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La premiere édition du magazine Positive Life, et ce n’est que le début
d’une évolution passionnante. LAide Suisse contre le Sida lance un
univers complet au sujet de la Positive Life, qui comprend également notre
podcast, 'Advisory Board et notre nouveau site internet.

Notre mission est claire : nous nous adressons aux personnes vivant avec
le VIH et fournissons des informations et un soutien dans les
domaines médical, social, sociétal et juridique. Avec les personnes vivant avec
le VIH, nous cherchons des réponses diverses et variées a cette question :
comment bien vivre avec le VIH ?

Venez vous joindre a nous : nous attendons avec impatience vos réactions
a cette premiére édition, a 'adresse mag@positive-ife.ch.

Marlon Gattiker

Programme Personnes vivant avec le VIH



«Le VIH ne

présente aucun

risque dans
mon travail,
c’est pourquoi

je ne demande

pas le statut.»

. dent. Stefanie Rudolf
e diplomée fédérale SSO
et dentaire Beat Walther SA, Thun

«Le secret
professionnel
s’applique
également au
VIH. Je traite
les données
avec soin.»

[=]
é-gf_;: Apprenez-en plus en regardant les vidéos sur
wissen.aids.ch/fr

«Nous
répondons
aux peurs |
irrationnelles
du VIH parla
connaissance,
tout

simplement.»

«Je connais
les faits
concernant le
VIH et je suis
donc trés a
I’aise avec les
patient-x-e-s.»
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Le magazine Positive Life
offre des réponses diverses
et variées a cette question :
comment bien vivre avec
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Positive Life -

»-Sur la vie.av
E le VIH

P tlve Life est une nouvelle plateforme qui s’adresse aux
'*nes vivant avec le VIH. Nous créons des espaces
» * logue pour que les personnes vivant avec le VIH puissent
- échanger entre elles et avec des professionnel-x-le-s — pour
i que la vie avec le VIH gagne en qualité. Cette communauté unique

3 favorise les liens entre les personnes qui vivent avec les mémes ;Ht,,s
défis et les professionnel-x-le-s qui partagent leurs connaissances® ¥ | _
et leur expérience. A = X (Y
- ‘ . N

Vous trouverez plus
d’informations sur :|:|
notre site internet :
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Story

Ellen Cart-Richter vit avec le VIH depuis 2017. Cette mére
de trois enfants adultes, agée de 55 ans, est infirmiére

en chef dans un grand établissement. Elle s’engage comme
mentore pour les personnes vivant avec le VIH au CHUV
(Centre hospitalier universitaire vaudois).

Entretien de David Jackson-Perry

David Jackson-Perry: Je te
présente par ton nom complet:
Ellen Cart-Richter. Je sais que
c’est important pour toi de vivre
ouvertement avec le VIH. Mais il
n’en a pas toujours été ainsi. Il y

a six ans, tu as vécu ce que tu as
appelé le «tsunami du diagnostic».
Qu’entends-tu par-13?

Ellen Cart-Richter: D’abord, j’ai eu
peur. De 1986 a 1990, j’ai travaillé
comme infirmiére au St. Bartho-
lomew’s Hospital a Londres, dans
I'un des premiers services ou I'on
traitait les personnes atteintes

du sida. Aprés mon diagnostic, la
premiére chose qui m’est venue a
I’esprit, ce sont les trois personnes
qui étaient décédées dans mes
bras des suites du sida. Telle a été
ma premiére réaction au diagnos-
tic de VIH: je vais mourir.

David: En tant qu’infirmiere, tu
n’étais pas au courant des nou-
veaux médicaments?

Ellen: Je savais que l’efficacité des
traitements avait considérable-
ment progressée. Mais je ne viens
pas de I'infectiologie. Je ne savais
donc pas a quel point la situation
s’était améliorée. En plus de la
peur, j’éprouvais une immense co-
lere contre la personne qui m’avait

transmis le virus, parce que je pen-
sais bétement que c’était sa faute.
Au début, je voulais absolument
trouver qui c’était, et cela m’a
détruite.

David: Et qu’est-ce qui a remplacé
ta colere?

Ellen: Malheureusement, elle s’est
transformée en honte. Je viens

«Lorsque j'ai enfin realise
cela, ma colere a completement

disparu. »

David: Cette peur, cette colére...?

Ellen: Exactement! Cela ne m’a
rien apporté. Ma colére a disparu
le jour ol j’ai compris que moi
aussi, sans le savoir, j’aurais pu
transmettre le virus a d’autres per-
sonnes. J’ai été diagnostiquée en
2017. Il s’était passé beaucoup de
choses entretemps. Mon mariage
avait pris fin et j’avais déja une
nouvelle relation. Je ne savais rien
de mon diagnostic, j’aurais donc
pu moi aussi transmettre le virus a
d’autres personnes sans le savoir.
Lorsque j’ai enfin réalisé cela, ma
colére a complétement disparu.

d’un milieu protestant trés reli-
gieux, ou le simple fait d’étre di-
vorcée est déja une grande honte.
Non seulement ma famille, mais
aussi '’ensemble de mon cercle
amical étaient étroitement liés a
I’Eglise. La peur du jugement a fait
que j'ai commencé a cacher mon
diagnostic. Je ne pouvais donc
pas me confier a mon entourage le
plus proche, aux gens qui auraient
normalement di me soutenir, car
j’avais peur d’étre rejetée.

—
Il s’agit de la version E E
abrégée d’un podcast H

Positive Life. Ecoutez H
I'interview en entier E




David: Aujourd’hui, cela a comple-
tement changé. Que s’est-il passé?

Ellen: Ce changement est venu
avec la connaissance: j’ai compris
que je n’en mourrais pas, et que
j’ai une espérance de vie normale.
Je prends un comprimé par jour le
soir et je ne pense plus @ mon dia-
gnostic. La maladie en soi n’était
donc plus tellement le probléme...
Mais le secret qui I’entourait.

David: Il y a deux VIH: le «VIH
médical», qui ne t’inquiéte plus.
Mais avec le «VIH social», c’est un
peu plus compliqué. Une chose
qui te préoccupait alors, c’était «a
qui le dire» et «ccomment le dire».

Ellen: En effet, dans un premier
temps, je ne voulais pas en parler
du tout & mes enfants, parce que
je ne voulais pas les accabler.
Mais le fait que je n’ai plus peur
moi-méme m’a facilité les choses.
Je Iai d’abord raconté a ma fille
ainée, lorsque nous avons voyagé
ensemble un week-end. Nous
avons roulé ensemble pendant dix
heures, et avons eu largement le
temps d’en parler a deux. Et peu
de temps aprés, je I'ai aussi raconté
a mes deux autres filles.

David: Il a donc d’abord fallu que
tu te débarrasses de ta propre
colére, de ta peur et de ta honte.
Etait-ce en quelque sorte un
passage obligé, pour pouvoir en
parler plus tard avec tes filles?

Ellen: Absolument!
David: Et quelles ont été les ques-

tions de ta fille pendant ce voyage
en voiture de dix heures?

« Ce changement est venu
avec la connaissance:

j'ai compris que je n‘en
mourrais pas, et que

j'ai une esperance de vie

normale. »
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Ellen: Comment j’allais et pour-
quoi je n'avais pas osé le lui dire
plus tot. J’étais surprise qu’elle
n’ait pas davantage de questions.

David: Qu’est-ce qui a changé
pour toi, depuis que tu t’es confiée
a ta famille?

Ellen: A peu prés au méme mo-
ment, j’ai commencé a participer
a différents projets de recherche
du CHUV sur le théme du VIH et
de la stigmatisation. Et le résultat
de cette recherche était que le
«VIH social» est aujourd’hui bien
plus néfaste que le «VIH médical».
Cela m’a encouragée @ m’engager
encore davantage.

David: J’ai 'impression que tu as
vécu une sorte de renaissance!

Ellen: Exactement! Depuis que
je parle ouvertement de mon VIH,
je revis!

David: Lorsque j’ai rencontré mon
mari, cela faisait déja longtemps
que j’avais été diagnostiqué. Cela
a fait partie de notre relation dés
le début. Pour toi, c’était différent.

Ellen: Lorsque j’ai été diagnosti-
quée, mon conjoint a eu trés peur.
Il'y avait aussi un sentiment de
culpabilité dans sa réaction, mais
son test s’est révélé négatif. Lui
aussi pensait au début que nous
ferions mieux de ne rien dire a
personne. Il craignait que les gens
me jugent, surtout sur mon lieu
de travail. Mais peu de temps aprés,
il m’a assuré de son soutien, que
je veuille ou non parler aux gens de
mon diagnostic.

Story

«Nous donnons une autre
visibilite a la vie avec le VIH.
De sorte que les medecins
ne soient pas les seul-x-e-s a

s’y interesser. »

David: Le lieu de travail est I'un
des endroits ou I'on parle rarement
du VIH. Toi-méme, tu parles trés
ouvertement de ton diagnostic sur
ton lieu de travail.

Ellen: Lors d’un événement or-
ganisé a l'occasion de la journée
internationale pour les droits des
femmes, j’ai parlé pour la premiére
fois en public de ma vie avec le
VIH. Avant cela, je suis allée voir
mon chef — car je voulais qu’il
I'apprenne de moi en premier. La
maniére dont il m’a encouragée a
été tout simplement incroyable.

David: Tu n’as donc pas été soute-
nue seulement au niveau personnel,
mais aussi au niveau institutionnel.
Tu participes désormais au projet
de mentorat du CHUV.

Ellen: Exactement, parce que
cette stigmatisation, ce sentiment
d’avoir fait quelque chose de mal
et d’avoir un secret, c’est quelque
chose dont nous, qui vivons avec
le VIH, faisons tou-x-te-s I’expé-
rience. Et je me suis dit que je
voulais accompagner d’autres
personnes dans cette situation.
Ce faisant, j’ai rencontré toutes
sortes de personnes. La plus
grande surprise pour moi: des
personnes qui vivent avec le VIH
depuis trente ans et n’en ont
encore jamais parlé a personne!

Elles souffrent constamment sous
le poids de ce secret. Ces per-
sonnes me motivent encore plus a
m’engager.

David: Le 8 mars de cette année,

a l'occasion de la journée interna-
tionale des droits des femmes,

tu as fait ton coming-out public. De
plus, tu as accordé une interview

a la télévision suisse le méme jour.
Toute ta famille et tes ami-x-e-s
étaient la. Comment as-tu vécu ce
moment?

Ellen: Ce fut riche en émotions.
Mais c’était aussi libérateur,

de parler dans un environnement
trés bienveillant. Les gens étaient

la pour comprendre, ils voulaient
apprendre. J’ai trouvé cela trés
impressionnant. Et je pense qu’il
est important de faire partie de ce
mouvement et de s’exprimer publi-
quement. Nous donnons une autre
visibilité a la vie avec le VIH. De
sorte que les médecins ne soient
pas les seul-x-e-s a s’y intéresser.
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En matiere de VIH, nous savons que nos plus belles réussites
sont une histoire de coopération. Les progrés médicaux ne
suffisent pas, nous avons également besoin d'avancées sociales
et culturelles pour véritablement améliorer la vie de toutes les
personnes vivant avec le VIH. C'est la raison pour laquelle nous
continuons d'établir et de développer des partenariats avec la
communauté du VIH pour la meilleure vie avec le VIH.

¥J GILEAD | HIV
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Real Time Trust

Images : ©Cristian Reymond

Dominik Bachmann Au moment de I’écriture de ces
lignes, les températures extérieures sont encore
inhabituellement élevées, mais les journées plus froides
vont finir par arriver, et avec elles tous les effets
sensoriels de la période féérique précédant Noél.
Lueur de bougie, vin chaud, guirlandes de lumiére,
biscuits et odeur d’épices. Et sur les marchés de Noél
de Berne et de Zurich, Real Time Trust sera de la
partie. La fondation existe depuis 2008. Elle a été créée
par Cristian Reymond et son partenaire Rolf Nungesser.
Cristian, der Uberlebenskiinstler (le champion de

la survie), d’aprés le titre de '’émission «Reporter»

de la SRF, a trouvé un nouveau sens a la vie en Inde.
Dans I’Etat fédéral d’Orissa/Odisha, le plus pauvre
et le moins connu du tourisme international, des
guirlandes, des boules, des écharpes et des pompons
sont fabriqués par les autochtones selon I’artisanat
traditionnel. Avec des conditions de travail équitables,
la fondation s’engage pour la préservation et le
développement de I’artisanat et permet en particulier
aux femmes d’avoir une meilleure vie sociale. Les

bénéfices dégagés sont injectés dans de nombreux
projets de soutien des personnes sur place, avec un
accent mis sur la formation et la santé.

Cristian et Rolf seront présents avec leurs produits
au Starnemarit de Berne du 11 au 17 décembre 2023
et au marché de Noél de Zurich sur la Sechselautenplatz
du 8 au 14 décembre 2023. En offrant un cadeau de

Real Time Trust, vous ferez plaisir a la personne qui le
recoit mais vous soutiendrez aussi un projet qui a

du sens.
e
s
Ta¥[m] SRF Reporter -
? Der Uberlebens-
kiinstler
- J
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Positive Life Festival

David Jackson-Perry
Initiateur du festival

Qu’est-ce que le Positive Life Festival ?

J’ai initié Positive Life Festival dans le cadre de
mon travail comme coordinateur de projets VIH
au Service des maladies infectieuses du CHUV.
Tout d’abord, et pendant toute I’'année, nous avons
créé des événements et des actions autour du

VIH avec un vaste programme de médiation auprés
de différents publics pour visibiliser le VIH, com-
battre I'ignorance et changer les perceptions. Ceci
a été rendu possible grace a un trés grand nombre
de collaborations avec des instances académiques,
culturelles, associatives, médicales et étatiques au
niveau régional et national.

Nous avons aussi lancé un appel a la réalisation
de courts-métrages sur le VIH aujourd’hui, et 8 films
originaux ont été financés et créés. lls seront projetés
au festival le 1°" et 2 décembre 2023 au cinéma
CityClub de Pully-Lausanne.

Gréace a ces courts-métrages et par les échanges
lors des soirées de débats, nous voulons agir contre
toutes les formes de stigmatisation et de discrimination.
La mission du festival est de faire changer les mentali-
tés en profondeur en touchant au cceur des specta-
teur-x-trice's et en célébrant la vie.

Pourquoi les personnes vivant avec le VIH
devraient-elles participer au festival ?
Premiérement, les personnes vivant avec le VIH
participent a 'organisation et la conception du festival
depuis son lancement, le 1°* décembre 2022 ! Elles
participent aux actions de médiation et elles ont fait
partie du jury qui devait choisir parmi les 30 proposi-
tions de films que nous avons regues. Et surtout, une
majorité des films a été créée par et/ou avec des
personnes vivant avec le VIH, ce qui nous réjouit beau-
coup et nous garantit que les films proposés reflétent
vraiment nos vies.

Avec Positive Life Festival, nous nous donnons
une chance unique de nous retrouver pour libérer la
parole et célébrer nos vies !

Pouvez-vous me parler d’un ou de plusieurs films
qui seront projetés au Positive Life Festival ? Quel
est le contenu de ces films ?

Il est difficile de choisir I'un des films, tant les sujets
sont variés et riches! C’était d’ailleurs notre envie :
multiplier les regards sur le VIH aujourd’hui pour
montrer la diversité des parcours et des vies. Il y a
des films plutét intimes ('impact du diagnostic sur
I’entourage d’une personne, la sérodifférence au sein
d’un couple, le 'voyage’ vers le ’bien vivre avec le
VIH’), politiques (le réle des lesbiennes ou I'impor-
tance de la scéne ’Ballroom’ dans la lutte), expéri-
mentaux, etc. Toutes ces créations originales ont en
commun une prise de parole forte et assumée et nous
nous réjouissons de vous les faire découvrir !

Pour plus d’informations, RDV sur
www.positive-life-festival.ch

PUSITIV

pr

Q&A

En dialogue

aveC Nos

expertexee-s

Droit, médecine et vie quotidienne :

Nous répondons a vos questions. Est-ce que
vous avez une question pour le prochain numéro ?
Ecrivez-nous sur mag@positive-life.ch !

Caroline Suter
Consultation juridique de
I’Aide Suisse contre le Sida

Caroline Suter s’engage
depuis de nombreuses
années contre la discrimi-
nation des personnes vivant
avec le VIH. La responsable
du service juridique de
I’Aide Suisse contre le Sida
conseille, informe et sert
d’intermédiaire pour les
questions juridiques liées
au VIH.

Barbara Jakopp
Médecin-cheffe du service
d’infectiologie a I’hopital
cantonal d’Aarau,

Comité de I’Aide Suisse
contre le Sida

En tant qu’infectiologue,
Barbara Jakopp dispose d’une
longue expérience dans le
domaine du VIH. Dans ce
Q&A, elle se consacre aux
questions médicales concer-
nant le virus, les thérapies

et le monde de la médecine.

Lisa Tschumi
Assistance sociale
Aide Sida Berne

Lisa Tschumi connait les
défis quotidiens auxquels
sont confrontées les per-
sonnes vivant avec le VIH :
elle conseille, accompagne et
s’engage aupreés de I'associa-
tion Aidshilfe Bern pour les
personnes vivant avec le VIH.
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Q&A

Barbara Jakopp
Médecin-cheffe du service d’infectiologie a I’hépital cantonal d’Aarau,
Comité de I'Aide Suisse contre le Sida

Ma médecin m’a expliqué que je dois adopter un
mode de vie sain par ce que je vis avec le VIH.

Je veille donc notamment a avoir une alimentation
équilibrée. En revanche, j’ai un doute: est-ce

que je dois renoncer totalement a I'alcool ou est-ce
que je peux boire une biére le week-end?

Une infection par le VIH qui est traitée et pour laquelle
la charge virale se situe sous le seuil de détection

ne réduit pas I'espérance de vie. Boire de 'alcool avec
modération et manger sainement sont des recom-
mandations qui s’appliquent a toutes les personnes,
gu’elles vivent avec le VIH ou non.

«Le mieux est de
s’adresser au
personnel medical
en chargde des
prelevements afin
que ce sujet soit
aborde au sein de
I'equipe, et que
les peurs et les
fausses croyances
puissent etre
discutees. »

16

J’ai fait réaliser ma prise de sang dans un hépital
suisse pour un contréle de routine. La personne
qui s’en est chargée avait trés peur de me toucher
a cause de mon statut sérologique VIH et portait
deux gants a chaque main. J’ai ressenti un profond
sentiment de malaise. A qui puis-je m’adresser au
sein de I’hépital pour me défendre face a un tel
comportement discriminatoire?

Le mieux est de s’adresser au personnel médical en
charge des prélévements afin que ce sujet soit abordé
au sein de I'équipe, et que les peurs et les fausses
croyances puissent étre discutées. S’il n’y a pas de
changement dans le comportement, il est possible
de s’adresser a I'organe de médiation de I’hépital ou
d’envoyer un signalement de discrimination a Aide
Suisse contre le Sida.

Je n’ai pas envie d’avoir a prendre un comprimé
quotidiennement, alors je réfléchis a la possibilité
de passer a des médicaments a action prolongée
pour le traitement VIH. Sur la base de quels fac-
teurs cette décision peut-elle étre prise?

Pour pouvoir passer d’un traitement VIH a base de
comprimés quotidien a des injections tous les deux
mois, les conditions requises sont une charge virale
sous le seuil de détection durant plusieurs mois,
I’absence de résistance aux médicaments adminis-
trés par injection, et une bonne observance thé-
rapeutique. Cette décision est prise d’'un commun
accord entre la personne vivant avec le VIH et le
personnel médical traitant.

Q&A

Caroline Suter

Consultation juridique de I'Aide Suisse contre le Sida

Mon médecin de famille m’a envoyée chez une
physiothérapeute pour des douleurs a la nuque

et m’a prescrit notamment du dry needling, une
stimulation des points trigger a I’aide d’aiguilles.

A la premiére consultation et 23 ma grande surprise,
la physiothérapeute a évoqué mon infection par

le VIH. Elle a dit qu’elle ne pouvait pas me traiter
avec des aiguilles a cause d’un éventuel risque

de transmission, méme si j’ai précisé alors que j’avais
une charge virale indétectable depuis des années.
Quelle est la situation au plan juridique ?

Votre médecin de famille a manifestement mentionné
votre statut sérologique VIH dans son courrier vous
adressant a la physiothérapeute. Comme I'infection
par le VIH constitue un diagnostic secondaire qui n’a
aucun lien matériel avec le traitement des vertébres
cervicales, elle n’aurait pas di étre mentionnée dans
ce courrier sans votre consentement explicite. Il s’agit
la d’'une violation de la protection des données. Le
fait que le médecin et la physiothérapeute soient tous
deux tenu-e-s au devoir de discrétion ne justifie pas

la transmission de données. Le devoir de discrétion
s’applique aussi si le:la destinataire de I'information
est soumis-e au secret professionnel. Ce n’est pas un
groupe de personnes déterminé, mais la personne
elle-méme qui est tenue de garder le secret. Signalez
a votre médecin cette problématique en matiére de
protection des données et demandez-lui de ne plus
communiquer votre statut sérologique VIH a I'avenir
sans votre consentement explicite si le transfert n’est
pas en rapport avec le VIH.

Un grand nombre de personnes, y compris en milieu
médical, ne savent toujours pas que les personnes
vivant avec le VIH sous traitement efficace ne trans-
mettent pas le virus. Toutefois, le fait que quelgu’un
ait une charge virale indétectable ou non ne joue en
’occurrence aucun réle. La physiothérapeute doit
prendre des mesures d’hygiéne, qu’elle connaisse

ou non le statut VIH de la personne. Ce d’autant

plus que, tant chez le:la patient:x-e que chez la
personne qui le-la traite, il se peut toujours qu’il y ait
une infection transmissible par le sang non encore
détectée. Par conséquent, les Directives suisses pour
la pratique sécurisée du Dry Needling, éditées par
I’Association Suisse de Dry Needling, précisent qu’il
faut toujours partir du principe que chaque personne

est potentiellement infectieuse. Il faut donc appli-
quer des mesures d’hygiéne appropriées pour tout
traitement.

«Le devoir de discre-
tion s’applique aussi
si le°la destinataire
de I'information est
soumisee au secret
professionnel. »

Méme si, juridiquement parlant, la physiothéra-
peute n’est tenue de traiter une personne qu’en cas
d’urgence, son comportement est discriminatoire
puisqu’il n’y a pas de raison objective de s’opposer
au traitement a I'aide d’aiguilles. De telles discri-
minations sont particulierement pesantes dans un
contexte ou devrait régner la confiance. Nous vous
recommandons d’aborder la question avec la phy-
siothérapeute et de la rendre attentive a la discri-
mination. La consultation juridique de ’Aide Suisse
contre le Sida vous soutient volontiers. Léquipe
juridique de I’Aide Suisse contre le Sida peut aussi
prendre contact avec la physiothérapeute en votre
nom et lui expliquer la situation au plan juridique.

Consultation juridique de I'Aide
Suisse contre le Sida

Nous répondons aux questions de nature juridique en lien
direct avec le VIH par téléphone ou par écrit.

Nous assumons aussi des représentations juridiques dans
le domaine du droit des assurances sociales. Nos services
sont gratuits.

Le service juridique est a votre disposition :
le mardi, de 9 4 12 heures et de 14 a4 16 heures
le jeudi, de 9 212 heures et de 14 4 16 heures

Téléphone : 044 447 1111
E-mail : recht@aids.ch
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Q&A

Lisa Tschumi

Assistance sociale Aide Sida Berne

Lors de mon dernier rendez-vous dans le cadre de
mon suivi VIH, j’ai rencontré dans le couloir une
personne que je connaissais et qui travaille dans cet
hépital. Dans mon entourage, je n’ai jusqu’a présent
parlé de mon statut VIH qu’a mes ami-x-e-s proches
et je veux qu’il en reste ainsi. Je crains que la
personne qui travaille a I’lhopital ne sache entre-
temps que je vis avec le VIH et ne le raconte a
d’autres. Que puis-je faire dans cette situation?

La question a deux aspects; celui de la protection des
données et celui du coming out VIH.

A propos du coming out VIH: méme dans les relations
personnelles, vous décidez seul-x-e avec qui vous
voulez partager ou non votre statut VIH. Parler de son
statut VIH peut constituer une opportunité et un
soulagement, mais pour le faire il faut aussi du courage
et de la confiance. Et parce que certaines personnes
ont encore des images dépassées, des idées stéréo-
typées et trop peu de connaissances sur le VIH, cela
comporte aussi des risques. Votre attitude face a

la révélation de votre statut VIH est donc tout a fait
compréhensible. Ce qui peut étre utile pour les
personnes n‘ayant pas encore fait leur coming out VIH,
c’est d’échanger avec une personne de confiance
expérimentée qui vit, elle aussi, avec le VIH. Les
personnes de confiance peuvent par exemple aider

a se préparer au coming out et a le réaliser.

A propos de la protection des données: les violations
de la protection des données ne se produisent
malheureusement pas seulement au travail, dans le
domaine de la santé ou du social ou en rapport

avec les assurances sociales, mais aussi dans la sphére
privée. Et elles sont également douloureuses dans

la sphére privée et illégales selon I'article 28 du Code
civil. Si vous souhaitez agir contre une violation de

la protection des données, vous avez deux possibilités:
vous pouvez avertir la personne par écrit ou lors
d’un entretien personnel et attirer son attention sur
vos droits et les conséquences juridiques possibles
et/ou vous pouvez déposer une plainte auprés du
tribunal (pour les personnes privées) ou une plainte
pénale (pour les personnes soumises au secret
professionnel ou de fonction). Quelle que soit la voie
que vous souhaitez suivre, les centres de conseil
régionaux pour les personnes vivant avec le VIH ou le
conseil juridique d’Aide Suisse contre le Sida peuvent
vous soutenir dans votre démarche. Une violation

de la protection des données ne peut pas étre annulée,
mais il est généralement possible d’éviter le pire.

Les violations de la protection des données devraient
étre signalées, comme toutes les autres discrimina-
tions en lien avec le statut VIH, via I'outil de signale-
ment en ligne d’Aide Suisse contre le Sida — de
maniére anonyme ou avec coordonnées.

«Ce qui peut etre utile pour les personnes
n‘ayant pas encore fait leur coming out
VIH, c’est d’echanger avec une personne
de confiance experimentee qui vit, elle

aussi, avec le VIH. »
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Etes-vous victime de discriminations ?
Signalez-lenous !

Aide Suisse contre le Sida

Service fédéral pour signaler les discriminations
et les atteintes a la personnalité dans le domaine
VIH/sida.

La discrimination se soigne

a discrimiqation
ans la sante
a se soigne

Florent Jouinot
Spécialiste de I’Aide Suisse contre le Sida

Si aujourd’hui les traitements permettent aux personnes vivant
avec le VIH de vivre longtemps en bonne santé et sans
risque de transmettre le virus, elles sont malheureusement encore
trop souvent confrontées a la stigmatisation et a la
discrimination y compris dans le domaine des soins. Mais cela ne
doit pas étre une fatalité. La recherche apporte des outils
de compréhension et des pistes d’action.

Le monitorage des discriminations en raison du statut
sérologique VIH mené par I’Aide Suisse contre le Sida
met en évidence qu’encore aujourd’hui les personnes
vivant avec le VIH sont quotidiennement confrontées

a la stigmatisation et a la discrimination. Dans la moitié
des cas dénoncés, les faits se sont déroulés dans

des services de santé. Ces données ne représentent
certainement qu’a une petite partie des situations
existantes. Pour autant, les résultats correspondent
aux autres sources en la matiére. Ainsi, dans une
enquéte européenne de 2017 menée auprés de per-
sonnes vivant avec le VIH, prés d’un tiers d’entre-
elles ont déclaré avoir été confrontées a une discrimi-
nation en raison de leur statut sérologique au court
des trois derniéres années. Les personnes précisent
dans I'étude de Christiana Nostlinger et de son équipe

de recherche que dans plus de la moitié des cas, les
faits ce sont déroulés dans le domaine de la santé.
Pour les personnes résidant en Suisse, prés d’un quart
d’entre-elles ont été confrontées a de la discrimina-
tion dans un service de santé. Lenquéte Stigma
menée en 2022 par ’ECDC auprés de PvVIH montre
que l'anticipation de telles situations a un impact
sur le recours aux soins : les personnes ont peur d’étre
traitées différemment par le personnel médical
voire qu’on les traite mal ou qu’on leur refuse les soins.
Elles ont également peur que leur statut sérologique
soit révélé si elles consultent un service de santé.
LONUSIDA définit la stigmatisation et la discri-
mination sur la base du statut sérologique comme un
processus de dévaluation des personnes vivant avec
le VIH ou associées au virus. La discrimination suit

—
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La discrimination se soigne

la stigmatisation et se caractérise par un traitement
inéquitable et injuste des individus en raison de leur
statut VIH réel ou pergu.

Etymologiquement et historiquement, la notion
de « stigmate » renvoie a une marque qui était apposée
a certaines personnes afin de pouvoir les identifier
et les assigner a une place sociale inférieure. Le
sociologue américain Erving Goffman a théorisé deés
1963 le phénomene et distingué les stigmates visibles
de ceux qui ne le sont pas, les personnes stigmatisées
et les personnes stigmatisables. Contrairement a
la couleur de peau ou au poids corporel, le statut séro-
logique est invisible. La personne concernée est alors
dans le dilemme de la divulgation (« coming out »).

Ne pas se révéler permet d’éviter la stigmatisation

La stigmatisation et la discrimination en lien avec

le statut VIH ont un impact direct sur les personnes
vivant avec le VIH. La culpabilité et la honte, ainsi
que la peur ou encore les violences dont elles sont
les cibles ou les témoins affectent I'esprit et le corps
des personnes vivant avec le VIH. Cela influence
leur image et leur estime d’elles-mémes, les conduit
a un sentiment de perte de contrdle sur leur vie et

in fine péjore leur santé mentale, physique et sociale.
Dans le domaine de la santé, 'impact indirect peut
également étre extrémement dommageable. La
peur de la stigmatisation et de la discrimination peut
conduire les personnes vivant avec le VIH a renoncer
aux soins ou encore a ne pas révéler leur statut
sérologique. Ainsi, les personnes vivant avec le VIH

«Ne pas se reveler permet d’eviter la stigma-
tisation mais contraint a la gestion du secret
et maintient dans la peur constante d’etre

decouvertex-e. »

mais contraint a la gestion du secret et maintient dans
la peur constante d’étre découvert-x-e. Se révéler,
c’est prendre le risque d’étre stigmatisé-x-e par la
personne aupres de qui on le fait mais également par
toutes les personnes a qui I'information sera divulguée.
La stigmatisation et la discrimination liées au
statut VIH sont souvent intersectionnelles. Ce virus
ayant été le plus souvent transmis lors de rapports
sexuels ou par le partage de matériel d’injection,
les personnes vivant avec le VIH sont exposées aux
présupposés, aux questionnements et aux jugements
moraux relatifs a la sexualité et a la consommation
de substances. L'épidémie touchant particulierement
certains groupes de population, la stigmatisation
et la discrimination liées au statut VIH viennent s’en-
trecroiser avec d’autres. Ainsi, les femmes, les per-
sonnes trans, les hommes ayant des rapports sexuels
avec des hommes et/ou les personnes racisées,
consommatrices de substances... vivant avec le VIH
sont particulierement exposé-x-e-s a la stigmatisation
en raison de leur statut sérologique.
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ne peuvent pas accéder aux soins dont elles ont
besoin et le personnel de santé ne peut pas leur
proposer des prestations adéquates et de qualité.

Les recherches ont mis en évidence les causes
et les mécanismes de la stigmatisation et des discri-
minations sur la base du statut VIH. Cela a permis
de définir des pistes d’interventions pour prévenir
ces phénomeénes a I’avenir afin que les personnes
puissent bien vivre avec le VIH et prendre soin de
leur santé.

Vous étes discrimine-xee ?
Signalez-le nous !

Aiuto Aids Svizzero

. Aids-Hilfe Schweiz
\ Aide Suisse contre le Sida

Bureau fédéral de déclaration des discriminations et des
atteintes a la personnalité dans le domaine du VIH/sida

aids.ch/fr/nos-activites/consultation/
cas-de-discrimination/

La discrimination se soigne

4 N
Vous eétes discriminesx+e ?
Signalez-le nous !

Aiuto Aids Svizzero

. Aids-Hilfe Schweiz
\ Aide Suisse contre le Sida

Bureau fédéral de déclaration des discriminations et des
atteintes a la personnalité dans le domaine du VIH/sida

aids.ch/fr/nos-activites/consultation/
cas-de-discrimination/

. Y,

Risk management

Le statut VIH ne devrait étre demandé que lorsque
cela a une pertinence. Si cela n’a pas de pertinence,
il n’y a aucune obligation a révéler son statut VIH.

Ensuite, les informations permettant de connaitre
le statut VIH devraient étre sécurisées et n’étre acces-
sibles qu’aux personnes pour qui cela est nécessaire.
Les indications relatives au statut VIH ne devraient en
aucun cas figurer parmi les données administratives
ou étre affichées dans des espaces accessibles a des
tiers (chambre d’hdpital, salle de repos du person-
nel...). En cas de doute, il est possible de demander
a ce que I'information ne soit pas enregistrée. |l est
également possible de demander a ce qu’elle soit
supprimée.

Les personnes vivant avec le VIH devraient
pouvoir étre recues dans les mémes services et aux
mémes plages horaires que les personnes ne vivant
pas avec ce virus.

Fear management
S’informer concernant la transmission du VIH permet
de réduire le manque de connaissances a l'origine
de stigmatisation et discrimination consécutives de
peurs infondées. Les mesures de protection devraient
étre les mémes quel que soit le statut VIH et cha-
cun-x-e devrait avoir accés aux soins qui lui sont né-
cessaires. Les refus de soins ne sont pas acceptables.
Si I’on craint d’étre confronté-x-e a de la discri-
mination dans un service de santé, il est possible de
s’adresser a un service spécialisé dans le VIH ou a
un service communautaire actif auprés des popu-
lations les plus exposées comme les Checkpoints
pour les hommes gay, bi et les autres hommes ayant
des rapports sexuels avec des hommes. Les études
montrent que ces services sont le plus souvent adé-
quats concernant I’accueil des personnes vivant avec
le VIH. S’ils ne proposent pas eux-mémes l’offre, ils
pourront orienter vers un-x-e prestataire friendly de la
région.

Moral management

Tout le monde devrait interroger ses représentations
concernant le VIH et les personnes vivant avec,
comme nous devrions le faire concernant tout facteur
pouvant conduire & une discrimination (le sexe/genre,
I'orientation sexuelle, 'appartenance ethnique ou
culturelle, la classe sociale, les capacités physiques
et intellectuelles...). Sans cela, nos préjugés vont
biaiser notre rapport a I'autre et nous conduire a poser
des actes stigmatisants et discriminants, souvent
sans nous en rendre compte. Dans le domaine de la
santé comme dans d’autres, ce n’est qu’en faisant

ce travail sur nous-mémes qu’il sera possible de recon-
naitre la capacité des personnes vivant avec le VIH

a prendre soin d’elles-mémes et a accepter les déci-
sions qu’elles prennent en ce sens.

«Le statut VIH ne
devrait etre demande
que lorsque cela a
une pertinence. »

Impact management
S’informer concernant la stigmatisation et la dis-
crimination sur la base du statut VIH permet de les
identifier, de les prévenir ou d’y mettre un terme.
Les personnes vivant avec le VIH et les organismes
qui les accompagnent sont des partenaires essentiels
dans ce domaine.

Lorsque I'on est confronté-x-e a la stigmatisation
ou a la discrimination, il est important d’en parler.
Les signaler permet de les rendre visibles. |l est possible
de le faire aupreés de I’Aide Suisse contre le Sida,
directement au service juridique ou par I'intermédiaire
d’un organismes membre. LUAssociation nationale
collecte les données afin d’adresser un rapport aux
autorités fédérales. Si on le peut, cela vaut la peine
de le faire directement a la personne qui a posé I’acte
et/ou auprés de 'institution ou les faits se sont dérou-
Iés. Il est également possible d’en parler entre
personnes vivant avec le VIH et/ou avec des pro-
fessionnel-x-le-s. Cela permet de surmonter les
sentiments négatifs que de telles situations peuvent
nous faire éprouver et de savoir comment riposter,
individuellement et collectivement.
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Un jour dans la peau de

Image: ©Joel Hunn

Un jour dans la peau de
Dominic
Hartmann

.. et le point de vue d’un robot sur la vie avec le VIH
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Un jour dans la peau de

ChatGPT: ce robot « intelligent » est sur toutes les lévres. Ses valeurs sont
souvent américaines, comme le révéle un test: en se fondant sur les
principes de la premiére constitution américaine, il s’est prononcé contre
la mise en place de lois plus strictes en matiére de détention d’armes

en Australie. Mais quelle image ce robot mondialement connu se fait-il de
la vie avec le VIH? Les questions d’interview qu’il génére apportent

un éclairage fascinant, dans la droite ligne de cette citation du philosophe
francgais Voltaire: « Jugez un homme par ses questions plutét que par

ses réponses ». Sans ciller, ’'acteur Dominic Hartmann résidant a Zurich
répond aux questions de ce robot pour le moins conformiste.

ChatGPT: Comment parvenez-vous a concilier
vos obligations professionnelles et sociales avec
les soins liés au VIH?

Je ne comprends pas la question. Mes soins du
visage prennent plus de temps que les soins liés
au VIH. Par ailleurs, je ne soigne pas le VIH, je le
réprime. Avec un comprimé.

Quels sont vos objectifs et réves pour 'avenir,

et quelle est I'influence du diagnostic de VIH sur
ceux-ci ?

Mon statut VIH n’a pas d’influence sur mon avenir.
Ce sont plutét les perspectives politiques et clima-
tiques qui en ont une.

« Mon statut VIH n’a
pas d’influence sur
mon avenir. Ce sont
plutot les perspectives
politiques et climati-
ques qui en ont une. »

Y a-t-il des activités particuliéres ou des exercices
que vous avez intégrés a votre quotidien pour
favoriser votre bien-étre ?

Des sessions spontanées de playback chez moi,
passer du temps avec mes ami-x-e-s, la masturba-
tion et le chocolat.

A quoi ressemble un matin classique chez vous ?
Quelle routine suivez-vous au lever ?

Une fois debout, je vais faire pipi, je me prépare un
café, et je méne un monologue jusqu’a étre suffi-
samment réveillé pour supporter ce foutu systéme.

Quelles habitudes alimentaires avez-vous dévelop-
pées pour favoriser votre santé ?

Favoriser la santé ? Google Translate ? Je « favorise »
ma santé en veillant & dormir suffisamment et a bien

manger.

Quelles routines de fitness suivez-vous pour
conserver votre bien-étre ?

Je fais du jogging quatre fois par semaine pour éva-
cuer ma dépression, et je gére des débats intérieurs.
Je ne sors plus sans mon petit tapis Activ Fitness.

Comment gérez-vous les éventuelles stigmatisa-
tions ou les préjugés vécus en raison de votre VIH ?
Franchement, qu’ils aillent se faire voir. Sinon, je
suis trés sec et factuel pour éviter que la personne
avec qui je parle devienne émotive.

Quels conseils donneriez-vous a d’autres personnes
vivant avec le VIH ?

Tu n’es pas « malade». Tu peux vivre comme avant.
Tu dois simplement prendre un comprimé par jour,
en plus de tes fibres, de tes capsules de vitamine,
de tes comprimés de collagéne ou de tes gouttes de
vitamine D.

Comment gérez-vous le stress, et comment
faites-vous pour atteindre un bien-étre psychique
et émotionnel équilibré ?

Pour moi, la satisfaction est plus importante que le
bonheur. On pourrait presque croire a une parole
religieuse, mais ¢a n’est pas le cas. En outre, j'essaie
de travailler le moins possible tout en gagnant le
plus d’argent possible. Cela élimine 90% du stress.
Et j’ai un bon thérapeute. #shoutouttomytherapist.
#shoutouttomytherapist.

Avez-vous des rendez-vous ou des examens
réguliers a suivre ?

Tous les trois mois, j’ai un rendez-vous d’une heure
au Checkpoint. C’est parfois plus long quand je
parle trop.
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Micro-agressions

Les repercussions
sous—estimees des
micro-agressions

Les personnes vivant avec le VIH sont
constamment exposées a des micro-
agressions, bien que celles-ci soient
souvent banalisées. Pour prévenir la
discrimination et ses lourdes répercus-
sions, il est important, d’une part, de
la reconnaitre et de la nommer, et,
d’autre part, que les personnes concer-
nées développent des stratégies

leur permettant de gérer ce genre de
situation.

Auteur: Anja Glover, Sociologue et experte en racisme
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Micro-agressions

Ces derniéres décennies, la mé-
decine a fait des progrés considé-
rables dans le traitement du VIH.
Mais |a ou la société ne progresse
guére, c’est en matiére de discri-
mination a I’égard des personnes
vivant avec le VIH. Ainsi, les per-
sonnes concernées font régulie-
rement état de micro-agressions
auxquelles elles sont confrontées.
Il s’agit de gestes ou de commen-
taires qui se remarquent a peine,
souvent inconscients, qui sont

« Les micro-agressions
reduisent les personnes
qui en sont la cible a leur
statut serologique, comme
si celui-ci constituait leur

identite. »

pourtant I’expression de préjugés
ou de stéréotypes négatifs fondés
sur des facteurs tels que le sexe, la
racialisation, l'orientation sexuelle,
les croyances ou d’autres facteurs
comme I’état de santé. Souvent,
ils sont banalisés car la personne
a l'origine d’une micro-agression
isolée n’a pas conscience de cette
derniére ou la considére « bien
intentionnée» ou «pas si grave».
Ce faisant, on ignore I'impact de
telles micro-agressions sur les per-
sonnes visées. On peut comparer
les micro-agressions a des flocons
de neige qui se déposent sur une
branche d’arbre : si la douleur
isolée peut étre supportable, son
apparition répétée entraine une
charge trop importante, si bien
qu’a un moment donné elle devient
intolérable. Imaginez une branche
d’arbre couverte de neige : avec

le temps, elle s’affaiblit de plus en
plus jusqu’a finir par se briser.

Image: Unsplash Kelly-Sikkema

Questions indélicates et
stéréotypes

Les micro-agressions contre les
personnes vivant avec le VIH
peuvent survenir dans toutes les
sphéres de la vie et se manifester
sous différentes formes. Elles
sont souvent difficiles a identifier
puisqu’elles se cachent derriére
certaines questions, déclarations
ou actions a premiére vue ano-
dines. Lune des plus fréquentes
est la stigmatisation par des ques-
tions indélicates telles que « Com-
ment I'as-tu attrapé?» ou «L’as-tu
hérité de ta mére?». De telles
questions impliquent que le VIH
est le résultat d’'un comportement
arisque ou d’une transmission
familiale, plutét que de témoigner
d’une réelle acceptation du VIH
comme infection transmissible
pouvant potentiellement toucher
quiconque.

Autres formes de micro-agres-
sions : les conseils et jugements
non sollicités sur le comportement
ou le mode de vie des personnes
vivants avec le VIH, ou encore
les situations dans lesquelles les
personnes vivant avec le VIH se
heurtent a de la pitié ou a une
considération différente de celle
réservée aux personnes ne vivant
pas avec le VIH. Les remarques
manifestement désobligeantes
font également partie des micro-
agressions. Par ailleurs, il arrive
que les gens fuient le contact avec
des personnes vivant avec le VIH
par peur de la transmission. Les
micro-agressions réduisent les
personnes qui en sont la cible a
leur statut sérologique, comme
si celui-ci constituait leur iden-
tité. Les « agresseurs» font ainsi
'impasse sur leurs centres d’in-
térét et leur personnalité. Les mi-
cro-agressions excluent et isolent
les personnes touchées. En paral-
lele, elles contribuent a la stigma-
tisation des personnes vivant avec
le VIH et les empéchent de parler
ouvertement de leur santé.

—
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Micro-agressions

«Lorsque I'on est la cible
de micro-agressions, il est
important de mettre au
point des strategies afin de
pouvtpilf_ 0 _pDroieger. »

-

Image: ®Nunyolaagentur
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Micro-agressions

Effets dommageables sur la santé

Comme leur nom 'indique, les micro-agressions
semblent insignifiantes, mais peuvent avoir, avec

le temps, des répercussions néfastes sur la vie en
général, la santé physique et le bien-étre mental
d’une personne. Les recherches indiquent que ces
formes quasi-imperceptibles de discrimination inter-
personnelle sont au moins aussi dommageables que
les formes plus manifestes de discrimination. Les
micro-agressions ne sont donc pas simplement des
«moments désagréables» dans la vie des personnes
qu’elles ciblent. Si elles ne sont pas rares, elles sont
rarement reconnues. Et méme si elles semblent
inconscientes ou insignifiantes, elles peuvent avoir
de lourdes répercussions sur la santé des personnes
concernées. Les micro-agressions sont particuliére-
ment traumatisantes lorsqu’elles se produisent dans
des situations ou des lieux ou I'on ne s’y attend pas,
par exemple dans un contexte médical, ou les per-
sonnes devraient recevoir assistance et protection.
Des études ont montré que les personnes vivant
avec le VIH sont souvent mal traitées par le personnel
médical, ce qui peut conduire a un sentiment
d’insécurité et d’'incompréhension dés lors que les
personnes recherchent une aide médicale.

Les répercussions psychologiques des micro-
agressions sont graves : 'expérience constante de la
discrimination peut donner lieu a4 une dépression,
une anxiété et un stress post-traumatique. Les per-
sonnes vivant avec le VIH doivent alors lutter non
seulement contre les effets physiques de I'infection,
mais aussi contre le stress psychologique causé par
la discrimination. En raison des répercussions
négatives et a long terme des micro-agressions, il
est essentiel de reconnaitre ces derniéres et de
les combattre fermement afin de prévenir les bles-
sures et d’instaurer une société plus inclusive et
respectueuse. |l s’agit en premier lieu de s’informer
sur les différentes formes de discrimination, d’iden-
tifier ses propres préjugés et stéréotypes, et de
réfléchir a son comportement personnel.

Comment se protéger

Lorsque 'on est la cible de micro-agressions, il est
important de mettre au point des stratégies afin

de pouvoir se protéger. Dans ce contexte, il est
essentiel de pouvoir nommer les micro-agressions
et d’en parler. Il peut étre utile d’échanger sur ses
expériences avec des personnes de confiance et de
demander a bénéficier d’un soutien professionnel.
Cela permet de comprendre ses sentiments et de
mieux assimiler ce qu’il s’est passé. En outre, il est
utile pour les personnes concernées d’apprendre

a fixer des limites et a s’autoriser a interrompre
certaines conversations ou autres interactions en
cas de micro-agressions. Les micro-agressions sont
toujours synonymes de stress, que celui-ci soit per-
¢u consciemment ou stocké inconsciemment dans le

corps. Si le stress « s’enracine» trop longtemps dans
le corps, il peut entrainer un mal-étre chronique: il
est donc impératif de briser le cercle vicieux engen-
dré par le stress. Aussi est-il recommandé de mettre
en place des stratégies de gestion du stress, comme
la pratique réguliére d’un sport, une activité d’écriture
ou la méditation.

«Tout d’abord, deter-
minez si vous voulez
investir de I'energie
pour lutter contre la
micro—-agression et
dans quelle quantite. »

Gestion des micro-agressions

Toutes les personnes concernées gérent les micro-
agressions de maniére différente. Il est compréhen-
sible que beaucoup ne s’attardent méme pas sur

les comportements ou déclarations offensants, car

il est épuisant d’y faire face sur le plan émotionnel.
Cependant, garder le silence ou ravaler sa peine
peuvent aussi étre pesants, surtout si I'on rencontre
ces personnes blessantes a plusieurs reprises. Il est
recommandé aux personnes concernées de déter-
miner dans un premier temps la voie la plus appro-
priée en fonction de la situation. Tout d’abord, déter-
minez si vous voulez investir de I’énergie pour lutter
contre la micro-agression et dans quelle quantité.

Il n’est pas nécessaire de réagir a chaque incident,
mais si vous le faites, il peut étre utile de demander a
I’autre personne de clarifier ses propos ou son geste.
Cette personne remarquera peut-étre ainsi qu’elle

a dit ou fait quelque chose d’offensant. Insistez sur
I'impact de la micro-agression et expliquez que
I’intention souhaitée et I'effet obtenu ne coincident
pas toujours. Invitez I'autre personne a chercher

la cause de son comportement et a découvrir ce qui
a provoqué ses paroles ou ses actes.
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Chronique

Vaincre 'incomprehension des
ontites sexuelles et de genre

vinoSociologue et activiste du VIH

pre font tives d’imposition du masculin dans la vie quoti-

njeux dienne/administrative, la volonté de certain-x-e-s 8 me
réduire a mon identité de genre sans voir en moi
n étre humain composé par plein d’autres aspects,
emarques déplacées sur mes organes génitaux,
p a des pratiques ayant pour but de m’aligner
A, soit au féminin ; alors que cela
e refuse tout cela parce que
de ma transidentité,
ente au monde ne
e ne pense

ement/

Let's Talk

Chronique

Image: ©Tom Warrender

mination, I’'amour propre etc. dont j’ai besoin pour
vivre.

Je suis conscient que mon existence dérange
mais cela ne m’atteint plus autant, au contraire je
veux déranger ! Je m’impose principalement dans les
espaces ou on me considére illégitime, comme dans
’espace public, ot ma féminité est souvent considé-
rée « excessive » et « trop » assurée. Cela entraine
des préjugés et discriminations sexistes/transmiso-
gynes souvent liés a mon comportement sexuel
présumé ou a mon apparence. Toutefois, j'apprécie
cette féminité que j’ai autre fois réprimée. Aujourd’hui
elle me rend vivante, rayonnante, forte, libre et
empouvoirée. Elle est aussi un projet politique, un
combat contre le continuum de violences physiques,
émotionnelles et politiques imposés aux personnes
porteuses de la féminité, surtout a celles qui comme
ont dissidentes dans leur sexualité et leur genre.
toujours facile parce que je n’ai pas
« d’éducateur ». Cela m’a
Pe plus, ce role

est

tiblic auquel
es, fantasmes y
est pas du tout le cas !
a la déconstruction des

de réticence a parler ouvertement
cul » ou des genres. Mais je le fais
oment et le contexte (comme je le fais dans
iture de ce texte). Aujourd’hui je sais me détacher

de l’injonction a le faire, et rien qu’on me fasse ou dise

ne gache I’espoir que mon vécu aide d’autres per-

«Toutefois, j’apprecie
cette feminite que j'ai
autre fois reprimee. »

sonnes face aux inégalités intersectionnelles comme
le défaut d’accés aux ressources (accés a la santé,
revenu, éducation etc.), les systémes pas ou peu
préparés a la prise en charge adéquate et les profes-
sionnel-x-le-s hanté-x-e-s par des imaginaires stigmati-
sants qui ne correspondent pas au vécu de personnes
queers, trans, travailleuses du sexe, lesbiennes,
bisexuelles, VIH+, noires, migrantes et toute autre
composante de nos identités qui ne soit pas blanche
cis-hétéro normée, valide et dite « respectable,
conforme, Iégale ». Je me livre et milite pour plus de
visibilité et de représentation réelle de la pluralité

de nos identités sexuelles et de genres, car je veux
rompre avec les tabous, stigmas et préjugés. Enfin,
pour une « Positive Life » dans tous ses aspects.
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Issu de la recherche du SHCS

Prise de poids due aux
medicaments contre le VIH ?

La question de savoir si certains médicaments contre le VIH entrainent une
prise de poids est un sujet trés discuté dans la recherche sur ce virus. En
effet, plusieurs études tendent a montrer qu’il existe un lien entre la prise de
certains médicaments contre le VIH, Ténofovir alafénamide et Dolutégravir,

et la prise de poids.

Les résultats sur ce sujet ont toutefois été difficiles

a interpréter : seul un petit nombre de patient-x-e:s a
été inclus et les études étaient limitées a un seul pays.
De plus, dans ces études, le Ténofovir alafénamide

et le Dolutégravir étaient souvent utilisés simultané-
ment. Ainsi, I'effet individuel de ces médicaments
antirétroviraux sur la dynamique du poids n’a pas pu
étre examiné de maniére concluante.

Lobjectif de I’étude, comptant plus de per-
sonnes provenant d’un plus grand nombre de pays,
était donc d’examiner I'effet individuel de différents
médicaments contre le VIH, y compris le Ténofovir
alafénamide et le Dolutégravir, sur I'indice de masse
corporelle (IMC).

Au total, ’étude a analysé les données de 14 703
personnes. Parmi elles, 7863 (54 %) présentaient une
augmentation de I'lMC de plus de 7 %. Par rapport
a la Lamivudine, dont il est prouvé qu’elle ne fait
pas augmenter le poids, la prise de Dolutégravir, de
Raltégravir et de Ténofovir alafénamide est significa-
tivement associée a une augmentation de I'IlMC de
plus de 7 %. En outre, toujours par rapport a la Lami-
vudine, le Dolutégravir et le Ténofovir alafénamide
restent tous deux associés a une augmentation de
'IMC de plus de 7 %, méme lorsque ces deux subs-
tances ne sont pas combinées. Cependant, ’'augmen-
tation de I'IMC est d’autant plus importante lorsque
le Dolutégravir et le Ténofovir alafénamide sont pris
simultanément.

Dans la pratique clinique quotidienne, le Ténofo-
vir alafénamide est de plus en plus utilisé a la place
du fumarate de Ténofovir disoproxil. Il est souvent
prescrit en association avec le Dolutégravir. Létude
a montré que le Ténofovir alafénamide et le Doluté-
gravir sont tous deux associés a une augmentation de
'IMC, indépendamment I'un de I'autre. Ce phéno-
méne s’accentue lorsque ces deux médicaments sont
pris en méme temps. La prise de poids peut entrainer
une résistance a l'insuline, une augmentation du taux
de cholestérol et de I’hypertension. De futures études
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doivent maintenant examiner si la prise de poids liée
aux médicaments antirétroviraux entraine également
un risque accru de maladies cardiovasculaires.

On ne sait pas encore précisément si le Ténofovir
alafénamide entraine effectivement une augmenta-
tion du poids. Il se pourrait aussi que son prédéces-
seur, le fumarate de Ténofovir disoproxil, ait simple-
ment un effet de réduction du poids. Et que celui-ci
cesse lors du passage au Ténofovir alafénamide.

Médicaments antirétroviraux modernes et prise de poids : une étude du consor-
tium de cohortes RESPOND, 29.6.22, DOI: 10.1016/52352-3018(21)00163-6.

Une étude du consortium de cohortes RESPOND comprenant les données de
17 cohortes et plus de 29 000 personnes vivant avec le VIH. L'étude suisse

de cohorte (SHCS) fait également partie de RESPOND.

Etude suisse de cohorte VIH
(SHCS)

Qu’est-ce qu’une étude de cohorte ?

Une cohorte est un groupe de personnes ayant vécu un
événement commun durablement marquant. L'étude de
cohorte VIH porte sur des personnes vivant avec le VIH
en Suisse.

Que fait le SHCS ?

Le SHCS est une collaboration entre les hopitaux et les
médecins traitant-x-e-s soccupant de personnes vivant
avec le VIH. Depuis 1988, le SHCS a accompagné plus
de 19 000 personnes vivant avec le VIH. Il collecte des
données sur leur santé et les analyse dans le cadre
d’études scientifiques.

Pourquoi collecter des données ?

L’objectif de la recherche est d’améliorer la qualité

de vie des personnes vivant avec le VIH. Grace aux
résultats de la recherche, les médecins traitant-x-e-s
peuvent améliorer les traitements VIH, en en réduisant
les effets secondaires par exemple. Mais les besoins en
matiére de santé psychique deviennent également plus
évidents. En participant au SHCS, les personnes vivant
avec le VIH apportent une contribution précieuse a
I’'amélioration de la prise en charge médicale, pour elles-
mémes et pour les autres.

Positive
Frauen

Schweiz

Positive Frauen Schweiz est une assegiation
de femmes qui vivent avec le VIH et qui
se rencontrent en groupes. Vous trouverez
des informations détaillées
sous positive-frauen-schweiz.ch
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Quelle que soit la thérapie que tu choisis, discute
avec ton médecin de ce qui te convient.
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