Femmes et SIDA

Etat des lieux-problémes-enjeux

1. Premierenjeu : Education a la santé.

La problématique'Femmeset SIDA" touchedirectemente probléeme beaucoupluslarge de
I'éducation des femmesa leur santéet a la santé en généraCe n'est que par I'acquisition de
comportements préventiiurablesetindividualisés (et pas seulematdnsle domainedela sexualité)
que les femmes pourrontutter efficacement contre I'épidémie VIHjui les concernede plusen plus
directement.

Deux aspects : femmes - delus enplus touchées palépidémie
MAIS femmes -capacité de réaction car acteur essentiel de

santé (méme si elles naloivent pas ou plugtre lesseulsacteurs de lasanté de lafamille).

A- FEMMES EN PREMIERE LIGNE

al Le SIDA concerne de plus en plus les femmes
Selonlesdernierschiffres du Bulletin_Epidémiologigue Hebdomadaire (16 Septembrel997),

8163cascumulésde SIDA ont été diagnostiquéshez lesfemmes entrel978et le 30 Juin 1997, ce
qui représentel7,7%de I'ensembledescas cumulés d&SIDA depuis1978.

Du lerJuillet 1995 au 3QJuin 1996, 978 cas d8IDA chez les femmesent étédiagnostiqués,
s0it 20,8% de I'ensembledes cas d&IDA cumulésdiagnostiqués durartette période.

Du lerJuillet 1996au 30 Juin 1997, 414 cade SIDA cumulés ontétédiagnostiqués chez les
femmessoit 19,85%de I'ensembledescascumulés diagnostiqués duracgttepériode.

On constate donc que lpart desfemmesdans lesnouveaux cas diagnostiquésugmenté de
facon notable danda période récente. Alorgue les femmesreprésentaientlé a 17% des cas
diagnostiguéxhaqueannée awébutdela décennie 90, elleseprésententux alentoursde 20% des
casdiagnostiqué&n 94,95 et 96.

Selonle RNSP (situation duSIDA en Franceau 31 Décembrel996 -Donnée parrégion),

parmiles femmes diagnostiquées en 1996, 6d86été contaminées pavoie hétérosexuelle alors que
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parmi les femmes diagnostiquées en 1990, seulement 37% avaient été contaminées par cette voie 13,

et 41% par utilisation de drogues intra-veineuse.
o

L'évolution du ratio homme/femme (Cf. "La santé des femmes", sous la direction de M-J

Saurel-Cubizolles et Béatrice Blondel, 1996, Flammarion) qui n'a cessé de diminuer depuis 87 fait état

de cette part croissante des femmes dans la population ayant le SIDA

Année 1987 1991 1994

sexe ratio 62 5 4

homme/femme

Au total, les femmes représentent, au 31 décembre 1996, 44% des cas de SIDA contaminés
par voie hétérosexuelle, ce qui en fait une cible non négligeable dans les démarches de prévention
envers la population hétérosexuelle.

Lamoyenne d'dge lors du diagnostic est un peu moins élevée que chezles hommes puisqu'elle
s'éleéve a 35 ans contre 37 ans pour les hommes. La part des femmes séropositives est difficile &
évaluer. On l'estime généralement entre 20 et 30000 cas, soit 15 220% de 1'ensemble des séropositifs.*

Il est donc incontestable que la population féminine est de plus en plus concemnée par

I'épidémic et le sera vraisemblablement encore davantage si rien n'est fait.

b/ Des aspects biologiques, physiologiques et médicaux expliquent cette situation..?

Vulnérabilités biologiques : les femmes ont 8 fois plus de risques que les hommes de se faire

contaminer par le virus lors d'un rapport hétérosexuel, selon une étude menée sur 400 sérodiscordants

de 1985 & 1995 et parue récemment dans ]™American Journal_of Epidemiology”. Les études qui

avaient précédé celle-ci faisaient état jusqu'alors d'un risque deux a quatre fois supérieur’.

' Panorama du médecin, 6 mars 1997.

2 Isabel Yordi, "Les femmes et le sida : une menace grandissante”, in Entre Nous, la revue européenne de
la planification familiale, N° 32, Mai 1996.

> D. Clementon et al., "Incidence of HIV transmission within HIV-1 discordant heterosexual
partnerships in Nairobi, Kenya", Sixiéme Conférence internationale sur le SIDA, San Francisco, 1990
Abstract N° 3187.

Voir aussi Wykoff ef al., "Contact tracing to identify HIV infection in a rural USA community”,

2

La documentation Frangaise : Femmes et sida : état des lieux-problemes-enjeux



Plusicurs facteurs expliquent cette inégalité :

- La concentration de VIH dans le sperme est bien plus importante que dans le fluide vaginal

-lors du rapport sexuel, les femmes ont une plus grande surface de muqueuse exposée, et elles

restent au contact du sperme plus longtemps que I'homme au contact du liquide vaginal.

De plus, le col des jeunes filles est bien plus perméable aux agents pathogénes que celui des
femmes plus agées.
La période des régles est aussi particuliérement propice a l'infection par le VIH.

D'autre part, les maladies sexuellement transmissibles, plus fréquentes chez les femmes que

chez les hommes facilitent la transmission du VIH. Or, bien souvent, ces maladies passent
“inapergues” pour la femme étant donné qu'elles ne présentent aucun symptome évident.

Les rapports anaux présentent eux des risques encore plus importants de contamination par

le virus.

Oz, il est notable que la plupart des femmes ignorent ces vulnérabilités biologiques. Selon un

sondage AIDES-L'EXPRESS-TF1 réalisé par I'institut IFOP, 85% des femmes frangaises dgées de 15

a 50 ans croient avoir un risque de contamination égal a celui des hommes et seulement 11% savent
qu'elles ont plus de risques de contamination que les hommes. Un réel effort d'information est donc

a fournir a ce niveau la.

A ces vulnérabilités d'ordre biologique et physiologique, s'ajoutent des problématiques d'ordre
médical.
Tout d'abord, trop peu d'études ont été réalisées sur l'histoire naturelle du SIDA chez les

femmes ("La santé des femmes", déja cité). Il en est de méme pour les protocoles d'essai ; ainsi, les

effets des différents traitements sur les femmes sont trés peu Létudiés‘
D'autre part, les relations avec le gynécologue posent bien souvent probléme
- & la fois dans la prévention de la maladie : "les gynécologues auraient dii étre en
premicre ligne pour la prévention du SIDA chez les femmes (...) mais tres peu ont fait ce travail. Les
Jfemmes ne constituent pas un groupe de reconnaissance, de ce fait elles se retrouvent souvent isoléés,

seules et désemparées face ¢ la maladie.”...(in Observations & Témoignages, Mars 1997, interview

d'Isabelle Heard, gynécologue & la matemnité de Port-Royal et a I'H6pital Broussats, Paris)

Journal of the American Medical Association 259(24) (1988).
Ces deux études sont citées dans l'ouvrage de Marge Berer, Sunanda Ray, "Les femmes et
le VIH/SIDA", Chapitre 7.
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- dans la prise en charge médicale des femmes atteintes : le rapport Dormont de Juin

96 souligne que "les atteintes gynécologiques ne sont pas assez recherchées”, le cancer du col de
I'utérus n'a été intégré qu'en 1993 dans la classification et la définition du SIDA, ce qui témoigne du
retard notable dans la prise en compte des spécificités féminines face au virus. D'autre part, le suivi
gynécologique des femmes atteintes est bien souvent insuffisant, alors méme qu'tl est prouvé que les
femmes séropositives sont trés vulnérables & toutes les infections génitales : mycoses, herpes,

salpingites, candidoses vaginales, papillomavirus,... Un frottis de dépistage est recommandé tous les

ans au minimum, méme en l'absence de tout probléme.
b

- et face au désir d'enfant du couple sérodiscordant : “J/ existe actuellement chez les
praticiens trois maniéres de traiter le probleme : beaucoup n'en parlent pas, et méme évitent
soigneusement la question ; d'autres opposent un interdit absolu. Le probléme est récurrent : les
niédecins ne sont pas encore préts & accepter que des couples dont I'un au nmoins est contaminé par
le VIH soient parents. Quelques uns abordent cependant le sujet, avant méme que la femme n'en parle.
() Cette attitude est trés importante parce qu'elle engendre, entretient ou accentue des
comporitements irrationnels. Pour prendre un exemple, de nombreuses femmes se sont fait avorter
queid elles ont appris leur séropositivité dans les premiers temps du SIDA, fortenient incitées en cela
par les médecins ; plus tard, alors que leur nombre de T4 avait fortement chuté et que le risque de
transntission était beaucoup plus important, certaines sont revenues enceintes, n'‘ayant cette fois-ci
demandé I'avis de personne. Cela est trés significatif de l'importance que peut prendre ce dialogue

ou ce non-dialoguce.” (in Le Journal di SIDA, aoiit- septembre 1994, interview d'Isabelle Heard)

Concernant le dépistage, beaucoup de femmes découvrent leur séropositivité a l'occasion d'une
grossesse. Ainsi, “parmi [les femmes] qui sont séropositives, plus de 40% continuent & le découvrir
an moment de la grossesse”, déplore le Pr Henrion dans son rapport, en se basant sur une enquéte
aupres d'une centaine de femmes enceintes ayant consulté le service de gynécologie-obstétrique de
Port-Royal entre mars 1995 et septembre 1996. Or, la période de la grossesse est sans doute le plus
mauvais moment puisque, au traumatisme causé par I'annonce de sa propre séropositivité, s'ajoute celu

de I'éventuelle transmission du virus a l'enfant. :

¢/ ... accentuée par des vulnérabilités socio-culturelles, propres aux femmes dans la sphére privée.

Vulnérabilités culturelles : Le statut de la femme dans la relation sexuelle pose également
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probléme dans la mesure on, bien souvent, elle ne peut avoir la maitrisc compléte de son corps. Les
violences sexuelles dont sont victimes certaines femmes sont la manifestation la plus flagrante de cette
position. Ainsi, selon I'enquéte ACSJ menée par I'ANRS parue en 1994, 15,4% des jeunes filles dgées
de 15 4 18 ans déclarent avoir subi au moins une fois dans leur vie un rapport forcé, le plus souvent
avec une personne proche d'elle. Or, toute pénétration non consensuelle comporte un risque accru de
transmission du Vih et d'autres MST, d'une part, parce qu'il est rarement fait usage d'un préservatif
lors d'un tel rapport et d'autre part, parce qu'il y a un manque de Jubnification par absence de désir

\
chez la femme?.

Cette vulnérabilité spécifiquement féminine est encore plus flagrant dans certaines populations
d'origine immigrée et de culture différente, et ne fait qu'accroitre les risques de contamination par le
VIH pour ces femmes. Dans les populations maghrébines, certaines filles, pour pouvoir rester "vierges"
avant le mariage pratiquent réguliérement les rapports anaux, sans protection, afin de conserver leur
hymen, condition indispensable dans certaines cultures pour pouvoir se marier’. De méme, les
mutilations sexuelles qui ont encore cours dans certaines populations originaires d'Afrique sub-
saharienne favorisent grandement le risque de contamination, en fragilisant considérablement les
muqueuses vaginales. On estime qu'il y a, en France, 20000 femmes et 7000 (voire 10000) fillettes

mutilées ou menacées de I'étre’.

La représentation traditionnelle de la femme au sein du couple nuit également au
développement de comportements préventifs®. L'image sexuelle de la femme est construite de telle
sorte qu'elle doit apparaitre comme "pure”, passive, fidéle, amoureuse, dans la relation sexuelle (ce
qui est beaucoup moins le cas pour I'homme pour lequel au contraire la multiplication des partenaires
sexuels suscite souvent plus 'admiration que le mépris...).

Ainsi, les femmes ont beaucoup plus de mal & négocier le préservatif sous peine d'apparaitre
comme une personne "a risque” (prostituée, multipartenaire,...), de susciter le soupgon chez son

partenaire, représentation qui est beaucoup moins courante lorsque c'est 'homme lui-méme qui décide

1 Article de Aude Dassonville, Le Monde, mars 1997.

5 Claire Aubin, Héléne Gisserot, "Les femmes en France, 1985-1995", rapport pour 'ONU, p 45-46,
La documentation Frangaise, 1994.

Docteur Marie-Héléne Franjou et Isabelle Gillette, "Femmes assises sous le couteau”, Edition
G.A.M.S., Paris, 1995,

¢ Anne Souyris, "Femmes : une responsabilité en manque de pouvoir”, Le Journal du SIDA, spécial
Vancouver, automne 1996.
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du port du condom. Ainsi, si les femmes avaient réussi a obtenir la maitrise de leur corps, notamment
en matiére d'avortement et de contraception (pilule,...) grice aux combats féministes des années 60
et 70, il semble que I'apparition du SIDA au sein de la population hétérosexuelle remette en question
ces acquis. En outre, jusqu'a présent, il n'existe aucun moyen de protection uniquement contrdlable

par les femmes.

Beaucoup d'espoirs ont été placés dans le préservatif féminin’ qui pourrait redonner & la

Yo
femme une plus grande maitrise de sa contraception et de la réduction de ses risques face au VIH.
Mais 1l est vraisemblable que le port de préservatif, qui n'est pas un mode de contraception "invisible"

comme la pilule ou le stérilet,... sera lul aussi a négocier au sein du couple.

Les appels de femmes & Sida Info Service® font également état d'un réel besoin de parole. Les
jeunes filles de moins de 20 ans utilisent deux fois plus le service téléphonique que les jeunes hommes
du méme age. == refléte réel besoin d'information, manquent d'interlocuteurs pour parler de premiére
expérience, de contraception,... Se sont peut-étre senti un moment exclu de tous les discours sur le
SIDA, a tonalité essentiellement masculine.

De 92 & 95, le nombre d'appels de femmes a augmenté de 50% contre seulement 25% pour
les hommes, surtout des jeunes femmes qui représentent 40% des appels de femmes.

Concernant le désir d'enfant, ce sont trés rarement les hommes qui appellent.

Il ressort également de cette étude que les femmes sont plus exposées aux répercussions

sociales de la contamination.

B~ ACTEUR ESSENTIEL DE_SANTE _

Rapport d'APARTS "Femmes et sida" réalisé a la demande du secrétariat d'Etat chargé du

Droit des femmes, 1989 : "Traditionnellement, la fenmme est la garante de la santé de la faniille ol
elle assume un double réle de soignante et d'éducatrice ; elle protége en méme tenps qu'elle inculque
les principes d'hygiéne et de comportements sanitaires ¢ ses enfants. C'est cu reste dans ce domaine
de la santé que le mouvement des femmes s'est d'abord mobilisé. Avec la pilule, elles ont assimilé en

outre la responsabilité de la contraception. Dans le méme temps elles remettent en cause les modeéles

? "l e préservatif féminin et le SIDA", Point de vue ONUSIDA, Avril 1997,
"Prévention féminine" in Le Journal du Sida, N° 85, mai 1996, p. 15-29.

¥ Observations et témoignages, N° 8, mars 1997.
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de comportements enire les deux sexes. (...) Plus autononies, elles peuvent négocier an sein du couple
les nouveaux comportenients sexuels nécessaires « leur protection et a celle de leur partenaire. Elles

peuvent ainsi devenir des cibles tout a fait privilégiées des campagnes de prévention."”

Les femmes sont I'objet d'un suivi médical beaucoup plus régulier que les hommes. Rapport

"les femmes en France : 1985-1995" (d¢ja cité): “L'explication la plus souvent formulée et acceptée

est celle du recours des femmes en dge de procréer aux nioyens contraceptifs modernes, qui
. . ’ . \ ‘

nécessitent un suivie médical régulier. Les fenmies ont ainsi pu se saisir des progrés de la médecine
et adopter une attitude de prévention qu'une partie des hommes n'a pas encore pleinement
intériorisée”.

Ainsi, la femme a toujours eu a gérer les problémes de contraception, et a acquis un certain
"savoir”, une expérience en la matiére, ce qui représente un potentiel non négligeable (mais jusqu'alors
négligé) dans toute politique publique de prévention du SIDA (rapport Femmes et SIDA, 1989, cité

ci-dessus).

En outre, I'enquéte de I' ACSF (1993) démontre qu'il est plus facile, pour un jeune, d'aborder
les problémes de sexualité, et donc de contraception qui s'y rattachent inévitablement, avec la mére

qu'avec le pére’.

Néanmoins, cet acquis des femmes en matiére de santé et de sexualité ne doit pas faire oublier
la responsabilité de I'homme au sein du couple et de la famille (probléme de la paternité),
responsabilité qu'il a trop souvent tendance a négliger. Beaucoup de femmes s'enferment elles-mémes
dans ce réle de gardienne de la santé de la famille, a tel point qu'elles privilégient parfois la santé des

autres membres de leur entourage sur leur propre santé, le don de soi sur le "prendre soin de soi".

2. Deuxiéme enjeu : Statut des femmes dans la société

.

Une autre condition indissociable de l'endiguement de l'épidémie au sein de la population
féminine est la revalorisation de leur statut social. Ce qui nécessite un travail plus en profondeur et

de plus long terme.

® Alfred Spira, Nathalie Bajos et le groupe ASCF, "Les comportements sexuels en France”, rapport
au Ministre de la Recherche et de I'Espace, La documentation frangaise, 1993.
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Deux aspects : - femmes == statut trés défavorable au sein de la société

- MAIS femmes & moteur du changement social el

comportemental.

A- STATUT SOCIAL_/ REPRESENTATIONS SOCIALES

- Un statut défavorable véhiculé par la sphére publique
Malgré des progrés indéniables sur la position des femmes dans la société, certaines
représentations persistantes continuent de la confiner dans un statut inférieur qui n'est pas sans

conséquences dans les comportements préventifs individuels des femmes face au VIH.

I1 n'est qu'a lire le Rapport sur la représentation des femmes dans les manuels scolaires

réalis€ en 1996 pour le Premier Ministre et le Ministre délégué a I'Emploi, chargé du Droit
des femmes. Les images véhiculées par certains ouvrages étudiés dans ce rapport placent
toujours la femme dans une position de soumission, sans aucun pouvoir de décision que ce

soit dans la sphére privée ou publique.

Les images véhicul€es par les médias (pubs, films magazines,...) continuent également
d'assigner la femme a des tiches domestiques ou la représentent en OBJET de possession, de
séduction, d'acquisition,... (rapport "les femmes en France : 1985-1995, p. 73-74) = a des
répercussions indéniables dans la sphére privée, et notamment concernant la relation sexuelle

luterne au couple.

De méme, dansla sphere publique, politique notamment, les femmes continuent d'avoir
une place mineure (6% de femmes a I'Assemblée Nationale jusqu'en 1997, encore moins au
Sénat,...). Celte absence de visibilité des femmes dans le monde politique, ce manque de
reconnaissance dans la société ne peut €tre que préjudiciable a leur indépendance, & leur
autonomie dans le domaine privé, familial. Si le politique ne montre pas I'exemple d'"en-
haut", §'il perpétue le modéle de la domination masculine, comment peut-il en étre autrement

au sein du couple, de la cellule familiale ?
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Tous ces "états de faits" constituent des obstacles aux changements dans la sphére
privée dans la mesure ou ils renvoient une vision dépréciative de la femme, incapable de

prendre des décisions, de se comporter de fagon responsable,...

- Représentation traditionnelle de la femme cantonnée a son 16le de mére
De méme, I'image de la femme est bien souvent limitée a son réle de mére, y coipris
dans sa prise en compte dans la politique de lutte contre le SIDA

v Journal du SIDA - aofit-septembre 1994 - L'article "Dépistage prénatal : la loi, les

opinions les pratiques” de Franck Fontenay montre a partir de I'enquéte Prévagest réalisée en

PACA que ce type de test a un caractére trés "orienté” dans la pratique. Comme l'affirme le
Dr Yolande Obadia (Observatoire régional de la Santé - Marseille) "/« motivation actuelle du
dépistage prénatal demeure principalement liée a la volonté de diminuer la transmission
verticale cdu virus. (...) Les femmes qui subissent une IVG sont moins souvent dépistées pour
le VIH et moins informées de ce dépistage que celles qui ménent une grossesse & terme, alors
que les taux de séroprévalence retrouvés montrent qu'elles ont un risque supérieur d'étre
contaminées par le VIH." Or, bien souvent, ces femmes qui viennent se faire avorter ont des
comportements & risques bien plus fréquents que les autres et ont une moins bonne
connaissance des modes de transmission du VIH. Cette remarque montre bien que l'objectif
du dépistage des fernmes venues pour une IVG ne s'inscrit pas dans une véritable démarche
de prévention et une politique de recul de I'épidémie. Seules les femmes ayant décidé de

mener une grossesse a son terme peuvent bénéficier du counselling.

Autre élément onienté du dépistage chez les femﬁies enceintes, 70 a 90% des femmes
accouchant font l'objet d'un dépistage alors que seulement 40% des femmes consultant pour
un IVG bénéficient du test (d'aprés I'enquéte Prévagest-PACA). Cette pratique montre bien
en quoi seule Ja femme en tant que mére ou mére potentielle est prise en compte dans cefte

politique de dépistage et non les femmes dans leur individualité, dans lenr globalité.'®

L'ouvrage "La santé des femmes" résume cette situation ainsi : "L'étude de la maladie

1 Franck Fontenay, "Dépistage prénatal : la loi, les opinions et les pratiques"in Le Journal du sida,
N° 64-65, aolt-septembre 1994, p. 16-17.
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VIH chez les femmes s'est focalisée dune maniére disproportionnée sur le risque de
fransmission mére-enfant en cours de grossesse, ce qui tend a faire considérer les femmes
séropositives principalement comme des vecteurs de la fransmission du VIH." Une fois de
plus, les femmes atteintes apparaissent comme responsable de la propagation de I'épidémie
et non comme elles-mémes victimes de cette épidémie et ce n'est que pour le risque de

contamination de l'enfant qu'elles sont prises en compte.

B- ASPECTS ECONOMIQUES

Les salaires des femmes sont nettement inférieurs a ceux des hommes Elles gagnent 24% de
moins que les hommes dans le privé et les entreprises publiques. La précarité de leur emploi (emplois
a temps partiel, CSP peu diplomées,...) peut parfois placer la femme dans une situation de dépendance
¢conomique. Elles sont plus touchées par le chémage que les hommes. 39% des allocataires du RMI
sont des femmes isolées (Décembre 93). La fragilité des femmes sur le marché du travail les expose
tout particuliérement a la précarité et a la pauvreté. Les femmes sont également plus vuluérables aux
conséquences de la crise économique (rapport "Les femmes en France : 1985-1995").

Cette relative dépendance économique (qu'il faut bien slir nuancer en fonction des milieux
sociaux, des origines culturelles,...) ne peut qu'avoir des répercussions néfastes quant a la maitrise de

la prévention au sein du couple.

Pourtant, bien souvent les femimes ont été a l'origine de profonds et ‘durables changements
sociaux, concernant les comportements sexuels et la prévention, comme on l'a vu plus haut, dans le
monde du travail également (la France est un des pays européens oti le taux d'activité des femmes est
le plus élevé). Bien siir, cela est dii en partie 4 la nécessité d'un deuxiéme salaire en cette période de
crise. Mais cela n'explique pas tout. Cela témoigne également d'une réelle volonté d'indépendance et

d'autonomie. (rapport "Les femmes en France : 1985-1995").

Rapport Les femmes en France- 1985/1995 : "Cependant, malgré diffusion du travail féminin,

tout se passe comme si la société continuait de considérer que la garde des enfants, par exemple,
constitue un probléme féminin." Ainsi, les femmes cumulent activités professionnelles et domestiques
sz semaine de 68 heures, parmi les plus élevées en Europe. "Alors que la vie familiale concerne, ou
devrait concerner, tout autant les hommes que les femmes.”

. "A travers et par les femmes c'est bien la société dans son ensemble qui se transforme et

les moyens d'informations doivent contribuer de facon positive a ce changement."
Y

10

La documentation Frangaise : Femmes et sida : état des lieux-problemes-enjeux



Ainsi, on peut attendre d'une politique volontariste, visant & revaloriser ''mage et le statut de
la femme dans la sphére publique, des conséquences positives non seulement sur leurs propres

comportements préventifs mais ausst sur ceux de l'ensemble de la population hétérosexuelle.
pop

C- ASPECTS JURIDIQUES

\

II est concevable, pour mettre en adéquation égalités de droit et égalités de fait,
d'exercer une discrimination positive envers certaines catégories de la population qui sans cela
resteraient dans une perpétuelle situation d'exclusion'’. Cela a déja été fait en matiére
d'éducation par exemple (cf les ZEP, zones d'éducation prioritaire), alors pourquoi pas en
matiére de santé publique quand on constate qu'il y a des inégalités flagrantes entre les deux

SEXES.

Rapport les femmes en France : 1985-1995 : "La fiction de 'égalité de traitement,
lorsqu'elle conduit a ignorer des différences de situations objectives, a des conséquences
préjudiciables pour les femmes. (...) Il apparait que la non prise en compte des spécificités
liées au sexe comporte en elle-méme des risques : le premier denire eux consiste en
l'alignement sur le modeéle masculin, dont les femmes ne seront pas les seules & faire les frais

Toute la difficulté consiste des lors a reconnaitre les specificités en tant que facteur
de richesse pour la société tout entiére, sans pour autant les transformer en inégalités".

Cette affirmation qui a une portée d'ordre général peut s'appliquer tout a fait aux
objectifs nécessaires de toute politique de santé publique, et plus précisément en matiére de

lutte contre le SIDA, étant données les spécificités propres aux femmes dans leur rapport au
VIH.

W o Conseil d'Etat estime que ['égalité réelle suppose parfois des inégalités juridiques”, Le Monde,
11 mars 1997,

11
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Conclusion : Quelques réflexions générales sur I'utilité d'une communication a

destination des femmes.

La communication, pour étre efficace doit étre CIBLEE. Or, la spécificité, bien réelle des
femmes dans leur rapport au SIDA, que tente d'illustrer cet état des lieux (“L'état d'infériorité sexuelle
et économique dans lequel se trouvent les femmes alimente la pandémie”, Dr. Nakajima, directeur de
I'Organisation Mondiale de la Santé, 1995) fait d'elles une cible & part entiére. 4
Depuis plusieurs années déja certains pays industrialisés ont engagé des campagnes de

communication en direction des femmes, comme la Suisse, la Grande-Bretagne ou encore le Canada.

Méme I'OMS a consacré une journée mondiale du Sida & la problématique "Femmes".

Les programmes de prévention qui ont produit des résultats évaluables sont ceux qui ont un
aspect multidimensionnel : c'est & dire qui allient grandes campagnes de communication et actions de
proximités, population générale et populations plus ciblées... Tel est semble-t-il le meilleur moyen de
faire progresser la prévention et la prise en charge des femmes confrontées au SIDA. Tout plan de
communication, pour utile (voire indispensable) qu'il soit, a besoin d'étre relayé, accompagné par des
actions de terrain qui puissent montrer aux femmes la cohérence entre les messages émis et les actions

concrétes engagées par les pouvoirs publics.

La situation des femmes face au SIDA présente ainsi un double intérét pour la mise en oeuvre
d'une politique de prévention : d'abord parce qu'elles sont une cible particuliérement vulnérable &
I'épidémie et a ses répercussions sociales ; ensuite parce qu'elles peuvent jouer un rdle de "prescripteur
de prévention, de comportements a moindres risques” décisif dans lutte contre la pandémie (I- B
éducateur de santé et II- B moteur, diffus mais réel, du changement social). Cette "combinaison" de
vulnérabilités et de fortes potentialités de réaction de la pa;i des femmes ("Il apparait que, si les
SJemmes sont plus vulnérables d un certain nombre de risques qui les affectent plus directentent et plus
Jortement, elles y résistent généralement mieux que les hommes et semblent mieux armées poury faire

Jace”- Les_femmes en France - 1985/1995) justifie amplement l'utilité d'une campagne de

communication (mais pas seulement) envers elles.
Mathieu GUERRERO.

Stagiaire Sciences-Po a la DGS/Division SIDA.
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Quelques éhiffrcs...

L'infection & VIH touche de plus en plus fortement la population féminine depuis la
fin des années 80 en France ; les chiffres sont la pour en témoigner.

Selon les dernieres données du Réseau National de Santé Publique (RNSP), 8163 cas
cumulés de SIDA ont été diagnostiqués chez les femmes entre le ler Janvier 1978 et le 30
Juin 1997, soit environ 17,7% de I'ensemble des cas cumulés depuis 1978.

Mais cette part des fenunes au sein de la population atteinte par le sida ne cesse
d'augmenter. L'évolution du ratio homme/femme parmi les personnes contaminées témoigne
de cette tendance lourde. Parmi les cas de sida diagnostiqués en 1987, on comptait une femme
pour 6,2 hommes, parmi les cas diagnostiqués en 1991, 1 fenume pour 5 homines, et en 1996,
une femme pour 3,9 hommes, soit environ 20,2% de la population touchée par le sida et
diagnostiquée en 1996 contre environ 16% au début des années 90.

Les modes de contamination des femmes ont sensiblement évolué depuis 1990. Ainsi,
panui les femmes atteintes par le sida diagnostiquées en 1996, 29% ont été contaminées par
utilisation de drogues par voie intraveineuse (contre 41% en 1990) et 61% lors d'un rapport
hétérosexuel (contre seulement 37% en 1990). Ainsi, le principal mode de contamination chez
les femmes est devenu, de loin, la voie sexuelle alors qu'il y a sept ans & peine, la majorité
des femmes atteintes par le sida étaient des toxicomanes.

Au total, les femmes représentent, au 31 Décembre 1996, plus de 44% des cas de sida
contamineés par voie hétérosexuelle.

Le sida touche essentiellement des femmes dgées de 25 4 45 ans. La moyenne d'Age
est donc de 35 ans (contre 37 ans pour les hommes).

Cas diagnostiqués entre le ler juillet 1996 et le 30
juin 1997
Age Part en % parmi
l'ensemble des femmes
coutaminées.
25-29 ans 17,6%
30-34 ans : 27,9%
35-39 ans 19% .
40-44 ans 11,2%

Le nombre de femmes séropositives est difficile & évaluer. On l'estime généralement
entre 20000 et 30000 cas.
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Vulnérabilités spécifiques aux femmes

1/ Vulnérabilités biologiques

Les femmes sont biologiquement plus vulnérables au virus que les hommes. Ainsi, on
estime qu'une femme séronégative ayant un rapport sexuel avec un homme séropositif a deux
a huit fois plus de risques d'étre contaminée par le virus qu'un homme séronégatif ayant un
rapport sexuel avec une femune séropositive.

1
1

. Plusteurs facteurs expliquent cette inégalité face a la contamination :

- 1a concentration de VIH est plus importante dans le sperme que dans le fluide
vaginal ;

- les femmes, en tant que partenaires récepteurs, ont une plus grande surface
de muqueuse exposée pendant le rapport sexuel ;

- elles restent au contact du sperme plus longtemps que 'homme au contact du
liquide vaginal ;

- les jeunes filles sont particulierement vulnérables : leur col immature et la
production relativement faible de la muqueuse vaginale font moins obstacle au VIH.

- la période des regles est particuliérement propice a l'infection par le VIH
(aussi bien transmission femme/homme quhomme/femme).

- les maladies sexuellement transmissibles (MST) non traitées facilitent
également la transmission sexuelle du virus chez la femme. La plupart des MST peuvent étre
guéries a condition d'étre traitées rapidement. Mais beaucoup de femmes ne se font pas traiter
faute de symptomes.

Le statut de Ja femme dans la relation sexuelle pose également probléme dans la
mesure ou, bien souvent, elle ne peut avoir la maitrise compléete de son corps. Aussi toute
politique de prévention, pour étre réellement efficace, ‘doit prendre en compte le fait qu'il est
généralement plus difficile pour les femmes que pour les hommes de négocier, voire d'imposer
le port du préservatif .

1) Représentation_traditionnelle de Ja femme au sein_du com)]e limaoe sexuelle de
la femme est construite de telle soite qu'elle doit apparaitre comme "pure”, passive, fidele,
amoureuse, dans la relation sexuelle (ce qui est beaucoup moins le cas pour I'homme pour
lequel au contraire la multiplication des partenaires sexuels suscite souvent plus 'admiration
que le mépris...).

Am31 les femmes souhaitant imposer le préservatif craignent d'apparaitre comme une
personne "a nsque" (prostituée, multipartenaire,...), de susciter le soupgon chez son panenaue
représentation qui est beaucoup moins courante lorsque c'est lhomme lui-mé&me qui décide
du port du préservatif.

2) La dépendance économique de la femme vis & vis de son partenaire la met
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également parfois dans I'incapacité de refuser un rapport non protégé et de négocier des
relations a moindre risque.

3) I en est de méme lorsqu'il y a un grand écart d'dge entre la jeune femme et son
partenaire. '

4) La prévention miaitrisée par I'homme : Aucune des mesures préventives les plus
courantes visant a prévenir la transmission du VIH (préservatif masculin, réduction dunombre
de partenaire, fidélité mutuelle,...) n'est sous le contrdle exclusif de la femme.

\

5) Violences sexuelles

Les violences sexuelles dont sont victimes certaines femmes est présente dans toutes’
les cultures méme si elle est souvent occultée ou non documentée. sont la manifestation la
plus flagrante de cette position de dépeudance. Selon I'enquéte de 'ANRS parue en 1994,
15,4% des jeunes filles dgées de 15 a 18 ans déclaraient avoir subi un rapport forcé au moins
une fois au cours de leur vie. Or, toute pénétration non consensuelle comporte un risque accru
de transmission du Viheet d'autres MST, d'autant plus que les violeurs utilisent rarement un
préservatif. ’

’

6) Vulnérabilité accrue chez les femmes d'origine immigrée

Cette vulnérabilité sociale et culturelle est encore plus flagrante dans certaines
populations d'origine immigrée et de culture différente, et les risques de contamination par le
VIH pour ces femmes sont considérablement accrus.

wz Quelques exemples : :

- Dans certaines populations ou la virginité avant le mariage est considérée
comme une régle fondamentale, certaines filles, pour pouvoir rester "vierges” avant le
mariage, pratiquent les rapports anaux, saus protection, avec tous les risques d'infection que
cela comporte.

- D'autre part, il est bien souvent interdit pour ces femmes immigrées ou
d'origine immigrée de parler de préservatif, de contraception ou méme de sexualité (ce qui
entraine un développement des contaminations "domestiques"” dans cette population).

- De méme, les mutilations sexuelles (excisions,...) qui ont encore cours dans certaines
‘populations favorisent grandement le risque de contamination, en fragilisant considérablement
les muqueuses vaginales. :
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Le préservatif féminin

Pour surmonter ces vulnérabilités biologiques et socioculturelles, 'OMS préconise le
développement de méthodes de prévention maitrisables par les femmes.

Beaucoup d'espoirs ont été placés dans le préservatif féminin qui pourrait redonner
a la femme une plus grande autonomie dans la prévention et réduire les risques de

contamination par le VIH. '
]

Ce préservatif, qui n'est pas encore disponible en France, devrait pouvoir étre
commercialisé a partir de Juin 1998 dans le cadre des dispositions européennes.

Sa mise sur le marché présente plusieurs avantages :

- fabriqué en polyuréthane, il peut étre particuliérement utile pour les personnes
allergiques au latex (utilisé pour la fabrication des préservatifs masculins);

- il acquiert rapidement la température du corps ;

- 'efficacité du préservatif féminin ne s'arvéte pas avec I'érection et il n'est pas
nécessaire que 'homme se retire immédiatement aprés I'éjaculation (i la différence du
préservatif masculin) ;

- on a constaté, au travers de certaines études (notamment en Thailande) que
lorsque I'éventail de moyens disponibles de prévention s'élargit, le nombre de rapports non
protégés diminue ; en d'autres termes plus on propose de moyens de protection diversifiés,
plus I'utilisation des moyens les plus courants et les plus efficaces est assurée.

- il est sous le contrdle de la femme puisque c'est elle qui le met en place avant
I'acte sexuel
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Prisc en charge médicale et sociale des femmes atteintes.

Prise en charge médicale

Tout d'abord, il faut noter que peu d'études scientifiques_sur le sida ont été réalisées
sur_des cas féminins (hormis la transmission matemo foetale). Il en est de méme pour les
essais thérapeutiques ol les femmes sont en général sous-représentées ; ainsi, les effets des
différents traitements sur les femmes sont peu étudiés.

"

\
)

D'autre part, le suivi médical des femunes atteintes pose souvent probleme. Le suivi
gynécologique des femmes atteintes est bien souvent insuffisant (par manque d'information),
alors méme qu'il est prouvé que les femmes séropositives sont trés vulnérables a toutes les
infections génitales : mycoses, herpés, candidoses vaginales,... Un frottis de dépistage est
recommandé tous les ans au minimum, méme en l'absence de tout probléme, mais il semble
trop peu souvent effectué dans la pratique.

Isolement social et psychologique des femmes atteintes

Lorsqu'elles sont atteintes par le sida, beaucoup de femmes connaissent une situation
dramatique. _

Dans 80% des cas, lorsque le mari ou le compagnon est séronégatif, il abandonne sa
partenaire. Des témoignages recueillis a I'occasion de I'étude de SIS (précisément présentée
Jors de ce colloque) décrivent l'extréme solitude des femmes atteintes de pathologies lourdes,
graves et 4 pronostic fatal dans les services de soins palliatifs ( professeurs Rozembaum et
Tardieu - Entretiens mars/avril 1996).

En outre, la femme doit gérer, parallélement & sa maladie, tous ses roles traditionnels
au sein de la famille ; éducation et soin des enfants, tiches ménageéres,... Ainsi, elle s'attache
avant tout a préserver la santé et le bien-étre des autres (des enfants, de la famille) aux dépens
de la sienne. ‘

1 est fréquent que les femmes atteintes cachent leur maladie que ce soit par crainte
du “"qu'en dira-t-on" (beaucoup plus sévére envers les femmes qu'envers les hommes en -
matiére de sexualité) ou pour éviter le chagrin et la douleur de leur entourage. Elles
provoquent ainsi un phénoméne d'autoexclusion et restent de ce fait particuliérement isolées
dans leur détresse. Et ce, d'autant plus, que la solidarité entre et envers les femmes atteintes
est bien moins développée que dans certains groupes plus identitaires, plus militants
(homosexuels notamment,...). -

Cette détresse, ce non-dit se cristallise la plupart du temps sur l'abandon de la
perspective de l'enfantement et de la maternité,
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Le désir d'enfant

Environ 1500 femmes séropositives sont enceintes chaque année en France. Or, entre
1994 et 1997, le risque de transmission matemo-foetale du virus est tombé de 20% & 5%
grice au traitement & 'AZT des femmes séropositives enceintes. Cette nouvelle donne pose
ainsi de maniere différente 1a question du choix de la grossesse chiez la femme séropositive
(ou dont le partenaire est séropositif).

D'une part, condammner les fenunes séropositives ou vivant avec un homme“séro'positif,
a une stérilité de fait, poser un interdit absolu quant au choix de la grossesse et les exposer
a la réprobation géuérale lorsqu'elles veulent passer outre cet interdit peut sembler d'autant
plus injuste que le risque de transmission maternofoetale a considérablement diminué et que
la durée de vie des personnes atteintes par l'infection 4 VIH s'est allongée.

Mais, d'autre part, il faut aussi considérer le risque (méme s'il est devenu faible) de
contaminer 'enfant, envisager le fait qu'il devienne un jour ou l'autre orphelin,... En outre, on
ne connait pas encore les éventuelles conséquences a long terme des thérapies appliquées aux
femmes enceintes sur la santé de V'enfant.

Pour que cette gestion, trés complexe, du désir d'enfant chez le couple sérodiscordant
puisse se dérouler dans des conditions convenables, il faut que les deux partenaires bénéficient
d'une information claire, compléte et transparente . sur les risques encourus, qu'ils bénéficient
d'un soutien psychologique afin que le couple puisse décider d'avoir un enfant (ou non) en
toute connaissance de cause. Le médecin doit pouvoir répondre a ces attentes en respectant
le choix fait par le couple et en s'abstenant de formuler tout jugement moral.

Mais plusieurs facteurs peuvent faire obstacle a cette liberté de choix. D'abord parce
qu'il existe des inégalités indéniables d'accés & I'information en fonction des origines sociales,
culturelles, ou du contexte économique... ; ensuite, parce que certains médecins continuent
d'opposer un interdit absolu & toute grossesse chez la femume séropositive ou partenaire d'un
homme séropositif.
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1. INTRODUCTION ET OBJECTIF GENERAL DE LA RECHERCHE

L’épidémie dans les pays occidentawayant été a prédominance masculhepuis son
début, la description delhistoire naturelle delinfection VIH chez les femmes repose
essentiellement sur les connaissances acquisesltioezme. Cependantle nombre de cas de
SIDA diagnostiquéshez les femmes n'a cessé de croiecours deglix dernieres années en
Europe(1). La proportion ddemmesparmi les cas d&IDA, qui était dell %en 1985, a atteint
20% en 1994 Parmi les cas de SIDA déclarés en Europe, ooserve que legroupe de
transmission par toxicomanie dstplusimportant, et quée groupe de transmission par voie
hétérosexuelle présenigplus forte croissanc€4% d’augmentatiomnnuelledu nombre deas
comparé a 22% parmi les toxicomanes, et 4% parmi les homo/bisexuels masculins). Or les
femmessontlargementeprésentéedans ces deux groupes : 22% adasde SIDAparmi les
toxicomanes, et 43%armi les personnes infectées parrapporthétérosexuel.

Le développement relativement récentl'ddection a VIH chezlesfemmes explique, en
partie, la persistance d’interrogations sur Ecificités féminines deéhistoire naturelle de
'infection a VIH. Bien que le cancer invasif du caitérin ait été récemmerninclus dansla
définition du SIDA (1993), et que certaines pathologiggnécologiquegcandidoses vulvo-
vaginales, dysplasies cervicales, inflammations pelviennesgnt étéintroduites dans la
classification clinigue dé&'infection a VIH, l'influence réelle du VIH sur la survenue de ces
pathologies est encore mal connue.recrutement et le suivi prospectie femmesinfectées par
le VIH sont essentielpourl’élaborationde protocoles prophylactiquestagrapeutiques efficaces

et appropriés aux femmes.

L'objectif général de I'étudeestla mise en place dé suivi prospectifd’'une cohorte de
femmes adate d’infection par |&/IH connue, pouétudier I'histoire naturelle de I'infectioa
VIH chez lafemme, erportant une attentioparticuliére ala sphére gynécologique.

L’approche multicentriqueuropéenneaidera au recrutememntun nombre suffisant de
femmes a date de contaminatioannue,pour lesquelles dedonnées cliniquedjiologiques et
comportementaleseront recueillies.

Une banque derélévements (sanguins et gynécologiques) est prévue. Ratigueainsi
que I'ensemble dedonnées pourront étr@ccessibles a désjuipes de recherche extérieures au

groupe de travailaprésexamen des demandes pargroupe de coordination de I'étude.
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2. ETAT DES CONNAISSANCES

2.1 Rapidité d’évolution, marqueurs pronostics et cofacteursde progression

La durée d’incubation avarle diagnostic et ladurée de surviaprésle diagnostic de
SIDA, étudiéesprincipalement artir decohortes de patientbontla datede contamination est
inconnue, ne semblent paesdifférentes entre lesommes et lefemmes VIH (+)(2-5), mais
un certain nombral’élémentsconcemanta progressionversle SIDA chezles femmegestent

a éclaircir.

Les rarescohortes de patientfont ladate de contaminatioestconnue, sont leseules
gqui permettend’étudier précisément laitesse de progressioma cinétique desnarqueurs de
progression et les cofacteurs geogression. Le fait de connaitle temps écoulédepuis la
contamination permetgalement’individualiser les patientgévoluant particulierement vite ou
particulierement lentement, et de rechercherféeteursassociés aesdifférences d’évolution.
Les études deohortesayant inclus un nombre namégligeable de femmespnt encore plus
rares. Une cohortéalienne a inclus 30@emmesenviron, avec umrecueil assez restreint de
donnéescliniques (6). La cohorte francaiseSeroco ainclus 150 femme®nviron a date de
contamination connue, poulesquelles un recueil de donnéémportant est réalisé(7).
Néanmoins, aucune de cesefudes n’'a prévu de suivi gynécologiquigmaine clinique qui

pourtant nesemble pa®tre épargné pdtinfection aVIH.

L'analyse des donnégwovenant de cohortes pour lesquelkedate decontamination des
sujets inclus n’est pas connuegpose sur laprise en compte (ajustement) des taux de
lymphocytesCD4+ alinclusion. Cetteméthode d’analyse repose dinypothése que le niveau
de lymphocyte<CD4+ al'inclusion danda cohorterefléte le tempsécoulédepuis I'infection, en
supposant que tous Issijets présentent umveau de CD4+ comparab&antl’infection a VIH.
Or, il existe des variations individuelles et des facteanog®pendants dEinfection a VIH qui
provoquent une augmentation ou udieninution des lymphocyted.estaux delymphocytes
CD4+ ont été étudiés essentiellemenéz lessujets infectés par le VIH, mais learesdonnées
observées chez des sujetéronégatifs suggerent que sexe etle niveau destimulation

immunitaire (co-infection, toxicomanie active...) puissent influercastaux (9-11).
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L'analyse deslonnées déa cohorteSeroco, qui met edvidencedestauxde CD4+ plus
élevéschez lesfemmes quechez leshommes au cours desptemiéresannéegl’infection (8),
incite a réanalysela cinétique eta valeurpronostique desnarqueursiologiquesdansle cadre
de l'infection cheza femme.

De méme, les cofacteurs de progression qui seraassbciésa une diminution des
lymphocytes CD4+ (facteurgénétiqueshormonaux ou environnementaud@vant, aumoment
ou tot aprés l'infection (facteurs ligsla primo-infection, aux co-infectionshe peuvent étre mis

en évidence qu’a partir de sujets ddatate de contamination esbnnue.

En dehors dd¢'age au moment déinfection (5,7),le réle d’autrescofacteurgotentiels

de progression vers le SIDA, tels que les co-infectidapoursuite dda toxicomanie pawvoie

injectable (12,13), les recontaminations ou le groupe HLA du patisiéntcontroverseés.

Un domaine encoregcentqui mérite d’étre étudiéans le cadre’enquétes deohortes

concerne d’éventuelles différencesmhithogénicitéentre les différents sous-types vira(sous-

types du groupe M en particulie(}4).

Plusieurgtudes se sonhtéressées a l'influence de ¢aossesssur laprogressiorvers
le SIDA. La plupartsont basées sur geetits échantillons déemmes ein’ont montré aucune
influence de la grossesse (15-20). Toutefoilgux études (19,20) laissentapparaitre une
association entre la grossesse et éwmautionclinique plusrapide. Panrilleurs,certainsauteurs
ont suggéré l'existence d’'une dépression de 'immuoébBulaire duranta grossesse, guerait
plus particulerement marquée chez les femmes immunodéprimédibatie grossessé21,22).
Il seraparticulierement intéressant d’étudiemfluence des grossesselhez desfemmes qui

n'auront pas été selectionnées fenction de lasurvenue ou non d’ungrossesse.

L’'influence du mode de contamination sur I'évolution tlmfection a été étudiée
essentiellement en comparant sesses de progression estimées diifférentescohortes,
chacuneonstituée essentiellemeditin seul groupe déransmission (eparticulier hémophiles
ou homosexuelsnasculins). Laconstitution d’'unecohorte defemmes contaminées, [@us
souvent, par voidétérosexuelleu par toxicomanie par voie injectablgermettra d’étudieplus

amplement I'influence de ces deux modes.
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L'effet potentiel de recontaminations a VIH multiples (penie sexuelle owtilisation
de matériel d’injectiorsouillé) aencore étérés peu étudiéDeux hypothéses orpiourtant été
émises en faveur duble péjoratif de cegecontaminations elles pourraientfavoriser la
progression par 'augmentation de la chawyale et/ou parda multiplication dessouchewirales

chez unméme individu(23).

2.2 Les spécificités féminines degathologies opportunistes

La prévention et le traitement des affections opportunistespoist uneplace tres
importante dans larise en chargenédicale degersonnesnfectées pate VIH. Il est donc
essentiel de connait@vec précisioa fréquence relative des différentes pathologiken établir

le pronostic etd’évaluer I'efficacité degsraitementgréventifs et curatifs proposés.

La définition des cas de SIDA utilisgasqu’en 1993, sebasaitsurdes manifestations
cliniquesdécrites avanii987 parmi lepatients VIH(+). A cetteépoqueles femmesitaient peu
nombreuses parmi ceatients symptomatiques et il est possible gete définition aitexclu des
pathologies affectant pluspécifiquement lefemmes.

Certainesspécificités féminines demaladies indicatrices d8IDA sontdéjaconnues. Par
exemple, les femmedéveloppent rarement wsarcome de KapogR4,25). De plusalors que
chezl’'homme le sarcome de Kaposi survieassez tot au cours dénfection et présente un
pronosticrelativement bon (4)chez les femmes, lsarcome deKaposi semblesurvenir plus
souvent a un stadavancé d’immunodépressionpus forme diffuse eapidement progressive
(26,27).

A I'opposé,le syndrome cachectique semble pfusquent chezesfemmes que chez les

hommes (28).

Les infections fongiques et virales, quelle que deitr localisation, ont été décrites
commeparticulierement fréquentes chez liesnmes (29,30). Quelquétudes ont montré une
association entre laévérité de I'atteintémmunitaire et les infectiongénitales &Candida et au
virus Herpés. Les récidives de ces infectionsleur aspect rebelle aux traitements modifient

d’ailleurs le statut clinigue dda patiente selon la nouvellelassification OMS/CDC de
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I'infection aVIH: la patiente est eeffet considéréeommesymptomatique, ce qui peut entrainer
des modifications thérapeutiquesaatoir unimpact psychologiguémportant. S’il estprobable
que le déficit immunitaire lié a I'infection & VIH favorise cépisodesces infections sont
fréquentes,y compris chez les femmeamncore immunocompétentegpire non infectées pde
VIH. Le nombre,la fréquence eta durée des récidives qui signeah déficit immunitaire

mériteraientdonc d’étre clairementdéfinis.

Une association entre infection a VIH et Iésions pré-cancéredsesl utérin (CIN) a été
décrite (31-35). Or, dansa genése de ces |ésioriaterviennent certaing/pesde Papillomavirus
(PVH types16,18,31,33) (36) qui, comme Y&H, sont desvirus sexuellement transmissibles.
Les femmes VIH (+)sontdonc plus susceptibles que les femmes VIH @Fgtre également
infectées par lefapillomavirus. Cependant, téle propre du VIHdansl'étiologie des Iésions
cervicalesobservées n’est padair.ll reste, en particulier, analyser leinfluences respectives
du degré d’'immunosuppression et damportemensexuel des femmesur la prévalence des

infections adifférentstypes de PVH et sur la survenue de ¢ésions gynécologiques.

Par ailleurs, deslonnées encorparcellaires suggerent qeblezles patientes VIH(+),
les Iésions pré-cancéreusssientplus volontiers rebelles auxraitementsclassiques et plus
volontiersrécidivantes quehez lefemmes VIH(-), chez qui lamajorité des Iésions CIN de bas
graderégressent spontanément (3If)se pourraitdonc que lefemmesinfectées par le VIH
soient non seulement plissisceptibles de développer des Iésipni-cancéreusemaisaussi que
le pronostic de cedésions soit plus mauvais. Toutefois, le¢ésions lesplus frequemment
dépistées chez ldemmes séropositives sont dEsions CIN et beaucouplus rarement des
cancerdn situ,voire, desancersnvasifs.Le cancer du col, qufait aujourd’hui partie déa liste
des maladies indicatrices @IDA, n'a été le moded’entréedans lamaladie que pou2,2% des
femmesdont le SIDAa été diagnostiqué en Europe 4894 (1).Il estnéanmoingrobable que
toutes les femmes VIH (H)'aient pas été régulierement examinéeslspian gynécologique
et qu’un certain nombre de ceancers n'aient pas été dépistés ou dépiséssard. Si les lésions
pré-cancéreuses du col utérsont fréquenteshezla femme VIH (+),leur potentiel évolutif et
laréponse aux traitementtassiques sorgncore mal connus. Dedratégies de dépistage et de
traitement dedésions du col utérin, différentes aelles habituellement appliquégsur les

femmes VIH(-), doiventétre définies.
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En conclusionjl est important de clarifier I'impact de I'infection a VIH sur lgsies
génitales dda femmepour une prise emshargeadaptée des patientes. pleis, unemeilleure
connaissance demnséquenceghysiopathologiques dénfection a VIH sur lesmuqueuses et
I’'environnementervico-vaginal faciliteraitacompréhension des mécanismedalgansmission
hétérosexuelle du VIH et permettrait d’élaborer des méthodepréeentionalternativesau

préservatifmasculin.

2.3 Contraception, grossesses et pratiques sexuellasnoindre risque

A I'heure actuelle,il existe peu delonnées sur les choix contraceptifs efddtilité des
femmes infectées pde VIH. Les études publiéessoncernent essentiellement les femmes
infectées par voibétérosexuelle en Afriquéd8,39) ou les femmeiafectées patoxicomanie par
voie injectable a New-York40).La seule analyse publiée &uroperepose sur ledonnées de
la cohortefrancaise Seroco (41T etteanalysea montré une influence significative du diagnostic
d’infection & VIH surla diminution de la proportion de femmes sexuellemaatives etla

diminution del’incidence des grossesses.

Il n’existe pas de consensomdical surlacontraception desemmes infectéesfaut-il
recommander umleuxiememoyencontraceptif emplus dupréservatif ? Si ouilequel (pilule,
ligature des trompes...) ? Wspermicide virucide peut-iétre unealternative malgréde risque
d’irritation vaginale ?En I'absence de recommandatiomsédicales clairesle choix dela
méthodedépendprobablement de facteurs socio-économiques, cultucelaportementaux et
des politiques deépistage et de prévention propres a chaupaes. L’analyse et la coparaison
des attitudes entraifférentspaysd’Europe pourraient alimenter utilement leflexions sute

conseil et 'accompagnement des femmes VIH (+) en agprderéer.

Depuis peu, ldraitement par AZT a visée préventive detfansmission mere-enfant est
largementproposé auXemmesenceintes infectées qui désirent mener lguossesse germe
(42).1l serait important d’évaluer I'impact de ¢mitement sur l'incidence des grossesses et sur
le nombred’enfantsinfectés nés de meres VIH (+) (lkombre d’enfants infectés eégal au

nombre de grossesse®nées a terme, multiplié par le taux de transmissioec ou sans AZT).
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Un domainesouvent négligé de la préventioooncernele soutien auxpersonnes
séropositivesdans 'adoption et lemaintien des conduitesexuellesa moindre risque de
transmission du VIHIl existe denombreusestudes (essentiellememmeéricaines) sur les
déterminants a I'adoption deomportements a moindmésque par lepersonnes séronégatives.
Le nombre de partenaires sexudbyr caractére régulier oaccasionnelinfectéou non parle
VH.., la fréquence d'utilisation des préservatifs l@hcidence desmaladiessexuellement
transmissibles (MSTpermettent de mesurer de facon fialdeniveau derisque detransmission

du VIH. L’analyse de ces données chez fesnmesinfectées permettrait deonstruire des

messages dgrévention adaptésourréaliser desampagnesiblées vers les femmes infectées.
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3. OBJECTIFS SPECIFIQUES

I.a banque de prélévements étant accessible a des équipes extérieures et 1’état des

connaissances évoluant rapidement, la liste des objectifs spécifiques n’est pas exhaustive.

3.1 Taux de progression de P’infection a VIH, cinétique des marqueurs pronostiques,

et cofacteurs de progression chez la femme

Le suivi prospectif d’une cohorte de femmes dont la date de contamination est connue
nous permettra d’étudier :

. la cinétique et la valeur prédictive de différents marqueurs biologiques,

. le temps d'incubation entre la contamination et la survenue d'un SIDA,

. la durée de survie a partir de la date de contamunation et de la date de diagnostic de

SIDA.

Les facteurs étudi€s susceptibles de modifier la rapidité de progression seront :

. 1'age,

. le mode de contamination (par voie hétérosexuelle, par toxicomanie par voie injectable,
par transfusion),

. I’existence et le type d’une éventuelle primo-infection symptomatique,

. les traitements antiviraux,

. la prévention et les traitements des affections opportunistes,

. le sous-type VIH identifié (sous-types A 2 G du groupe M),

. les co-infections virales et bactériennes,

. la grossesse,

. 'histoire de la toxicomanie (effet de I’utilisation continue de drogues par voie injectable

ou non),

. I'existence de contacts répétés avec le VIH aprés l'infection (par contacts sexuels non
protégés avec des partenaires sexuels infectés ou par partages de seringues),

. les délais entre la contamination, le test de dépistage et l'accés aux soins,

. les caractéristiques socio-économiques et démographiques.
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3.2 Etude des affections liées a ’infection &4 VIH chez les femmes

Les pathologies gynécologiques étudiées, susceptibles d'étre favorisées par l'infection a
VIH seront :

.ladysplasie cervicale : I'incidence, I'évolutivité, la réponse au traitement seront étudiées

non seulement en fonction de la durée d’infection et du statut immunitaire, mais

également en fonction des infections a Papillomavirus qui seront détectées.

. I'herpés génital,

. les condylomes,

. les mycoses,

. les salpingites,

. les troubles menstruels,

. les pathologies mammaires.

L’incidence depuis la contamination et le pronostic des pathologies non gynécologiques

liées a I'infection & VIH (listées dans la classification CDC) seront également étudiés.

Enfin, I'influence de I’infection & VIH sur 1'histoire naturelle d’autres infections souvent

associées a 'infection a VIH (hépatites B et C, infection a HTL'V, MST) sera étudiée.

3.3 Description de l'attitude vis-a-vis de la contraception, de la grossesse et des

pratiques sexuelles 2 moindre risque

La contraception, la survenue et le devenir des grossesses, le comportement sexuel
(nombre de partenaires, utilisation de préservatifs...) et I'incidence des MST seront décrits pour
les périodes qui précédent et qui suivent le diagnostic d'infection par le VIH.

Des comparaisons seront effectuées en fonction des pays, des modes de prises en charge
des femmes et du contexte 1égislatif (sur la contraception, le dépistage VIH prénatal, I'IVG...)

des pays participants.
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4. METHODOLOGIE

Cette étude repose sur le suivi prospectif d'une cohorte de femmes infectées par le

VIH dont la date de contamination est connue.

4.1. Critéres d'inclusion

Les femmes incluses sont infectées par le VIHI ou le VIH2.

La date de contamination doit étre connue a plus ou moins un an, c’'est a dire que la
contamination doit avoir eu lieu dans un intervalle de temps maximum de 2 ans. La date de
contamination est estimée au milieu de l'intervalle, ce qui implique une erreur maximale d'un an.
Etant donné la longue période d'incubation du SIDA (une dizaine d'année en moyenne), une telle

imprécision semble acceptable.

Les critéres pour définir la période de survenue de la contamination sont :
. I'existence d'un test VIH (-) moins de 2 ans avant le premier test VIH (+),
. un profil de séroconversion au Western-Blot suivi d'un Western-Blot complet,
. une transfusion sanguine effectuée avant la période de dépistage systématique
des donneurs de sang (en France avant aofit 1985) et ce, en I'absence de tout autre

facteur de risque de contamination.

Les femmes présentant un comportement a risque d'une durée limitée dans le temps
(période de toxicomanie par voie injectable inférieure a 2 ans, rapports sexuels non protégés
pendant moins de 2 ans avec un partenaire sexuel infecté...) peuvent étre incluses. Cependant,
comme d'importants facteurs de risque pourraient étre sous-estimés dans ce groupe (une femme
ayant utilisé une drogue intraveineuse peut oublier de mentionner un partenaire sexuel
toxicomane...), il sera important d'assurer la comparabilité de ce groupe avec les autres femmes

présentant des arguments plus tangibles pour dater la contamination.

Les femmes participant 4 l'étude acceptent de venir, tous les 6 mois pendant au moins 3

ans, aux visites basées sur un entretien avec questionnaire et sur un bilan clinique et biologique.
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4.2 Collecte des données

Les données sont recueillies de fagon rétrospective a l'inclusion, puis de fagon prospective

au cours du suivi.
4.2.1 Entretien avec questionnaire

Des questionnaires standardisés et anonymes sont utilisés pour recueillir les données des

entretiens et des examens a l'inclusion et au suivi (voir annexe n°1).

L’entretien d’inclusion dure environ 30 minutes et aborde les thémes suivants :
. informations socio-démographiques, .
. antécédents contraceptifs et obstétricaux,
. antécédents gynécologiques,
. antécédents de MST et statut VIH du/des partenaire(s) sexuel(s),
. comportement sexuel (nombre de partenaires, utilisation de préservatif, histoire

de la relation sexuelle en cours).

Le clinicien en charge du suivi de I'infection & VIH foumnit des données sur I'histoire de
I'infection & VIH (facteurs de risque d’infection, mode et date de 'infection, histoire clinique,

biologique et thérapeutique).

Les entretiens de suivi sont beaucoup plus courts (10-15 minutes) et abordent les
modifications éventuellement survenues dans la vie de la femme depuis le dernier entretien en
ce qui concerne sa contraception, les grossesses, les infections gynécologiques, la toxicomanie,

et le comportement sexuel (nombre et type de partenaires sexuels, utilisation des préservatifs).
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4.2.2 Bilan gynécologique

a) Examen clinique
Les données de I’examen gynécologique sont recueillies a partir d’un formulaire

standardisé (voir annexe n°l)

b) Examen colposcopique

Les gynécologues participant au groupe de travail européen ont choisi, d’un commun
accord, la classification internationale simplifiée (voir algorithme en annexe n°3). Quelques
centres participants ne sont pas actuellement en mesure d’effectuer une colposcopie systématique

pour chaque femme ; il a été décidé que cela ne constituait pas un critére d'exclusion.

c) Frottis cervico-vaginaux et biopsies

Chez la femme VIH (-), il est recommandé d’effectuer un frottis cervical au moins tous
les 3 ans. Les 1ésions pré-néoplasiques semblant plus fréquentes chez les femmes séropositives,
il est recommandé d’effectuer un frottis une a deux fois par an chez les femmes VIH (+). Un
frottis est donc effectué tous les 6 mois dans le cadre de 1'étude. Toutes les lames sont

centralisées pour que la lecture soit effectuée par un seul anatomo-pathologiste (Dr Bergeron).

Si le frottis suggére une 1ésion de haut grade (CIN II ou ITI), il est prévu de pratiquer une
biopsie pour obtenir un diagnostic plus précis. Dans le cas de I€sion atypique ou de 1ésion de bas
grade (CIN I), il est prévu de ne pratiquer de biopsie que si la Iésion n'a pas disparu au frottis de

controle a six mois.
En cas de 1ésion de haut grade confirmée 2 la biopsie ou de cancer (in situ ou invasif), le

choix thérapeutique est laissé au clinicien ; on notera le traitement appliqué et, ses résultats seront

évalués sur les frottis/biopsies ultérieurs.
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d) Bilan biologique

. Détection et typage des PVHs.
Des prélévements cervicaux sont centralisés pour congélation.
La détection et le typage des PVHs sont effectués par la méthode de référence, le
Southern Blot, dans un seul et méme laboratoire (Dr Poveda, CBMS, Institut Pasteur).
Les prélevements négatifs en Southern Blot sont analysés par PCR. Les types PVHs sont

classés en fortement oncogénes (16,18, 31,33,35,39) ou faiblement oncogénes (6,11,42).

. Détection de 'Herpés génital.
Etant donné la faible sensibilité des cultures virales, le diagnostic d'herpés génital est
établi sur des données d'interrogatoire et d'examen clinique.
La réalisation de la sérologie spécifique de I'HSV?2, a partir des sérums congelés est en

cours de négociation avec une équipe de recherche exterieure.

. Détection des Chlamydiae.
Elle est effectuée sur préléevement endocervical par la technique ELISA (80% de

sensibilité).

. Détections des Candida, Trichomonas et Gonocoques.
Elles sont effectuées a 'examen direct du prélévement vaginal qui est systématiquement
réalisé. S'il y a suspicion d'infection (existence de symptomes et/ou examen direct

positif), des cultures sont réalisées pour confirmer ou infirmer le diagnostic.

4.2.3 Banque de prélévements cervicaux
Une banque de prélévements cervicaux est constituée a partir du matériel restant

disponible apres détection et typage des PVHs.

Un deuxiéme prélévement est effectué un an aprés le premier.
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Ce deuxiéme prélévement pourra étre utilisé :
. pour le typage PVH d’un sous-groupe de femmes pour qui 1'évolution cytologique serait
atypique par rapport au type PVH identifié lors du premier prélévement,

. et/ou pour la détection d’ADN ou ARN viral (VIH) au niveau génital.

4.2.4 Evaluation de l'état clinique et biologique (voir annexe n°1)

Les données recueillies concernent :
. I'existence de pathologies listées dans la classification CDC de l'infection a VIH,
. les traitements en cours,
. le niveau de marqueurs biologiques de progression de la maladie :
- les taux de lymphocytes (totaux, CD4+, CD8+)
- 'antigénémie P24,
- la 32 microglobuline,
- la numération plaquettaire
- et si possible, le dosage pondéral des immunoglobulines A
. d’autres données biologiques :
- sérologies des hépatites B et C, de la syphilis, de la toxoplasmose a l'inclusion
(et en fin d'étude si négatives a l'inclusion).

. I'intradermo-réaction (IDR) a la tuberculine effectuée a l'inclusion.
Comme ces examens sont habituellement inclus dans le bilan des patients VIH (+), ils sont
effectués par les laboratoires locaux.
4.2.5 Mise en place d’une banque de prélévements sanguins

A chaque visite, du sérum de chaque patiente incluse est aliquoté et congelé (s -20°C)
par le laboratoire local (prélévement de 10cc de sang sur tube sec).

Dans tous les centres qui disposent d'un plateau technique suffisant, du plasma et un culot

cellulaire sont également conservés (-70°C) lors de chaque visite (10cc de sang sur tube+EDTA).
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Trots études sérologiques sont déja prévues.

. Le sérotypage des souches VIH : une convention est en cours d'élaboration avec
I"équipe du Pr. J. Goudsmit a Amsterdam.
L’objectif principal est de rechercher d'éventuelles différences de progression de I'infection en

fonction du sous-type considéré.

. Les sérologies HTLV effectuées a Madrid.
L’objectif est d’estimer la fréquence des co-infections dans différents groupes de
patientes en Europe et d’étudier 'interaction VIH et HTLV sur le devenir clinique de ces deux

infections.

. La sérologie HSV2 en cours de négociation.
L’utilisation d’un test spécifique de 'infection HSV2 permettrait d’évaluer la prévalence
et surtout l'incidence de cette infection sexuellement transmissible, marqueur d’une activité

z

sexuelle non protégée.

4.3 Nombre de femmes nécessaire

La mise en place de cohortes de sujets non infectés, chez qui l'on observerait de fagon
prospective la survenue d'infections et le devenir des sujets infectés (cohortes incidentes), serait
la méthode la plus fiable pour étudier 1’histoire naturelle de 'infection & VIH, mais la mise en
place d'une cohorte incidente de femmes présente deux désavantages majeurs :

- premicérement, le recrutement prospectif de femmes contaminées (cas incidents)
nécessite de tester de fagon répétée des femmes VIH (-) poursuivant des pratiques sexuelles a
risque. En Europe, la période d'inclusion devrait durer plusieurs années, avant d'obtenir un
nombre suffisant de femmes ayant séroconverti.

- deuxiémement, étant donné la période d'incubation assez longue entre la contamination
et la survenue d'un SIDA, ces femmes devraient étre suivies pendant au moins 5 ans pour pouvoir

décrire 'histoire naturelle de l'infection.
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A l'inverse, le recrutement de cas prévalents & date de contamination connue est plus aisé.
De plus, comme les femmes sont incluses & distance de l'infection, un suivi plus court sera
suffisant pour observer la survenue de cas de SIDA. Cependant des biais de sélection liés a
I’évolution de la maladie sont inévitables. Par exemple, parmi les femmes infectées en 1985,
seules les femmes ayant survécu 10 ans pourront étre incluses. L’analyse devra donc tenir compte
de 'année (connue) de la contamination. A I'inverse, les femmes symptomatiques risquent d'étre
diagnostiquées et donc recrutées plus souvent que les femmes asymptomatiques. Aussi est-il
essentiel de collecter des données sur les raisons qui ont mené a effectuer un test de dépistage

pour prendre en compte les biais potentiels de sélection.
4.3.1 Estimation de l'incidence des différents événements
Suivant I'hypothése que pendant les dix ans de suivi de l'infection & VIH, l'incidence

attendue de chaque événement décrit dans l'analyse sera comprise entre 5 % et 50%, le tableau

ci-dessous donne la précision de l'incidence estimée en fonction du nombre de femmes recrutées

(o0 =5%):
5% 10% 20% 30% 40% 50%
N= 200 2-9 6-15 15-26 24-37 33-47 43-57
N= 500 3-7 8-13 17-24 26-34 36-44 46-54

4.3.2 Identification des cofacteurs

Le nombre de femmes nécessaire pour identifier des cofacteurs de progression dépend
de la prévalence du cofacteur étudié et de l'incidence de 'événement étudié.

Par exemple, si la grossesse multiplie par 2 le risque de progresser vers le stade CDC B,
environ 100 femmes ayant été enceintes aprés l'infection par le VIH devront étre recrutées pour

identifier la grossesse comme facteur de risque de progression (& = 5%, B = 20%).
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L'analyse de linfluence d'une déplétion en CD4+ < 200 /mm’ sur l'incidence des
dysplasies du col nécessitera l'inclusion de 100 femmes avec un taux de CD4+ > 200 et 100
femmes avec un taux de CD4+ < 200, pour pouvoir observer une différence entre les 2 groupes

(respectivement 10% et 25% de dysplasies du col dans les 2 groupes, avec «=5% et 3=10%).

Sionestime que les femmes incluses dans l'étude sont infectées depuis 5 ou 6 ans et étant
donné les taux de progression observés chez les homosexuels masculins, environ 20% des
femmes incluses auront moins de 200 CD4+ a l'inclusion. Par conséquent, 500 femmes au total,
doivent étre incluses, afin qu'au moins 100 femmes avec un taux de CD4+ < 200 soient

recrutées.

On pourra également comparer les “progresseurs lents” aux “progresseurs rapides”. Si
on estime que ces 2 groupes, aux deux extrémités de la courbe de Gauss (distribution des vitesses
de progression), représentent chacun 10-15% de la population totale, 50 a 75 femmes devraient
étre identifiables pour chaque groupe (progression lente et rapide) a partir d'une cohorte de 500

fermmes.

4.3.3 Recrutement

L'inclusion de 500 femmes semble nécessaire pour décrire l'histoire naturelle de
lI'infection a VIH et pour permettre l'identification de facteurs influen¢ant la progression de la
maladie.

Seul un recrutement multicentrique est susceptible de réunir un tel nombre de femmes
a date de contamination VIH connue. La dimension européenne augmente encore la faisabilité
d’un tel recrutement.

Les deux tiers du recrutement des femmes (300) doivent se faire a partir des 3 pays ou
la prévalence de l'infection chez les femmes est élevée (France, Italie, Espagne) et le tiers restant
a partir des autres pays européens (Gréce, Pays-Bas, Belgique, Suéde, Finlande, Danemark,

Suisse, Portugal).
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La cohorte est dite “ouverte”, c'est a dire que les inclusions ne se termineront qu'avec
I'étude. En se basant sur les déclarations des centres participants, on estime qu’au moins 3 ans
sont nécessaires pour atteindre 500 inclusions.

Afin que les 500 femmes incluses soient suivies au moins deux ans, I'étude devrait durer

au minimum S ans.

4.4. Considérations éthiques

La participation a 1'é¢tude n'entraine aucune modification notable de la prise en charge
habituelle des femmes. En effet, cette participation consiste en :

1. un entretien qui reste confidentiel (voir ci-dessous),

2. un examen gynécologique avec frottis de dépistage des l€sions pré-néoplasiques du col
utérin. Ce frottis de dépistage peut étre considéré comme un bénéfice direct pour la femme, dans
la mesure ot il est reconnu qu'un tel dépistage diminue l'incidence des cancers invasifs du col.
Si ce frottis suggére une dysplasie, I'algorithme de diagnostic prévu par l'étude (biopsie d'emblée
si haut grade, frottis de contréle si bas grade aprés traitement local anti-infectieux) correspond
parfaitement a la prise en charge habituelle de ces femmes. L'opportunité et le choix d'un
traitement sont entiérement laissés au choix des médecins participants.

3. un bilan clinique et biologique semestriel de l'infection & VIH, dont le contenu et le

rythme sont conformes aux pratiques médicales habituelles.

Cette étude ne rentre pas dans le champ d'application de la loi sur la Protection des
Personnes qui se prétent a des recherches biomédicales ( loi n°88-38 du 20/12/1988, modifiée
par les lois n°90-86 du 23/01/1990, n°91-73 du 18/01/1991 et n°94-630 du 25/07/1994). En effet,
il est stipulé dans le chapitre “Champ d'application” du guide des textes législatifs et
réglementaires de cette loi : “A contrario, sont exclus les travaux portant seulement sur des
données déja disponibles, sur des échantillons obtenus sans affecter l'intégrité corporelle ou dont
le prélevement constitue une partie intégrante d'un acte de soins nécessaire.” (Ministére des

Affaires Sociales et de I'Intégration, édition septembre 1991)
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Au moment de l'inclusion, le médecin “recruteur” explique a la femme les objectifs et les
modalités de I'étude. Une femme ne sera incluse dans 1'étude qu'aprés avoir signé le formulaire

de consentement de participation (voir annexe n°2).

Les données recueillies provenant des dossiers médicaux des médecins traitants sont
confidentielles et rendues anonymes quand elles sont transmises au centre coordonnateur de
I’étude, le Centre Européen pour la Surveillance Epidémiologique du SIDA (CESES). Seules ces
données anonymes font l'objet d'un traitement informatique. Si plusieurs médecins d'un hopital
participent a 'étude, un médecin coordonnateur local centralise et vérifie 'anonymat des données
avant de les transférer au Centre Européen responsable de I'analyse. En conséquence, seuls les
épidémiologistes du Centre Européen et le médecin coordinateur local ont accés aux

questionnaires.

Chaque médecin “recruteur” garde sous sa responsabilité la liste faisant correspondre les
codes d'étude aux noms des femmes qu'il aura recrutées. Cette liste Jui permet d'attribuer le
méme numéro d'étude a chaque visite d'une méme femme. Cette liste devra étre détruite & la fin

de I’étude.

L’informatisation des données frangaises a regu un avis favorable en mars 1994 de la part

de la Commission Nationale Informatique et Liberté (CNIL).
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5. ROLE ET FONCTIONNEMENT DES CENTRES PARTICIPANTS

5.1 Coordination

Le Centre Européen pour la Surveillance Epidémiologique du SIDA (CESES), représenté
par I. de Vincenzi et C. Larsen, est responsable de la coordination de I'étude au niveau européen.

La coordination consiste en I'élaboration du protocole et du matériel nécessaire au recueil
des données (questionnaires, protocoles assurant la qualité des données); le recrutement de
centres participants; la centralisation, la saisie, et I’analyse des données; l'organisation de
réunions semestrielles; la diffusion et la publication des résultats de l'étude au niveau
international.

Cette coordination est financée jusqu'a juin 1996 par la Commission des Communautés

Européennes (Programme Biomed 1 de la DG 12).
5.2 Comité de pilotage

Ce groupe est formé de 2 épidémiologistes (A. Van den Hoek & Amsterdam et B. Suligoi
4 Rome), 2 infectiologues (P. Vernazza a Zurich et J. Pefia a Madrid), 2 gynécologues (D.
Sperandeo & Marseille et B. Anzén a Stockholm), et 2 membres du CESES (1. de Vincenzi et C.
Larsen).

Ce groupe posséde le pouvoir de décision en ce qui concerne :
. les axes de recherche,
. la préparation des réunions scientifiques,
. 1a soumission de protocoles, d’articles dans la presse internationale et de présentations dans les

congres internationaux,

. les collaborations avec des équipes extérieures au groupe de travail.

5.3 Participation

Les participants sont étroitemnent associés 2 1'élaboration du protocole d'étude, a ’analyse

et & l'interprétation des résultats.

La documentation Frangaise : Femmes et sida : état des lieux-problemes-enjeux



25

Un centre est le plus souvent représenté par un centre hospitalier au sein duquel sont
impliqués au moins un gynécologue et un interniste/infectiologue. Un épidémiologiste ou
moniteur d'études cliniques est également souvent impliqué dans I’étude.

Les participants sont responsables du recrutement, du suivi des femmes et de la qualité
des données recueillies.

Le financement européen ne pouvant étre utilisé que pour la coordination, chaque centre
participant (ou chaque centre coordinateur au niveau national) doit trouver son propre budget de
fonctionnement. Ainsi, les femmes recrutées & partir des principaux centres frangais sont
également incluses dans des études locales financées par I'Agence Nationale de Recherches sur

le SIDA (subvention GECSA AC7, contrats ANRS 94711-182 , ANRS 93028 ).

Actuellement, les centres participants a I’étude sont :
En France :

. Bordeaux.
GECSA ( Pr F. Dabis).

. Marseille.
CISIHs Ste-Marguerite (Pr.J.A. Gastaut) et La Conception (Pr H. Gallais)

. Ile de France.
Boulogne (hopital Ambroise Paré), Creil (service maternité), Créteil (hopital
Henri Mondor), Colombes (hépital Louis Mourier), Paris (Bichat, Port-Royal)

A l'étranger :

. Belgique: Institut de médecine tropicale (Anvers)
. Danemark: Rigshospitalet (Copenhague)
. Espagne: Hospital Txagorritxu (Vitoria)

La Paz, Sandoval, 12 Octobre hospitals (Madrid)
STD clinic (Madrid)
Hospital “Carlos Haya” (Malaga)

. Finlande: Universiy of Helsinki (Helsinki)
. Gréce: Athens School of Hygiene (Athénes).
. Italie: Istituto Superiore di Sanita (Rome)

Istituto di Igiene (Milan)

. Pays-Bas: Municipal Health Service (Amsterdam)
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. Portugal : Hospital de Santa Maria (Lisbonne)
Hospital de Curry Cabral (Lisbonne)
Hospital Universitario (Coimbra)
. Suede Dept of Epidemiology et Karolinska hospital (Stockholm)
Huddinge hospital (Huddinge)
Dandryd hospital (Dandryd)
. Suisse Hosptital St- Gallen (St-Gallen)

La plupart de ces centres ont déja collaboré a une étude multicentrique européenne sur

la transmission hétérosexuelle du VIH, étude qui était également coordonnée par le CESES.

La participation d’autres centres a 1'étude reste ouverte.

5.4 Equipes “‘sous contractantes”

La banque de données informatiques, et les prélévements sanguins et génitaux congelés
sont a la disposition d’équipes de recherche que ce matériel intéresserait afin d’atteindre des
objectifs spécifiques. Les propositions d’études sont évaluées par le comité de pilotage. Le

financement nécessaire pour ces études spécifiques est a la charge du laboratoire demandeur.

Deux propositions ont déja été acceptées :
. Le sérotypage des souches VIH (J. Goudsmit, Amsterdam) afin de comparer la prévalence des
sous-types non B dans cette cohorte de femmes VIH (+) vivant en Europe et de rechercher
d’éventuelles différences dans 1'histoire naturelle de ’infection par les différents sous-types.
. La sérologie HTLV (J. Pefia, Madrid) afin d’estimer la fréquence des co-infections HTLV, VIH
dans cette cohorte européenne et de rechercher d’éventuelles influences réciproques des 2 types

de virus.
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5.5 Reégles de publication

Toute publication internationale devra étre approuvée par le comité de pilotage.

Chaque publication sera signée par le “groupe de travail européen sur I'histoire naturelle
de I'infection & VIH chez la femme”. Si les éditeurs exigent des noms d'auteurs, entre 3 et 6
auteurs seront choisis par le comité de pilotage en ajoutant la mention “for the European Study

Group on the Natural History of HIV Infection in Women™.

Pour chaque publication soumise par une équipe ‘“‘sous contractante”, les auteurs de
I'équipe en question devront ajouter la mention *“for the European Study Group on the Natural

History of HIV Infection in Women”'.

Pour chaque publication, la composition du groupe de travail mentionnant la composition
du comité de pilotage et la liste des centres participants sera indiquée. Pour chaque centre, le
nombre de noms cités dépendra du nombre de femmes incluses dans la cohorte :

<20 femmes : 1 nom

20-29 femmes : 2 noms

>29 femmes : 3 noms
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6.1 Liste compléte

Belgique ANVERS

COPENHAGUE
HVIDOVRE

Danemark

Espagne MADRID

MALAGA
VITORIA

Finlande HELSINKI

France BORDEAUX

BOULOGNE
CREIL
CRETEIL
CERGY
COLOMBES

MARSEILLE

PARIS

ST-MAURICE

Gréce ATHENES

* Laboratoires associés
** Comité de pilotage

6. LISTE DES PARTICIPANTS

Institute of Tropical Medicine

Rigshospitalet
Hvidore Hospital

Hospital Universitario ""La Paz"
Hospital 12 de Octubre

Hospital Universitario San Carlos
Centro Sanitario Sandoval
Hospital Matermno Infantil "Carlos Haya"

Hospital Txagorritxu

University of Helsinki

Université de Bordeaux II
C.H.U.Ambroise Paré

C.H. de Creil

Hopital Henri Mondor
Laboratoire IPECA-CERBA
Hopital Louis Mourier
Hoépital de la Conception
Hopital Sainte Marguerite .
CHU Bichat-Claude Bernard
Hopital Port-Royal
Gynécologue

Institut Pasteur CBMS
Hopital National de St-Maurice

Athens School of Hygiene
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Dr M. Vandenbruaene
Dr M. Laga

Dr B. Kvinesdal
Mme T. Bruun

PrJ.M. Penat*

Dr R. Rubio

Dr F. Pulido

Dr E. Perez Cecilia
Dr S. Garcia Perez
Dr A .Reche Rosado
Dr F.M. Gomez Trujillo
DrJ.M. Agud

PrJ. Paavonen
Dr H. Savonius

Pr F. Dabis

Dr C. Marimoutou
Pr E. Rouveix

Dr P. Cesbron

Pr A. Sobel

Dr Babut

Dr C. Bergeron*
Dr C. Crenn-Hébert
Dr F. Meier

Dr C. Michon

Pr H. Gallais

Dr M.E. Mars
PrJ.A. Gastaut

Dr D. Sperandeo**
Dr E. Bouvet

Dr M.H. Prévot
Dr 1. Heard

Dr L. Mandelbrot
Dr A. Odier

Dr J.D. Poveda*
Dr C. Giorgi*

Dr H. Vrllon*

Pr A. Roumeliotou
Dr E. Trichopoulou
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Italie BRESCIA Civil Hospital Dr P. Febbrari
MILAN Clinica Ostetrica e Ginecologica VII Pr M. Conti
Istituto di Igiene Dr C. Bonazzi
PADOVA Istituto di Oncologia Dr Minucci
Dr A. Del Mistro
ROME Istituto Superiore di Sanita Dr B. Suligoi**
Hospital San Giovanni Dr F. Di Sora
Pays-Bas AMSTERDAM Municipal Health Service Dr IB Spijkerman

Dr A. Van den Hoek**

Portugal COIMBRA Hospitais da Universidade de Coimbra Dr M.I. Alves Ramos
Pr de Oliveira Fagulha

LISBONNE Consulta DST Dr J. Cardoso

Hospital de Santa Maria PrF. Antunes

Dr M. Doroana

Suéde HUDDINGE Huddinge Hospital Dr P.O. Pehrson
Dr K. Elfgren
DANDERYD Danderyds Hospital Dr Bo Anzén**
Suisse ST-GALLEN Kantonsspital DrP.L. Vernazza**
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