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Résumé

L’épidémie de VIH/sida a vu apparaitre de nouvelles facons d’appréhender une épidémie, a la fois d’'un point de vue biologique,
médical, et social. Elle a été l'occasion de profonds bouleversements, y compris dans la recherche et dans la réflexion éthique qui
laccompagnent. Cette épidémie de la fin du XX&™e siécle a été l'objet d’une "exceptionnalité" que d’aucuns ont trouvé féconde dans
de nombreux domaines.
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ETHICS AND RESEARCH ON HIV. AN EXCEPTIONALLY FERTILE FIELD!
Abstract

The HIV/AIDS epidemic has been the occasion of new ways to manade an epidemic, from different points of view such as biological,
clinical and social. It has been the opportunity of dramatic changes, including research and ethic thoughts about it. This epidemic of

the end of the 20" century was the exceptional purpose that some people found to be fertile in many fields.
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L’histoire sociale de la lutte contre le sida est celle d’'une aréne
sindguliére, o0 se mélent chercheurs, activistes, soignants
et responsables de politigues de santé nationales et/ou
internationale. La lutte contre le sida a édalement eu un impact
considérable, a la fois sur la reformulation des rapports entre
médecins et patients, chercheurs et profanes, mais aussi du fait
de la revendication portée par certains des acteurs de cette lutte
d’étre des « sujets » et non des « objets » de la recherche. Tout
comme le virus de l'immunodéficience humaine ou VIH a été un
révélateur et un réformateur social dans nos sociétés [9, 13],
la lutte contre le sida a aussi été traversée de controverses et
débats éthigues. Dans ce domaine il a eu pour effet la mise en
place de pratiques nouvelles.

Alors gu’initialement les Etats ne manifestaient pas de volonté
politique forte de s’engager dans une lutte contre une épidémie
qui touchait des populations (homosexuels, usagers de drogue)
ou des continents marginalisés, en particulier U'Afrique, C’est la
société civile, les populations concernées, les activistes qui ont
réussi @ mobiliser des forces vives puis des ressources pour lutter
contre le VIH. Il s’agit la de ce qui a été qualifié de « nouveau
régime » historique dans la gestion d’une épidémie. Car dés le
départ, la lutte contre le VIH s’est placée dans une position qui se
voulait résolument différente des pratiques usuelles de la santé
publigue. La tension entre information et volontariat vs injonction
(dépistage volontaire et dépistage obligatoire), entre convaincre
plutdt que contraindre (information vs quarantaine), entre

maladie transmissible (contre laquelle il faut lutter) vs maladie
contagieuse (malades dont il faut se protéger) a été présente
tout au long de la premiére décennie de l'épidémie [13]. Ces
débats ont débouché sur une « gestion libérale » de ['épidémie,
politique de solidarité et de tolérance a I'égard des personnes
contaminées, quelle que soit l'origine de la contamination [8],
selon un modéle « contractuel » de prévention, qui a préfiguré
celui de la « démocratie sanitaire » [11].

Ces choix ont également entrainé de nombreux changements
et de nombreuses innovations, y compris dans la destion d’une
épidémie, 'avancée de la recherche et la prise en charge des
patients. Il est remarquable que du fait de la longue durée de
linfection, on parle de « personnes vivant avec le VIH » (PVVIH)
et non de patients ou de malades, ne réservant ce terme qu’aux
derniers stades cliniques de linfection. Il est notable également
de voir comment la gestion du VIH a entrainé des comportements
différents de la part des médecins, quand on la compare a celle
de la syphilis. Les médecins ont on effet été contraints a « dire
la vérité ». Il était d'usade, avant le VIH, de laisser croire aux
patients porteurs d’'une maladie sexuellement transmissible,
gue 'hygiéne des toilettes pouvait expliquer une telle affection.
Il s’agissait d’une assertion fausse, mais bien pratique, pour ne
pas avoir a révéler une infidélité au sein d’un couple légitime.
Lirruption du VIH, son caractére gravissime et sans traitement,
ont contraint les médecins a promouvoir une information sur les
modalités de transmission, méme si 'absence d’annonce a aussi

LRecherches translationnelles sur le VIH et les maladies infectieuses (TransVIHMI), IRD, Montpellier, France ; PACCI, 18 BP 1954, Abidjan 18, Cite d’lvoire.
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été documentée dans les débuts de l'épidémie dans certains
contextes d’Afrique de I'Ouest francophone [23].

Comme Achmat [1], militant anti apartheid et activiste anti sida
d’Afrique du Sud, a pu le dire en séance pléniére a une conférence
mondiale sur la tuberculose, a laquelle il était invité pour évoquer
l'engagement communautaire dans les deux pandémies, VIH
et Tuberculose, « Le VIH et la tuberculose représentent des
sujets d'importance, traités de facon diamétralement opposee,
en termes de diagnostic, de traitement et de recherche
dans le domaine de la prévention ». A la grande surprise des
ordganisateurs de cette conférence, il a soulevé le probléme du
traitement directement observé, pratiqué dans le domaine de
la tuberculose, qui implique la présence d’un tiers au moment
de la prise des médicaments antituberculeux et qui est issu
d’une « approche paternaliste de santé publique », a 'opposé
de la démarche d’éducation thérapeutique et d’adhésion qui est
sensée accompagner la prise du traitement antirétroviral. Selon
lui, 'éducation thérapeutique a été le moteur de l'appropriation
des traitements, en particulier dans les pays du Sud.

Dans les pays occidentaux, la mobilisation des personnes vivant
avec le VIH et de leurs soutiens a eu un impact majeur sur 'effort
de recherche (mais aussi sur la facon de chercher), la relation
médecin/malade, les conditions d’accés aux traitements,
l'organisation de l'information et de la prévention [21].

Durant la troisieme décennie de I'épidémie, cette exceptionnalité
s’est poursuivie puisque le VIH est la seule épidémie, a l'ordre
du jour de 'assemblée des Nations Unies dés 1987 [12], ayant
méme fait 'objet d'une résolution des Nations Unies en 2001
[22]. Elle @ méme permis la création de mécanismes financiers
et de mobilisation de ressources initialement non disponibles
pour la santé [20].

Par ailleurs, l'accés universel aux antirétroviraux a beaucoup
progressé, au moins pour les personnes connaissant leur statut
vis-a-vis du VIH. En 2018, le fait que 21,7 millions de PVVIH,
dont plus 15 millions sur le continent africain [18] soient
traitées est un réel bouleversement en comparaison avec la
situation de la fin des années 1990, oU quelques dizaines de
milliers de personnes, essentiellement dans les pays du Nord,
avaient accés aux traitements, et oU le rapport ONUSIDA 2000
n’indiquait aucun nombre de PVVIH sous traitements [17]. Plus
encore, la dratuité des traitements antirétroviraux est la régle
dans la plupart des pays africains. Cette évolution de la situation
ne doit évidemment pas masquer les problémes subsistants,
lémerdence importante de résistances aux traitements,
guatriéme épidémie selon certains [14], et le fait que plus de
neuf millions de PVVIH ne connaissent toujours pas leur statut
vis-a-vis du VIH [18].

ETHIQUE ET ESSAIS CLINIQUES

LaluttecontreleVIHatoutd’abordbousculélahiérarchie médicale,
en interne, puis de U'extérieur. Les « mandarins » de médecine
infectieuse et tropicale, pas toujours conscients initialement

de 'ampleur de 'épidémie, ont pu étre bousculés par de jeunes
cliniciens confrontés aux malades et a leurs pathologies. Dés
1983, ce sont des personnes malades, a un moment oU la notion
de « séropositivité » n’existait pas en 'absence de test, qui ont
revendiqué l'appellation de « Personnes Vivant avec le VIH », et
exigeé a ce titre leur présence dans les forums sur le sida, dans la
réflexion sur les politiques de prévention et de prise en charge
a construire, et auprés des chercheurs [10]. Méme si certaines
associations étaient en premiére intention trés opposées a la
recherche, cette position a évolué et les PVVIH activistes sont
devenus des « patients-experts » connaissant leur maladie
puis les thérapeutiques. Ils sont dés lors intervenus auprés des
autorités sanitaires et des agences de recherche pour donner un
avis sur les projets de recherche telles une instance consultative
en recherche comme le TRT5 3 en France [15], premiére instance
associative participant aux discussions autour de la construction
d’essais thérapeutiques [4, 7].

Le positionnement des associations de PVVIH au Nord face
a la recherche a méme entrainé des polémiques, parfois
violentes, autour de la méthodolodgie d’essais de prévention de
la transmission mére-enfant du VIH, remettant en cause, par
exemple, l'usage du placebo. Ces débats ont méme participé a la
décision de modifier la déclaration d’Helsinki, base de l'éthique
de la recherche depuis 1964, en 2000 [2, 5].

La recherche sur le VIH a entrainé la mise en place de comités
d’éthique de recherche sur la santé en Afrique, particuliérement
en Afrique francophone, alors que jusque-la les recherches en
santé se déroulaient, au mieux et a condition qu’ils existent,
avec des avis de comités d’éthique institutionnels. Ce
positionnement, et des liens avec les associations de PVVIH des
pays ol se déroulaient ces essais, comme la Cdte d’lvoire, ont
pu entrainer des changements dans le processus de nomination
et de fonctionnement du Comité d’Ethique National. Ces débats
et discussions sur les comités d’éthique eux-mémes, qui ont
pu étre considérés comme de moindre qualité que ceux des
pays du Nord, ont entrainé en France I'Adence Nationale de
Recherches sur le Sida (ANRS) a élaborer une charte éthique
pour les recherches sur le VIH (et les hépatites virales) ayant
lieu dans les pays du Sud [6]. Cette charte, rédigée dans le cadre
d’un processus participatif en France et dans les pays impliquant
associations, chercheurs et institutions nationales, en est 3 sa
troisiéme édition prenant en compte les évolutions dans le
domaine [3].

ETHIQUE ET PREVENTION

Les essais de prévention dans le domaine du VIH sont un peu
comme la quadrature du cercle (prophylaxie pré-exposition,
prévention locale — microbicides - vaccins) : une équation
particulierement difficile a résoudre. Il est peu envisageable, du
fait des effectifs de personnes impliquées, de pouvoir mener
des essais au Nord, méme si ceci a pu étre fait dans le cadre de
groupes spécifiques (Yperday). Ceux-ci ne peuvent donc étre mis

3 Le TRT-5 a 6té créé en 1992. Comme son nom « Traitements et Recherche Thérapeutique » l'indique, le TRT-5 se focalise sur des problématiques liées
au traitement de linfection a VIH et a la recherche menée en ce domaine. Ces associations sont Actions Traitements, Act Up-Paris, Act Up-Sud-Ouest,
AIDES, Arcat, Dessine Moi Un Mouton, Envie, Nova Dona, Sida Info Service et Solensi
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en place que dans les pays du Sud, avec les limites en termes
de prise en charde et d’état des systémes de santé que cela
implique.

Tout essai de prévention se fait, par définition chez des personnes
non infectées par le VIH. Il s’agit d’évaluer une intervention
de type médicamenteux, locale ou par voie générale, ou
vaccinale. Les personnes participant a l'essai doivent donner
leur consentement, mais aussi étre les mieux informées
possible et dotées de tous les moyens de prévention existant
au moment de l'essai (préservatifs masculins et féminins...). La
comparaison se fait entre deux groupes de personnes, 'un avec
des personnes recevant le produit a tester (del microbicide ou
médicament antirétroviral comme le tenofovir) et l'autre groupe
avec des personnes recevant un placebo (puisqu’il n’existait
pas avant la PrEP# de traitement considéré comme efficace).
Comme les personnes sont supposées se protéger, U'efficacité de
lintervention n’est considérée qu’a partir des « échecs » de la
prévention.

Dans les essais de produits vaginaux a type de désinfectants
vaginaux, certaines populations de prostituées ont pu étre
exclues parce que se protédeant « trop bien » [16]. Dans d’autres
essais, ce sont les modalités d’information et de prise en charge
dans un essai de prévention médicamenteuse® qui ont été
remises en cause, entrainant l'arrét de lessai dans plusieurs
pays [19].

L'efficacité de la PrEP rend désormais probablement impossible
a évaluer toute autre forme d’intervention préventive, puisqu’il
ne peut plus y avoir de groupe recevant un placebo. Le probléme
se pose de la méme maniére dans le cadre des essais vaccinaux.

ETHIQUE ET POPULATIONS

Touterechercheidentifiant et suivantdes PVVIH entraine unrisque
gu’il est difficile de prévenir, en rapport avec la stigmatisation et
Uexclusion des PVVIH. Tout lieu étiqueté comme recevant des

EIP

PVVIH s’est vu pendant longtemps labellisé comme « centre
sida », toute personne le fréquentant était étiquetée comme
sidéenne. Les équipes de recherche ont d0 imaginer, avec les
PVVIH et leurs associations, des moyens de suivre discrétement
les personnes incluses dans les études.

Le dépistage du VIH a fait l'objet aussi de recommandations
spécifiqgues. Méme si, jusqu’au début des années 1990, les
médecins et les chercheurs avaient tendance a ne pas dire
gu’ils recherchaient le VIH pour ne pas faire fuir les patients, et
a pratiquer le test a leur insu, il a fallu rapidement passer au test
réalisé aprés consentement du patient. C'est a partir de 2005,
en Afrique, que le test a linitiative du soignant a été a nouveau
introduit et que le consentement n'a plus été explicitement
demandé.

CONCLUSION

L'histoire de la lutte contre le VIH a été trés originale et basée
longtemps sur une exceptionnalité de cette épidémie et du
sida, tant par les populations touchées que par lampleur de la
pandémie (40 millions de morts au mains, depuis 1981). Cette
situation particuliére a été féconde dans de nombreux aspects
de la recherche fondamentale et de la médecine clinique mais
aussi, bien au-dela, dans le domaine de la réflexion éthique
et de la mobilisation des personnes vivant avec le VIH, et des
réflexions a conduire sur les (dys)fonctionnements des systémes
de santé.

L'exceptionnalité tend & diminuer dans le domaine du VIH,
méme si U'élimination, objectif des Nations Unies pour 2030,
reste incertaine ou pour le moins relative.

Les hépatites, qui concernent beaucoup plus de personnes que le
VIH, sont le prochain combat a mener et le champ de bataille est
déja jonché de morts.
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LIVRE

TIQUES, LYME ET Cie
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Les tiques sont des arthropodes hématophages, responsables de la propagation de maladies parfois mortelles aussi bien chez
'animal que chez 'homme. La maladie de Lyme fait partie des nombreuses nuisances qu’elles occasionnent. Les espéces de tiques
sont a la fois nombreuses, variées et largement répandues a l'extérieur mais aussi a l'intérieur de nos maisons. Une prévention
attentive permet de s’en prémunir, encore faut-il savoir les identifier et appliguer les bons destes en temps utile. Entre le réservoir,
le vecteur et I'hGte, le r6le de chacun est parfois difficile a saisir.

Ce livre, écrit par deux des spécialistes francaises des tiques, compléte utilement, avec des informations plus précises, les ouvrages
déja parus en allant au-dela des généralités. Il présente les études scientifiques récentes et précise l'identification des espéces,
les manifestations cliniques de la maladie de Lyme, les méthodes du diadnostic medical et vétérinaire, ainsi que les moyens de
prévention. Il est illustré de photos et de cartes de répartition.

Nathalie Boulanger est une entomologiste médicale spécialisée dans les parasites. Elle étudie la borréliose de Lyme depuis 2002
et dirige, depuis 2012, un groupe de recherche sur les tiques (Université de Strasbourg, Centre National de Référence des Borrelia).

Sarah Bonnet est directrice de recherche a U'INRA. Parasitologue et entomologiste médicale et vétérinaire, elle dirige un groupe de
recherche qui développe un vaccin contre les tiques (unité mixte de recherche biologie moléculaire et immunologie parasitaires
(BIPAR)— Anses, EnvA, INRA, Ecole vétérinaire de Maisons-Alfort).
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