THERAPIES ET TECHNIQUES COMPLEMENTAIRES :

Multi-usages pour de multi-

bénéfices ?

Lintérét marqué des personnes touchées par le
VIH pour les compléments alimentaires, que nous
avons pu constater lors d'une soirée “Qualité de
vie" animée sur ce theme par Frank Rodenbourg
(membre d'Actions Traitements et du TRT-5), ainsi
que le témoignage de séropositifs sur le bénéfice
de pratiques corporelles adaptées*, nous permet-
tent de mettre en perspective la démarche de
Sidaction de créer en 2008 un groupe de réflexion
interassociative et pluri-professionnelle sur les thé-
rapies et techniques complémentaires.

e groupe de réflexion a proposé au public un

atelier lors de la convention nationale de

Sidaction au mois de juin dernier, et a adressé

par ce biais un signe aux acteurs associatifs et
au secteur medical, afin qu'ils échangent davantage
sur des pratiques et des expériences bien souvent
isolées. Signe d'autant bienvenu que la sortie du
rapport Yeni en ao(t sur la prise en charge médicale
des personnes infectées par le VIH, référence en la
matiére, ne souligne a aucun moment l'intérét du
recours a ces techniques ou thérapies complémen-
taires. Nous avons donc choisi a InfoTraitements de
revenir sur les différentes approches des “thérapies
et techniques complémentaires”, en réfléchissant
sur les bénéfices globaux de ces thérapies et la
facon dont chacun peut appréhender cette
recherche d'un soin complémentaire.

Une histoire déja ancienne...

Dans le VIH les thérapies dites “complémentaires”
se sont imposées depuis le début de I'épidémie,
lorsque les traitements n'existaient pas et que toute
pratique alternative aux solutions médicamen-
teuses quasi inexistantes était acceptée, recher-
chée et revendiquée par les malades. Il y a donc une
particularité de I'expertise des séropositifs dans ce
domaine, qui sollicite de facon récurrente la

* Ateliers de pratique Feldenkrais mis en place grace ala collaboration de AIME avec plusieurs
associations dont Actions Traitements depuis janvier 2008
Information et inscription: contact@individus-mouvements.com

recherche depuis bien longtemps pour une meil-
leure évaluation des bénéfices de ces pratiques
complémentaires, qu'elles concernent I'alimentation
elle-méme, sa complémentation, ou tout soin corpo-
rel non thérapeutique au sens médical.

L'intérét des aliments-santé et des compléments
alimentaires dans le VIH

Aujourd'hui les aliments-santé et les complémenta-
tions ne répondent pas a un besoin de “traitement
alternatif” comme on pouvait I'envisager avant les
antirétroviraux ; il s'agit de minimiser les effets
secondaires et combattre de nombreux troubles dus
aux effets a long terme de la présence du virus,
méme a des niveaux de charge virale non détecta-
ble. Beaucoup de patients sous traitement utilisent
des compléments nutritionnels pour améliorer les
apports en calories, protéines, vitamines et oligo-



éléments. Leur objectif est d'assurer au corps un
meilleur équilibre, synonyme d'efficacité accrue du
traitement.Un aliment-santé est un aliment qui
contient dans sa composition des éléments essen-
tiels a la vie, que I'organisme ne sait pas fabriquer.
Dans le VIH, I'objectif est double : lutter contre le
stress oxydatif et augmenter les défenses immuni-
taires. Le stress oxydant dans le cas du VIH provient
d'un déficit des facteurs anti-oxydants (vitamine E,
caroténoides, glutathion, zinc, sélénium...) et la sur-
production de radicaux libres pro-oxydants. Sous-
produits des réactions d'oxydation, les radicaux
libres (RL) induisent des dommages et des lésions
sur I'ADN, les protéines cellulaires essentielles et
les lipides membranaires ; ils initient des réactions
en cascade telle la peroxydation lipidique (d'ou alté-
ration des membranes et mort cellulaire). L'une des
particularités de l'infection par le VIH est que les
conditions de stress oxydant sont favorables a la
réplication du virus. Lapport alimentaire en vita-
mines antioxydantes majeures tels que les vita-
mines E et C, la bétacaroténe, le lycopéne, et d'au-
tres éléments non vitaminiques, flavonoides, zinc,
sélénium, enzymes, doit étre favorisé par consé-
guent.

La bonne synergie aliments-santé et compléments
nutritionnels doit conduire le patient a chercher des
produits correspondant a cette notion d'équilibre.
D'autres produits sont sur le marché comme l'acide
lipoique, le coenzyme Q10, la n-acétylcystéine. Leur
réle dans la relance énergétique cellulaire en parti-
culier mitochondriale est intéressant. La mitochon-
drie est la centrale énergétique de la cellule ;
lorsqu'elle est altérée par les radicaux libres, elle
produit moins d'énergie et plus de radicaux libres,
un cercle infernal s'installe et le processus s'accé-
lere. L'atteinte des mitochondries serait responsa-
ble de différents troubles : lipoatrophies, lipodystro-
phies, myopathies ...

Il est connu enfin que les Omega 3, que I'on trouve
dans I'huile d'olive ou de colza par exemple, et que
I'on voit s'afficher sur beaucoup d'aliments vendus
dans le commerce, jouent un réle prépondérant
pour la santé. La flore intestinale est particuliére-
ment importante chez les patients infectés par le
VIH, qui sont fréguemment victimes de diarrhées
aigués ou chroniques. La prise réquliére de pro-bio-
tigues (plus de 5 milliards de germes), associée a
une bonne hygiene alimentaire incluant compotes
de pommes, de coing, riz, yaourts, sont des réflexes
synergiques de santé. Le mauvais état de la flore
intestinale est plurifactoriel : il est d0 a la fois au

virus que l'organisme combat difficilement et aux
traitements eux-mémes. Mais cette flore joue un
role d'autant plus important que l'intestin est I'or-
gane ou l'on trouve le plus de cellules spécialisées
dans la défense immunitaire. Dans le VIH, le maitre
mot chez les nutritionnistes est certainement
synergie.

Mais c'est aussi dans la synergie entre apports ali-
mentaires et accés a une activité physique adaptée
que la solution d'une “meilleure santé avec le traite-
ment"” peut s'envisager.

Pratiques corporelles “complémentaires”: un soin
de soi pour soi et vers les autres

Thierry Janssens, médecin spécialiste des liens psy-
cho-corporels, le développe depuis longtemps dans
ses travaux. Selon lui “I'étude des liens psycho-
neuro-endocrino-immunologiques apporte la preuve
d'un continuum dans la transformation et la circula-
tion des informations au sein de I'étre humain”. De
ce point de vue, la culture médicale anglo-saxonne a
une avance certaine dans le cadre d'un mouvement

d'appropriation des techniques complémentaires.
Que ce soit aux Etats-Unis ou au Canada, les expé-
riences corporelles sont extrémement développées,
voire prescrites dans le cadre d'un suivi médical.
Ceci a le mérite de générer, en paralléle a une théra-




pie classique, une activation neuro-psychique qui
sollicite une réponse globale de I'organisme dans sa
gestion du stress, avec des possibilités de “bonne
réponse” physique - concrétisée par moins d'effets
secondaires ou des effets de moindre retentisse-
ment. C'est cette chaine d'informations entre le
corps et l'esprit que chacun oublie ou place trop
facilement au rang des outils accessoires, alors
gu'elle peut se révéler particulierement essentielle
dans le temps, face au vieillissement notamment..

Selon Isabelle Ginot, chercheure et enseignante a
Paris VIII-St Denis et praticienne depuis plusieurs
années de la méthode Feldenkrais dans différents
contextes de soins, ““on sait aujourd’hui que des pra-
tiques telles que le massage, l'acupuncture, les
méthodes somatiques, les méthodes de culture phy-
sique issues de I'Asie ont des effets trés bénéfiques
pour la personne, dans son ressenti corporel propre
mais aussi dans sa capacité a se connecter a des
espaces collectifs, ce qui est déja une victoire et un
premier pas vers une véritable amélioration de la
qualité de vie. Dans I'atelier Feldenkrais que j'anime
avec des séropositifs, le travail conduit chacun,
grace a des stratégies de ré-apprentissage du mou-
vement, a trouver les moyens d'améliorer les
réponses aux troubles associés au VIH et a certains
effets des traitements : troubles du sommeil, trou-
bles musculo-squelettiques (douleurs articulaires et
musculaires chronicisées), troubles de I'équilibre,
perte d'amplitude ou de facilité du mouvement,
fatigue, troubles de la concentration. Plus globale-
ment les méthodes dites somatiques invitent a une
autonomie dans I'action, a une responsabilisation de

ses propres gestes et sensations, qui sont tres sen-
siblement amoindris pour ces personnes fortement
prises en charge médicalement.”

“Surtout, poursuit Isabelle Ginot, elles mettent en
évidence une forte atteinte, chez ces personnes, de
“I'image du corps” - non pas au sens visuel ou ico-
nographigue, mais dans le sens entendu aujourd'hui
par les neurosciences - atteinte qui semble liée pour
une part aux enjeux sociaux propres a ces patholo-
gies (forte stigmatisation, culpabilisation...) mais
pour une part aussi a I'hyper-médicalisation de I'ex-
périence vécue".

Cette “image du corps” qui constitue non une réa-
lité fixe mais au contraire un processus constant de
réajustement entre la personne et son environne-
ment, est un processus ou se croisent enjeux
sociaux ou culturels, phénoménes neuro-moteurs
tels que les habitudes ou automatismes acquis, et
phénomeénes inconscients.

Si les médecins comprennent que les troubles de
I'image du corps peuvent, dans des cas extrémes,
produire des pathologies spécifiques (anorexie,
négligences corporelles...), comment en serait-il
autrement dans une pathologie comme le VIH ?
Etre séropositif crée des altérations directes de
notre aptitude a maitriser notre “image du corps”
donc notre capacité a bouger ou penser de cer-
taines facons ; ces altérations méme minimes ou
inconscientes travaillent, a notre insu, chague ins-
tant de notre vie quotidienne et ont un retentisse-
ment sur notre santé. Par exemple, les atteintes
psychiques ou fonctionnelles (comme la réduction
de l'efficacité musculaire, trés commune chez les




patients sous antirétroviraux) produisent une
réduction de I'imaginaire du geste (lorsque ma
capacité, mon amplitude, ma force sont diminuées,
ma capacité de m'imaginer en mouvement est
réduite d'autant).

Alors que l'efficacité d'une activité physique adap-
tée est démontrée pour un grand nombre des trou-
bles du métabolisme liés aux traitements (lipodys-
trophies, fonte musculaire, troubles cardio-vascu-
laires...), les médecins continuent a privilégier des
prescriptions supplémentaires, qui ne répondent
que partiellement a une amélioration globale du res-
senti de la personne qui exprime une souffrance
physique ou psychique en lien avec sa pathologie.
Voila certainement le coeur du débat, qui cible une
réalité mouvante a laquelle chacun donne une défi-
nition pour soi et pour les autres. Le consensus sur
les thérapies et techniques complémentaires, ali-
mentaires ou corporelles, serait la somme des
“mouvements individuels que chacun opeére par
ajustement”. Le consensus se réduit a ce que cha-
cun choisit de mettre en oeuvre pour améliorer sa
santé par son mode de vie, son lien au collectif, le
dialogue continu qu'il entretient avec son médecin,
et tous les interlocuteurs qui lui fournissent une
multitude de conseils positifs pour “aller mieux”
dans sa vie intime ou sociale.

Les risques et les limites entre effets indésirables
et bonne observance des thérapies et techniques
complémentaires.

Les risques induits par toute pratique complémen-
taire a un traitement sont liés a la facon dont cette
pratique est abordée et si elle est ou non accompa-
gnée de conseils avisés. Sur le plan corporel, il est
particulierement recommandé de préférer les pra-
tigues collectives, qui peuvent désamorcer un rap-
port de dépendance avec un praticien qui pourrait,
dans un contexte de séances individuelles, isoler et
influencer la personne : ce qui est le contraire d'une
démarche qui vise a I'autonomisation de celle-ci.
Dans la cadre des compléments alimentaires, le
danger est de “sur-solliciter” son organisme par des
sur-dosages ou des ingestions multiples. Multiplier
des prises peut générer également un risque para-
doxal de mauvaise observance du traitement de
fond, qu'il ne faut pas négliger au profit d'une auto-
médication abusive.

I s'aqgit, de ce point de vue, de se placer dans un rap-
port de “désir de vivre"” et non I'expression d'une

morbidité, qui si elle passe par le refus du médica-
ment, peut aussi se manifester par une surconsom-
mation d'autres produits. Outre l'avis médical, les
associations de patients sont des espaces d'infor-
mation qui peuvent donner des conseils, valider ou
invalider certaines informations sur des produits “a
la mode".

Il faut également souligner que les pratiques ne
peuvent se multiplier a l'infini ; il ne s'agit pas de dif-
fuser une information qui pourrait faire croire que
ne pas prendre tel ou tel complément alimentaire ou
ne pas pratiquer telle ou telle activité physique
serait une mauvaise attitude. Rappelons que sur le
plan alimentaire, la premiére bonne attitude est de
bien se nourrir sans ajout systématique et exagéré
de vitamines, acides aminés etc. Ce sont les bilans
biologiques qui peuvent révéler des carences et
impliguer des prescriptions micro-nutritionnelles.
Pour les techniques corporelles, le probléme est un
peu différent, mais il nous renvoie étrangement a
des questions liées a I'observance des traitements.
Dés lors que Il'activité physique est suggérée “pour
raison de santé"”, comment la personne peut elle se
constituer en sujet de cette activité, c'est-a-dire
finalement se transformer, de “patient”, en “acteur”
de son propre bien-étre ? Peut-on vraiment faire du
sport sur ordonnance ? La question de I'observance
en matiere d'activité physique présente bien des
aspects communs a nos yeux avec la lecture faite
par Catherine Tourette-Turgis a propos de I'obser-
vance du traitement : au terme d'observance, elle
préfére celui d'adhésion, suggérant par la que ce qui
est en jeu, c'est la question du désir de vivre de la
personne adhérente, désir de vivre bien souvent
multiplement contraint (par la peur de la maladie,
par la peur du regard de I'entourage, par les rap-
ports au monde médical, par les effets indésirables
pénibles des traitements eux-mémes, etc.).
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Plutét que d'engager un rapport de contrainte, de
culpabilisation et de sanction vis-a-vis des per-
sonnes rencontrant des difficultés d'adhésion au
traitement - difficultés qui ont des formes et des
rythmes infiniment variables - il s'agit donc de trou-
ver, pour chague personne, le levier qui va tout
d'abord permettre de s'engager dans le choix du
traitement, puis de trouver les ressources pour acti-
ver le désir de se traiter, et de bien se traiter.

Pour améliorer sa qualité de vie, lutter contre des
effets indésirables trop pénibles ou complémenter
de facon équilibrée son alimentation, la liberté est
donnée a chacun de s'informer et connaitre les

MO

limites de consommation de compléments ou la per-
tinence de certaines activités physiques. Alors que
le marché du “bien-étre"” nous pousse quotidienne-
ment a la culpabilisation au regard d'un mode de vie
trés formaté qui produit forcément un sentiment de
“mauvaise santé” et donc multiplie les facteurs
d'auto-censure, il faut, en abordant les thérapies et
les techniques complémentaires, rester dans une
démarche intime et personnelle mais toujours en
lien avec un collectif (associatif ou autre) qui puisse
informer de fagcon compétente et accompagner et
encourager certains choix. Les solutions sont mul-
tiples mais la mise en pratique est de ce fait plus dif-
ficile et risquée.

Combien de personnes touchées par le VIH est en
capacité d'aller chercher une information pertinente
sur la micro-nutrition (combien de consultations de
nutritionnistes pour le VIH ?), combien de séropos-
tifs ont les moyens de payer des séances réquliéres
d'ostéopathie, de massages etc ? Encore trop peu
d‘associations ménent de véritables projets, non
seulement d'évaluation mais aussi de mise a dispo-
sition d'informations globales adaptées a I'ensem-
ble des personnes touchées par le VIH. Enfin, le
développement des thérapies et des technigues
complémentaires pour les personnes séropositives
s'inscrit aussi dans un projet qui ne peut avancer
sans la collaboration du monde médical comme
force d'accompagnement, de conseil et de controle
parfois.

Espérons que les groupes de réflexion qui oeuvrent
aujourd'hui dans un cadre interassociatif sur ces
thématiques sauront générer une mise en réseau
efficace des expériences et des pratiques, afin que
la communauté scientifigue opére un mouvement
vers un savoir que de nombreux malades et
guelques militants convaincus expérimentent et
évaluent par leur propres moyens depuis des
années.

PAR MICHEL REPELLIN m.repellin@wanadoo.fr
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LA RELATION MEDECINS PATIENTS EVOLUE ELLE AUSSI. VENEZ EN TEMOIGNER.

Une relation de confiance entre le médecin et son patient est reconnue comme
I'undes éléments clés susceptible de contribuer au succes thérapeutique.

Maisaulongcours, cette relation évolue. Il faut compteravecles péripéties liées
aux traitements et la prise en considération des effets secondaires. Les temps

consacrésalacommunication entre soignant et soigné (plus oumoins longs) res-
tentindispensablesal'efficacité dudiagnosticetalaclarté desexplications thé-
rapeutiques. Mais aussi a la prise en compte du point de vue du patient. Pour ce
dernier, ces échanges concernent en premier lieu 'observance, et idéalement
saqualité de vie avec les traitements.

Nous faisons appelavos témoignages comme "patients-VIH". Votre expérience

au long cours de cette relation "médecin-patient", et plus particuliérement de
son évolution durant votre parcours de soins nous intéresse (méme si vous
avezchangé depraticien). Elle serviraal'écriture d'unfuturarticle sur cetheme.
Sivous étes volontaire, prenez contact avec Actions-Traitements au
0143 67 66 00 et indiguez-nous un numéro de téléphone (fixe si possible) et
lesheures ouil'on peut vousjoindre. L'entretientéléphonique seraproposé enfin
dejournée ouensoirée selonvos disponibilités. I se déroulerasur lalignefixe de
votre choix. Votre témoignage restera bien sir totalement anonyme.

Merci d'avance pour votre contribution !




