STRATEGIES DE DEPISTAGE

ET RELATIONS ENTRE SOIGNANTS

ET SOIGNES

Pascal Revault

Prés de 200 résumés d’expé-

riences et réflexions ont contri-

bué aux discussions sur les stra-
tégies de dépistage du VIH
pendant la Conférence interna-

tionale de lutte contre le sida a

Toronto cet été.

A partir du mot clé «testing », il
est possible de dégager trois étapes de
I'analyse: I'intérét d’instaurer un dépis-
tage de routine dans le cadre du passage
a I’échelle de la lutte contre la pandémie
du VIH; les limites voire les dangers d’un
dépistage de routine; et enfin le déve-
loppement de stratégies centrées sur les
facteurs qui influencent le dépistage, et
plus largement I'acces aux soins et a la
prévention.

UNE CONTROVERSE QUI PERSISTE

En séance pléniere, Anand Grover, juriste
a la Haute Cour de Bombay, a consacré
plus de la moitié de son intervention inti-
tulée «droits de I'homme et vulnérabilité
sociale » 1 & argumenter contre la straté-
gie de dépistage en routine, et a appeler
un débat élargi sur ce sujet. Il a égale-
ment interpellé le directeur du départe-
ment VIH/sida de I’OMS, I'épidémiolo-
giste Kevin De Kock, promoteur de la
stratégie du dépistage de routine, sur
I'absence de garanties quant a la réalité
de I'acces aux soins en regard d’un test
VIH, sur la non-protection du consente-
ment éclairé des personnes, et enfin sur
les incertitudes qui perdurent quant a la
qualité de la relation d'aide ou counse-
ling pré- et post-test. Anand Grover a
enfin proposé un investissement massif
dans des programmes de lutte contre la

stigmatisation des personnes vivant avec
le VIH.

Deux jours plus tard, Kevin De Cock,
dans son intervention en pléniére, n'a
pas répondu a ces questions, sur la
nécessité ou non de conserver un pré-
test. |l a rappelé que le dépistage de
routine était la nouvelle stratégie de
I'OMS, et qu'il devait étre pratiqué avec
des garanties de confidentialité, une pro-
tection contre les discriminations, et des
traitements gratuits pour les personnes
infectées; sans expliciter comment y par-
venir.

Ce débat est retrouvé en miroir dans
|'échange a distance qui a lieu en France:
a I'éditorial de la revue Transcriptases de
janvier 2006 2, insistant sur la néces-
saire fin de I'exceptionnalisme pour de
nouveau « utiliser dans la lutte contre le
VIH les outils standardisés de la lutte
contre les maladies infectieuses » au nom
de «la défense du bien commun », répond
un article du numéro de septembre-
octobre 2006 de Transversal3, pointant
le risque d’atteinte des droits individuels
en termes de consentement éclairé, et le
risque «de voir certaines populations déja
marginalisées, s'exclure encore davan-
tage de I'accés aux soins ».

VERS UN DEPISTAGE DE ROUTINE

POUR FACILITER L'ACCES UNIVERSEL
AUX SOINS ET A LA PREVENTION ?

Depuis 2004 et la Conférence de
Bangkok, I'OMS et I’'Onusida insistent
sur la mise en place du dépistage en
routine dans les pays en développe-

GIP-Esther (Paris)

ment4. Le dépistage du VIH en routine ici
défendu, ou «opt out» (c'est-a-dire
«choisir de ne pas participer au test »),
consiste a réaliser le test de fagon sys-
tématique, en l'incluant dans un bilan
diagnostic général par exemple, a moins
que la personne exprime explicitement un
refus du testS.

A l'inverse dans I'<opt in» («choisir de par-
ticiper au test »), il est d’'emblée demandé
a la personne de donner son accord. Le
VCT (pour «Volontary Counseling and
Testing »: test volontaire et counseling)
s’inscrit dans cette derniere stratégie, et
fonde encore le dépistage dans la plupart
des pays.

Arguments en faveur

d’un dépistage en routine

La non-connaissance de leur statut séro-
logique de pres de 280000 Américains
vivant aux Etats-Unis (un tiers des per-
sonnes infectées de ce pays)6, et de
plus de 90 % des personnes vivant sur le
continent africain, ainsi que les consul-
tations tardives d’'un nombre significatif
de personnes déja au stade sida (entre 20
et 30 % a New York) 7 et I'augmentation
de l'incidence, sont les premiers argu-
ments avancés par les Center of Disease
Control américains bien avant 2004, puis
par les autorités sanitaires du Botswana
ensuite, pour justifier un dépistage de
routine.

Ce dépistage est déja proposé de fagon
systématique dans certaines structures
sanitaires aux Etats-Unis (particuliére-
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ment a San Francisco), au Royaume-Uni,
au Kenya et au Botswana, dans les ser-
vices d'urgence, les services de consul-
tations pour les femmes enceintes, ou
d’autres services spécialisés (en premier
lieu ceux prodiguant des soins aux per-
sonnes présentant une infection sexuel-
lement transmissible), voire encore pour
tout bilan de santé. En ce sens, il ne
s’agit pas ici d'une stratégie seulement
réservée aux pays en développement,
mais bien d’'une recommandation pour
tous les sites ou la prévalence est supé-
rieure a 1 % 8.

La réduction du délai entre le diagnostic
et le traitement a été également invoquée
a Toronto pour améliorer la stratégie de
dépistage en France, en particulier dans
les groupes décrits comme a haut risque
de transmission du VIH 9.

Acceptabilité

Les taux d’acceptation du test en routine
par les patients sont présentés comme
supérieurs a 60 % (Etats-Unis) 10, voire
a 80 % (Botswana) 11,

Une étude dans des centres de santé du
Botswana 12 compare en termes de popu-
lation séropositive identifiée le dépis-
tage de routine sans pré-test pratiqué
de 2004 a 2005 et le dépistage volon-
taire avec counseling pratiqué de 2002
a 2003. Le dépistage de routine permet
de dépister en un an prées de 24 % de la
population infectée — contre 3 % pour le
dépistage volontaire. Les auteurs en
concluent que 4 ans seront nécessaires
pour dépister I’ensemble des personnes
infectées dans le second cas et 29 ans
dans le premier. Cependant, cette étude
compare deux situations différentes dans
le temps en termes d’'acces aux soins et
d’information du public. D'autre part, il
est peu probable que I'ensemble de la
population infectée consulte dans les
centres de santé offrant un dépistage
systématique.

Une autre étude au Ghanal3 a étudié
I'effet de I'introduction du dépistage de
routine sur la réalisation des tests dans
une population de femmes enceintes
venues en consultation entre 2002 et
2005. Le nombre de tests réalisés est
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passé de pres de 24 % et 25 % des
femmes venues consulter dans deux
centres, a respectivement 56 % et 86 %.
Si les mémes remarques peuvent étre
faites qu’au sujet du Botswana, il faut ici
souligner la différence dans les résul-
tats d'un centre a I'autre, qui questionne
sur les conditions du dépistage.

La plupart de ces études remarquent que
le taux d’acceptation des femmes est
supérieur a celui des hommes, et que
plus de femmes sont dépistées parce
gu’elles sont davantage en contact avec
les services de santé.

Efficience et validité

Une étude aux Etats-Unis10 menée a
partir d’entretiens avec le personnel de
santé apporte des arguments dans le
sens d'une efficience du dépistage en
routine: les agents de santé considérant
que le dépistage de routine, méme en
situation de pénurie de personnel, n'in-
terrompait pas le flux de patients. A
contrario, le pré-test est souvent décrit
comme peu efficient, voire comme une
perte d'un temps qui pourrait étre plutot
consacré a améliorer les soins. Dans le
méme sens, puisque les traitements
deviennent davantage accessibles, le pré-
test devient inutile 8.

Enfin, certains personnels de santé insis-
tent sur I'effet barriere que le counseling
pré-test pourrait avoir sur le dépistage,
pouvant dissuader certaines personnes de
réaliser un test 14,

La mise a disposition de tests rapides et
simples est citée comme susceptible
d’atteindre les zones enclavées et des
familles entiéres, de facon a mieux cir-
conscrire I'épidémie avec une validité
similaire a celle des approches stan-
dards 815, Les résultats peuvent étre
communiqués dans la journée, diminuant
ainsi le risque de perdus de vue.
Cependant, si les techniques biologiques
répondent aux exigences scientifiques
en la matiére et s’inscrivent dans une
approche d'épidémiologie d’intervention,
leur mise en application (qui a déja com-
mencé) est questionnée par ses promo-
teurs mémes 8, qui se demandent com-
ment « définir les meilleures pratiques de
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soin pour une nouvelle ere » concernant:
la fourniture de services de prévention
adaptés pour les personnes infectées,
I’annonce de la séropositivité, ou encore
les modalités de notification des parte-
naires...

LES LIMITES DU DEPISTAGE

DE ROUTINE : DE LA SEMANTIQUE
AUX ENJEUX SOCIETAUX.

Dans ce contexte, I'imprécision de la ter-
minologie «test de routine » fait dire a
Daniel Tarantola et Sofia Gruskin 16 dans
leur présentation a Toronto qu’il n’est
pas possible de déterminer si les tests
seront proposés de facon systématique
avec une relation d’aide adaptée, ou bien
s’ils seront imposés «en routine ». lls
posent ainsi au moins deux limites. La
premiere limite concerne |'absence de
débats et de concertation autour d’une
stratégie qui pose au moins des questions
d’opérationalisation et d’'éthique, alors
méme que certaines structures de santé
réalisent déja un dépistage systématique
sans consentement éclairé des per-
sonnes. La seconde limite qu’ils identi-
fient est celle de la contre-productivité
d’une telle approche, qui débouchera de
fait sur I'exclusion de populations en
situation de vulnérabilité, ayant de moins
en moins acceés aux soins et a la pré-
vention. Ils recommandent ainsi que les
dispositifs et les programmes de soins
soient clarifiés, de fagon a proposer une
offre de dépistage routiniére.

Dans le méme sens, la plupart des pré-
sentations en faveur du dépistage de rou-
tine insistent sur la nécessité de préciser
les dispositifs et les programmes en
regard, a commencer par les modalités de
formation du personnel de santé et les
outils de suivi et d’évaluation 17,

Droits de I’homme et santé publique

Un certain nombre d’auteurs, et en pre-
mier lieu les associations de défense des
droits de I'homme 18, rappellent que les
jeunes filles et les femmes sont les pre-
mieres concernées par un dépistage de
routine, et que si des mesures a court et
moyen terme ne sont pas mises en place
pour diminuer leur vulnérabilité, la vio-



lence faite aux femmes risque d'aug-
menter. En particulier, I'annonce de leur
séropositivité a ces femmes, et la com-
munication a leurs partenaires et entou-
rage, risquent de déboucher sur des
situations familiales (répudiation, perte
d'héritage ou perte des enfants), ou
encore sociales (perte d’emploi) pour le
moins délicates.

La pratique du dépistage de routine,
méme en |'absence d’accés aux antiré-
troviraux, pose la question de la cohé-
rence de la stratégie de prévention! —
alors méme qu’a Toronto il a été parti-
culierement souligné que l'articulation
entre la prévention et le traitement est
une priorité. Méme les centres de santé
susceptibles de fournir du cotrimoxazole,
comme le recommande Kevin De Cock 8,
ne pourront pas prendre en charge cor-
rectement une infection opportuniste
plus ou moins compliquée et adresser
dans des conditions de soins efficaces
une personne infectée, si I'organisation
du systéme de santé publique n’est pas
réalisée en parallele, y compris I'acces
aux antirétroviraux et la communication
au public sur le fonctionnement des dis-
positifs de soin.

Relation d’aide

Un certain nombre de travaux présentés
a Toronto ont insisté sur le manque
d’études appréciant la qualité et I'effi-
cacité de la relation d'aide au cours des
soins, au contraire de celles focalisées
sur la performance (en termes de recru-
tement de personnes infectées), déja
citées plus haut. Une étude sur les repré-
sentations et les pratiques autour du test
de routine, menée a la frontiére entre
I'Inde et la Chine et portant sur 1468
personnes, a montré que plus de 30 %
des participants disent avoir eu le senti-
ment de ne pas pouvoir refuser le test,
méme si plus de 80 % des participants
a I'étude ont déclaré étre en faveur d'un
test de routine. Dans le méme temps,
43 % des participants ont exprimé |'opi-
nion que le dépistage de routine allait
déboucher sur un évitement des méde-
cins par les usagers, par crainte du dépis-
tage 19. En ce sens, d’autres études pré-

sentées a Toronto, portant cette fois sur
la qualité de la relation d’'aide lors du
dépistage volontaire, rapportent des expé-
riences négatives au cours desquelles
les counselors percoivent I'incapacité
des patients a accepter le test et a
résoudre leurs difficultés de vie comme
une cause de mauvais traitement. Les
personnes qui utilisent ces services ont
dans le mémes temps rapporté les vio-
lences qui leurs sont faites (mauvais trai-
tement psychologique, physique, y com-
pris sexuel) 20,

Contrainte ou contractualisation
consensuelle

Il n'est pas inutile a ce stade de parta-
ger la contribution de Jean-Pierre Dozon
sur les modeles de prévention 21, |l dis-
tingue quatre modeles de prévention et
insiste sur la tension qui existe entre le
modeéle contractuel et celui de la
contrainte profane: « Malgré la tendance
qu’eut cet exercice de la contrainte a
devenir éminemment consensuel, il n'en
demeure pas moins toujours possible-
ment autoritaire. C’est ce qui faillit adve-
nir, voici quelques années en France, au
moment ou I'épidémie de sida était cen-
Ssée dangereusement croitre au sein de la
population générale [...], avec le projet
qu'eurent les plus hautes autorités de
|’Etat de lancer une vaste campagne de
dépistage systématique. Sous la pres-
sion d’associations et du Conseil natio-
nal du sida qui arguérent de son carac-
tere antidémocratique et surtout
inefficace, il fut finalement abandonné.
Mais au-dela du sida, [...] la scéne
actuelle et mondialisée d’un retour des
épidémies [...], ne laisse de remettre au
golt du jour [...] les vieux dispositifs de
ségrégation, et de faire accroire que les
Etats démocratiques pourraient se trans-
former en Etats d’exception ».

La nécessité d'une véritable mutualisa-
tion des stratégies a été soulignée a
Toronto, a rebours d’une focalisation sur
le dépistage de routine généralisé. Il est
intéressant de citer: I'analyse approfon-
die des difficultés rencontrées dans le
dépistage, tant dans les centres privés
que dans ceux publics©; I’évaluation de

la qualité du counseling et des besoins
des soignants et counselors 22 ; la mobi-
lisation d’accompagnateurs de confiance
dans les structures de santé, interface
entre les soignants et les soignés; la réa-
lisation d’outils d’appui au dépistage
comme la vidéo23; ou encore le déve-
loppement de stratégies avancées en
direction et avec des personnes en situa-
tion de vulnérabilité 24,25,

QUELLE RELATION SOIGNANT-SOIGNE ?
Cependant, dans nombre de centres de
santé, un certain nombre d’études, dont
celle de Yannick Jaffré et Jean-Pierre
Olivier de Sardan en Afrique, insiste sur
le déficit de qualité des soins et de I'ac-
compagnement des personnes soi-
gnées 26, Ces auteurs y analysent la confi-
guration de I|'espace moral et
psychologique des personnels de santé,
et encouragent la réforme d’une éthique
sous contrainte. Sur ce terrain, il est a
craindre que le dépistage de routine du
VIH/sida n’aggrave encore la situation.
A I'inverse, I'exemple du centre de soins
de Casey House?27, situé dans la ville
méme de la Conférence et présenté lors
d’une session spéciale, illustre le dépas-
sement d'un modéle centré autour de la
personne soignée avec des réseaux de
soins et de santé pour des «besoins de
soins ». Il s’agit ici d’'une approche qui
cherche a s’inscrire dans la dynamique
de vie de la personne, en |'associant aux
choix de prévention et thérapeutiques et
en |'accompagnant dans le développe-
ment de ses compétences.

EN CONCLUSION il est donc légitime
comme nécessaire de s’interroger sur la
pertinence du dépistage de routine en
|'état, et de considérer a nouveau et en
premier lieu la relation soignant — soigné,
a partir de ce qui a déja été pensé et
développé concrétement a son sujet.

La formation du personnel de santé a la
relation d’aide, et la construction de par-
tenariats avec la société civile, apparais-
sent comme une urgence et une priorité
au méme titre que I'approfondissement
de stratégies de dépistage diversifiées
associant, pour le moins, des représen-
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tants d'associations de droits des femmes
et de personnes vivant avec le VIH et
d’autres groupes de personnes. En ce
sens, ce qui se joue autour du VIH/sida
vaut pour d’autres pathologies.

L'étymologie du mot « dépistage » en fran-
cais correspond a «découvrir le gibier
en suivant sa piste », rechercher systé-
matiquement ce qui est peu apparent,
dissimulé 28, Se passer d’une telle ana-
lyse, dans une optique dite pragmatique,
revient au mieux a ne pas revisiter la
violence spécifique de I'institution médi-
cale décrite dans le texte fondateur de
Daniel Defert en 1989 a la V¢ Conférence
internationale sur le sida a Montréal 29,
Daniel Defert y propose « /e partage et le
contréle du savoir médical », «la trans-
formation de la société a la maladie », «la
modification de la relation médecin /
malade » et «la transformation de I'or-
ganisation hospitaliére ». Pourtant, cette
capacité des personnes, individuellement
et collectivement, a intervenir sur le sens
donné aux soins dans la société qu'ils
habitent, est un résultat de la longue
lutte contre le sida. Au pire, il ne faut pas
oublier que les mesures coercitives en
regard des groupes dits a risque et sou-
vent en situation de vulnérabilité
(migrants en situation administrative dif-
ficile, usagers de drogues, prosti-
tué(e)s...) et qui ne concernent pas que
les personnes infectées par le VIH, ris-
quent de trouver une justification dans le
développement d’une stratégie de dépis-
tage systématique dite de routine. C'est
aussi ce que le dépistage volontaire avec
la relation d’aide avait cherché a éviter.
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