


Nous sommes confrontés a un dilemme: il convient de
collecter le moins de données possible, mais la recherche a
besoin du plus grand nombre de données possible pour la
fiabilité de ses résultats. Le dilemme est résolu par
I'anonymisation des données. On garantit de la sorte
qu’elles ne peuvent plus étre associées a une personne.
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EDITORIAL

Chere lectrice,
Cher lecteur,

Il partage ses photos de vacances avec une grande partie de la pla-
nete sur Insta. Elle raconte son opération du genou sur Facebook. Ils
s’affichent en collectif d’artistes engagés et utilisent TikTok comme
support. Il se produit nu sur Grindr, communique sur Telegram. Je
produis des données, donc je suis.

Collecter des données, les évaluer, les exploiter, les utiliser -
sans données, rien ne va plus. Elles sont impliquées partout:
dans la finance, I’énergie et la santé, les relevés de carte de
crédit et les décomptes des caisses-maladie ou les mises en
scene sur les réseaux sociaux. Les «big data» peuvent étre
problématiques, mais ne le sont pas nécessairement toujours.

4 Ce qu’il faut, c’est un cadre légal et une sensibilité critique face a

I’échange de données, petit ou grand.

La science et la recherche figurent parmi les grands collecteurs de don-
nées. Elles traitent d’énormes volumes au moyen des technologies les
plus récentes. Ce que cela signifie pour I’étude suisse de cohorte VIH,
vous le découvrirez en lisant ce numéro de Swiss Aids News, qui vous
propose également un compte rendu sur le VIH et la protection des don-
nées. Vous verrez aussi ce que veut dire révéler sa séropositivité sur le
plan personnel et comprendrez pourquoi il est impératif d’inclure les per-
sonnes vivant avec le VIH dans la recherche et dans d’autres réflexions.

En dépit de toutes les mauvaises nouvelles, nous vous souhaitons une
lecture édifiante. Restez solidaires, vigilants et en bonne santé !

Brigitta Javurek
Rédaction de I'Aide Suisse contre le Sida
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«Létude de cohorte VIH,
un trésor inestimable»

4
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L’étude suisse de cohorte VIH essaie de mieux comprendre le virus grice
a une véritable mine de données. Aucune autre maladie infectieuse n’a
été aussi abondamment documentée - et d’autres domaines de la santé

peuvent désormais en profiter.

SERAINA KOBLER

Lorsque Huldrych Giinthard s’est mis a travail-
ler sur la cohorte pour la premiére fois en tant
que jeune médecin assistant au début des an-
nées 1990, le ruban rouge devenait le symbole
de la lutte contre le sida et les membres res-
tants du groupe Queen créaient une fondation
en mémoire de Freddie Mercury, leur chanteur
récemment décédé du virus. A ce moment-13, il
n'y avait pour ainsi dire pas de médicaments
contre le VIH et la médecine ne pouvait que

lutter contre les maladies opportunistes, au-
trement dit celles qui se déclarent lorsquune
personne est séropositive.

Les premiers traitements antirétroviraux
capables d’empécher la prolifération du virus
ne sont apparus qu'en 1996. «Ce fut le grand
tournant, déclare Glinthard. Pour moi, la trans-
formation d'une maladie mortelle en infection
chronique tenait du miracle médical.y Il se
souvient qu'a cette époque, des personnes qui
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s’étaient retirées dans un hospice pour y pas-
ser leurs derniéres semaines se sont relevées
de leur lit de mort.

Pour quiconque souhaite jauger ce mira-
cle médical et en tirer des enseignements pour
d’autres maladies, 'étude suisse de cohorte VIH
recele un trésor inestimable avec ses échantil-
lons et données qui non seulement documen-
tent toute I'évolution de 'épidémie, mais per-
mettent aussi d’améliorer le traitement futur
des patientes et patients. Ces mégadonnées
ont commencé a étre réunies avant méme que
le terme de «big data» ne devienne tres ten-
dance et que l'on se mette a collecter chaque
jour d’énormes volumes de données pratique-
ment dans tous les domaines. En médecine, le
processus est bien plus avancé que ne pour-
raient le laisser entendre certaines voix cri-
tiques. Les gros volumes de données, méme
de nature purement descriptive, sont extréme-
ment précieux pour la médecine clinique. Ain-
si, ils sont déterminants pour identifier notam-
ment les effets secondaires a long terme des
médicaments etlesassociera certaines caracté-
ristiques. Grace al'étude suisse de cohorte VIH,
les données ne doivent plus étre filtrées péni-
blement en épluchant les dossiers médicaux:
comme elles sont collectées en continu, elles
forment une solide base de connaissances qui
ne cesse d’étre améliorée par des études additi-
onnellessoutenues parle Fonds national suisse.

Huldrych Giinthard, qu’entend-on précisé-
ment par cohorte?

Il s’agit d'une sorte de réseau de cliniques re-
groupant tous les grands hdpitaux universi-
taires de Suisse tels que Zurich, Genéeve, Lau-
sanne, etc., mais aussi St-Gall et Lugano de
méme que d’autres hopitaux privés et régio-
naux. Tous assurent le suivi des patientes et
patients conformément a nos protocoles. En
d’autres termes, des données sont saisies tous

«Oui, nous avons congelé dans une (biobanque),
en 'occurrence un dépét de plasma et de cellules,
quelque 1,5 million d’échantillons que nous
prélevons a intervalles déterminés, d’abord tous
les deux ou trois mois, puis moins fréequemment.»

les six mois de maniere structurée - notam-
ment concernant les pathologies qui caracté-
risent le sida en tant que maladie, mais aus-
si d’autres pathologies comme les infections
sexuellement transmissibles, les maladies car-
diovasculaires ou 'hépatite. Cela nous permet
d’établir des liens 1a ou il pourrait y en avoir.

Comment la collecte de données a-t-elle
évolué?

Autrefois, les gens mouraient bien plus rapi-
dement. On ne pouvait pas se payer le «luxey
de songer a un taux de cholestérol trop élevé
étant donné que l'on n’avait pas les moyens
de combattre le virus et qu'il était mortel. Par
conséquent, la collecte de données a évolué au
fil du temps. Nous ne pouvons pas simplement
tout collecter, nous devons aussi étre produc-
tifs. Nous devons intégrer la collecte de don-
nées pour la cohorte dans notre programme
quotidien. Il nous faut trouver un juste équi-
libre entre ne pas surcharger le systéme et col-
lecter malgré tout les données nous assurant
desrecherches pertinentes. En effet, il est aussi
important de demander a la personne si elle
a été exposée a des risques, comment elle se
sent psychiquement ou si elle utilise régulié-
rement des préservatifs. C'estla seule maniere
pour nous de nous faire une image globale en
complément auxrésultats de laboratoire, ceux-
cinous permettant notamment de mesurer les
parametres hépatiques afin de détecter rapi-
dement d’éventuels effets secondaires des mé-
dicaments.

Le laboratoire des échantillons existe-t-il
depuis longtemps?

Oui, nous avons congelé dans une «biobanquey,
en l'occurrence un dépdt de plasma et de cel-
lules, quelque 1,5 million d’échantillons que
nous prélevons a intervalles déterminés,
d’abord tous les deux ou trois mois, -
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ETUDES EN COURS DE LA COHORTE SUISSE VIH

N

Le tabagisme diminue I'espérance de vie plus forte-
ment que l'infection par le VIH

Un nombre croissant de personnes vivant avec le VIH
meurent de maladies cardiovasculaires et non de cancers
liés au virus. Partant de ce constat, une étude a examiné
le style de vie de personnes vivant avec le VIH et constaté
que les patients dont le traitement antirétroviral est effi-
cace perdent plus d’années de vie a cause du tabagisme
que de I'infection par le VIH.

Les virus résistants se transmettent par des per-
sonnes sous traitement et non traitées

Bien que les traitements actuels empéchent la proliféra-
tion du virus pratiquement a cent pour cent, le nombre de
résistances transférées par des personnes vivant avec le
VIH n’a pas diminué. Le transfert de résistances diminue
a chaque fois qu’une nouvelle classe de médicaments est
introduite. Cependant, il existe bien plus de 100 mutations
du virus qui entrainent des résistances du VIH aux médi-
caments. Celles-ci sont transférées par des patients sous
traitement, mais aussi par des personnes non traitées.

Ladhésion au traitement influe fortement sur la sup-
pression du virus et sur I'espérance de vie

Une étude a examiné I'adhésion thérapeutique de per-
sonnes durant les cing premiéres années de leur trai-
tement antirétroviral. Le risque d’échec thérapeutique
augmentait avec le nombre d’oublis d’'une dose. Chez
quelques personnes, I'absence d’adhésion a méme entrai-
né le déces. Par conséquent, les patients sont plus systé-
matiquement interrogés quant a leur adhésion au traite-
ment afin de pouvoir mieux exclure d’éventuels risques.

~

6

Swiss Aids News 12022

puis moins fréquemment. C’est un proces-
sus de longue haleine, et il va de soi que l'on
n’a jamais besoin de tout, mais gréce a cela,
nous pouvons travailler depuislongtemps déja
comme le préconise aujourd’hui la «médecine
personnaliséey. Pour cela, nous combinons les
données cliniques avec celles du laboratoire.
Ce n’est que lorsque tout est réuni que nous
pouvons commencer le travail. Ce que nous
visons, c’est une médecine optimale.

N’a-t-on pas observé au cours des dernieé-
res années une nette amélioration de la
tolérance des médicaments utilisés pour
le traitement?

Absolument! Ils sont non seulement mieux to-
lérés, mais les comprimés sont aussi devenus
plus petits et un nombre croissant de patientes
et de patients ont pu étre traités avec succes.
Dans notre cohorte, 96 pour cent des quelque
8000 participantes et participants actifs ont
une charge virale supprimée. Il n’est donc plus
possible de détecter le virus chez eux puisqu'’il
est constamment inhibé. C’est fou sil'on songe
au stade auquel nous étions voila dix ans.

Quels sont aujourd’hui les problémes que
vous cherchez a résoudre?

Les études comme la nétre menées sur le long
terme sont extrémement précieuses car elles
dévoilent sans cesse par exemple de nou-
veaux effets secondaires qui ne peuvent pas
étre découverts dans le cadre des études plus
restreintes réalisées par les fabricants. Nous
avons aussi beaucoup travaillé par moments
sur le développement des résistances ou sur
les interactions avec d’autres médicaments ré-
troviraux. Plus on vieillit et plus cela devient
important. Méme les personnes qui ne vivent
pas avec le VIH ont besoin de médicaments a
partir d'un certain age, c’est dans l'ordre des
choses. Nous examinons aussi par ailleurs tout
l'aspect de la pathogenéese du VIH. Ou les virus
setransmettent-ils encore en Suisse? Quels sont
les liens qui les relient? On peut ainsi établir
une sorte d’arbre généalogique du virus, bien
slrstrictement anonymisé. Nous pouvons voir
par exemple s’il y a des schémas a l'ceuvre,
si les voyages ou la migration jouent un réle.
Soit dit en passant, cette technique issue de la



recherche sur le VIH a montré son importance
dans le cadre de la pandémie de coronavirus.
Bon nombre des technologies utilisées la n'au-
raient jamais pu étre appliquées aussi rapide-
ment s’il n’y avait pas eu ce travail en amont.

Cela ne vous empéche pas de devoir toujours
apporter les preuves de vos recherches et

de faire réguliérement acte de candidature
aupreés du Fonds national pour poursuivre
I'étude de cohorte.

C’est comme ca. Les sciences sont un domaine
hautement compétitif. Nous devons sans cesse
prouver que l'on a encore besoin de nous. De
plus, l'infectiologie n'est pas le domaine ou
l'on gagne le mieux. Nous faisons donc d’au-
tant plus d’efforts pour décrocher malgré tout
des pointures. Nous avons un bon réseau inter-
national et collaborons a des projets, car aussi
grande que soit une cohorte, elle n’est jamais
assez grande pour ne pas découvrir encore par
exemple de nouveaux effets secondaires en col-
laboration avec d’autres cohortes. Celanous dis-
tingue d’autres secteurs ou c’est chacun pour soi
etou certaines personnes occupentle devantde
la scéne. Chez nous, nous entrainons au travail
interdisciplinaire des gens remarquables issus
de différents domaines, la biologiste rencontre
l'informaticien et la virologue le médecin. Nous

il

avons été en avance sur notre temps avec ce mo-
déle de recherche véritablement précurseur.

A quoi ressemblera I'avenir de la recherche
liée a la cohorte? Quel serait votre souhait?

Une chose est claire: si nous voulons vraiment
maitriser la maladie, il nous faut un vaccin. De
plus, il y a plusieurs hypotheses a propos du
vieillissement des patientes et des patients vi-
vant avec le VIH, notamment concernant une
baisse des capacités cérébrales. Nous cher-
chons a infirmer ou confirmer ces theses sur
la base de nos données. La pathogeneése reste,
elle aussi, indispensable, si 'on veut savoir par
exemple si une évolution potentiellement plus
agressive tient au génome humain ou a un gé-
nome du virus plus agressif. De tels liens aident
a développer de futures approches thérapeu-
tiques. Et pour finir, il est toujours essentiel de
savoir ou les personnes contractent l'infection.
Y a-t-il certaines substances en jeu qui incitent
a un comportement sexuel plus risqué? C'est
la seule maniére de pouvoir mettre en route
une prévention ciblée qui reste toujours né-
cessaire. o
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Cas de discrimination
déclarés en Suisse en 2021
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En 2021, 1'Aide Suisse contre le Sida a eu connaissance de 92 cas dans
lesquels des personnes vivant avec le VIH ont été discriminées ou ont subi
une atteinte a leur personnalité. Le nombre de cas se maintient donc a

un niveau élevé. La plupart des discriminations ont été déclarées dans le

domaine des assurances (privées et sociales).

CAROLINE SUTER | Consultation juridique de I'ASS

Ce sont 92 cas de discrimination et d’atteinte a
la personnalité en lien avec le VIH qui ont été
annoncés 'an passé a l’Aide Suisse contre le Si-
da.Leur nombre se maintient donc a un niveau
élevé. La plupart des cas ont été déclarés dans
ledomaine des assurances (privées et sociales).
La part des discriminations vécues dans le do-
maine de la santé publique reste également
importante, tandis que les violations déclarées
en lien avec la protection des données sont
en recul par rapport aux années précédentes.
Seule une petite partie des cas concerne l'acti-
vité lucrative, ce qui pourrait s’expliquer par
la pandémie de COVID-19: T'obligation du télé-
travail pourrait avoir offert moins de prise a la
discrimination. Dans le méme temps, la consul-

2 droit d'entrée et de séjour

2 activité lucrative

tation juridique a traité un grand nombre de
demandes concernant l'activité lucrative, no-
tamment en rapport avec le COVID-19.

La consultation juridique de I'Aide Suisse
contre le Sida et les centres spécialisés régio-
naux ont pu intervenir avec succés pour une
bonne partie des cas déclarés. Comme la Suisse
ne connait pas de loi anti-discrimination, les
voiesderecours contrelesdiscriminations sont
limitées. A cela s’ajoute le fait que certains
cas ont été déclarés sous couvert de l'anony-
mat, d'oul'impossibilité d’entreprendre des dé-
marches juridiques, ou que les personnes ont
souhaité expressément qu’il n'y ait pas d’inter-
vention.

Discriminations dans
le domaine des assu-
rances

Dans le domaine obligatoire, des cas nous ont
été annoncés concernant I’assurance des soins,
l'assurance-invalidité et 'assurance-accidents.
S'agissant des assurances privées, les déclara-
tions ont porté sur 'assurance-maladie com-
plémentaire, 'assurance individuelle et l'as-
surance collective d'indemnités journalieres,
la prévoyance professionnelle surobligatoire,
l'assurance-vie, le pilier 3a, 'assurance des
cadres et I'assurance étudiants.



lllustration: Nadja Hafliger

Cas @ Mobbing de la part de
I'assurance étudiants

Un jeune homme est venu en Suisse pour étu-
dier et a souscrit une assurance étudiants
contre la maladie et 'accident. Deux ans apres,
il a été dépisté positif au VIH. Lassurance l'a
alors accusé de réticence au motif qu’il avait
omis de signaler qu’il avait été une fois en trai-
tement chezune dermatologue avantla conclu-
sion du contrat. Lassurance a résilié le contrat
avec effet rétroactif et réclamé un rembourse-
ment de plusieurs milliers de francs pour des
prestations déja fournies.

Situation juridique: toutes les personnes ré-
sidant en Suisse doivent étre assurées aupres
d’'une caisse-maladie suisse. Cela s’applique
aussi aux étudiants étrangers. Seules sont
exemptées de cette obligation les personnes
qui peuvent prouver qu'elles disposent d’'une
couverture d’assurance équivalente. Certaines
compagnies d’assurance se sont spécialisées et
proposent aux étudiants de telles assurances
avec des prestations équivalentes («assurance
étudiantsy). Les primes sont sensiblement infé-
rieures a celles de I'assurance de base obliga-
toire. Mais contrairement a cette derniére, I'as-
surance étudiants est une assurance de droit
privé, autrement dit elle est autorisée a poser
des questions relatives a la santé et a exclure
des maladies préexistantes. Dans le cas pré-
sent, I'étudiant était négatif au VIH au moment
de conclure l'assurance. Qu’il ait été une fois
en traitement dermatologique ne constitue pas
un fait important qu’il aurait di déclarer pour
l'appréciation du risque et n'a aucun rapport
avec l'infection par le VIH diagnostiquée plus
de deux ans apres. Lassurance a tout simple-
ment cherché un moyen de se débarrasser du
jeune homme le plus vite possible puisqu’elle
devait s’attendre a devoir verser des presta-
tions élevées a long terme suite au diagnos-
tic de VIH.

N =

Discriminations dans
le domaine de la santé
publique

Le rapport de confiance entre les profes-
sionnel-le-s de la santé et leurs patient-e-s est
déterminant pour un traitement. Si une per-
sonne fait I'objet de discrimination de la part
du personnel médical, c’est particulierement
grave et cela peut influencer le succes du trai-
tement a long terme.

Cas ® Refus de traitement a
cause du VIH

Une femme s’est rendue chez une pédicure et
a di remplir un questionnaire avant le traite-
ment. II lui était notamment demandé si elle
était positive au VIH. La femme a révélé son
diagnostic de VIH tout en précisant qu'elle était
sous traitement et qu'elle ne pouvait plus trans-
mettre le virus. La pédicure lui a tout de méme
refusé les soins au motif que c’était trop com-
pliqué pour elle vu son infection par le VIH et
qu'elle devait protéger ses autres patient-e-s
d’'une contamination

Situation juridique: conformément a la loi
sur la protection des données, la collecte de
données relatives aux patient-e-s dans le —>
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L’information relative au statut VIH fait partie des
données personnelles dites sensibles. En régle générale,
elle ne peut par conséquent étre transmise a des tiers
qu’avec l'accord explicite de la personne concernée.

10 Swiss Aids News 12022

cadre d'un traitement doit étre appropriée. La
question concernant le VIH ne satisfait pas a
cette exigence puisque la connaissance d'une
infection parle VIH ne fait pas partie des infor-
mations générales dont doit disposer une pédi-
cure. Par conséquent, il serait méme possible
d’y répondre de maniére inexacte. Un refus de
traitement pour cause de VIH est inadmissible
étant donné qu’il n'y a aucun risque de trans-
mission sil'on applique les mesures d’hygiéne
usuelles, méme en présence d'une charge vi-
rale détectable.

Violations de la pro-
tection des données

Linformation relative au statut VIH fait partie
des données personnelles dites sensibles. En
regle générale, elle ne peut par conséquent étre
transmise a des tiers qu'avec l'accord explicite
de la personne concernée. Des violations de la
protection des données nous ont été déclarées
dansle domaine dela vie privée (4), des médias
sociaux (3) et du travail (2).

Cas © Révélation du statut VIH
aux conséquences négatives

Une femme a raconté a une amie qu'elle était
positiveau VIH. Celle-cia alorsinformé d’autres
personnes, dont leur masseuse commune, qui
a refusé par la suite de continuer a traiter la
femme a cause de son infection par le VIH.

Situation juridique: la révélation non autori-
sée du statut VIH constitue une atteinte illicite
alapersonnalité.Il estrecommandé de signaler
a la personne par écrit et dans les plus brefs
délais qu'elle a violé la protection des données
etqu’elle s’expose a de possibles conséquences
juridiques. Il convient de lui demander d’at-
tester par écrit qu'elle respectera a I'avenir la
protection de la personnalité. Si cette mesure
n’a pas l'effet escompté, il est possible d’'inten-
ter une action civile. Toutefois, les proces pour
violation de la protection des données sont gé-
néralement de longue haleine et les preuves
souvent difficiles a rassembler. Les risquesliés
a de tels procés sont donc élevés, tout comme
les frais que cela peut entrainer. e



VIVRE AVEC LE VIH

Impliquer les personnes
vivant avec le VIH

Les instituts suisses de recherche sont de plus en plus conscients de I'impor-

tance qu’acquiert I'implication des patient-e-s et du public (IPP), autrement dit la
démarche consistant a impliquer des patient-e-s et des représentant-e-s du public
en tant que partenaires a part entiére dans la conception des travaux de recherche,

leur réalisation et leur évaluation.

DAVID JACKSON-PERRY

La Swiss Clinical Trial Organisation (SCTO) a
faitde'IPP une priorité stratégique. En 2021, le
Fonds national suisse (FNS) a impliqué quatre
représentant-e-s des patients dans le proces-
sus d’évaluation des demandes de finance-
ment. De son cété, le conseil scientifique de
I'étude suisse de cohorte VIH (SHCS) a admis
deuxreprésentant-e-s des patients depuis 2010
et encourage désormais activement I'IPP dans
les projets de la cohorte.

Alors que I'IPP fait partie intégrante de la
recherche depuis des années dans certains
pays et qu'elle présente de nombreux avan-
tages, elle est encore relativement récente en
Suisse. Comme l'indique Matthias Peter, pré-
sident de la Division Biologie et médecine du
Conseil de la recherche du ENS, le ENS espere
que la Suisse va pouvoir combler son retard en
lamatiére, sachant que l'expérience des autres
pays montre que I'TPP améliore la qualité et la
pertinence des études.

La recherche sur le VIH devrait se trouver
en premiére ligne dans le cadre de ce «rattra-
page». Petit rappel historique: le comité consul-
tatif des personnes vivant avec le VIH a pré-
senté les «Principes de Denver» a 'occasion
du Congres national sur le sida de 1983 aux
Etats-Unis. Ouvrantla voie a 'TPP et a une vraie
représentation, ces principes recommandaient
aux personnes vivant avec le VIH:

@ de former des comités qui choisissent
propres
s'adressent aux médias, qui définissent
leur propre agenda et planifient leurs
propres stratégies;

leurs représentants, qui

@ des’'impliqueratouslesniveauxde prise
de décision et en particulier d’occuper
une place au sein des conseils d’admi-
nistration des organismes fournisseurs
de services;

@ de participeratousles colloques surle si-
da en bénéficiant d'une crédibilité égale
a celle des autres intervenants.

Les Principes de Denver ont a leur tour ins-
piré le principe GIPA de 'ONUSIDA qui vise
une participation accrue des personnes vivant
avec le VIH et qui a été intégré en 2001 dans
la Déclaration d’engagement sur le VIH/sida
des Nations Unies. Au début des années 1990,
les activistes qui se sont engagés en faveur du
traitement du VIH étaient des membres dotés
du droit de vote au sein des instituts natio-
naux de la santé aux Etats-Unis et ils ont eu
un impact considérable sur les structures de
la recherche et du systéme de santé. Ils ont
apporté une contribution essentielle a la mise
sur pied de stratégies de prévention, a la pla-
nification et a la réalisation d’études cli- —>

Swiss Aids News 1]2022 11



12  Swiss Aids News 12022

VIVRE AVEC LE VIH

niques, al’élaboration de critéres de diagnostic
et au développement de services de santé. Des
les débuts, les personnes vivant avec le VIH
ou avec un risque d’infection se sont mobili-
sées et se sont formées au plan scientifique, ce
qui a fait d’elles 'une des représentations de
patients les plus influentes de I'histoire. De ce
fait, la recherche sur le VIH endosse un rdle
précurseur dans le cadre de I'TPP.

La stratégie descendante des organisations
nationales actives dans la recherche pourrait
étre renforcée par des initiatives ascendantes
adaptées a la pathologie en cause et émanant
decliniquesetd’organisations de lutte contre le
VIH.LAntenne dela consultation des maladies
infectieuses du CHUV a Lausanne est en train
de mener un tel projet pilote, le HIV Commu-
nity Council (HIV-CC), autrement dit le conseil
de la communauté VIH. Ci-aprés quelques-uns
des défis associés a I'TPP et la maniere dont le
HIV-CC va les relever.

Quatre obstacles a la mise en
ceuvre de I'lPP

@ Leschercheurs-ses - dontun grand nombre
sont ouverts a I'TPP - n'ont peut-étre ni le
temps ni le savoir-faire pour accéder a des
partenaires issus de la communauté.

@ Des patient-e-s souhaiteraient s’impli-
quer dans la recherche sur le VIH, mais
ne sont pas conscients des possibili-
tés existantes. Il se peut qu'ils ou elles
manquent de connaissances au sujet des
processus de recherche et sous-estiment
la valeur de leur «vécun.

@ Les chercheurs-ses n'ont peut-étre que
peu d’expérience de I'IPP, voire pas du
tout, et pensent que c’est compliqué et
que cela prend beaucoup de temps. I1
se peut quils ou elles ne sachent pas
comment établir un plan d'IPP dans une
demande de financement ou comment
mettre en ceuvre des activités et des pro-
cédures d'IPP.

@ Manque présumé de diversité ou de re-
présentation: ce sont toujours «les mémes
patient-e-s professionnel-le-s» quis’expri-
ment.

Comment le HIV-CC reléve ces défis

@ On recrute une quinzaine de personnes
vivant avec le VIH qui peuvent faire bé-
néficier de leur expérience la recherche
et la santé publique et qui sont payées
pour leur travail. Les chercheurs-ses
peuvent s'adressera cesreprésentant-e-s
de la communauté VIH sans devoir cher-
cher de nouveaux collaborateurs ou col-
laboratrices a chaque nouvelle étude.

@ Onattirel’attention des membres du HIV-
CC sur les possibilités de participation.
Ils sont formés au langage et aux tech-
niques de recherche.

@ Les chercheurs-e-s et médecins peuvent
s’adresser a la direction du projet pour
obtenir une aide a la mise en ceuvre des
processus d'IPP, a I'établissement de pro-
positions et de budgets pourles bailleurs
de fonds, etc.

@ Le recrutement des membres du HIV-CC
vise un large éventail de personnes.

Le HIV-CCn’est pas encore au complet, mais ses
membres examinent déja trois projets pour le
CHUYV Lausanne/Unisanté et I'étude suisse de
cohorte VIH. Ici, il n'y a que des gagnants. La
recherche et le systéme de santé prennent en
compte les besoins de la communauté VIH. Les
chercheurs-ses acquiérent des compétences
extrémement précieuses étant donné que les
bailleurs de fonds et les éditions scientifiques
exigent de plus en plus souvent des déclara-



lllustration: Nadja Hafliger

tions concernant I'TPP. Les membres du HIV-CC
développent eux aussi de nouvelles aptitudes
et créent des liens avec d’autres personnes
vivant avec le VIH. Ils approfondissent leurs
connaissances au sujet du virus en ayant ac-
cés aux processus et aux tendances de la re-
cherche. En bref, ils acquiérent un savoir et
établissent des contacts qui leur permettent
notamment de jouer un role dans le paysage
suisse du VIH. C’est important, car la mise en
ceuvre relativement lente de I'TPP en Suisse est
symptomatique d'un autre défi:'absence d'une
représentation véritable et de haut niveau des
personnes vivant avec le VIH au sein de nos
structures VIH.

Contrairement a ce qui était prévu dans
les Principes de Denver, les personnes vivant
avec le VIH en Suisse ne choisissent pas leurs
propres représentant-e-s et ne définissent pas
leur propre agenda. Ils ne sont pas impliqués
a tous les niveaux de prise de décision et ne
siégent pas non plus dans les conseils d’admi-
nistration des organismes fournisseurs de ser-
vices. En Suisse, les personnes vivant ouver-
tement avec le VIH qui occupent des postes
décisionnels dans des structures en lien avec
le VIH se comptent sur les doigts d'une main.

Pourquoil'implication des personnes vivant
avec le VIH est-elle importante? Pour commen-
cer, parce que la réalité du VIH ne cesse d’évo-
luer; une possibilité de se tenir au courant
consiste a étre au cceur des événements par
le biais d'une représentation pertinente des
patient-e-s. En outre, nous autres personnes
vivant avec le VIH pouvons certes vivre au-
jourd’hui souvent une longue vie, mais pas la
meilleure. Troubles psychiatriques et consom-

«En Suisse, les personnes vivant ouvertement

avec le VIH qui occupent des postes décisionnels

dans des structures en lien avec le VIH se

comptent sur les doigts d’'une main.»

mation de drogue, dépression, isolement social
et insécurité financiere sont extrémement fré-
quents au sein de nos communautés etaugmen-
tent encore - souvent prématurément - avec
I'age a cause d'une multitude de comorbidités
et de la polypharmacie. En Suisse, le taux de
suicide chez les personnes vivant avec le VIH
est trois fois plus élevé qu'au sein de la popu-
lation générale. La stigmatisation liée au VIH
estendémique eta desrépercussionsnégatives
sur la prévention, le dépistage, la qualité de vie
et toute la cascade du traitement. Pour amélio-
rer la qualité de vie des personnes vivant avec
le VIH et prévenir de nouvelles transmissions,
il faut aborder ces thémes en partant des be-
soins des patient-e-s.

Au cours des premieres années de I'épidé-
mie, alors quil n'y avait pas encore de trai-
tement efficace, nous étions contraints d’étre
visibles: le VIH se lisait sur nos visages et nos
corps. Comme nous étions visibles, on nous
écoutait. Paradoxalement, cette visibilité nous
donnait un pouvoir: les personnes vivant —
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avec le VIH faisaient avancer la stratégie poli-
tique,le développement dutraitement et lamise
en place des services de santé. Aujourd’hui,
nous pouvons décider de nous taire et de mener
une longue vie dans les conditions susmention-
nées. Nous avons perdu le sentiment d'urgence.
Nous avons perdu notre présence dans les pro-
cessus décisionnels étant donné que le traite-
ment nous permet de vivre plus longtemps et
plus sereinement et que la stigmatisation liée
au VIH nous retient de révéler notre statut.

La stigmatisation n’a pas évolué autant que
les possibilités de traitement, contribuant a ce
que les personnes vivant avec le VIH n’ont pas
dereprésentation visible et pertinente. C’'est un
cercle vicieux: I'absence de personnes vivant
ouvertement avec le VIH renforce I'idée que ¢a
n’est pas possible. Faute de personnes occupant
des postes a responsabilité qui évoquent leur
statut ouvertement, nous continuons a souffrir
de la stigmatisation du VIH. Tout comme la vi-
sibilité croissante des personnes LGBTQ+ nor-
malise leur vie, celle des personnes qui parlent
ouvertement de leur statut VIH va réduire la
stigmatisation et dédramatiser le fait de vivre
avec le virus.

Le fait que des organisations au service de
certains groupesdela populationn’aient pasau-
jourd’hui, dans toutes leurs structures, une re-
présentation adéquate et pertinente a quelque
chose d’anachronique. Or ironiquement - eu

égard au role central que devraient jouer les
personnes vivant avec le VIH dans la stratégie
politique, les décisions liées aux traitements
et la prévention - cette exigence bien présente
par le passé est tombée dans l'oubli. Les com-
munautés de chercheurs, les médecins et les
personnes vivant avec le VIH ou avec unrisque
d’infection sont les perdants de cette amnésie
collective.

Nous avons des alliés brillants et engagés,
des chercheurs et des médecins spécialistes du
VIH de renommée mondiale, un systéme de
santé professionnel et doté d'un bon finance-
ment ainsi que des partenaires dans l'indus-
trie qui comprennent les avantages de I'TPP.
Nous avons tout ce qu’il faut pour assurer que
le financement, la recherche et les services de
santé répondent aux préoccupations et aux be-
soins des personnes vivant avec le VIH. Il nous
faut maintenant des solutions concrétes pour
replacer les personnes vivant avec le VIH au
centre des processus décisionnels qui déter-
minent notre vie et notre santé - au moyen de
I'TPP d’une part, et d'une représentation plus
vaste et pertinente d’autre part.

Un grand merci a David Haerry, au Professeur
Matthias Cavassini eta deux membres du HIV-CC
pour leurs suggestions et leurs points de vue. e

~

moins et renforcer leur voix.

CONDITIONS D’UNE REPRESENTATION
PERTINENTE DES PVVIH EN SUISSE:

@ Les personnes vivant ouvertement avec le VIH doivent s’en-
gager dans les structures VIH au niveau décisionnel afin de
créer la «banalité sociale» et de combattre la stigmatisation.

@ Leurs fonctions et leurs responsabilités doivent étre définies:
le statut de membre du comité ne doit pas étre un simple
alibi visant a remplir les conditions statutaires.

@ Elles doivent étre connectées a un vaste réseau de personnes
vivant avec le VIH afin de garantir une véritable représenta-
tivité et d’étre au coeur des événements tandis que le traite-
ment, le contexte et les groupes de population évoluent.

Elles doivent étre le porte-parole de ceux que l'on entend




PELE-MELE

Yoko Ono, London, 2013 Photo: Kate Garner, © Yoko Ono

SERIE

Queer Eye: une série-réalité
pour avoir la péche

Des étres relookés aux quatre coins du monde, qui s’alimentent
mieux, changent de décor et sont boostés pour affronter le quo-
tidien: avec son format avant/aprés, «Queer Eye» met de bonne
humeur. Le concept est simple, I'exécution hautement profession-
nelle et le résultat vaut la peine d’étre vu. Dans tous les cas. Car
Antoni Porowski, Tan France, Karamo Brown, Bobby Berk et Jona-
than van Ness font un excellent travail et réussissent I'exploit, au
fil des épisodes, de prendre au sérieux toutes les personnes qu’ils
accompagnent vers davantage de confiance en soi et d’amour de
soi, sans pour autant perdre leur humour. Et ils abordent aussi sur
un ton léger de graves problémes sociaux tels que le racisme ou
I’lhomophobie.

Queer Eye. Sixieme saison,
netflix.com

EXPOSITION

Yoko Ono: This room moves at
the same speed as the clouds

Depuis le début de sa carriére, Yoko Ono a abordé d’importantes
questions sociopolitiques, qui n’ont rien perdu de leur actualité.
Elle s’engage pour la paix dans le monde et pour la cause fémi-
niste. Chez elle, les idées jouent toujours un role central. Elle

les formule tantét de maniere ludique et humoristique, tant6t de
maniere radicale, puis a nouveau trés poétique. Elle en transforme
certaines en objets et préserve 'immatérialité des autres. L'oeuvre
artistique de Yoko Ono est a I'image de cette diversité. Elle com-
prend des sculptures, des travaux sur papier, des installations,
des performances, des films et de la musique. Le Kunsthaus de
Zurich a réuni une soixantaine de pieces pour en faire une grande
exposition.

Yoko Ono. Kunsthaus de Zurich,
du 4 mars au 29 mai, kunsthaus.ch

SBELF LOWVE IS DIGGER IN TS
CEC M

© Netflix
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Miroir brisé

En soi, I'idée n’était pas mauvaise. Je veux faire de I'art en lien avec le VIH,

mais je ne veux pas encore dévoiler ma séropositivité. Que faire? Je fais comme
Banksy! Un nom d’artiste. Lanonymat, point barre. Ga ne doit pas étre si difficile!
Christopher Klettermayer évoque sa tentative d’apparaitre en public sous un

pseudonyme.

CHRISTOPHER KLETTERMAYER

Comme bien souvent, apres la folie des gran-
deurs vient le dur retour a la réalité, suivi de
la gueule de bois et du tourbillon des pensées:
mais qu'est-ce que j'avais imaginé?

Quelque part, je savais que je ne voulais
pas toujours rester anonyme, mais que je vou-
lais d’abord travailler sous un nom d’artiste -
mais quej’aie pum'’y prendre aussi naivement,
c’est vraiment la honte. Résolu et motivé, j'ai
commencé a travailler sous le pseudonyme de
Philipp Spiegel, a concevoir des idées, a plani-
fier des expositions. Je pensais qu'avec un deu-

«Mon jeu était clair comme de
l'eau de roche.»
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xiéme compte Facebook et Instagram et une
nouvelle adresse mail, le tour serait joué.
Plus je m’enfongais la-dedans, plus les défis
logistiques devenaient complexes. Voyons,
comment faire pour ma demande de soutien?
Je dois indiquer mon nom, mes coordonnées
bancaires. Dois-je ouvrir un deuxiéme compte?
Sous un faux nom? Dois-je maintenant me pro-
curer encore un faux passeport?

De Charybde en Scylla. Un dédale de
«Euh??!y et de «Comment je vais faire?, a quoi
sont venues s'ajouter toujours plus d’erreurs
génantes. J'ai envoyé des demandes au nom de
Christopheralors qu'elles auraient di I'étre au
nom de Philipp. Et vice versa. Qui plus est a
partirdela fausse adresse e-mail. Et qu'en était-
il de mes anciens travaux et de mon portfolio?
Shit - comment j’allais montrer mes travaux
qui n’avaient pas été publiés sous mon nom
d’artiste, mais sous mon vrai nom? La situa-
tion était confuse, et je 1'étais moi aussi.

Pas moyen d’échapper a la révéla-
tion de mon statut

Faire des posts sous un faux nom, avec de faux
comptes - mais toujours aveclesmémes ami-e-s
etrelations en ligne. Mon jeu était clair comme
de I'eau de roche. Et lorsque j'étais pris sur le
fait, je m’accrochais a des mensonges encore
plus flagrants: le Philipp en question était un
ami a moi, j’allais reprendre ses affaires... Les
joues en feu, je voyais aux regards des autres
a quel point mes efforts pour rester anonyme
étaient ridicules. C'était trop évident. Plus j'ai
compris que ¢a ne pouvait pas marcher avec
le pseudonyme et I'anonymat, plus ¢a m’est
devenu égal.

Je savais que j'allais devoir révéler mon sta-
tut. Il n'y avait pas moyen d’y échapper. Et cela
se passerait plus vite que je ne le voulais. D'une
certaine maniére, j'étais soulagé de franchirle
pas. Difficultés logistiques mises a part, je me
disais: je ne suis authentique que si je suis par-
faitement transparent. Comment puis-je affir-
mer que le VIH n’est plus un probléeme et me
cacher ensuite derriere un masque?

Une autre chose m'a frappé durant cette
période: les publicités sur mon navigateur et
sur mon téléphone portable étaient toujours
les mémes.

J'avais peut-étre réussi a tromper une poi-
gnée de personnes. Quiconque le voulait aurait
pume démasquer immédiatement. Mais face a
I'internet, je ne pouvais pas jouer la comédie.
Sur le Net, j’avais été passé au crible depuis
longtemps. Nous sommes tous transparents.
Vous l'aurez remarqué: & peine pense-t-on a
s’acheter un nouveau pantalon que surgissent
les premieres banniéres publicitaires pour des
magasins de vétements. On évoque une des-
tination de voyage, et voila que les offres de



compagnies d’aviation semblent tomber du
ciel. Your little phone is watching you.

Qui, en tapant son nom sur Google, ne s’est
jamais senti subitement propulsé dans le pas-
sé, surpris de tout ce qu'on peut trouver? Et
si une telle entreprise en sait déja autant sur
moi, qu'en est-il de toutes les applications? Les
applications de rencontre, de jeu, de loisirs, de
sport - toutes collectent mes données. Every
breath you take, every move you make, every
app is watching you... Et dés que j'introduis
VIH dans le moteur de recherche, il y est sau-
vegardé. A ce sujet, je ne peux que renvoyer
au dossier Edward Snowden.

Il n’y a pas d’«outing light»

Ai-je envie que tout le monde connaisse mon
statut? A vrai dire, non. Mais je crains de ne
pasavoird’autre choix, du moment que je veux
en parler ouvertement. Il n'y a pas de milieu:
c’est tout ourien. Etrien, c’est déja assez lourd.

Je comprends l'angoisse en arriere-plan, je
m’en souviens trop bien. Les regards jetés au-
tourde soi. La voix qui baisse d'un tonlorsqu’on
murmure les lettres V I H. Le délire de persé-
cution. La double vie.

J'ai essayé de jouer a cache-cache avec mon
pseudonyme Philipp Spiegel. Mais c’était trop
pénible, trop épuisant. Et je me sentais mal-
honnéte. Non seulement face a autrui, mais
aussi face a moi-méme. «Le VIH n’est plus un
problemel, criaisje - du fond de ma grotte.
Non. Ce n’était juste pas possible.

Que mon statut VIH soit un jour utilisé
contre moi, c’est un risque que je dois prendre
si je veux avoir un impact. Mais c’est un sacri-
fice que je dois faire. Play stupid games, win
stupid prizes. Tout ourien. Il n'a y pas d’«outing
light». Et je ne peux plus faire marche arriere.
Pour les questions médicales importantes, je
dois de toute fagon indiquer mon statut.

Je préfére dans ce cas jouer la transparence
totale - d’autant plus que je peux m’en servir
comme d’'une arme. Tant que, dans ma double
vie précédant la révélation de mon statut,
j'avais peur d’étre démasqué, j'étais a la mer-
ci de mon vis-a-vis. Je pouvais étre menacé: «Je
vais révéler que tu es séropositif.» Quiconque
connaissait mon secret pouvait!'utiliser contre
moi.

Désle moment ou cela m’était égal, non seu-
lement je pouvais me défendre, mais je pou-
vais prendre le contréle. Définir la narration.

En cas de menace, je pouvais désormais ripos-
ter. Confronter. Montrer du doigt a mon tour.

Parler ouvertement du VIH, ce fut une li-
bération et un soulagement tel que je n'aurais
jamais imaginé. Tout a coup, j’avais a nouveau
ma vie en mains. Une nouvelle autonomie, flan-
quée d'une nouvelle assurance.

Je comprends que beaucoup n’aient pas en-
vie de dévoilerleurstatut. Et c’est trés bien ain-
si. Cela ne regarde personne. En méme temps,
je suis content d’avoir fait le pas, parce que
cela m’a donné une nouvelle qualité de vie. Et
une énorme carapace.

Pour ce qui est de mes doubles profils Ins-
tagram et Facebook, je ne sais toujours pas ce
que je vais en faire. e

© Christopher Klettermayer
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Plus de compréhension
pour le VIH

Des changements ont eu lieu au 1°" janvier 2022 a I'Aide Suisse contre le
Sida, a la téte des secteurs dédiés a la vie avec le VIH, au travail du sexe et
a la migration. Qui sont les nouveaux responsables et quelles sont leurs
taches et leur vision? Swiss Aids News est allé a leur rencontre.

ENTRETIEN: BRIGITTA JAVUREK

Patricia Griindler, vous étes respon-
sable des secteurs du travail du sexe
et de la migration. Quelles sont vos
taches?

Griindler: En tant que responsable de
ces secteurs, je réponds a la fois des
aspects professionnels et administratifs
des deux programmes. Au plan profes-
sionnel, je dois me tenir a jour dans les
deux domaines, par exemple en parti-
cipant a des événements, en lisant des
études et en ayant des échanges régu-
liers avec I'OFSP. Je rencontre également
les membres de la commission d’experts
afin de savoir ce qui la préoccupe. Au
plan administratif, jorganise les séances
de la commission d’experts, les échanges,
les campagnes et les projets. En résumé,
je crée les bases afin de permettre a nos
professionnels dans toute la Suisse de
faire leur travail le plus efficacement
possible.

«La Suisse vise 'objectif d’élimination du
VIH d’ici 2030. Nous savons que les IST
peuvent éventuellement faciliter la

transmission du VIH - nous devons donc
intégrer le VIH et les autres IST dans une
réflexion commune.» Patricia Griindler
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Le travail du sexe et la migration ne
sont pas des sujets pour lesquels il y a
beaucoup d’argent a disposition.

Griindler: Je regrette beaucoup le peu
de ressources disponibles et 'absence

de grand lobby. Mais cela ne signifie pas
que ces sujets sont sans importance, au
contraire. I1 y a dans notre société un
grand nombre de personnes d’origine
migrante et aussi un grand nombre de
personnes qui proposent des services
sexuels contre rémunération ou y
recourent. Précisons pour commencer
que les deux sujets n'ont rien a voir I'un
avec l'autre. Mais il y a des recoupements:
les travailleurs ou travailleuses du sexe
sont souvent des personnes migrantes,
mais pas toujours. A I'inverse, la popula-
tion migrante ne pratique pas automati-
quement le travail du sexe. Dans les deux
domaines, il s’agit de faire en sorte que
méme celles et ceux qui vivent dans la
précarité puissent vivre leur sexualité
librement et dans la dignité, en bénéfi-
ciant de I'égalité de traitement. Il faudrait
un lobby plus puissant et davantage
d’argent, d’autant plus que de nombreux
problémes sont d’ordre structurel ou
social: acces insuffisant au systéeme de
santé, stigmatisation et racisme.

Quel est d’aprés vous le probléme le
plus urgent?

Griindler: A un niveau tres concret pour
commencer: nous devons nous mettre a
considérer le VIH comme une IST ->
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parmi d’autres - sans pour autant l'oublier.
Un exemple: des IST comme l'infection a
chlamydia ou a mycoplasme sont devenues
des sujets bien plus préoccupants que le
VIH dans le quotidien d'un grand nombre
de travailleurs et de travailleuses du sexe.
Néanmoins, la Suisse vise l'objectif d’élimi-
nation du VIH d’ici 2030. Nous savons que
les IST peuvent éventuellement faciliter la
transmission du VIH - nous devons donc
intégrer le VIH et les autres IST dans une

réflexion commune. A un niveau plus élevé:

il est primordial que nous devenions antira-
cistes a la fois comme individus et comme
société afin que toutes les personnes dans
notre pays puissent accéder a un bon
systéme de soins. Et nous devons pour-
suivre nos efforts pour mettre fin a la stig-
matisation du travail du sexe. Ou sont nos
failles? Qui sont les oubliés? Quels sont les
obstacles et pour qui précisément? Nous
devons nous poser ces questions si nous
souhaitons la santé sexuelle pour tous.

Ou se situent selon vous les
principaux obstacles?

Griindler: Ce que je trouve difficile, c’est
de concilier la notion de «migrant-e-s» ou
de «travailleurs-euses du sexe» - autre-
ment dit la référence a un groupe car on
admet qu'il existe une identité collective
- et la réalité de chaque individu. Les
deux groupes sont extrémement hétéro-
genes. Par conséquent, il n’est pas facile
non plus de trouver des moyens d’at-
teindre les personnes susceptibles de
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«Nous voulons une conception de la santé qui respecte
la dignité de I'étre humain et son droit au libre choix et a

une vie sexuelle satisfaisante et qui mette 'accent sur
l'égalité, I'ouverture d’esprit, la solidarité et I'accessibi-
lité - dans la société et au sein des organisations.»

Simon Drescher

bénéficier de notre travail. Il faut penser
globalement, mais les cas particuliers
sont sans cesse différents. C’est un grand
écart qu’il faut maitriser.

Simon Drescher, vous étes responsable
du secteur dédié aux personnes vivant
avec le VIH (PVVIH). Quelles sont vos
taches?

Drescher: Ce secteur défend la cause
des personnes vivant avec le VIH et de
leurs partenaires. L'un des pans de notre
activité concerne la transmission d’in-
formations: nous sommes le centre d’ac-
cueil et l'interlocuteur des PVVIH dont
nous représentons les intéréts. Nous nous
investissons en faveur de leur bien-étre
physique, émotionnel, mental et social
au cours de différentes phases de leur
vie apres le diagnostic. Cela inclut égale-
ment le soutien de PVVIH en situation
précaire (Fonds de solidarité). Lautre pan
de notre activité est dédié a la planifica-
tion, la coordination et la mise en ceuvre
de mesures contre la stigmatisation et

la discrimination des personnes vivant
avec le VIH. Nous constatons en effet
que les images des années 1980 en lien
avec le VIH hantent toujours les esprits.
Or elles ne correspondent pas a la réalité
de la vie avec le VIH en 2022. C'est par
la qu’il nous faut commencer. La coordi-
nation au sein de notre réseau constitue
une tache importante en rapport avec
les mesures évoquées: nous collaborons
avec les centres spécialisés, mais aussi

avec d’autres organisations, des méde-
cins, la Confédération, des scientifiques et
des groupes d’'intéréts comme le Conseil
Positif ou encore des particuliers. Nous
veillons ainsi a ce que les mesures et acti-
vités bénéficient du soutien de la base.

Les chiffres relatifs aux PVVIH sont en
baisse depuis un certain temps. Votre
travail est-il encore nécessaire?

Drescher: Il est trés réjouissant de voir
que les chiffres baissent. Lincidence
diminue bel et bien chaque année depuis

le début des années 2000 - et ce grace aux
progrés de la prévention, qui inclut aussi
les personnes vivant avec le VIH. Elles sont
plus de 17 000 en Suisse - dont 16 000
connaissent leur statut. Ces personnes

ont des besoins, car méme en 2022, elles
doivent faire face a des situations parti-
culiéres, sont confrontées a la stigmatisa-
tion et subissent la discrimination dans la
vie de tous les jours. C'est contre cela que
nous luttons, et c’est 1a notre mission: nous
voulons une conception de la santé qui
respecte la dignité de I'étre humain et son
droit au libre choix et a une vie sexuelle
satisfaisante et qui mette 'accent sur l'éga-
lité, I'ouverture d’esprit, la solidarité et 'ac-
cessibilité - dans la société et au sein des
organisations. Nous n’avons pas encore
atteint ce stade, voila pourquoi notre travail
et le mien restent nécessaires. Posez la ques-
tion autour de vous: quelles images le grand
public associet-il au VIH? Qui a entendu
parler de «u = u»?



Vous travaillez tous deux au secréta-
riat de I’Aide Suisse contre le Sida.
Comment assurez-vous le contact avec
la base?

Griindler: Dans une association faitiére
comme la nbtre, I'écoute est primor-
diale pour que nous puissions faire du
bon travail. Nous avons les commissions
d’experts par l'intermédiaire desquelles
nous découvrons les réalités de la Suisse
entiére et nous sommes en contact étroit
avec leurs membres. Pour ma part, j'ap-
précie également les échanges avec nos
médiateurs et médiatrices dans le cadre
des formations continues.

Drescher: En tant qu'association faitiere,
nous atteignons les personnes vivant avec
le VIH essentiellement par le biais des
centres spécialisés et de leurs collabora-
teurs et collaboratrices. J'ai par ailleurs
des contacts étroits avec les parties
prenantes, instances spécialisées, etc. dont
font partie des personnes vivant avec le
VIH ou par l'intermédiaire desquelles

les PVVIH peuvent étre atteintes. C’est
aussi le cas de la consultation juridique
intégrée dans notre secrétariat, qui est

en contact direct avec la base. Dans

notre travail de lutte contre la stigma-
tisation et la discrimination, nous attei-
gnons le public au moyen de mesures et
de campagnes ciblées, dans les domaines
analogique et numérique, les médias clas-
siques continuant également a jouer un
rble majeur.

Mon objectif est d’'instaurer des mesures
qui font une différence dans le quoti-
dien des PVVIH, autrement dit qui ont
un impact positif sur leurs conditions de
vie. Il est essentiel de nous fonder sur les
besoins des PVVIH: c’est ce qui garantit
que nous pourrons obtenir des résultats.
Pour 2022, il est prévu concrétement de
mettre sur pied la commission nationale
d’experts dédiée aux PVVIH, d’évaluer en
profondeur les besoins de ces personnes
et de préparer la campagne pour la
Journée mondiale de lutte contre le sida.
11 conviendra aussi de revoir et d’adapter
a l'ére du numérique certaines mesures

ayant fait leurs preuves en termes de
transmission d'informations, de faire par
exemple de I'apercu des médicaments
antirétroviraux un outil plus convivial
et plus interactif. Le développement du
podcast «Positive Life» lancé avec succes
fin 2021 va se poursuivre et le label
workingpositively sera renforcé.

Quels sont vos souhaits pour I'avenir?

Drescher: Apres quarante ans de vie
avec le VIH, plus de dix ans sous I'égide
de la Déclaration suisse (u = u), deux ans
de coronavirus et toute 'expérience que
cela signifie pour la population générale,
je souhaite que notre société fasse preuve
de la compréhension nécessaire pour la
thématique du VIH et qu'elle adapte sa
maniére d’aborder les personnes vivant
avec le VIH. En clair, je souhaite la mise a
disposition de ressources pour des besoins
spécifiques et la fin de la stigmatisation
et de la discrimination. Imaginez: des
étres qui interagissent sans préjugés et
sans crainte - voila qui serait une société
adéquate!

Griindler: Certaines parties de la popu-
lation doivent, hélas, lutter au quotidien
contre la discrimination (multiple) au sein
de notre société, ce qui accroit la vulné-
rabilité aux problémes de santé. J'aime-
rais qu'avec notre travail, nous puissions
sans cesse casser les codes et supprimer
les entraves a une sexualité vécue libre-
ment et en toute égalité. Je suis persuadée
que ce sera la seule maniére d’atteindre
l'objectif d’élimination du VIH d’ici 2030
et d’'ouvrir la voie a la santé sexuelle pour
tous. e

Patricia Griindler

a étudié la linguistique appliquée

et travaillé dans la communication
aupres des pouvoirs publics. Elle a
fait du travail associatif dans le cadre
d’une ONG active dans la politique
en matiére de handicap. Engagée a
I’ASS voila deux ans, elle s’est consa-
crée dans un premier temps au tra-
vail associatif et au processus straté-
gique avant de soutenir les chefs de
programme et de mettre ’Academy
sur pied. Elle dirige les secteurs de la
migration et du travail du sexe depuis
2022. Durant ses loisirs, elle dévore
un livre aprés l'autre, joue du cajon
et aime écouter de la musique pop.

Simon Drescher

a étudié ’économie d’entreprise et
les sciences sociales, avec spécia-
lisation en sciences des médias et
de la communication. Apres avoir
acquis de I'expérience dans I’écono-
mie privée en Suisse et a I'étranger,
il a travaillé au Checkpoint de Zurich
dans le domaine de la gestion de
projets et de processus, ensuite de
quoi il a été engagé a I’Aide Suisse
contre le Sida pour le projet pilote
Check at Home. Il dirige le secteur
dédié aux personnes vivant avec le
VIH depuis janvier 2022 tout en res-
tant chef du projet Check at Home.
Pendant ses loisirs, il chante avec le
21st Century Chorus, s’adonne a la
photographie et s’exerce a la médi-
tation.
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MEDECINE

«Nous avons besoin d’une

stratégie moderne»

OBJECTIFS DE
L'ONUSIDA

Les Nations unies ont décidé en
2015 de mettre fin a 'épidémie
de sida d’ici 2030. Un objectif in-
termédiaire avec les cibles 90-90-
90 devait étre réalisé en 2020:

N 90% des personnes vivant
avec le VIH connaissent leur
statut VIH.

N 90% des personnes dépistées
regoivent un traitement antiré-
troviral durable.

N 90% des personnes traitées
ont une charge virale durable-
ment supprimée.

Ces objectifs n'ont pas été réa-
lisés au plan international. Fin
2019, seuls 81% des personnes
vivant avec le VIH connaissaient
leur statut. Parmi elles, 82% re-
cevaient un traitement et 88% de
ces personnes avaient une charge
virale supprimée.
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Entretien avec Andri Rauch, médecin-chef et professeur associé a
I'Hépital de I'lle a Berne, au sujet de la feuille de route 2030 visant
I’élimination du VIH et des hépatites B et C en Suisse.

ENTRETIEN: BRIGITTA JAVUREK

L’élimination du VIH et de I'hépatite en
Suisse deviendra-t-elle réalité en 2030?

Une partie des objectifs d’élimination

de I'Organisation mondiale de la Santé
(OMS), tel I'objectif intermédiaire «90-90-
90» pour 2020, sont atteints en Suisse.
Mais l'objectif de 'ONUSIDA visant a
réduire le nombre de nouvelles infections
de 90% d’ici 2030 tant en ce qui concerne
le VIH que I'hépatite n'est de loin pas
encore atteint. Les objectifs d’élimina-
tion prescrits par 'OMS et TONUSIDA
restent importants. Il est fondamental et
justifié de définir un objectif et d’ceuvrer
systématiquement a sa réalisation. Une
nette diminution des transmissions et de
la charge de morbidité du VIH et de I'hé-
patite d’ici 2030 est réaliste si l'on pour-
suit et que l'on optimise les efforts de
tous les acteurs impliqués. Il faut main-
tenir, améliorer et coordonner de maniéere
optimale les efforts des médecins, des
autorités, de I'Office fédéral de la santé
publique, de I'étude suisse de cohorte
VIH (SHCS), de SwissPrEPared, des profes-
sionnels de la prévention, des patientes et
patients, de I'Aide Suisse contre le Sida,
etc. La coordination est décisive, tout le
monde doit tirer a la méme corde, et il
faut pour cela une stratégie nationale
moderne.

La stratégie en place de I'OFSP a été
prolongée jusqu’en 2024. Une bonne
chose?

Nous avons besoin d'une stratégie natio-
nale pour atteindre les objectifs d’élimi-

nation. La stratégie actuelle ne prend pas
assez en compte les récents développe-
ments, notamment en matiére de PrEP,
mais ce n'est la qu'un exemple parmi
d’autres. On peut citer aussi les possibi-
lités d'interconnexion des données ou les
récentes découvertes en épidémiologie
moléculaire. L'étude suisse de cohorte VIH
(SHCS), soit dit en passant la plus vieille
étude de cohorte au monde (depuis 1988)
qui englobe quelque 70 pour cent de
toutes les personnes vivant avec le VIH
en Suisse, réalise et publie a cet égard

des travaux de recherche de qualité hors
pair. Elle permet de collecter des infor-
mations essentielles sur de nombreuses
questions: comment le virus se propage-
ti1? Qui est touché? Ou et quand? Ou se
situent les foyers d’'infection? Ou pourrait-
on mettre en place des mesures de préven-
tion? Ce potentiel n'est pas suffisamment
exploité a ce jour. De plus, la connexion
de ces informations avec d’autres sources
de données importantes (p. ex. provenant
du systéme de déclaration, des centres de
dépistage ou de SwissPrEPared) et leur
communication a d’autres professionnels
de la prévention sont encore insuffisantes.
Pour exploiter ces avancées de maniere
optimale et profiter de l'interaction entre
les différents secteurs, il faut une nouvelle
stratégie nationale. La Feuille de route
pour I'élimination du VIH/sida et de I'hé-
patite en Suisse adoptée par la Commis-
sion fédérale pour les questions liées aux
infections sexuellement transmissibles
(CFIST) a repris nombre de ces aspects.



Pourquoi est-ce important d’inclure
I'hépatite dans les réflexions au sujet
du VIH?

Il y a de nombreux points communs, mais
pas de recoupement sur toute la ligne,
d’'ou certaines réticences de la part des
différents acteurs du VIH et de I'’hépatite
virale. C’est vrai aussi pour les profes-
sionnels. Ainsi, le VIH est pris en charge
essentiellement par des infectiologues,
alors que I'hépatite I'est davantage par
des hépatologues ainsi que par différents
centres de médecine de 'addiction. Etant
donné qu'il s’agit de pathologies qui se
transmettent parfois, mais pas toujours,
de la méme maniere, nous ratons une
occasion si, dans le cas d'un diagnostic
de VIH par exemple, nous ne pensons
pas également a I'hépatite et aux autres
infections sexuellement transmissibles, et
vice versa. Si nous parlons de VIH avec
quelqu'un, il nous faut aussi évoquer le
risque d’hépatite B et C. C’est une oppor-
tunité, et il faut la saisir et oublier la
pensée cloisonnée. Lorsqu’'un contact est
établi avec quelqu’un, on peut poser des
questions et, le cas échéant, informer:
«Aimeriez-vous faire un test de dépistage?
Etes-vous vacciné-e? Y a-t-il un risque?
Avez-vous déja fait un dépistage du VIH
et de I'hépatite?». On pourrait ici obtenir
beaucoup avec peu de moyens. Prenons
I'exemple du chemsex: les risques
sexuels sont généralement associés ici
au VIH, alors qu'ils sont plutdt associés

a I'hépatite dans le cas de la consomma-
tion de drogues. Médicalement parlant,
une telle distinction n'a aucun sens.
Nous devrions toujours profiter de l'occa-
sion de parler du VIH et de 'hépatite, a
quelque niveau que ce soit.

Le VIH et I’'hépatite sont deux infec-
tions qui se soignent ou se traitent bien
a I'nheure actuelle.

Absolument, mais nous avons besoin ici
aussi d'une nouvelle stratégie qui tienne
compte des progres récents. De nouvelles
possibilités sont a notre disposition. Lhé-
patite C peut se guérir en huit a douze
semaines: l'infection disparait, elle laisse
bien moins de séquelles et ne peut plus

se transmettre. Songeons également aux
nouvelles possibilités qu'offre la prophy-
laxie pré-exposition ou PrEP, un nouvel outil
tres efficace pour prévenir la transmission
du VIH. La PrEP doit figurer en bonne place
dans la nouvelle stratégie.

Quelles sont vos prévisions pour l'avenir?

A Theure actuelle, nous ne sommes pas
loin du 95-95-95 en Suisse. C'est déja une
grande réussite, et la Suisse est dans le
peloton de téte tant au niveau européen
que mondial. Nous ne devons pas pour
autant perdre de vue les autres objec-

tifs de 'ONUSIDA (p. ex. réduire l'inci-
dence de 90%, diminuer la stigmatisation,
améliorer I'acces aux moyens de préven-
tion, PrEP incluse, etc.). Les chiffres en

soi ne sont pas si importants, mais nous
devons viser ces cibles. Toute transmis-
sion que nous avons pu prévenir est
importante car, derriére elle, il y a un étre
humain. La nouvelle stratégie ne doit pas
oublier non plus le contexte international.
Prenons par exemple I'Europe orientale:
un grand nombre de ces pays sont trés
loin des objectifs de 'OMS. Or les mala-
dies ne s’arrétent pas aux frontiéres. Le
Botswana est la preuve que la réalisation
des objectifs de 'OMS n’est pas qu'une
question de ressources: ce pays d’Afrique
australe a atteint les objectifs 90-90-90 de
I'ONUSIDA avec un programme national -
et ce grace a une stratégie nationale effi-
cace. e
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Andri Rauch

est médecin-chef et professeur as-
socié de la division des maladies in-
fectieuses a I’'Hopital de I'lle, Hopital
universitaire de Berne. Ses recher-
ches sont axées sur les co-infections
VIH et hépatite. En tant qu’investiga-
teur principal, il est responsable de
nombreuses études dans le domaine
du VIH et de I'hépatite virale. Il prési-
de le conseil scientifique de I’étude
suisse de cohorte VIH (SHCS) et est
membre de la Commission fédérale
pour les questions liées aux infec-
tions sexuellement transmissibles
(CFIST).

swissprepared.ch
shes.ch
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Bettina Maeschli

a une longue expérience de la com-
munication et de la collecte de fonds
pour des organisations du secteur de
la santé. Cette philosophe de forma-
tion a notamment travaillé comme
responsable de la communication
pour I'Aide Suisse contre le Sida. Au-
jourd'hui, elle est directrice de I'as-
sociation Hépatite Suisse et suit un
master en santé publique en cours
d'emploi.
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La fin du VIH et
de ’hépatite?

Ce qui paraissait encore impensable voila quelques années est désormais

a portée de main: I'élimination du VIH, de I'hépatite virale et d’autres
infections sexuellement transmissibles. Selon les objectifs de 1'Organisation
mondiale de la Santé (OMS), ces maladies infectieuses ne devraient plus
constituer une menace pour la santé publique a I'échelle mondiale en 2030.

BETTINA MAESCHLI | Hépatite Suisse

Lélimination ne signifie toutefois pas que ces
virus n’existeront plus. A ce jour, seul le dan-
gereux virus de la variole a pu étre éradiqué
grace a une campagne de vaccination sans pré-
cédent menée apres la Seconde Guerre mon-
diale.Enrevanche,le VIH et les virus de I'hépa-
tite continueront a circuler. Mais le nombre de
nouvelles infections et celui des maladies qui
en découlent doivent tendre vers zéro.

La révolution est possible

Danslecasdu VIH et de'hépatite C,il convient,
dans la mesure du possible, de diagnostiquer
et de traiter toutes les personnes concernées.
Pour I'hépatite C, l'objectif du traitement est
la guérison et, pour le VIH, la suppression de
la charge virale. Dans le cas de I'hépatite B, il
s’agit de prévenir des complications telles que
la cirrhose ou le cancer du foie ainsi que des
décés en dépistant toutes les personnes infec-
tées et en les traitant de maniere ciblée.

Cette révolution est possible car nous dispo-
sons a I'heure actuelle de possibilités de pré-
vention et de traitement quin’existaient pasily
adixans. La prophylaxie pré-exposition (PrEP),
qui peut prévenir efficacement une infection
par le VIH chez les personnes exposées au vi-
rus, a changé la donne. Les expert-e-s estiment
que si le nombre de nouvelles infections par
le VIH est en recul ces dernieres années, c’est

avant tout grace a la PrEP. De son c6té, I'hépa-
tite C peut étre guérie dans pratiquement tous
les cas grace a de nouveaux traitements a la
fois puissants et bien tolérés. Enfin, il existe un
vaccin efficace contre I'hépatite B.

Les politiques et les expert-e-s
veulent I'élimination

Le Parlement veut I'élimination: une motion
adoptée en été 2020 par le Parlement, souhai-
teraitinscrire les objectifs d’élimination de I'hé-
patite virale dans le programme qui succédera
a l'actuel Programme national VIH et autres
IST (PNVI) 2011-2017. La Commission fédérale
pourles questionsliéesauxinfections sexuelle-
ment transmissibles (CFIST) a établi une feuille
de route qui inclut les objectifs d’élimination
du VIH et des hépatites B et C. Les expert-e-s
voient les synergies qui résultent d'une élimi-
nation commune: étant donné que le VIH et
les hépatites virales se transmettent aussi bien
parvoie sexuelle que parle sang, les groupes a
risque se recoupent. Le choix d’'une démarche
commune tombe donc sous le sens.

Ce qu’il nous faut maintenant, c’est un pro-
gramme national visionnaire qui serve d’ins-
trument de coordination, mais aussi de base
de financement des efforts en vue de I'élimi-
nation. Le Conseil fédéral a toutefois abrup-
tement reporté de deux ans le nouveau pro-



gramme qui aurait dii succéder au PNVI début e 2

2022, au motif que le coronavirus mobilise les HEPATITE SUISSE

ressources. Lassociation Hépatite Suisse le re-

grette vivement. Deux années supplémentaires L'association d'utilité publique Hépatite Suisse a été
avec I'ancien programme mettent en péril les fondée en 2017. Sa mission est d'éliminer I'hépatite vi-
objectifs d’élimination. rale en Suisse. Hépatite Suisse congoit et met en ceuvre

des projets visant a combler les lacunes dans le do-
maine du dépistage, du diagnostic et du traitement de
I'hépatite virale. N www.hepatite-suisse.ch

Appel a une action visionnaire

Hépatite Suisse demande par conséquent a la
Confédération d’agir en visionnaire et de soute-
niraussiles mesures de lutte telles que décrites
dans la feuille de route susmentionnée et dans
lamotion au cours des deux prochaines années.
Ensemble, nous pourrions en effet obtenir de
grands résultats et concrétiser le réve: mettre
fin au VIH et a I'hépatite en Suisse. o

Sans latex ou en caoutchouc
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VIH et protection des données
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A qui vais-je confier que je suis positive au VIH? C’est 1a probablement I'une des
premiéres questions que se pose une personne qui vient de recevoir le diagnos-
tic. Contrairement a d’autres maladies, un diagnostic de VIH ne se divulgue pas
facilement, et il est particuliérement important que la protection des données

déploie ses effets pour les personnes vivant avec le VIH.

DOMINIK BACHMANN | Consultation juridique, Aide Suisse contre le Sida

Aujourd’hui encore, 'Aide Suisse contre le Si-
da enregistre chaque année, en sa qualité de
centre de déclaration des discriminations, de
nombreux cas de violation de la protection des
données. Des proches en parlentautourd’eux -
parfois sans mauvaise intention, I'information
circule sur le lieu de travail ou elle est trans-
mise par le biais du dossier du patient dans le
secteur de la santé.

Morale et VIH

Ou est le probléme? Un diagnostic de VIH est
associé a certaines idées sur la maniere dont
I'infection a eu lieu. S'agissant d'une infection
sexuellement transmissible, elle touche un do-
maine entouré de tabous. Lidée qu'une telle in-
fection aurait pu étre évitée est présente dans
de nombreux esprits - que ce soit en n'ayant
pas de rapports sexuels en dehors d'une rela-
tion stable ou en utilisant systématiquement
un préservatif. Une infection par le VIH prend
une dimension morale. La question de la culpa-
bilité se détache en filigrane - non seulement
chez des tiers, mais souvent aussi chez les per-
sonnes séropositives elles-mémes. Par consé-
quent, le risque d’étre stigmatisé a cause de

I'infection est grand et, pour étre protégé de
la stigmatisation et de la discrimination, il est
essentiel que l'information relative a l'infec-
tion bénéficie d'une protection des données
efficace.

Droit fondamental
de la protection des
données

Lhistoire de la protection des données com-
mence avec le serment d'Hippocrate vers 400
av. J.-C.: «Tout ce que je verrai ou entendrai
autour de moi, dans I'exercice de mon art ou
hors de mon ministére, et qui ne devra pas étre
divulgué, je le tairai et le considérerai comme
un secret.» La Déclaration de Geneve, adoptée
en 1948 par la deuxiéme assemblée générale
de I'Association médicale mondiale et révisée
depuislorsade nombreuses reprises, constitue
une version moderne de ce serment: «Je respec-
terai les secrets qui me seront confiés, méme
aprés la mort de mon patient.» Dans le droit
suisse, ce sont l'article 13 de la Constitution
fédérale consacré a la protection de la sphére
privée et l'article 8 de la Convention de sauve-
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garde des droits de 'homme et des libertés fon-
damentales (CEDH) qui servent de fondement
a la protection des données. En vertu de ces
dispositions, toute personne a droit au respect
de sa vie privée et familiale, de son domicile,
de sa correspondance et des relations qu'elle
établit par la poste et les télécommunications.
De méme, toute personne a le droit d’étre pro-
tégée contre I'emploi abusif des données qui la
concernent. Ces dispositions visent la protec-
tion de la personnalité et sont un aspect des
droits fondamentaux issus de la Constitution
fédérale. Les droits fondamentaux sont essen-
tiels au bon fonctionnement d'une société. Ils

octroient a la fois une protection contre I'arbi-
traire des pouvoirs publics et un droit a l'acti-
vité de I'Etat. «Les droits fondamentaux sont
des droits qui sont reconnus aux particuliers
et qui ont une importance fondamentale pour
la détermination de leurs rapports avec la so-
ciété et les pouvoirs publics. Leur fonction est,
a la fois, défensive, en ce sens qu'ils servent a
limiter 'emprise de I'Etat sur les particuliers, et
positive, en ce sens qu’ils incitent I'Etat a agir
ou méme 'y obligent.»

Des réglementations relatives a la protec-
tion des données se trouvent dans le Code ci-
vil suisse (CC), dans la loi fédérale surla —
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protection des données (LPD), dans des dispo-
sitions cantonales en matiére de protection des
données ainsi que dansle Code pénal. Les infor-
mations relatives a la santé sont des données
strictement personnelles et font partie des don-
néesdites sensibles dans laloisurla protection
des données, conformément aux définitions de
I'article 3, lettre c, chiffre 2 LPD. Les données
sur la santé sont toutes les informations qui
permettent de tirer des conclusions sur l'état
physique ou psychique d'une personne et donc
d’établir un constat médical. Méme un ticket
de caisse d'une pharmacie peut en faire partie
s’il mentionne le nom d’'un médicament. L'indi-
cation du principe actif permet d’en déduire
une maladie.

Dilemme de la protec-
tion des données

A Tinverse, les données médicales collectées
pour la recherche scientifique sur des ma-
ladies ne doivent pas permettre de déduc-
tions concernant une personne donnée. Nous

L’histoire de la protection des données
commence avec le serment d’Hippocrate
vers 400 av. J.-C.: «Tout ce que je verrai

ou entendrai autour de moi, dans I'exercice
de mon art ou hors de mon ministére,

et qui ne devra pas étre divulgué, je le tairai
et le considérerai comme un secret.»
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sommes confrontés a un dilemme: il convient
de collecter le moins de données possible, mais
la recherche a besoin du plus grand nombre de
données possible pour la fiabilité de ses résul-
tats. Le dilemme est résolu par 'anonymisation

des données. On garantit de la sorte qu'elles
ne peuvent plus étre associées a une personne
concréte. Comme indiqué a l'article 13,alinéa 2,
lettre e LPD pourle secteur privé etal'article 22
LPD pour les organes fédéraux, le traitement
de données a des fins de recherche est soumis
a des dispositions moins strictes si les données
personnelles sont utilisées a des fins ne se rap-
portant pasades personnes. En d’autres termes,
l'identité de la personne dont les données sont
traitées ne joue aucunrole pour le traitement et
des données anonymisées ou pseudonymisées
suffisent pour atteindre l'objectif visé. De plus,
les résultats de la recherche doivent étre pu-
bliés de maniére a ne pas permettre d’'identifier
les personnes concernées. Les données person-
nelles sont considérées comme étant anonymi-
sées lorsqu'ellesne peuvent plus étre attribuées
a une personne identifiée ou identifiable. Le
traitement de données anonymisées n'est plus
soumis a la loi sur la protection des données
puisqu’ilne s’agit plus de données personnelles.
Lanonymisation doit faire en sorte d’empécher
l'identification des personnes concernées. Enre-
vanche, la pseudonymisation consiste a rempla-
cer les informations identifiantes par un iden-
tifiant neutre (pseudonyme). Contrairement a
l'anonymisation, la pseudonymisation est ré-
versible.

Laréglementation sur la protection des don-
nées doit donc garantir que les données stric-
tement personnelles ne soient pas transmises.
Une transmission est néanmoins possible a cer-
taines conditions, a savoir lorsque le patient ou
la patiente donne son consentement, lorsque la
loi l'autorise a titre exceptionnel ou lorsqu'une
personne est habilitée a le faire par l'autorité
supérieure. Le consentement peut étre écrit,
oral ou tacite. Pour des raisons de preuve, il
estrecommandé au médecin de faire signera la
personne concernée une déclaration le déliant
de l'obligation de garder le secret. Sans consen-



tement ou levée officielle de cette obligation,
un médecin violerait le secret professionnel et
serait punissable. Outre la loi sur la protection
des données, il existe des dispositions relevant
du droit pénal qui s’appliquent a certaines ca-
tégories de professions (membres des autorités,
ecclésiastiques, professionnel-le-s du domaine
médical ou juridique, pharmacien-ne-s, psycho-
logues, réviseur-se-s et leurs auxiliaires). La vio-
lation du secret professionnel est passible d'une
peine. En revanche, les particuliers qui trans-
mettent des informations strictement person-
nelles sans autorisation ne peuvent étre pour-
suivis qu'au civil. Le tribunal peut les obliger
a cesser de transmettre l'information et a s’ac-
quitter d'une indemnité a titre de réparation
morale et de dommages-intéréts. A en juger par
notre expérience dans le cadre de la consulta-
tion, il suffit souvent de faire référence a la si-
tuation juridique pour stopper la diffusion de
l'information. Comme il n’est pas possible de
faire marche arriére en cas de violation de la
protection des données, il est particuliérement
important qu'avant d’agir, les personnes vivant
avec le VIH réfléchissent bien a qui elles vont
confier cette information.

Applications de ren-
contre et protection
des données

Les dispositions relatives a la protection des
données doivent donc garantir qu'aucune don-
née strictement personnelle ne soit transmise
sansle consentement de la personne concernée.
Maisqu’en est-il des applications de rencontre?
Pourdifférentesapplications de rencontre gays
telles que GrindR, Scruff ou PlanetRomeo, il est
possible d’'indiquer a la rubrique «safer sex»

«La réglementation sur la protection des données

doit donc garantir que les données strictement

personnelles ne soient pas transmises.»

que l'on est «indétectabley, autrement dit sous
traitement, que le virus n’est plus détectable et
parconséquent qu’il ne peut plus étre transmis.
L'utilisateur qui coche cette rubrique révéle im-
plicitement qu'il est positif au VIH. Cette infor-
mation est accessible a tous ceux qui utilisent
l'application avec un profil qui leur est propre.
Un autre utilisateur a-t-il le droit de transmettre
cette information a n'importe qui d’autre étant
donné qu’elle est, d'une certaine maniere, pu-
blique? Nous sommes d’avis qu'il ressort de
la nature de I'application que les informations
contenues dans un profil ne doivent étre ac-
cessibles qu’'a d’autres utilisateurs. Si, dans le
monde analogique, le principe s’applique que
chacun peut décider a qui il va révéler des don-
nées strictement personnelles, cela doit valoir
aussi pour le monde virtuel - dans l'esprit de
«what happens in Vegas stays in Vegasy. Il est
intéressant de voir queles «lignes directricesde
lacommunautéy de GrindR ne mentionnent pas
expressément l'interdiction de transmettre des
informations d’autres utilisateurs. Mais elles
précisent que ce qui illégal dans le monde réel
(offline) 'est aussi sur GrindR. ->
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Questionnaires
médicaux

Un probléme récurrent est celui des question-
naires médicaux précédant un traitement mé-
dical. Ils ne posent pas explicitement la ques-
tion concernant le VIH, mais les médicaments
pris réguliérement. Pour la sécurité de la pa-
tientéle, il est utile d’énumérer tous les médi-
caments que l'on prend afin de prévenir les
risques d’interaction. Le fait d'indiquer le mé-
dicament permet de déduire rapidement le sta-
tut VIH. Les déclarations des cas de discrimi-
nation que nous recueillons montrent, hélas,
qu'il y a encore et toujours du personnel médi-
cal qui panique face a I'information du VIH et
réagit de fagon inadéquate, avec des mesures
de précaution inutiles. Il est a espérer que les
derniers bastions tombent et que toutes les dis-
ciplines médicales finissent par savoir qu'une
personne séropositive sous traitement ne trans-
met pas le VIH, mettant un terme aux craintes
injustifiées. Certains professionnels de la santé
croient par ailleurs a tort que le secret médical
leur donne acces a toutes les informations rela-
tives a quelque patient-e que ce soit. Or légale-
ment, seules peuvent étre transmises les infor-
mations indispensables au traitement planifié.

La loi révisée sur la protection des données
et ses dispositions d’exécution entreront en
vigueur vraisemblablement a 'automne 2023.
Les modifications visent essentiellement un
rapprochement avec les dispositions du régle-
ment de 'UE relatif a la protection des données.
Les principes fondamentaux ne changent pas.
Une différence essentielle réside dans le trai-
tement des données de personnes morales. La

nouvelle loi sur la protection des données ne
s’applique plus qu’aux personnes physiques.
Certaines régles évoquent l'obligation des en-
treprises qui traitent des données. Avec la nou-
velle loi, une personne pourra plus facilement
réclamer a une entreprise la remise des don-
nées personnelles traitées la concernant.

Un lent changement
des mentalités

Bien que les violations de la protection des don-
nées soient encore nombreuses aujourd’hui, on
assiste a une lente évolution des mentalités
grace aux progres médicaux. D'une part, un
nombre croissant de personnes savent ce que
veut dire indétectable et, d’autre part, la pré-
vention médicale sous forme de PrEP gagne en
popularité. La peur du VIH diminue et 'on peut
espérer voir s’amenuiser le risque de honte,
de culpabilité et de stigmatisation, si bien qu'a
l'avenir une infection par le VIH pourra étre ré-
vélée aussi naturellement que n'importe quel
autre diagnostic. En effet, il est plus facile d’as-
sumer une situation personnelle dont on peut
parler librement avec quelqu'un que de devoir
la dissimuler dans la crainte perpétuelle d’étre
exclu et discriminé. e



Gl

La protection

des données

dans l'aide

sociale

Question de Mme P. T.

NOUS REPONDONS A VOS QUESTIONS

Je percois l'aide sociale. A I'occasion d’'un déménagement,
J'ai eu accés a mon dossier. J'ai découvert avec effroi que
les notes d’entretien mentionnaient que j’étais positive au
VIH et malade psychiquement. Méme mes états d’ame y
étaient consignés dans le détail. Que puis-je faire?

CAROLINE SUTER | Dr en droit

Les besoins de I'ayant droit sont examinés en
collaboration avec le personnel du service so-
cial dans le cadre d’une consultation en lien
avec le versement d’une aide matérielle.
La personne dans le besoin est alors
tenue de donner des renseigne-
ments véridiques concernant les
faits nécessaires a 'examen du
droit a I'aide sociale. En font no-
tamment partie les informations
relatives a la situation familiale
et financiere, a I'aptitude au
travail et a la santé. Méme si le
personnel du service social est
tenu au secret professionnel, cela
ne veut pas dire qu’il est autorisé
a collecter autant de données qu’il le
souhaite et a les joindre au dossier.
Les dispositions cantonales en matiére de
protection des données stipulent que des
données ne peuvent étre collectées que si
I’'accomplissement d’une tache clairement
définie dans une loi I'exige absolument. Cela
doit étre conforme au principe de la pro-
portionnalité, autrement dit d’'une «gestion
allégéey des dossiers, sur lequel se fondent
toutes les dispositions en matiére de protec-
tion des données. Toutes les personnes em-
ployées par la commune ou le canton dans le
domaine du travail social sont soumises aux
dispositions cantonales. En d’autres termes,
dans le cas par exemple d’une incapacité de
travail pour cause de maladie, le diagnostic
ne peut pas figurer dans le dossier, méme
s’il est connu de la travailleuse sociale ou
du travailleur social en vertu des rapports
de confiance. Il est tout aussi peu licite de
consigner la forme psychique de la clientéle
dans son dossier.

Les notes d’entretien que vous avez trouvées
dans votre dossier contiennent des détails
relatifs a votre santé et a votre état d’esprit
momentané qui ne sont pas nécessaires
pour établir votre droit a I'aide sociale. La
personne assurant votre prise en charge

n’a donc pas respecté les principes de la
protection des données et a porté atteinte a
votre personnalité. Vous avez par conséquent
un intérét digne de protection et vous pouvez
exiger que les notes d’entretien soient recti-
fiées et/ou que les informations collectées
de facgon illicite soient supprimées. Vous
devez pour cela adresser une demande au
maitre du fichier (en I'occurrence I'autorité
sociale compétente). e

Vous trouverez de plus amples renseigne-
ments ainsi que des lettres-types au chapitre
«Protection des données» de notre guide
juridique intitulé «Tout ce qu’il faut savoir sur
le droit et le VIH».
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WERDEN SIE GONNER:IN
DER AIDS-HILFE SCHWEIZ.

REJOIGNEZ LES GRANDS DONATEURS
DE L'AIDE SUISSE CONTRE LE SIDA.
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