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décryptages par Renaud Persiaux

Quelles pistes thérapeutiques ?

1. Commencer le traitement ARV plus tôt
Les effets de l’inflammation sont de nouveaux 
éléments des discussions visant à déterminer le 

seuil à partir duquel recommander le début du traitement. 
Actuellement de 350 CD4 en France, il a été relevé à 500 
dans les guidelines américaines de décembre 2009. Il 
pourrait l’être cet été dans l’actualisation du rapport du 
groupe d’experts français dirigé par le Pr Yeni. 
« De mon point de vue de chercheur, le VIH est trop 
délétère, explique Victor Appay. Il faut commencer à 
traiter le plus tôt possible, pour stopper la réplication du 
virus et l’empêcher de faire trop de dégâts. » En clair, 
agir suffisamment tôt pour limiter l’autonomisation du 
« cercle vicieux » d’activation chronique. 
Pour les cliniciens, « toute la question est de mesurer 
le rapport bénéfices/risques des ARV, en raison des 
effets indésirables de ces derniers. Certains ont aussi 
des effets pro-inflammatoires ou des toxicités, cardio-
vasculaires ou rénales par exemple », souligne Jean-
Daniel Lelièvre. Les résultats de l’essai international 
START (qui compare deux stratégies, traitement à plus 
de 500 CD4 vs différé à moins de 350) pourraient éclai-
rer ces débats.
Autre question, celle du traitement en primo-infection. 
Pourrait-il permettre de limiter les dégâts du VIH ? La  
Pr Christine Rouzioux (hôpital Necker, Paris) et le Dr Antoine 
Chéret (hôpital Font-Pré, Toulon) tentent de le savoir au 
moyen de l’essai OPTIPRIM (ANRS 147). Au plus tard 
dix semaines après le diagnostic de primo-infection, les 
participants commencent une puissante thérapie ARV de 
vingt-quatre mois avec l’objectif de pouvoir l’interrompre 
(au moins temporairement) à l’issue de cette phase. 

2. Identifier de nouveaux marqueurs d’inflammation, 
utilisables en routine
Pour évaluer le risque de survenue de comorbidités, la  
Pr Laurence Weiss (hôpital Européen Georges-Pompidou, 
Paris) souligne le besoin de nouveaux marqueurs d’in-
flammation mesurables par prise de sang et utilisables 
lors des examens de routine. La chercheuse voudrait 
déterminer, avec l’équipe de la Pr Dominique Costagliola 
(Inserm, université Pierre-et-Marie-Curie), les marqueurs 
les plus pertinents en pratique clinique. Pas simple. « Il 
existe des marqueurs globaux d’inflammation (comme 
l’IL-6 ou hs-CRP) ou d’autres plus spécifiques, comme 
les marqueurs de l’activation des CD4 ou encore des 
marqueurs de la translocation bactérienne, les LPS 
(liposaccharides, constituants de la membrane des 

bactéries). » Comme on ne connaît pas toutes les cas-
cades moléculaires à l’origine des différents effets obser-
vés, le chemin sera long. 

3. Réduire les causes de l’hyperactivation immune 
chronique
Intensifier le traitement ARV pour tenter d’écraser 
encore la charge virale (en dessous de 50 copies/ml) ne 
semblerait pas d’une grande utilité. « Même de très fai-
bles quantités de protéines virales suffisent et la réplica-
tion résiduelle du virus n’est pas une des voies majeures 
de l’inflammation sous traitement », note Jean-Daniel 
Lelièvre. De sa pratique clinique, Laurence Weiss note 
qu’« on voit rarement un effet bénéfique en intensifiant, 
ou en modifiant, le traitement de patients dont les CD4 
ne remontent pas alors que leur CV est indétectable ». 
Des essais d’intensification sont cependant en cours.

Limiter la translocation microbienne en améliorant la 
flore intestinale (le « microbiome ») par l’utilisation de 
probiotiques semble plus intéressant. L’idée ? Favori-
ser les bactéries « amies » pour limiter l’activation des 
cellules immunitaires du tube digestif (programmées 
pour les tolérer) et les faire entrer en compétition avec 
les pathogènes. « Certaines études sur l’animal sug-
gèrent en effet des effets protecteurs, mais il faudra 
identifier les pistes les plus utiles, explique Jean-Daniel 
Lelièvre. Présentée à l’ICAAC en 2009, l’étude pilote 
BITE, menée par Pedro Cahn sur 800 personnes vivant 
avec le VIH non traitées, est encourageante. » Objec-
tif : tester le bénéfice de la « formulation nutritionnelle » 
NR100157, développée par l’industriel Danone, qui 
contenait des sucres probiotiques, du colostrum bovin 
et de la N-acétylcystéine (un antioxydant). Les résultats 
suggéraient une réduction modérée mais significative 
de la perte de CD4 : 28 CD4 par an contre 68 CD4 
dans le groupe placebo. Jean-Daniel Lelièvre prépare de 
son côté un projet baptisé MICROBIOME-HIV, dont un 
des buts serait de « comprendre si la flore intestinale 
des patients dont le taux de CD4 ne remonte pas est 
particulière ».

4. Réduire directement l’inflammation. L’idée serait 
d’utiliser des molécules anti-inflammatoires, soit 
conjointement à l’utilisation d’ARV, soit avant le début 
de la thérapie antirétrovirale pour tenter de limiter les 
effets de l’inflammation et la baisse des CD4.
Les anti-inflammatoires non stéroïdiens ibuprofène et 



27

Transversal n° 53 juillet-août décryptages

aspirine « pourraient être des pistes intéressantes, mais 
beaucoup de patients ne tolèrent pas leurs effets sur 
le tube digestif (douleurs) et leur efficacité préventive 
n’a pas été évaluée chez les personnes vivant avec 
le VIH, avertit Jean-Daniel Lelièvre. Par ailleurs, ces 
médicaments exposent à des risques de toxicité rénale 
à long terme ».

Les cocktails d’« antioxydants » font polémique depuis 
des années entre certains patients consommateurs 
convaincus de leurs bienfaits et des médecins estimant 
les données insuffisantes. « On attend les résultats 
des études menées en population générale », souligne 
Jean-Daniel Lelièvre. Entre autres, l’étude épidémio-
logique Inserm NutriNet-Santé, lancée en mai 2009, 
devrait donner plus d’indications sur la prévention des 
maladies chroniques, une étape indispensable avant 
l’établissement de recommandations. 

Utiliser des anti-CCR5 pour leur action anti-inflamma-
toire. Suite aux résultats prometteurs de l’essai MOTI-
VATE, les Pr Yves Levy (CHU Henri-Mondor, Créteil) et 
Jean-Daniel Lelièvre portent un projet d’essai visant à 
apprécier l’impact du maraviroc sur la survenue de mani-
festations cliniques chez des patients traités tardivement 
(essai ANRS OPTIMAL).

Piste prometteuse  : les statines. Ces médicaments 
blockbusters, indiqués pour réduire le LDL-cholestérol, 
présentent aussi des propriétés anti-inflammatoires et 
antioxydatives. « Des effets préventifs contre de nom-
breuses comorbidités sont suggérés par des étu-
des observationnelles, mais hors VIH, explique la  
Pr Laurence Weiss. L’essai randomisé JUPITER, incluant 
17 000 personnes non infectées par le VIH mais pré-
sentant des facteurs de risques, a montré que la rosu-
vastatine réduit de moitié les infarctus du myocarde, 
les accidents cérébraux et d’autres événements cardio- 
vasculaires. » C’est pourquoi la Pr Weiss envisage un 
essai pilote visant à évaluer la capacité de la rosuvas-

tatine à réduire l’activation des lymphocytes T chez les 
patients séropositifs (essai CESAR en préalable à l’essai 
randomisé ROZALY). Elle devrait en soumettre le proto-
cole à l’automne 2010.

Supplémenter en vitamine D, dont on suspecte un 
effet anti-inflammatoire et dont plusieurs études ont 
montré des effets protecteurs contre les comorbidi-
tés du vieillissement. Beaucoup de personnes vivant 
avec le VIH présentent des carences en vitamine D. Le  
Dr Jean-Paul Viard (Hôtel-Dieu, Paris) mène actuelle-
ment (avec le soutien de Sidaction) une étude épidé-
miologique sur 2 000 patients de la cohorte EuroSIDA 
afin d’évaluer si le déficit en vitamine D est effectivement 
associé à la survenue d’événements cliniques. Résultats 
attendus pour novembre 2010. « Si cette association 
est démontrée, la question de la supplémentation sera 
immanquablement posée », explique-t-il.

Que faire en attendant ? 
Si ces pistes sont prometteuses, la plupart ne donneront 
pas de résultats avant des années. Ce qui doit conduire 
à la prudence et dissuader les patients de toute automé-
dication sauvage. Mais on peut d’ores et déjà limiter les 
comorbidités liées au vieillissement, comme le rappelle 
la Pr Jacqueline Capeau. Côté soignants, « en adaptant 
le traitement ARV au profil du patient ». Côté patient, 
« en ayant une bonne observance pour un contrôle de 
l’infection, en arrêtant le tabac, en ayant une activité 
physique modérée et surtout une alimentation variée 
et équilibrée, riche en vitamines ». Des conseils vala-
bles pour tout le monde, mais qui ont une importance 
particulière pour les personnes vivant avec le VIH, en 
attendant mieux pour lutter contre l’emballement du 
système immunitaire.

POUR EN SAVOIR PLUS :

« Jacqueline Capeau : Le vieillissement accéléré n’est 
pas une fatalité », Transversal n° 48, mai-juin 2009 : 
www.sidaction.org/e_upload/pdf/T48.pdf

« Oh my gut », Protocoles 59, janvier 2010. 
www.actupparis.org/IMG/pdf/Protocoles_59.pdf

« Inflammation et pathogénèse du VIH : changement 
de paradigme ? », InfoTraitements 188, sept. 2009. 
www.actions-traitements.org/spip.php?article3030

« L’infection à VIH, une maladie du tube digestif ? », 
InfoTraitements 190, nov. 2009.
www.actions-traitements.org/spip.php?article3150
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repères par Marianne Bernède

Les hommes africains, 
victimes du machisme ?

En Afrique, les hommes séropositifs sont moins nombreux à être suivis et traités  
que les femmes. Une problématique que les associations de prise en charge du VIH 
commencent tout juste à prendre en compte.

Natou vit au Burkina Faso, où elle est suivie pour 
le VIH. Son mari, pourtant malade, a refusé très 
longtemps de faire un test de dépistage. « Avec le 

médecin, nous avons profité qu’il était malade au point 
de ne pas pouvoir se mettre debout pour l’amener dans 
le service de santé où j’étais suivie. » Même situation pour 
Safi, elle aussi burkinabè et séropositive. « Après mon 
test, ils m’ont informée que j’avais la maladie. Ils m’ont 
demandé de faire venir mon mari pour qu’il fasse un 
examen. Lorsque je suis allée le lui dire, il m’a répondu 
qu’il savait qu’il n’avait rien, donc qu’il n’irait pas. »

Surreprésentation des femmes. Ces deux femmes font 
partie des personnes que Blandine Bila, anthropologue, 
a rencontrées entre 2003 et 2009 dans le cadre de ses 
recherches sur l’influence du genre dans la prise en 
charge du VIH (lire p. 30). 
« Dans les structures de santé qui s’occupent de per-
sonnes atteintes par le VIH, j’étais frappée par le nom-
bre de femmes, explique la chercheuse. Et lorsqu’il y 
avait des hommes, ils se tenaient à l’écart. On m’a dit : 
“C’est normal, il y a davantage de femmes infectées que 
d’hommes.” Mais l’épidémiologie ne permet pas, à elle 
seule, d’expliquer le décalage entre le nombre d’hom-
mes et de femmes pris en charge. » Au Burkina, en 
2008, 68 % des personnes sous antirétroviraux étaient 
des femmes. En 2009, dans la région des Hauts-Bassins, 

sur 7 118 personnes suivies par les associations de prise 
en charge, on dénombrait 5 046 femmes pour 2 072 
hommes, soit 71 % de femmes. 
« Parmi les femmes que j’ai questionnées, raconte Blandine 
Bila, plus de la moitié avaient perdu leur mari, décédé du 
sida. Lorsque ceux-ci étaient malades, elles avaient essayé 
de les emmener dans une structure de santé, mais ils ne 
voulaient pas en entendre parler. »

Sous-représentation des hommes. Selon l’anthropolo-
gue, paradoxalement, la position dominante de l’homme 
dans la culture africaine freine son recours aux soins. La 
« masculinité » limiterait l’accès des hommes au traite-
ment du VIH. « Les hommes ont du mal à se percevoir 
comme étant atteints par le VIH, argumente Blandine 
Bila. Ils évitent les consultations médicales, ils ont peur 
d’être vus sur les lieux de prise en charge. »
Le Burkina n’est pas le seul pays concerné par ce phé-
nomène. La sous-représentation des hommes dans les 
structures de lutte contre le VIH se retrouve dans de 
nombreux pays d’Afrique subsaharienne.
« C’est un problème que nous avons identifié il y a deux 
ans, confirme le Dr Younoussa Sidibé, de Kénédougou 
Solidarité, à Sikasso, au Mali. Nous avons constaté que 
les hommes se faisaient de plus en plus rares dans les 
activités psychosociales du centre. Nous avons essayé de 
comprendre ce qui les empêchait de venir. » L’association 
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a une file active importante. Fin avril 2010, elle suivait 
4 175 personnes atteintes par le VIH, dont 34 % d’hom-
mes. Parmi les 1 888 personnes sous ARV, on compte 
seulement 33 % d’hommes. Dans certaines activités, 
comme l’éducation nutritionnelle ou les consultations 
pour les infections sexuellement transmissibles, les 
hommes sont encore plus minoritaires (respectivement 
23 % et 22 %).

La fuite plutôt que la honte. Pour comprendre les rai-
sons de cette désaffection des hommes, l’association 
a donc formé deux groupes de parole, l’un composé 
de femmes, l’autre d’hommes. Du point de vue des 
femmes, si les hommes ne fréquentent pas le centre, 
c’est en raison de la honte, de la perception négative 
de la maladie, de la peur de la stigmatisation et d’un 
désintérêt vis-à-vis de leur santé. De leur côté, les hom-
mes invoquent également la honte de s’afficher avec la 
maladie, surtout quand ils sont les premiers dans le cou-
ple à être dépistés, mais aussi le poids des contraintes 
professionnelles, la nécessité de subvenir aux besoins 
de la famille et le sentiment de ne pas être valorisés par 
la structure de santé. « Ils disent qu’ils ont trop de cho-
ses à faire, ajoute le Dr Sidibé, et que les activités que 
nous proposons ne leur correspondent pas. À cause 
de leur statut de chef de famille, ils se voient comme 
des dominateurs et ne veulent pas se situer au même 
niveau que les femmes, ce qui pose problème dans la 
prise en charge. » 
L’analyse est semblable en Côte d’Ivoire, au centre Soli-
darité Action sociale (SAS) de Bouaké où entre 2003 et 
2009, 3 937 adultes atteints par le VIH ont été accueillis, 
dont 1 009 hommes : la position de l’homme dans la 
société africaine le rend, de fait, vulnérable. Principal 
pourvoyeur des revenus du foyer, il est le garant de la 
sécurité et de la stabilité de la famille et ne peut faiblir, 
donc être malade. D’autant que la maladie coûte cher. 
« La maladie entraîne l’épuisement financier, donc la 
dépendance aux autres, explique Blandine Bila. On se 
tourne vers les parents ou les proches pour demander 
des ressources pour vivre. En Afrique, cela fonctionne 
ainsi : l’un donne aujourd’hui, puis ce sera l’autre. Mais 
si la maladie obère cette possibilité de contre-don, c’est 
une honte pour l’homme. Il préfère fuir. S’il n’arrive pas 
à nourrir sa famille, il s’en va, il disparaît. Un proverbe 
africain dit : “Mieux vaut mourir que de s’exposer à la 
honte.” Les femmes ont plus de facilité à demander 
que les hommes, car elles ont la responsabilité sociale 
des enfants et de leur survie. »

Tenir compte de l’activité professionnelle. L’aspect 
matériel aurait donc une influence dans la faible fré-
quentation des centres de santé par les hommes. Ils ont 

à la fois peur de perdre leurs revenus et leur autorité 
au sein de la famille et de la communauté. Et lorsque 
la maladie n’entraîne pas d’incapacité à travailler, les 
horaires des consultations et l’éloignement géographi-
que peuvent mettre en péril leur activité professionnelle. 
« Nous nous sommes rendus compte du problème en 
2008, raconte le Dr Armel-Francis Koné Fanhona, du 
centre SAS de Bouaké. Nous avions 281 hommes per-
dus de vue. Parmi eux, 270 avaient une activité qui 
générait des revenus. » Pour endiguer cette déperdition, 
l’association a créé une cellule de soins et d’observance 
à domicile. « En trois mois, nous avons retrouvé 46 de 
ces “perdus de vue”, se félicite le Dr Koné. L’activité profes-
sionnelle était le principal frein à leur venue en consulta-
tion. » Les soixante-dix consultations journalières étaient 
alors concentrées sur la matinée. « Comme ces hommes 
travaillent, le délai d’attente est un facteur de dispa-
rition, analyse le médecin. Les consultations du matin 
leur faisaient perdre trop de temps. En 2009, j’ai donc 
mis sur pied les consultations “du soir”, de 15 heures 
à 19 heures. » Cette initiative semble répondre à une 
attente : plus de 56 % des consultations d’hommes ont 
désormais lieu l’après-midi, avec un temps de prise en 
charge globale réduit à moins de 30 minutes, grâce à 
une programmation des rendez-vous. 

Sensibiliser les hommes. À Kénédougou Solidarité, un 
système de rendez-vous a également été instauré afin 
d’améliorer la fluidité des consultations et éviter ainsi 
que les hommes ne perdent leur activité lucrative en 
ville. Pour le Dr Sidibé, il faut améliorer l’accueil des 
hommes, diffuser des messages de sensibilisation pour 
leur expliquer l’importance de fréquenter les structu-
res de santé, faire en sorte que toute la famille vienne 
aux séances d’information. « La porte d’entrée, c’est le 
conseil lors du dépistage, assure le praticien. L’épidémie 
chez les hommes est peut-être sous-estimée, car ils se 
font moins tester que les femmes. Il faut qu’ils puissent 
accéder à tous les stades de la prise en charge, du 
dépistage au suivi. » Le Dr Koné partage ce point de 
vue. Pour lui, cela passe par une sensibilisation dans 
les lieux fréquentés par les hommes (lieux de travail, de 
socialisation, de culte), la mise sur pied de groupes de 
parole de couples et de célibataires, l’accompagnement 
à l’annonce du statut sérologique au conjoint.
Le défi est important. La prise en charge souvent trop 
tardive des hommes entraîne en effet des échecs thé-
rapeutiques et des décès plus nombreux, même sous 
ARV, ainsi qu’un plus grand risque de contamination 
des partenaires. La nécessité d’agir en direction des 
hommes est vitale pour eux-mêmes, mais aussi pour les 
femmes et les enfants, dont la survie matérielle dépend 
trop souvent de celle de l’homme.
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« Le piège de la masculinité dominante »
Anthropologue à l’Institut de recherche en sciences de la santé à Ouagadougou (Burkina Faso) 
et doctorante à l’université d’Aix-Marseille, Blandine Bila travaille depuis plusieurs années  
sur l’incidence du genre et des rôles au sein du couple en matière de santé.

Les associations de 
lutte contre le sida, 
dans lesquelles de 

nombreuses femmes sont 
impliquées, ont-elles pris 
conscience  de la sous- 
représentation des hom-
mes bénéficiaires ?
Le contexte est nouveau. 
Les associations sont un peu 
interloquées, car jusqu’à pré-
sent elles se sont préoccu-
pées de la vulnérabilité de la 

femme, qui est une réalité. Mais en voulant protéger et 
promouvoir la femme n’a-t-on pas créé un déséquilibre 
vis-à-vis de l’homme ?
Par exemple, les femmes ont plus facilement accès aux 
financements pour les activités génératrices de reve-
nus. Et il y a beaucoup de femmes bénévoles dans 
les associations, car elles font preuve d’activisme et de 
dynamisme. À ce niveau, les hommes se retrouvent en 
compétition avec elles, ce qui les déstabilise.

Pourquoi les hommes fréquentent-ils peu les centres 
de prise en charge du VIH ?
Ils se sentent mal à l’aise, car les structures de santé 
sont généralement des lieux à forte présence féminine. 
Accompagner un malade dans ce type d’endroit est un 
rôle habituellement dévolu aux femmes. Les hommes 
ne viennent que lorsqu’il faut payer une ordonnance ou 
transporter une personne en urgence, bref, quand il faut 
de l’argent ou des bras. 
Là, que ce soit à l’hôpital ou dans une association, ils 
doivent attendre avec des femmes. Or traditionnellement 
hommes et femmes sont séparés, même dans les travaux 
champêtres ou les activités sociales. C’est la culture domi-
nante. Pour les hommes, être avec les femmes constitue 
un blocage.

Le vécu de la maladie pose-t-il aussi un problème ?
Hommes et femmes ont un rapport différent à l’infection 
par le VIH. Dans la représentation populaire, le sida 
est considéré comme une maladie de femmes. C’est 

difficile d’accepter que le chef de famille, qui assure la 
protection, ravitaille la famille et veille à son bien-être, 
soit celui qui amène la maladie. Donc, les hommes 
sont dans le déni. Au point que lorsqu’ils sont infectés, 
ils transposent la responsabilité de la maladie sur la 
femme. Si elle est aussi infectée, elle sera présumée 
être celle qui a transmis le virus.

Les hommes qui viennent dans les centres semblent 
avoir du mal à se plier aux règles ?
Il faut répondre aux injonctions, et les hommes n’aiment 
pas que les soignants leur donnent des ordres.  Ils ne se 
mettent pas dans la file d’attente, ils demandent souvent 
à une femme de garder leur place, ils restent à l’écart. 
Dans la file, on peut rencontrer un voisin, un parent. 
Les hommes ont plus de mal à supporter cela que les 
femmes. 
Ils manquent aussi des consultations, ne participent 
pas aux groupes de parole, ne viennent pas chercher 
les vivres distribués par les associations. Cette réticence 
est liée à une difficulté : ils sont obligés de mettre de 
côté des valeurs qui leur donnent une position privi-
légiée dans la société. Ils sont piégés par ce rôle. Le 
rang qu’ils doivent tenir est plus important que leur 
santé. Lorsqu’ils viennent malgré tout, c’est quand ils 
n’en peuvent plus. Ils mettent leur dignité de côté pour 
survivre. Mais ils arrivent bien souvent dans un état de 
santé préoccupant. 

Quelles sont les pistes d’action ?
Il faut avoir une approche compréhensive et écouter 
les hommes, bien les recevoir pour qu’ils se sentent 
plus à l’aise. Il faudrait également revoir l’organisa-
tion pour éviter les longues files d’attente, donner des 
rendez-vous et peut-être mettre en place des activités 
pour les hommes, comme des compétitions de foot-
ball. La solution n’est pas de séparer les hommes et 
les femmes, car alors nous tomberions dans le piège 
de la masculinité dominante que nous ne voulons pas 
perpétuer. L’objectif n’est pas de favoriser les hommes, 
mais de les aider à avoir accès aux traitements comme 
les femmes, sans aggraver les discriminations que celles-ci 
subissent.
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« Désespérément optimiste »
Jeune médecin et président d’Alternatives-Cameroun à Douala, Steave Nemande assume 
ouvertement son homosexualité dans un pays où celle-ci est toujours pénalisée.  
Portrait d’un militant courageux et bien dans ses baskets.

Sourire ravageur et visage poupin, il répond en rigo-
lant à la première question au sujet de son âge. 
« On me dit tous les jours que j’ai l’air très jeune. 

Je confirme que je viens d’avoir 21 ans. » Semblant 
aussi sûr de son charme que de ses convictions, Steave 
Nemande a en réalité 33 ans. 
Il raconte une enfance heureuse, dans un milieu favo-
risé. « J’ai été très entouré, j’ai reçu beaucoup d’amour 
de mes parents, mais aussi de mes oncles et tantes. »
Sa mère est enseignante ; son père, médecin et fonction-
naire pendant une partie de sa carrière, fait le tour du 
Cameroun au gré de ses mutations. Le petit Steave, aîné 
de cinq enfants, naîtra d’ailleurs, de façon inattendue, 
au cours d’un de ces déména-
gements. « Ma mère a accou-
ché en route. Jusqu’à 5 ans, 
j’ai vécu à Kribi, petite ville 
au sud du Cameroun, puis à 
Douala, où j’ai grandi. »

Étudiant en Russie. Le destin 
du futur médecin a peut-être basculé à cause d’une 
grève générale. « L’année de ma terminale, les profs 
étaient en grève, il n’y a plus eu cours pendant des 
mois. Mon père m’a conseillé d’aller en Russie pour ne 
pas perdre mon année. C’est là-bas qu’il avait fait ses 
études, il y avait gardé des contacts. » Le père, qui a 
quitté la fonction publique pour fonder une clinique pri-
vée, caresse l’espoir que son fils aîné devienne médecin 
pour assurer la relève. 
À 17 ans, l’adolescent quitte donc le Cameroun pour la 
Russie. Un choc culturel et thermique auquel il s’adapte 
plutôt bien. « Pendant l’année préparatoire au cours de 
laquelle j’ai appris la langue, j’ai aussi pris des cours de 
dessin, de piano et de guitare, ça me plaisait bien. J’ai 
toujours eu une âme littéraire. À la fin de ma première 
année en Russie, j’ai donc écrit une lettre à mon père 
pour lui annoncer que je voulais continuer dans l’art 
et la littérature. » Horreur, malheur… Les foudres de 
la famille s’abattent sur lui. « J’ai reçu une avalanche 
de lettres de toute ma famille, sauf de mes parents. 
Mes oncles et mes tantes me disaient  : “Ton père 
compte sur toi pour récupérer la clinique, il ne faut pas 
nous décevoir.” » Le père étant en Allemagne pour ses  

affaires, il fait un crochet par la Russie pour discuter avec 
Steave. « Il m’a convaincu de commencer des études 
de médecine. » 
Au départ, l’étudiant a du mal à accrocher. « C’est au 
contact du malade, quand on a commencé la clini-
que en 4e année, que ma vocation s’est révélée. J’ai 
repris le dessus et j’ai obtenu les meilleures notes au 
diplôme d’État. »

Spécialiste du VIH au Cameroun. Devenu médecin 
généraliste, Steave Nemande rentre au Cameroun pour 
entamer une formation sur le VIH. Depuis, il se consacre 
au suivi de patients atteints par le virus. « Maintenant, 

quand on me demande quelle 
est ma spécialité, je réponds 
“le VIH”, car c’est une spé-
cialité à part entière. » Après 
avoir travaillé trois ans sur un 
projet pilote dans un hôpital 
de Douala, il crée, en 2006, 
Alternatives-Cameroun et 

dirige le centre de prise en charge de l’association, qui 
a aujourd’hui une file active de 61 patients séropositifs, 
dont 52 homosexuels ou bisexuels. « Nous sommes 
officiellement une association de défense des droits 
de l’homme, mais tout le monde sait que c’est une 
association de gays. C’est un secret de polichinelle. » 
Pourquoi avoir pris le risque de fonder une association 
pour les homosexuels, dans un pays où l’homosexualité 
est réprimée ? Le praticien répond de façon très honnête. 
« Le combat pour les homos, c’est d’abord pour moi que 
je le mène. C’est peut-être égoïste, mais j’ai ressenti 
beaucoup de frustration quand je suis rentré au Came-
roun. Enfant, on idéalise son pays. J’étais persuadé que 
Douala était un espace de liberté, qu’on pouvait vivre 
comme on voulait et être heureux. Je me suis aperçu 
que ce n’était pas le cas. » 

Citoyen et militant. Il raconte alors un événement qui 
lui est arrivé et dont il avoue ne jamais parler. « Un soir, 
avec mon amoureux, on est sorti. On se tenait par la 
main, on s’est embrassé au coin d’une rue et on s’est 
fait attaquer par une bande. Ils ont confisqué ma carte 
d’identité et ont menacé d’en parler à la radio si 

« Nous sommes officiellement une 

association de défense des droits de 

l’homme, mais tout le monde sait que 

c’est une association de gays. » 
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je ne leur ramenais pas d’argent. Je travaillais à 
l’hôpital, je voyais le scandale que ça allait provoquer. J’ai 
dû payer. En fait, j’ai été racketté. Cela a été un choc. 
Ainsi, dans mon propre pays, je ne pouvais pas vivre 
librement ? Cet épisode a provoqué une rage en moi. » 
Steave s’engage alors dans la création de l’associa-
tion. « J’ai eu la volonté de faire évoluer les choses au 
Cameroun. » Il était déjà médecin et homosexuel, il est 
devenu militant. « Je suis plutôt réservé. Mais si j’ana-
lyse mon engagement, je crois qu’il découle de l’amour, 
de la générosité que mes parents m’ont transmis, cette 
envie de servir. Quand on a créé Alternatives-Cameroun, 
des homosexuels étaient arrêtés, il fallait faire quelque 
chose. C’est ce qui me pousse à parler, à intervenir, à 
écrire. J’ai dû cultiver ce militantisme, ce n’est pas venu 
naturellement. Je ne suis pas très bavard, donc prendre 
la parole, pour moi, ce n’est pas évident, mais il y avait 
ce besoin. »
Quand on insiste, malgré tout, sur les problèmes aux-
quels il s’expose, non seulement par rapport aux auto-
rités, mais aussi à ses patients qui ne sont pas homo-
sexuels (il travaille également dans la clinique de son 
père), son environnement professionnel, son voisinage, 
il reste serein, convaincu de son bon droit. « Au quo-
tidien, je n’y pense pas, je suis moi, c’est tout. Je n’ai 
aucune pression, car mes actions se font dans le cadre 

d’une association reconnue légalement. Bon, je peux 
me faire arrêter à tout moment parce que je dis que 
je suis homo, mais ce n’est pas ça qui va me retenir. 
Nous sommes des citoyens camerounais, nous avons 
le droit de vivre comme tout le monde. Notre lutte est 
tout à fait légitime. » 

Être accepté tel quel. D’un point de vue plus personnel, 
il a décidé de ne pas se préoccuper des « qu’en dira-
t-on » et du regard des autres. « Je ne vais pas vivre pour 
faire plaisir aux autres. Je fais ce qui est le mieux pour 
moi. C’est vrai que je n’ai pas beaucoup épargné mes 
parents, mes collègues, mes frères et sœurs, mais je 
dois être accepté tel que je suis, ils doivent compren-
dre que des gens sont différents. » Et ce jeune homme, 
pas torturé pour un sou, visiblement équilibré et radieux, 
ajoute : « J’ai vécu mon homosexualité de façon tout à 
fait naturelle, je n’ai jamais eu de sentiment de honte 
ou de culpabilité. J’ai eu beaucoup de chance d’avoir 
les parents que j’ai. » Des parents qui ont cependant un 
peu tiqué à l’annonce de l’homosexualité de leur fils, mais 
qui l’ont acceptée. « Quand je suis parti de chez moi, j’ai 
laissé un peu de temps à ma mère, qui n’avait pas bien 
pris la nouvelle, car elle est très pieuse. Ensuite, on s’est 
rapproché. On n’évoque jamais ma situation, mais je 
parle toujours avec eux des activités de l’association. » 

Combattre l’ignorance. Comme de cette campagne pour 
la dépénalisation des pratiques homosexuelles lancée 
par Alternatives-Cameroun en octobre 2009 : rédaction 
d’un mémorandum de tous les textes de lois qui garan-
tissent des droits aux homosexuels comme aux autres 
citoyens, pétition envoyée aux parlementaires, aux chefs 
de partis et au président de la République, conférence 
de presse pour expliquer la démarche. Steave est per-
suadé que l’homophobie se nourrit de l’ignorance et 
que, par le dialogue et le travail de terrain, on peut faire 
évoluer les mentalités. « Maintenant, il faut organiser 
la suite, relancer les parlementaires, former les jour-
nalistes, qui ont beaucoup de lacunes et véhiculent 
les amalgames sur l’homosexualité, cibler la police, les 
juristes, les enseignants, mobiliser la société civile pour 
essayer d’instaurer un dialogue social objectif sur la 
question, faire comprendre que c’est un combat citoyen 
dans un pays laïque… » 
Il y croit et n’est pas prêt de lâcher l’affaire. « Les gays 
sont victimes de discrimination et de violence, ils sont 
affectés par le VIH. Mais il ne faut pas les cantonner 
dans un rôle de victime ni les infantiliser. Il faut leur 
donner des armes pour qu’ils puissent se battre. » Pour 
l’avenir de son pays, pour les droits des homosexuels 
en Afrique, Steave Nemande est optimiste. « Désespé-
rément optimiste », précise-t-il en souriant.
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Fin de vie : 
quelles options choisir ?

En dépit des progrès de la science et de la baisse du nombre de décès liés à l’infection 
par le VIH, vivre avec ce virus conduit, plus encore que pour ceux qui ne vivent pas avec, 
à se poser la question de sa propre mort, à un âge parfois plus précoce. Face à ce futur 
un peu plus incertain, des dispositifs juridiques donnent la parole aux malades. 

au quotidien par Sophie André 

Les progrès scientifiques sont évidents : l’arrivée des 
multithérapies a permis une baisse très importante 
de la mortalité liée à l’infection par le VIH. Selon 

les estimations de l’InVS en 2009, sur les 46 500 décès 
liés au sida et recensés en France depuis le début de 
l’épidémie, 41 100 ont eu lieu avant 2000. Malgré tout, 
des cas de sida sont déclarés chaque année. En 2008, 
360 personnes en sont mortes. En outre, les personnes 
vivant avec le VIH sont souvent confrontées aux fluctua-
tions de leur état de santé qui peut les amener à redouter 
le pire. Dès lors, il s’avère intéressant d’anticiper le jour 
où l’on sera dans l’incapacité de prendre les décisions 
concernant sa santé, faute par exemple d’être conscient. 
Pour ce faire, il existe différentes possibilités.

Désigner une personne de confiance. Depuis la loi du 
4 mars 2002 relative aux droits des malades, vous pou-
vez désigner, si vous êtes majeur, « une personne de 
confiance » pour le cas où vous vous retrouveriez dans 
l’impossibilité d’exprimer votre volonté quant à votre état 
de santé et de recevoir l’information nécessaire à cette 
fin1. Cette personne peut être l’un de vos parents, de 
vos amis, voire votre médecin traitant ; ce choix étant 
révocable à tout moment. En pratique, cette désignation 
doit obligatoirement être notifiée par la rédaction d’un 
document écrit, même si aucune règle de forme n’est 
posée par la loi. Si vous êtes hospitalisé, l’établissement 
de santé vous présentera un formulaire à cet effet. 
La personne de confiance pourra vous accompagner 
dans vos démarches, si vous le souhaitez, et assister 
aux entretiens médicaux afin de vous aider dans vos 
décisions. 
Cette désignation n’est pas limitée dans le temps, à 
moins que vous n’en décidiez autrement. En cas d’hos-
pitalisation, elle est en principe valable pour la durée 
de celle-ci.  

Rédiger des directives anticipées. La loi du 22 avril 
2005 relative aux droits des malades et à la fin de vie2 
présente une autre voie d’expression. En effet, vous avez 

la possibilité de rédiger des directives anticipées pour le 
cas où vous seriez un jour hors d’état d’exprimer votre 
volonté. L’objectif est précisément défini : indiquer vos 
souhaits relatifs à votre fin de vie concernant les condi-
tions de la limitation ou de l’arrêt de traitement éven-
tuel. En cas de maladies opportunistes, un cancer par 
exemple, vous pourriez exprimer votre désir de refuser 
une chimiothérapie passé un certain stade de l’avancée 
de la maladie.
Avant la rédaction de telles directives, il est donc impor-
tant de prendre le temps de la réflexion. Élaborer ce 
« testament de vie » comporte en effet une dimension 
symbolique : celle de maîtriser sa vie jusqu’au bout. Il 
est préférable qu’elles ne soient pas écrites dans l’ur-
gence, mais, au contraire, à tête reposée. Pour ce faire, 
évoquez avec votre médecin traitant les évolutions pos-
sibles de votre état de santé, notamment les maladies 
opportunistes qui pourraient se développer. Même s’il 
est impossible d’envisager toutes les situations, vous 
pourrez ensuite établir des indications qui permettront 
au corps médical d’extrapoler la conduite à tenir. 

Modalités. Ces indications seront prises en compte 
pour les décisions d’investigation, d’intervention ou de 
traitement si plusieurs conditions ont au préalable été 
remplies. Vous devez d’abord les avoir établies par écrit 
au moins trois ans avant votre état d’inconscience et y 
avoir fait figurer vos nom, prénom, date et lieu de nais-
sance ainsi que la date et votre signature3.

1 Code de la santé publique, art. L. 1111-6.
2 Code de la santé publique, art. L. 1111-11 et R. 1111-17 à 

R. 1111-20.
3 Si vous êtes trop faible physiquement pour être en mesure 

d’écrire et de signer vous-même, vous pouvez faire appel 

à deux témoins – dont la personne de confiance – afin 

d’attester que le document que vous n’avez pu rédiger est bien 

l’expression de votre volonté libre et éclairée. Dans ce cas,  

ces témoins indiquent leurs noms, prénoms et qualités, et leurs 

attestations sont jointes aux directives anticipées.
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au quotidien par Sophie André  

Ce document doit ensuite être « aisément » accessible 
par le corps médical. En pratique, votre médecin trai-
tant ou l’établissement hospitalier qui vous suit peut le 
conserver dans votre dossier médical. Vous pouvez aussi 
le garder chez vous – prévenez toutefois votre médecin 
et/ou une tierce personne – ou le confier à la personne 
de confiance que vous avez désignée ou, à défaut, à un 
membre de votre famille ou à un proche. Dans ce cas, 
l’existence et les coordonnées de la personne détentrice 
doivent être mentionnées dans votre dossier médical. 
Il est bon de savoir qu’en France l’Association pour le 
droit de mourir dans la dignité (ADMD)4 archive numé-
riquement les directives anticipées de ses adhérents et 
sympathisants, les mettant à la disposition des méde-
cins hospitaliers en cas de nécessité.
Après trois ans, les directives peuvent être renouvelées 
pour la même durée par simple décision de confirma-
tion signée par vous sur le document initial ou, en cas 
d’impossibilité d’écrire et de signer, avec l’aide de deux 
témoins. Le renouvellement peut être effectué autant 
de fois que vous le souhaitez. Vous avez également le 
droit d’y apporter, à tout moment, des modifications – 
nécessairement écrites, datées et signées –, voire de les 
révoquer quand bon vous semble. Ce peut être le cas 
quand après une dégradation de votre état de santé vous 
ayant donné le sentiment de « frôler la mort », votre état 
s’est amélioré. En théorie, l’annulation peut être signifiée 
oralement. En pratique, pensez à la signaler à votre 
médecin ou à la personne qui conserve le document 
afin qu’il le détruise, ou faites-le vous-même.
Il est toutefois important de comprendre que ces direc-
tives ont une valeur consultative pour le médecin, mais 
ne le lient pas juridiquement.

4 Informations disponibles sur www.admd.net

Si vous êtes un proche d’une personne vivant avec 
le VIH dont l’état de santé se dégrade très forte-
ment, vous pouvez solliciter auprès de votre em-
ployeur un congé de solidarité familiale 1. Ce congé, 
dont les modalités ont été modifiées en mars 2010, 
vous permet de suspendre votre activité salariée ou 
de passer à temps partiel. 
Plus précisément, vous devez être un ascendant 
(parent, grand-parent), un descendant (enfant,  
petit-enfant), un frère ou une sœur, ou celui ou celle 
qui partage son domicile 2 (conjoint, ami, etc.), ou 
la personne de confiance désignée conformément 
au code de la santé publique. 
Ce congé dure au maximum trois mois, renouvelable 
une fois. Il prend fin à l’issue de cette période ou dans 
les trois jours suivant le décès. Il peut se terminer 
antérieurement si après une phase critique l’état de 
santé s’est amélioré ou être fractionné, ce qui peut 
s’avérer utile dans ce cas. 
Sur le plan financier, depuis mars dernier 3, dans le 
cadre de ce congé, l’accompagnant à domicile peut 
percevoir une allocation journalière d’accompagne-
ment de fin de vie pendant 21 jours au plus 4. Le 
montant de cette allocation reste à fixer, sachant 
qu’il devrait être de 49 € au maximum par jour. Si 
le proche est hospitalisé en cours de route, l’allo-
cation journalière continue d’être servie les jours 
d’hospitalisation, mais ce n’est pas le cas si le pro-
tocole palliatif est mis en place à l’hôpital dès le 
début.

L’accompagnement 
par un proche

1 Code du travail, art. L. 3142-16 et suivants. Ce 
congé est en effet ouvert aux personnes qui souhaitent 
soutenir un proche souffrant « d’une pathologie met-
tant en jeu le pronostic vital ou est en phase avancée 
ou terminale d’une affection grave et incurable ».
2 Si vous ne vivez pas sous le même toit, ce ne sera 
donc pas possible ou seulement si vous avez été dési-
gné en qualité de « personne de confiance ». 
3 L’octroi de l’allocation reste encore théorique puis-
que les textes réglementaires d’application ne sont 
pas encore parus. 
4 Code de la Sécurité sociale, art. L. 168-1 et 
suivants.
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