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les médias

d’actup-paris

Pourvous informer etlutter
efficacement contrele sida, ActUp-
Paris a progressivementmis enplace
une sériede médias accessiblesa
tous. Pour permettre achacunde
puiser aux meilleures sources
Pinformationdontil abesoin. Et
parce que plus que jamais,
information =pouvoir.

»action, la lettre mensuelle
d’Act Up-Paris

Action fait le point sur nos réflexions politiques, nos

actions, leurs résultats (disponible par abonnement,
11 numéros paran, 80 F).

» protocoles, bulletin

d’information surles
essais cliniques en cours

Protocoles présente une information mise a jour régulie-
rement sur les essais thérapeutiques, les études physio-
pathologiques et les études de cohorte menées en
France surl'infection a VIH.Vousy trouverez le résumé
des essais en cours, les conditions d’entrée, ainsi
que le commentaire critique des membresdela
commission Traitements & Recherches d’Act Up-Paris.
Disponible par abonnement (€quivalent a la couverture
desfrais d’envoi) : 50 Francs pour 6 numéros.

»action =vie

Cette publication traite des droits sociaux des personnes
atteintes par le VIH. Elle est distribuée dans plusde 120
services hospitaliers a Paris et en lle de France, sa diffu-
sion s’étend peu a peu aux régions. Elle est également
insérée dans Action.

»les “répi” (réunions

publiques d’information)
AParis, elles ont lieu tous les deux mois depuis deux ans
et abordent autant les maladies opportunistes que les
traitements antirétroviraux, la nutrition, les essais cli-
niques, les comptes rendus des principales conférences
scientifiques, les droits sociaux etc. Chaque RéPl donne
lieu ala publication d’'un dossier complet adressé a toute
personne qui en fait la demande (contre frais de port,
15F). Des RéPI sont organisées en province.

»internet
http : //www. actupp. org/

Retrouvez protocoles en ligne, mais aussi les com-
muniqués de presse, les infos médicales et sociales,
les rendez-vous d’Act Up-Paris. Sur notre site :
http://www.actupp.org/

»la revue de presse hebdo-
madaire d’act up-paris

Elle regroupe les principaux articles parus dans la presse
francaise et internationale commentant des actions d’Act
Up ou des sujets sur lesquels nous travaillons. Disponible
surdemande contre frais de port, 10 F.

» information = pouvoir

Pour le moment deux brochures ont été éditées dans cette
collection d’Act Up-Paris : La premiére concerne les
essais cliniques pour les personnes atteintes par le VIH.
Pour mieux comprendre le principe des essais, comment
ils sont menés, ce que vous pouvez en attendre, les ques-
tions que vous devez vous poser avant d’y participer.

La deuxiéme est un glossaire ayant pour but de mieux
comprendre les termes médicaux, d’interpréter son bilan
sanguin, de participer plus activement au dialogue ave son
médecin. Une liste des institutions et associations de lutte
contre le sida compléte ce deuxieme exemplaire de la
collection information = pouvoir.

Pour en obtenir, écrivez a Act Up-Paris, BP 287
75525 Paris cedex 11. (contre frais de port, 15F)

» pif, page des idées folles
La pif estle journal interne d’Act Up-Paris, il a pour but
d’améliorer lacommunication interne.

La pif est ouverte atous et atoutes.
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» chiffres

En France, I’épidémiologie est paralysée depuis
deux ans. Les médecins des DDASS chargés de la col-
lecte des données ont observé I'an dernier une gréve de
plus de 18 mois, et aujourd’huilamise en place de la
déclaration obligatoire de séropositivité traine en lon-
gueur. Résultat: les seuls chiffres disponibles
remontent a 1998. Ces donnéesrecensant par
ailleurs uniquement les cas de sidaet non les cas de
séropositivité, elles refletent mal le vrai visage de
Pépidémie.

L’ONUSIDA vient de faire paraitre son rapport annuel
sur I’épidémie mondiale. 34.300.000 personnes sont
infectées dans le monde dont 15.700.000 femmes;
ce qui représente 47,5% de la population adul-
te.

En 1999, ily aeu 5 millions de nouvelles contamina-
tions dont 2,3 millions sont des femmes. Durant la
méme année 2,1 millions de personnes sont mortes du
sida, dont 1,1 million étaient des femmes.

En Afrique subsaharienne, la proportion de femmes
touchées est plus élevée, elle représente 55% de per-
sonnes séropositives, soit 12.900.000 femmes pour
23.400.000 adultes atteints.

En France, le nombre de personnes séropositives re-
censées estde 130.000 dont 35.000 femmes
(26,9%).

Depuis I'arrivée des trithérapies, le nombre de nou-
veaux cas de sida déclaré chez lesfemmes et le
nombre de femmes hospitalisées connaissent une
baisse importante, mais le nombre total des femmes
vivant avec le VIH augmente.

»études
Toutes les études qui traitent du sida chez les
femmes s’accordent pour dire que les femmes sont
plus sensibles que les hommes au virus du sida,
plus sensibles physiologiquement, culturellement,
socialement, et économiquement. Certains avan-
cent des chiffres plus élevés, mais on pense aujour-
d’hui que les femmes sont 8 fois plus sen-
sibles en moyenne au virus que les
hommes'. Il est donc tristement logique qu’al’heu-
re actuelle une personne nouvellement contaminée
sur deux soit une femme. La part des femmes dans
la population séropositive varie beaucoup cepen-
dant selon les zones géographiques. Elles sont
12,4% en Asie de I'Est et dans le Pacifique, 20% en
Afrique du Nord et au Moyen Orient, 20,2% en
Amérique du Nord, 25% en Amérique Latine, 25%
en Europe Occidentale, 26,8% en Europe Orientale
et en Asie Centrale, 35% en Asie du Sud et du Sud
Est, 37% aux Caraibes et 55% en Afrique sub-saha-
rienne.

»transmission mére enfant
Dans le monde, la transmission mére enfant
est la principale source d'infection au VIH-1
pour les enfants de moins de 15 ans. Présde
la moitié des personnes infectées par le VIH le sont
avant leur 25éme année. En 1999, 570.000 enfants
de moins de 15 ans ont été infectés parle VIH, 90%
partransmission materno-foetale.

1-Voir 'enquéte européenne réalisée entre 1985 et 1995,
publiée dans I’American Journal of Epidemiology
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Les activistes de lalutte contrele sida
se sontassezrapidement penchés sur
le probléeme des différences
homme/femme en ce qui concerne
Pépidémie de sida, touten
questionnantconstammentla
pertinence mémede ces différences.
Question assez complexe, toujoursen
chantier, elle n’est pas apparue
immédiatementaudébutde
Pépidémie, parce que les plus touchés
étaientles pédés, etparce qu’elle
semblait sans doute secondairefacea
Pabsence de traitements. C’estune
question dontles modes d’apparition
ou de réapparition sontsouvent
extréemementrévélateurs (de
Pépidémie, du‘“féminisme” ambiant,
etc...). Unedes premiéres
occurrences de cette questionfut
sans doute le débatautourdela
définitiondusida. Al’époque, en
1991/93, le contenude cette
définition était un enjeu majeur, de lui
dépendaitentout premierlieu
Pétablissementde Pampleurde
Pépidémie. Les chiffres obtenus
conditionnaientPintérétdes
gouvernements envers le sida, et
Purgence adévelopperlarecherche et
les traitements. ll etaitdonc
primordial de déterminer de maniére
exhaustive les critéres permettantde
définir que telle personne avaitunsida
déclaré. Lintégrationdu cancerducol
dePutérus dans laliste des maladies
opportunistes, a permis par
conséquent d’inclure dans ’épidémie
des femmes séropositives, qui
n’étaient pas considérées jusqu’alors
comme malades du sida.

mmgs /
femmes,

> essais

La question des différences homme/femme s’est trouvée
mise en avant quand les premiers traitements sont
apparus, a propos de ’entrée dans les essais thé-
rapeutiques. Plutét que d’un questionnement a propre-
ment parler de la différence homme/femme, il s’agissait de
ce que I'on formulait alors comme “le probléme des
femmes dans les essais”, ¢’est-a-dire d’autoriser ou non
les femmes a entrer dans les essais thérapeutiques. D’ou
un débat parfois violent au sein de certaines associations
de lutte contre le sida, et le déferlement de considérations
particulierement sexistes. Bien évidemment, laraison de
tous ces débats tenait a une réduction classique de la
femme asonrdle de mére, et alamise en avantdes
intéréts de ’enfant potentiel qu’elle porterait;
ceci au détriment de ses intéréts personnels de
femme malade du sida, qui ne faisaient pas beaucoup
débat et ne paraissaient pas intéresser beaucoup les pro-
moteurs d’essais thérapeutiques, niles médecins de
maniere générale. Enl’absence d’une politique globale et
d’unintérét continu pour cette question des différences
homme/femme, tout ce qui a été fait pour éclaircir
ce point crucial ’a été de maniére partielle et
ponctuelle. Et les connaissances sur cette question sont
hélas pour la plupart toujours aussi empiriques et lacu-
naires.

Actuellement, on a pu constater par exemple que les
femmes évoluent plus vite vers le sida que les hommes, et
que certaines infections affectent plus souvent les femmes:
mycoses geénitales, herpés, condylomes, |ésions vagi-
nales ; or ces infections gynécologiques récidivent
fréquemment, et répondent mal aux traitements
rapides.

Quelques rares études ont quand méme dégagé des pro-
blématiques nouvelles qui pourraient devenir des points
de départ d’autres recherches.

»cd4 et charge virale

En 1998 une premiére étude montre qu’a charge virale
égale, les femmes ont un taux de CD4 plus bas que celui
les hommes, donc plus de risque de développer des
infections opportunistes et d’évoluer vers un sida. Cette
découverte encore peu claire suggére que Pévolution
du sida obéit a un dynamisme différent chezles
hommes etles femmes.




En 1999, Ruth M. Greenblatt, de I'université de San
Francisco, reléve des variations de la charge virale
et du taux de CD4 pendant le cycle ovarien, dans
une étude incluant quatorze femmes. Quatre visites par
mois étaient programmeées a des moments significatifs du
cycle ovarien. Sur les 14 participantes, 10 ont eu une ovu-
lation pendant I'’étude. On a observé chez elles une dimi-
nution significative de la charge virale dans la phase folli-
culaire (période quivade lafin desregles al’ovulation), et
dansla phaselutéale (de I'ovulation alafin desrégles). La
charge virale a évolué significativement entre ces deux
phases :de 3, 41 log copies/ml a0, 16 log copies/ml. Le
nombre de CD4 de ces femmes a également baissé au
cours du cycle, mais sans atteindre de niveau significatif.
Chezles 4 femmes sans ovulation, on n’a pas pu observer
de modifications sensibles. Les auteurs de I’étude pen-
sent que les facteurs biologiques peuvent influer sur le
taux de charge virale et le nombre de CDA4.

Par conséquent, il semblerait que non seulement la char-
ge virale soit un indicateur différent chez les hommes et
les femmes, mais en plus qu’elle soit chez les
femmes trés liée au cycle ovarien.

Une question se pose donc, ala lecture de ces études, qui
demanderait a étre approfondie par d’autres : la charge
virale est-elle un indicateur pertinent pour les
femmes, et/ou faudrait-il instaurer une interpré-
tation spécifiquement féminine du critére que
constitue la charge virale ?

»hormones

L’endocrinologie est un domaine ou larecherche est tres
avancée ; il est étonnant par conséquent que pratique-
ment aucune corrélation n’est été faite entre le
VIH et le systéme hormonal féminin. Trés peu de
recherches ont été faites en effet dans ce domaine, seules
quelques études ont été menées sur le taux de testostéro-
ne chez des hommes séropositifs, suite a des troubles de
lalibido, le VIH pouvant faire baisser le taux de testostéro-
ne chez les hommes séropositifs. L'absence d’étude chez
les femmes parait d’autant plus étonnante que le fonc-
tionnement hormonal constitue une différence
fondamentale entre les hommes et les femmeset
qu’on constate souvent chez les femmes séropositives
des dysménorrhées ou des aménorrhées liées a des chan-
gements de traitements, a un systéme immunitaire trés
affaibli, ou au développement de maladies opportunistes,
avec pour conséquence des pertes osseuses (ostéoporo-
se) et musculaires, un dessechement de la peau et une
perte de libido. Il parait indispensable que des études
soient menées sur les interactions entre I'équilibre hormo-
nal des femmes séropositives et I'évolution du VIH.

Par ailleurs il parait important que les médecins prennent
en compte ces problémes au niveau clinique, et pensent
entre autres a faire des examens de la thyroide en cas
de troubles de P’humeur.

»dosages

Un autre point névralgique de la question des différences
homme/femme concerne la question des posologies
et des dosages plasmatiques. Lors d’'une journée sur
les dosages plasmatiques organisée par le TRT5 (un col-
lectif d’associations de luttes contre le sida) en mars der-
nier, des informations essentielles ont été dispensées sur
I'impact néfaste des surdosages des différents antirétrovi-
raux. En effet, on s’est rendu compte que les femmes séro-
positives prennent systématiquement des médicaments
surdosés. Les doses et posologies sont établies ala
base pour des hommes, qui ont un poids moyen de 70
kilos d’ou1 ces possibilités de surdosage pour les
femmes entrainant un accroissement des effets

secondaires souvent trées handicapant, et donc une
moins bonne observance des traitements. Pour sortir
de ce cercle infernal, il serait souhaitable de demander
dans ces cas-la des dosages plasmatiques, qui permet-
traient d’ajuster les concentrations des traitements, de
fagon alesrendre efficaces tout en pondérant leurs effets
secondaires. Il estindispensable que les doses adminis-
trées tiennent compte de la taille et du poids, en particulier
pour les femmes, ce qui n’est pas souventle cas dans la
pratique courante. Les femmes doivent avoir large-
ment accés aux dosages plasmatiques.

» prevention

La question des différences homme/femme face au sida
aussi a été négligée dans le cadre des politiques de pré-
vention. Il suffit de regarder les (trés rares) campagnes de
prévention du sida destinées au « grand public » : on ne
sait toujours pas parler de plaisir, et encore
moins du plaisir sexuel des femmes. || parait plus
facile aujourd’hui de reconduire les vieux clichés (de par-
ler de femmes « victimes » et de traquer la culpabilité des
hommes, par exemple) que de parler de sexualité, et d’in-
former sur les pratiques arisques, ou sur les pratiques
safe au contraire.

Pourtant la probabilité de contamination est plus
importante (entre 2 et 5 fois) pour la femme que pour
I’'homme, lors d’un rapport hétérosexuel vaginal : le sper-
me est plus contaminant que les sécrétions vaginales (il
contient jusqu’a 10 fois plus de virus), lamuqueuse offre
une surface plus large avec plus de risques de microlé-
sions, et le sperme peut rester plusieurs jours dans le
vagin. Les muqueuses anales sont également plus fra-
giles que les muqueuses du pénis. Le pénétré, qu'il
soit homme ou femme, a plus de risque que le
pénétrant. Et cesrisques sontaugmentés dans certains
cas pour les femmes : en cas d’infections génitales, pen-
dantles regles ou selon I'age. Les jeunes femmes ont un
colimmature et plus exposé ; lamuqueuse est plus fragile
en période de ménopause ; les suites d’accouchement
sont aussi des périodes de fragilité. Certains moyens de
contraception peuvent aussi jouer un réle danslatrans-
mission : le stérilet augmente le flux menstruel et peut
endommager le préservatif masculin et certains spermi-
cides sont susceptibles d’irriter la muqueuse vaginale.
Pour toutes ces raisons, d’ailleurs trés peu connues du
grand public, il semble essentiel de faire une préven-
tion adaptée aux femmes, qui correspondenta
leurs réelles pratiques sexuelles, sans fausses
pudeurs, ni victimisation, niréduction au réle maternel.

»donc

Les femmes doivent d’autant plus prendre en
charge leur sida, et se prendre en main, que le
manque de formation et de connaissances des
médecins et des gynécologues en matiére de
sida des femmes, encore aujourd’hui est toujours
inquiétant.

Ilestimportant que des femmes séropositives se regrou-
pent pour exiger des études sur cette question des diffé-
rences hommes/femmes.

La pertinence méme de cette question en peut étre éta-
blie qu’ala suite d’études, précisément. Il faut s’y intéres-
ser pour déclarer la question des différences
homme/femme dans le cadre du sida intéressante ou
non, c’est sans doute pourquoi il est plus facile de lareje-
ter dans le puits sans fond des faux probléemes.
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femme dans un essai

Depuisledébutdestraitementsles
femmes prennentdes molécules qui
onttoutes été étudiées surle modéle
masculin etparconséquentdoséesen
fonctiondes caractéristiquesdes
hommes. Les besoins spécifiquesdes
femmes sontd’autant plus difficilesa
évaluer que peud’entre elles sont
sollicitées pourparticiper aux essais
cliniques.

>anrs

Enrégle générale, les femmes sont peu présentes dans les
essais. Interrogée sur ce phénomene, I’ANRS répondait
en 1998 que le nombre de femmes incluses dans les
essais ANRS était représentatif du nombre de
femmes infectées par le VIH : 25% de femmes
pour 75% d’hommes. Mais ce quart correspond au
nombre total de femmes incluses dans tous les essais
ANRS, y compris les essais de transmission mére enfant.
En ne tenant compte que des études non spécifiques,
c’est-a-dire ouvertes, en théorie, autant aux hommes
qu’aux femmes, on remarque une diminution nette de
la proportion de femmes participant aux études.
Sur 4 essais ANRS représentatifs le rapport tombe a2 18%
defemmes: 'essai Trianon (ANRS 081) comparant
deux associations différentes d’antirétroviraux, ainclus
22% de femmes; 'essai Novavir (ANRS 073) compa-
rant 'efficacité d’une bithérapie a une trithérapie, ainclus
20,6% de femmes ; 'essai Narval (ANRS 088) testant
I'efficacité des tests de résistances phénotypiques, a
inclus 16% de femmes ; etI'essai Montana (ANRS 091)
évaluant I'efficacité et la tolérance d’une nouvelle associa-
tion d’antirétroviraux, ainclus 14% de femmes.
Aujourd’hui une personne sur deux nouvellement infectée
est une femme, mais on continue d’en recruter aussi peu
qu’avant. Larecherche surla co-infection ne semble pas
prendre quant a elle le méme chemin : I'essai Corist
(ANRS HC WO001) analysant les interactions d’un traite-
ment hépatique avec un traitement VIH, ainclus 40% de
femmes, un exemple asuivre.

Bien sOr des cohortes spécifiques sur le suivides femmes
existent, comme la cohorte européenne de femmes séro-
positives pourle VIH (ANRS EP13), ou celles axées surla
transmission mere-enfant, mais celareste insuffisant. Le
suivi des femmes ne pourra étre satisfaisant sileur
implication n’est pas plus significative dés le début
desrecherches.

»laboratoires

Du coté de Pindustrie pharmaceutique, la présen-
ce des femmes dans les essais de molécules
reste elle aussi peu importante. Prenons quelques
molécules testées ces dernieres années : I'efavirenz
(Sustiva®)pour son ATU de cohorte a été utilisé par 74%
d’hommes pour 26% de femmes ; la névirapine
(Viramune®) en monothérapie a été testée par 65%
d’hommes et 35% de femmes ; I'association ritonavir
(Norvir®) - indinavir (Crixivan®) étudiée pour sa tolérance et
sapharmacocinétique a été testée sur 65% d’hommes
pour 35% de femmes ; le ritonavir (Norvir®) seul quant a lui,
a été testé sur92% d’hommes pour 8% de femmes
(499/44) ; enfin le 3TC (Epivir®) a été testé sur87%
d’hommes pour 13% de femmes.

» justifications

La premiére excuse invoquée pour justifier la mise
aPécart sommaire des femmes reste la maternité.
Lasempiternelle raison est : « On ne peut pas empécher
une femme d’étre enceinte. Or tester de nouvelles molé-
cules dans ces conditions est dangereux pour le dévelop-
pement du foetus ». Les chercheurs craindraient par-des-
sustout que les femmes incluses dans les essais ne se
trouvent enceintes et que les molécules testées (donton ne
connait pas toutes les interactions et effets secondaires)
soient responsables de malformations. Cette crainte les fait
redoubler de prudence quant al'inclusion de femmes dans
les essais. Pour preuve : des lors qu’'une femme subit
une hystérectomie, tous les obstacles se levent
subitement et intégrer des essais ne posent plus guére
de probleme. On a beau répéter que les femmes peuvent
s’engager a éviter toute grossesse durant la totalité de I'es-
sai, les sourires ironiques qui nous sont opposés en disent
long sur'opinion qu’ils ont de nous, sur I'idée que les cher-
cheurs se font de lamaturité des femmes. Les cliniciens et
les pouvoirs publics ont commencé a s’intéresser aux
femmes vers lafin des années 80, lorsqu’un taux élevé de
transmission de lamere al’enfant a été constaté. Les
essais sur la transmission mére-enfantont alors
débuté, prenant le pas sur les autres préoccupa-
tions concernant les femmes. Lafemmereste ce
ventre quidonne lavie. Il semble que seule cette réali-
té lui permette d’étre prise en compte.

Onentend aussi que les femmes sont moins observantes
que leshommes, moins respectueuses des horaires de
visites imposées. Mais s’est-on posé le probleme des
gardes d’enfants pendant ces visites qui peuvent se multi-
plier dans un seul essai ? Rien n’est jamais organisé a
ce niveau, ni dans les essais ni dans les services
hospitaliers.

Enfin on nous dit aussi qu’ily amoins de femmes touchées
par cette épidémie et qu’il est par conséquent logique
qu’elles soient moins représentées dans larecherche. En
faudrait-il davantage !?

» pistes

Les proportions sont pourtant en passe de s’inverser.
Quand on sait que les contaminations par voie hétéro-
sexuelle sont aujourd’hui en progression au point de
dépasser les contaminations par voie homosexuelle et par
partage de seringues et que plus de 47 % des nouveaux
cas hétérosexuels sont des femmes, on se demande ce
qu’il reste a prouver pour que les investigateurs
d’essais exigent plus de femmes pour valider
leurs recherches. Lavraie raison c’est que les
femmes séropositives sont moins visibles et
moins organisées donc moins revendicatives que
d’autres groupes. ll est temps de se réveiller, d’analyser les
manques, de bousculer ’ANRS, d’inciter les chercheurs a
s’intéresseranous. Des idées d’études, iln’en manque
pas, nous en avons : comparer les effets des traitements
sur les femmes qui prennent la pilule et celles quin’en
prennent pas, prévoir des bras pour des femmes méno-
pausées et pour des femmes plus jeunes, surveiller le
niveau des hormones des participantes, inclure des
femmes toxicomanes actives et des femmes substi-
tuées...






rencontres

A physiologie différente, suivi différent, autre
approche du VIH et des traitements ? Pour tenter
de cerner les problémes VIH spécifiquement
«filles », il faut commencer un état des lieux.
Collecter les questions soulevées par les femmes
séropos, d’Act Up ou d’ailleurs, parfois mal enten-
dues de leurs médecins. Recenser les perspectives
ouvertes ¢ca et la par larecherche. Essayer égale-
ment de dresser un état des lieux avec des spécia-
listes, en s’appuyant sur leur expérience clinique.
Nous avons cherché arencontrer des médecins qui
puissent répondre a nos interrogations concernant
la question «femmes et VIH ». Un gynécologue
spécialisé dans les questions liées au sida et
une infectiologue ont accepté de nous rece-
voir. || s’agissait avec le premier de faire le tour des
probleémes liés, de pres ou de loin, au suivi gynéco-
logique des femmes. Et d’évaluer autant que pos-
sible, avec la seconde, les différences hommes/
femmes en matiere de VIH. Le parin’est pas forcé-
ment facile. Notre interlocutrice infectiologue,
Elizabeth Bouvet, s’est trouvée plus d’une fois
déstabilisée par nos questions : il n’est pas si
courant d’interroger la maladie en termes de
genre, et le recul manque souvent pour généraliser
une série d’expériences différentes. Tous deux
exercent par ailleurs a I’hopital Bichat a Paris, et
témoignent par conséquent d’une file active parti-
culiere, comprenant beaucoup de femme africaines
(a partir de laquelle il parait difficile de tirer des
conclusions générales), et d’'un modele de prise en
charge spécifique de leurs patientes, basé surle
réseau hospitalier. Des médecins exercant au
sein de réseaux ville / hopital auraient pro-
bablement fait état d’expériences diffé-
rentes.

Cetour d’horizon produit donc sans doute des
points de vue relativement subjectifs, maisiil
permet de baliser la question. En ressortent
pourtant des impressions assez contradic-
toires. L’évidence tout d’abord que les femmes
séropositives ont besoin d’un suivi gynécolo-
gique assez serré. Mais le constat également
que peu de gynécologues se sentent assez
armés pour les suivre, et qu’ils renvoient le plus sou-
vent leurs patientes séropositives vers I’hopital.
Philippe Faucher laisse pourtant entendre que le
suivi gynécologique des femmes séropositives ne
pose pas tant de problémes spécifiques comparé a
celui des femmes séronégatives, sauf quand se
présente un projet de grossesse. Craintes dépla-
cées, alors, ou manque de formation des autres
gynécologues ? Dans tous les cas, le sida parait
occuper une place encore trop marginale dans les
réseaux de gynécologues. Trop peu sont suffisam-
ment formés ou informés.

Quant au suivi virologique, les différences
entre hommes et femmes ne semblent pas
encore préoccuper excessivement les

médecins, sinon entermes d’observance et d’ef-
fets secondaires, mais ici encore en termes relative-
ment contradictoires. Le sentiment subsiste pour-
tant que la question parait moins injustifiée
gu’insuffisamment explorée, et que des études
seraient utiles (voir ci-dessus, « hommes/ femmes,
différences »), pour affiner la prise en charge des
femmes séropositives.

Enfin la prévention, ici comme ailleurs, finit
toujours par poser probléme. La prescription
de produits contraceptifs parait a I'occasion ambi-
gué, oscillant entre souci de régulation de pro-
blémes hormonaux (au moyen notamment de la
pilule), et nécessité de proposer des filets de
secours contraceptifs, pour parer au défaut de pré-
servatif. Le raisonnement hésite réguliére-
ment, entre gestion des effets secondaires
des traitements et prévention des contami-
nations ou sur-contaminations. Le préservatif
masculin est souvent présenté comme difficile a uti-
liser, mais le préservatif féminin n’est jamais évoqué.
On ale sentiment que, partout et toujours, un énor-
me travail sur la prévention reste a faire et arefaire,
inlassablement.

Des gynécologues qui s’intéressentau
VIH,ilyenapeu. Nousavonseula
chance derencontrerPhilippe
Faucher, gynécologue obstétriciena
Bichat. lltientsaconsultationdansle
CDAG de Phopital etapunous
expliquer quel enestlintérétpourles
femmes séropositives.

» consultations

Quelles "populations" de femmes suivez-vous ?
ABichat nous suivons beaucoup de femmes africaines,
d’Afrique du Nord ou d’Afrique noire. Elles représentent a
peu prés les 3/4 des femmes que je vois. Elles ont tous les
ages, biengu’iln’y en ait pas de trés jeunes et ¢ca peut aller
jusqu’ades patientes traitées pour laménopause. Pour ce
quiest del’origine sociale c’est tres variable, je n’aipas de
statistiques. Je ne vois pas de femmes qui soient dans de
grandes situatiuons de précarité, j’ai 'impression que les
infectiologues ont fait leur travail, que les aides médicales
se sont mises en place, que les associations ont prisle
relais. C’estrare quej’en voie qui soient réellement pau-
mées, elles ont pour la plupart une couverture sociale ou
alors quand elles n’en ont pas, on s’enoccupe. Jen’enai
pas vu qui roulaient sur I'or non plus.

Quelle est la prévalence des femmes séroposi-
tives parmi celles que vous suivez ?

Celadépend. Ama consultation de gynécologie 9
femmes sur 10 sont séropositives. Par contre pour ma
consultation d’obstétrique, j’en vois peu. A Bichatily aune
sage-femme qui s’occupe depuis des années des
femmes séropositives. Donc celles que je suis me sont
plutot adressées par des amis infectiologues qui veulent
que je les suivent plus particuliérement.



Comment les femmes que vous suivez vous arri-
vent-elles ?

En général elles viennent consulter leur infectiologue a
Bichat qui leur signale I'existence de la consultation. Il leur
aconseillé de faire un bilan gynécologique en leur expli-
quant'importance d’untel suivi. ll arrive aussi qu’elles
aient un désir d’enfant et souhaitent &tre mieux informées.
C’est une partimportante de mes consultations. Une
femme peut aussi m’étre envoyée parce qu’elle est
enceinte et qu’elle abesoin de discuter de la poursuite ou
nonde sagrossesse. lly aaussides cas particuliers ; une
poussée d’herpes, une MST, etc. Enfin, elles peuvent aussi
venir d’elles-mémes, mais dans ce cas c’est par le biais
des associations, comme lkamberé [ndlr : association
d’auto-support de femmes africaines, basée a St Denis].
Le probleme de I'hopital, c’est lalourdeur. Mon planning
derendez-vous est plein adeux mois. D’ou I'avantage de
la consultation de gynécologie ouverte au CDAG de Bichat
; les femmes viennent sans rendez-vous entre 16H30 et
19H. Parfois je leur demande de revenir sur rendez-vous,
carj’ai besoin d’avoir leur dossier, de connaitre leur charge
virale, leur taux de CD4, de savoir ce qu’elles prennent
comme traitements, ou elles en sont, etc. Par contre sans
rendez-vous je peux les dépanner d’une plaquette de pilu-
le, les voir parce que ¢ales démange, parce qu’elles ontun
probleme, parce qu’elles sont enceintes, etc. Cette liberté
estimportante et c’est aussi grace a ca qu’elles viennent
d’elles-mémes.

Quels besoins d’écoute ont-elles ?

llest certain que ce besoin existe mais il faut aller le cher-
cher. Elles ont tellement I'habitude d’aller chez des méde-
cins qui ne regardent que leurs examens biologiques, leur
font'ordonnance et puis c’est tout. Avant je n’avais pas
cette démarche de leur poser des questions, je le fais bien
plus maintenant. Je leur demande ou elles vivent, sielles
ontun copain, sielles n’en ont pas, si elles ont des rap-
ports. Avant je m’arrétais a cette question mais depuis peu
je leur demande comment ca se passe. Est-ce que c’est
bien ou pas. C’est assez difficile d’aborder ce sujet avec
une femme surtout si elle vient pour la premiére fois ala
consultation, qu’elle soit séropositive ou pas. Mais ce sont
des questions qui viennent quand on connait un peu les
gens.

Comment entrer en contact avec les femmes qui
ne consultent pas de gynéco ?

D’abord par une souplesse de rendez-vous, et en déve-
loppant des consultations de gynéco dans les CDAG. A
ma connaissance ¢can’existe pas ailleurs. C’est d’autant
plus important qu’une femme qui vient se faire dépister
suite a un rapport a risque peut aussi avoir attrapé une
MST ourisquer une grossesse non désirée. Tout cela est
trésintriqué. La présence d’un gynécologue dans un
CDAG est vraiment importante. Parallelement il faut déve-
lopper des consultations sida avec des infectiologues
dans les plannings familiaux. Il faut des gens qui connais-
sent le sida, parce que les personnes qui parlent de
contraception sont complétement nulles dans le sida.
Dans les plannings, il y ades femmes qui viennent parce
qu’elles sont enceintes et qu’elles veulent une IVG, et
comme |'avait montré I'enquéte Prévagest* c’est chez les
femmes qui se font avorter qu’on trouve le plus grand
nombre de tests positifs au VIH. Ce sont ces femmes-la
qu’ilfaut atteindre. En France, on a fait la bétise de séparer

complétement les campagnes sida des campagnes de
contraception. Quand les premiéres campagnes sida ont
démarré, on aarrété les campagnes de contraception.
Maintenant on se rend compte que c’est terrible et on fait
l'inverse. C’est dangereux il faut faire les deux en méme
temps.

Enfin le deuxieme moyen c’est de travailler avec des relais :
les associations qui s’occupent spécifiquement du sida,
qui s’occupent des femmes toxicomanes et/ou prosti-
tuées, précarisées. Depuis peu une équipe de travailleurs
dits sociaux indique aux femmes prostituées I'existence
de cette consultation. Elle peut leur apporter une vraie aide
: pas besoin de rendez vous, dépistage et consultation
gynécologique en méme temps. En général ces femmes
ne parlent pas francais, elles viennent d’Afrique anglopho-
ne ou d’Europe de I'Est et sont complétement marginali-
sées. La plupart n’ont jamais fait le test.

N’est-ce pas en sensibilisant les gynécologues
qu’on peut améliorer la prise en charge des
femmes ?

Ily aquelques gynécologues spécialisés dans le sida mais
peu finalement. Enregle générale, je ne pense pas qu'ily
ait de la prévention, du dépistage, de I’écoute a ce niveau-
14, dans les consultations de gynéco. J’exagere;;ilyena
quand méme quiontintégré ¢a. Il ne faut pas étre spéciali-
sédans le sida pour parler du préservatif ou pour conseiller
aux femmes tout simplement d’aller se faire dépister. Eten
regle générale les femmes séropositives sont suivies a
I’hdpital par des gynécologues qui se sentent concernés.
Quelle part de la consultation réservez-vous a une
discussion autour de la prévention ?

Jel'aborde toujours et dans les deux sens : le probléeme est
autant de ne pas transmettre le virus que de ne pas se sur-
infecter. Ma premiére question amene toutes les autres :
avez vous desrapports ? C’est a partir de ce moment
qu’on peut parler de prévention, de contraception, de
désirde grossesse, etc. lly en abeaucoup quin’ont pas de
rapports sexuels, mais quand elles ont des rapports les
autres questions s’enchainent : avec une seule personne ?
Avec plusieurs ? Il sait que vous étes séropositive ? Il a fait
le test luiméme ? Vous utilisez des capotes ? Oui ? Non ?
Toujours ?

Comment les femmes réagissent-elles ?

Elles me répondent toujours, elles sentent que je ne les
juge pas, méme quand elles me disent qu’elles ont des
rapports non protégés ou que leur partenaire n’est pas au
courant de leur séropositivité. Elles ont I'information, alors
que peut-on faire en plus ? C’est difficile en tant que méde-
cin, ¢’est méme un dilemme. Surtout lors des consulta-
tions d’obstétrique, avec une femme séropositive enceinte
et un pére qui n’est pas au courant de cette séropositivité.
Cam’est arrivé deux fois. Mais en consultation de gynéco-
logie, les femmes savent en général qu’elles peuvent
transmettre le virus et je ne vois pas comment je pourrais
aller plus loin. Parfois il y en a qui disent utiliser le préserva-
tif de temps entemps, j’approfondis alors le « de temps en
temps ». Cela peut dépendre des partenaires, ¢ca peut
aussi étre dans un but de contraception.

»libido

Vous font-elles part de problémes de libido ?
Spontanément non, mais ¢a ne fait pas trés longtemps
quej'approfondis ce domaine. Si elles ne se confient pas
spontanément, c’est peut étre dl au fait qu’ily apeu de
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femmes qui me consultent depuis longtemps. C’est peut-
étre aussi que je suis un homme et qu’il est plus difficile de
parler de sexualité a un homme. Mais j’ai constaté que
beaucoup n’avaient plus de partenaires, pour différentes
raisons: le partenaire est resté en Afrique, ouil est parti, ou
il est décédé. Pour les femmes qui ont des rapports cela se
passe rarement de fagon parfaite, il y a toujours quelque
chose quine va pas, et souvent il faut fouiller.

»contraception

Si une femme séropositive vous demande un
moyen de contraception, que faites-vous ?
D’abord je rebondis immédiatement sur I’ utilisation du
préservatif, ensuite j'indique les différents moyens utili-
sables par lafemme en fonction de son age, de sa parité,
de ses antécédents, de son tabagisme éventuel, de son
mode de vie. Ce dernier point est tres important ; la contra-
ception chez les femmes toxicomanes est souvent délica-
te parexemple.

Quels sontles moyens de contraception les plus
couramment utilisés par vos patientes ?

Souvent c’est le préservatif. Mon raisonnement, et en
dehors du sida c’est pareil, c’est que le préservatif c’est
bien ala condition qu’iln’y ait pas beaucoup de rapports,
jeleur parle quand méme de la contraception d’urgence
s’ily aun probléeme. Je ne vais pas leur prescrire la pilule
alors gu’elles prennent déja une trithérapie. Mais si elles
ontune vie de couple réguliére et des rapports fréquents je
leur dis que le préservatif peut péter et qu’il faut une
méthode supplémentaire. En fonction de I'age et de leur
désir je leur propose soit la pilule soit le stérilet. lIn’y a pas
plus de probleme avec le stérilet. Une étude en Afrique sur
des femmes séropositives amontré qu’iln’y avait pas plus
d’infection, pas plus de problemes avec I'utilisation de sté-
rilets. Une autre étude a méme montré que le stériletala
progestérone [ndIr : stérilet qui diffuse régulierement de la
progestérone] diminue 'abondance des regles. Souventle
probleme du stérilet, est qu'il fait beaucoup saigner et une
femme séropositive qui saigne beaucoup, ¢a peut inquié-
ter.

Que pensez-vous des spermicides actuellement
sur le marché ? Vous arrive-t-il d’en prescrire ?
Non, j’en suis resté al'idée que les spermicides ne sont
pas une prévention optimale. Je ne veux pas faire de
choses intermédiaires, nidonner de faussesiillusions
comme celle qui est de protéger son partenaire alors qu’on
utilise un truc bidon quin’a pas été prouvé. Soitles
femmes font ce qui est prouvé soit elles ne le font pas et
elles assument leur choix. J’ai été conforté dans monidée
en lisant une étude faite en Afrique qui semble montrer que
les spermicides bousillent la flore vaginale et une flore vagi-
nale abimée facilite la transmission.

Pexamens

Quel suivi gynécologique proposez-vous ?

Au niveau examens complémentaires je fais faire une prise
de sang lorsqu’une femme prend la pilule, vu la possibilité
d’hypertriglycéridimie* avec les antirétroviraux. SiI’hyper-
triglycéridimie est élevée c’est une contre-indication ala
prise de pilule. Mais en général je le sais par I'infectiologue,
d’ou I'importance d’avoir le dossier d’une patiente lors-
qu’elle vient en consultation. Je fais aussi des bilans biolo-
giques a cause des lipides. Pour les examens courants, je
fais faire les frottis et les dépistages MST ici, au CDAG, car

c’est gratuit et je peux avoir les résultats rapidement. Les
variations hormonales n’ont pas d’implications pratiques
sur la pilule et apportent tres peu d’informations. On ne
s’en sert essentiellement que pour des problémes de stéri-
lité, ou de PMA*. Ces examens peuvent avoir un intérét
pour les femmes qui sont en aménorrhée*, mais ces pro-
blémes de regles peuvent aussi étre dlis a des problémes
psychologiques, aux grandes déprimes, au stress impor-
tant que provoque cette maladie, ou méme étreliés ala
fatigue.

Le cycle ovarien des femmes rentre-t-il en ligne
lorsque vous prescrivez des bilans ?
C’estal’infectiologue de prescrire les bilans. Une étude a
montré que la charge virale varie en fonction du cycle hor-
monal. Mais je m’interdis de prescrire une charge virale, un
taux de T4, et méme de donner des antirétroviraux car ce
n’est pas mon métier. Méme si celam’intéresse, jenem’y
connais pas assez.

Comment abordez-vous la ménopause et les trai-
tements hormonaux substitutifs ?

Méme si c’est récent comme préoccupation gan’est pas
dutout étudié. Ily a peu de temps on a appris I'existence
de complications osseuses pour les personnes sous mul-
tithérapie, de cas d’ostéoporoses importants. On connait
aussi les risques vasculaires pour les patients sous anti-
protéase. Tout cela milite pour donner des traitements hor-
monaux substitutifs aux femmes séropositives ménopau-
sées. Je pense vraiment qu’il ne faut pas hésiter, d’autant
plus qu’iln’y aurait pas d’interactions avec les antipro-
téases. Deux de mes patientes qui sont dans ce cas-la
supportent aussi bien le traitement que des femmes séro-
négatives. Comme c’est toujours génant de rajouter des
traitements, j’essaie alors de changer les galéniques®,
pour les cestrogenes je donne des crémes ou des patchs.
Plus tard quand on aura le stérilet a la progestérone ¢a faci-
litera la vie des femmes séropositives. Il existe un troisieme
argument pour le traitement hormonal substitutif des
femmes séropositives : laménopause provoque une atro-
phie vaginale et donc une fragilité extréme des
mugqueuses, le risque de transmission pour la femme est
alors augmenté d’autant.

»infections

Quels sont généralement les problémes qui pro-
voquent la visite d’une femme ?

Dansles MST associées ce sont d’abord les candidoses
et ensuite c’est I'herpés, car c’est extrémement doulou-
reux. Les “gratouilles” au bout d’'un moment elles savent
que c’estune mycose. L'infectiologue peut donner des
ovules ou elles peuvent s’en procurer elles-mémes. C’est
rare qu’elles viennent me voir uniquement pour ¢a. L'autre
probléme extréemement génant est représenté par les
condylomes vulvovaginaux. J’aila chance de pouvoir tra-
vailler a Bichat avec des proctologue trés compétents qui
se chargent de la partie anorectale et avec un dermato-
logue spécilisée dans les maladies de la vulve qui m’aide
dansles cas difficiles.

En cas de dysplasies* Iégéres avec risque d’évolu-
tion d’un cancer du col de Putérus que proposez-
vous ?

Ily adeux possibilités : soit une surveillance car il y a possi-
bilité de régression, soit une vaporisation laser* en consul-
tation, tout en sachant de toute fagon qu'’ily adesrisques
derécidives trés importants dans plus de 50% des cas.



Quelle estla bonne fréquence pour des frottis ?
Tous les 6 mois la premiére année, puis une fois paran
sous réserve que le frottis soit normal ; en cas d’anomalies
la surveillance se rapproche.

Proposez-vous réguliérement des échographies
pelviennes pour surveiller les risques de fibromes ?
Non, mais par contre je les examine. Le probleme est le
méme pour toutes les femmes, séropositives ou pas. Un
fibrome provoque énormément de peur, surtout quand on
dit que c’est une tumeur. Mais tant que le fibrome* ne fait
pas parler de lui, qu’il ne donne pas de symptémesil ne
faut rien faire. A lalimite ce n’est méme pas la peine de faire
des échographies pour le dépister car on ne peut qu’en
trouver, surtout chez les femmes africaines chez qui c’est
trés fréquent.

Avez vous constaté plus d’irrégularités du cycle
chez les femmes séropositives que chez les
femmes séronégatives ?

Les problémes de cyclesirréguliers, les périodes d’amé-
norrhées* sont fréquents chez mes patientes. Est-ce lié
aux traitements, au contexte psy, au contexte clinique ? Je
ne sais pas. Une étude avait fait le point sur les troubles
des regles mais n’avait pas montré plus de troubles des
regles chez les femmes séropositives. Mais cette étude
doit dater d’avant I'arrivée des antiprotéases et des trithé-
rapies. Je pense donc que les traitements ne doivent pas
étre anodins, il faudrait refaire cette étude maintenant.

> essais

Suivez-vous beaucoup de femmes qui soient dans
des essais thérapeutiques, hors essai transmis-
sion mére/enfant ? Et si oui savez-vous si une
attention plus particuliére est accordée au suivi
gynécologique ?

J’en aiune qui est dans I'essai interleukine* et c’est tout, ou
alors je ne le sais pas. Si elles étaient dans un protocole
elles me le diraient. Les courriers des médecins me disent
quel traitement elles prennent mais ils ne me précisent pas
leur présence dans un essai. Par ailleurs, je ne pense pas
qu’ily ait un suivi gynécologique, car ce serait moi quile
ferait, qui rempilirait les feuilles. Je n’ai jamais été contacté
dans le cadre d’un essai sur une molécule et de ses liens
avec lagynéco.

»etles autres ?

Connaissez-vous beaucoup de gynécologues spé-
cialistes de Pinfectiona VIH ?

C’est un petit monde. Je n’en connais que deux a part moi
: Isabelle Heard qui travaille 2a Cochin et Broussais et Sylvie
Fridman qui est a Clamart et au Kremlin Bicétre. Sur Paris il
yaaussi Laurent Mandelbrot a Cochin et c’est tout. Mais
en province le Dr Bérrébi travaille a Toulouse, le Dr Bongain
aNice etle Dr Gillet a Marseille. Ce sont les seules équipes
que je connaisse.

On parle trés peu du VIH lors des congrés de gyné-
cologie. Y a-t-il des groupes un peu plus motivés
sur cette question ? Travaillez-vous en réseau ?
Echangez-vous facilement des informations ?
Surle plan obstétrical, il y al’enquéte périnatale frangaise
qui permet de regrouper les données de tous les centres
s’occupant des femmes enceintes. Sur le plan gynécolo-
giqueily aeuunetentative de collaboration il y aquelques
années, mais ¢a n’a pas abouti. Récemment on atravaillé
en commun pour modifier la loi sur la prise en charge des

couples sérodifférents pour les PMA*. C’est vraiqu’iin’y a
pas de réseau et ce serait a mettre en place mais pour le
moment c’est encore trés marginal. Les gynécologues
sont encore trés peu confrontés aux femmes séroposi-
tives. En général quand une femme enceinte arrive on lui
fait le test de dépistage, en cas de séropositivité on la ren-
voie vers I’hopital. On ne s’en débarrasse pas mais les
médecins ne s’y connaissent pas suffisamment pour les
suivre.

Quelles sont vos interrogations pour Pavenir ?

Les interrogations que je peux avoir sur ce plan concer-
nent uniquement la transmission mere enfant. Par
exemple faut-il arréter les traitements pendant la grosses-
se ? Mais ce qui me questionne le plus c’est le cas des
femmes qui ne sont pas encore sous traitement. Il y a deux
choses : sion suit les recommandations, il faut leur donner
de ’AZT et prévoir une césarienne, ce quiaboutita 1% de
risque de transmission. Cependant d’autres études mon-
trent que la transmission est corrélée ala charge virale.
Une de mes patientes a transmis le virus a son enfant mal-
grél’AZT etla césarienne, elle avait 27.000 copies al’ac-
couchement. Or avoir une charge virale de 27 000 copies
n’est pas uneindication de traiter. Que faut-il faire dans ces
cas-la? Ondonnedu3TC ? Alamére ? Al'enfant? On
donne de lanévirapine ? On fait un test de résistance ? Ce
sont de vraies questions virologiques qui ne sont pas
simples. Le paradoxe c’est qu’avec de ’AZT seul,onn’ar-
rivera jamais a une charge virale indétectable. Par contre
les femmes sous multithérapie ont une charge virale indé-
tectable donc elles transmettent peu le virus a leur enfant.
Autre probleme : quand on traite une femme il faut penser
qu’elle pourra un jour étre enceinte, je pense qu’il faut donc
lui donner autre chose que du Sustiva® ou de I'Hivid®a
cause de leurs effets tératogénes™.

Finalement sur la pratique gynécologique méme, sur les
gestes quejefais, pour la prescription de médicaments,
pour le suivi d’une grossesse, il N’y a pas tellement de spé-
cificité des femmes séropositives. Toute la différence se
situe dans I’enjeu, sur ce qu’ily a autour. Par contre dés
que survient la problématique de la grossesse c’est la qu’il
faut étre un peu documenté et c’est la que les gynéco-
logues de ville sont un peu largués. Pour le reste, le suivi
gynécologique peut étre fait sans probleme.

Elisabeth Bouvet exerce égalementa
Bichat. elle estclinicienne et
infectiologue etrecoitdeshommeset
desfemmes. Nousl’avonsinterrogée
surles spécificités delinfectionaVIH
chezlesfemmes, oudumoins sur
Pexpérience qu’elle enretire autravers
de sapratique.

»orientation

Quel est a peu prés le rapport hommes/femmes
dans les files actives de votre service ?

Je suis un bon nombre de femmes, je dirais que cela repré-
sente 30 240% de mes patients, et que les femmes affri-
caines représentent 80% de ces femmes, alors que les
hommes africains représentent un pourcentage beaucoup
moins important. Je pense que ce nombre important de
femmes africaines est li¢ au fait qu’ily a probablement une
proportion de femmes infectées en France qui est trés net-
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tement inférieure a celles qui sont infectées en Afrique.
C’est souvent un motif de venue en France pour ces
femmes, du moins celles de ma clientéle. Parmi mes
patients, j’ai pu constater que ¢’était moins souvent le cas
pour les hommes, en général ils ne sont pas venus pour
cela, ils ont découvert leur séropositivité aprés coup. Pour
ce qui est des nouveaux patients que je recois, il y apeu de
femmes, et ce sont en général des femmes africaines, les
nouveaux cas de contamination restent essentiellement
des homos. Je recois peu de femmes francaises qui soient
nouvellementinfectées. Celles que je suis le sont depuis
longtemps.

Qu’en est-il actuellement au niveau des hospitali-
sations ?

Je pense qu’ily aun peu moins de femmes que
d’hommes. C’est trés difficile de généraliser, je n’ai pas de
statistiques. Je suis presque obligée de repasser tous mes
patients en revue mentalement, ce n’est pas évident. Je
pense que cela doit faire de 30 240%.

Quelles sont les demandes des femmes que vous
suivez ?

Les questions que se posent les femmes concernent les
problémes de grossesse. Pourrais-je avoirunenfant ? Le
fait d’étre traitée va-t-il m’empécher d’avoir un enfant ?
Quelle est larelation entre le traitement VIH et la possibilité
d’une grossesse ? Quel est le risque pour I'enfant ?
Contrairement a ce qu’on pensaitil y a dix ans, ou le fait
d’étre séropositive pour le VIH voulait dire une impossibilité
d’avoir des enfants, maintenant les femmes s’interrogent
sur cette possibilité et sa faisabilité malgré les traitements.
En cas de dépression leur conseillez-vous un suivi
psychologique ?

Jele propose toujours et dés la premiere consultation.
Dans le service nous avons la chance d’avoir un psycho-
logue, je leur explique donc que ces consultations existent
eten cas debesoin elles peuvent en parler. C’est assez
rare qu’elles acceptent dés le début. En général, c’est
aprés la survenue de certains événements qu’elles se sou-
viennent qu’on en a parlé et gu’elles le demandent alors.
Celam’arrive aussi de le reproposer apres, mais je pense
que c’estimportant de I'annoncer avant qu’ilne se passe
quelque chose.

Quelle part de la consultation réservez-vous a une
discussion autour de la prévention ?

Je parle essentiellement de la prévention de la transmis-
sion sexuelle. La aussi je leur en parle dés le premier
contact. Il s’agit de savoir comment les gens vivent,
quelles précautionsils prennent, si elles ont déjavu un
gynéco, quel type de contraception elles ont, etc. Souvent
les femmes qui viennent me voir me sont envoyées par leur
gynécologue d’ailleurs. Tout cela dépend beaucoup de
leur situation, de leur age, des enfants qu’elles ont déja. Si
elles ne sont pas suivies gynécologiquement, je les oriente
vers quelqu’un avec quije garde le contacte.

Comment les femmes réagissent-elles ?

En général, elles sont au courant. C’est toujours un peu diffi-
cile car on al'impression d’étre redondante parrapportace
qu’on suppose que les gens savent ou pensent devoir faire.
Mais en généralily aune bonne adhésion ace qu’ondit.

»gynécologie
Quel suivi gynécologique proposez-vous ?

Sielles ont déja un ou une gynécologue, je leur propose de
retourner le voir et de voir avec lui s’il se sent de les suivre

compte tenu de I'histoire VIH. Un peu moins d’une fois sur
deux, elles en changent, car elles ont 'impression qu'il
n’est pas au courant, que ¢a lui fait assez peur, gu’ilne
pense pas maitriser la situation ou qu’il faut un avis plus
spécialisé. J’ai vu aussi des gynécologues quine connais-
saient pas suffisamment bien ce domaine et qui avaient
des attitudes trés radicales ; ils faisaient des conisations du
col* pour des frottis anormaux par exemple. Du coupj’ai
préféré orienter ces femmes vers des gens qui en avaient
vraiment I’habitude et cela pour éviter des actes vraiment
mutilants. Ce n’est pas arrivé trés souvent. lly aaussi des
gynécologues qui s’obstinent & prescrire des traitements
de stérilité tubaire*. D’ailleurs I'attitude des femmes est
parfois ambigué, elles peuvent consulter en méme temps
un gynéco pour une stérilité sans lui parler du VIH et venir
me voir sans me parler de cette stérilité. Celam’est arrivé
de le découvrir par hasard pour une femme qui se faisait
traiter pour stérilité tubaire par des corticoides a forte dose
[ndlr: les corticoides épuisentles ressources du corps],
alors qu’al’époque on n’avait pratiquement pas d’antiré-
troviraux. llm’est arrivé plusieurs fois que des femmes
craignant un refus de ma part a leur désir de grossesse,
continuent de mener ce projet avec un gynécologue sans
m’en parler. C’est moins courant maintenant car les
femmes commencent a savoir qu’ily ades grossesses
possibles, mais c’est arrivé souventilya3ou4 ans.

Le cycle ovulatoire des femmes rentre-t-il en ligne
de compte lorsque vous prescrivez des charges
virales et autres bilans ?

Non, je ne me préoccupe pas de cette notion.

Quels sontles moyens de contraception les plus
couramment utilisés par vos patientes ?

En général elles n’utilisent pratiquement pas le stérilet, le
préservatif reste le moyen de contraception le plus utilisé,
etenfin le préservatif plus la pilule car cette derniere est
parfois conseillé par le gynéco pour des problemes de
regles. Je ne conseille pas forcément un type de contra-
ception plutot qu’un autre, car je considere que je ne mai-
trise pas les critéres qui entrent en compte, je laisse faire le
gynécologue. En général laméthode la plus courante c’est
le préservatif, méme si elles reconnaissent parfois que le
conjoint n’est pas toujours d’accord pour I'utiliser. La
question que je me pose c’est pour les couples ol les deux
partenaires sont séropositifs, je ne leur conseille pas forcé-
ment I'utilisation systématique de préservatifs, mis a part
comme contraception. En généralil est vraisemblable que
I'un ait contaminé I'autre, et quandils ont tous les deux une
situation virologique favorable je ne sais pas s'il faut
conseiller I'utilisation systématique du préservatif.

Et la sur-infection ne vous fait pas peur ?

Bien s(r surtout quand I'un des partenaires a une charge
virale élevée ou des résistances que I'autre n’aurait pas.
Mais de toutes fagonsily ace qu'onditet ce queles gens
font. Pour ma part j’insiste sur les choses dont je suis per-
suadée et pour le reste je suis moinsincisive.

Comment prescrivez-vous les ARV a des patientes
qui prennentla pilule ?

Si elles prennent des antiprotéases, le fait qu’une patiente
prenne la pilule rentre en compte a cause des hypertrigly-
céridimies*, je propose alors un dosage pour vérifier qu’il
n’y apas d'interactions négatives.



» maternitée

Quelles sont vos pratiques cliniques lorsqu’une
femme sous traitement vous annonce qu’elle veut
avoir un enfant ou qu'elle est enceinte ?

D’abord je commence par une grande séance d’explica-
tion avec le partenaire. Je réexplique comment se fait la
transmission. Il arrive que les gens pensent que quand
c’estI’'homme qui estinfecté, la transmission peut se faire
directement du pere al’enfant sans passer par lafemme.
J’explique donc tout ca. Il faut expliquer ce quiaugmente
le risque de transmission : d’abord la charge virale. Il faut
donc que lafemme soit suivie sur le plan des traitements
pour que la charge virale soit la plus basse possible.
Deuxiemement il ne faut ni MST, ni Iésions génitales quiris
queraient d’augmenter le risque de transmission au
conjoint, donc un examen gynécologique complet doit
étre fait. Et troisiémement il faut minimiser le nombre de
rapports non-protégés pour minimiser le risque de conta-
mination du partenaire. En général j oriente lafemme vers
le gynécologue pour définir la courbe de fécondité/fertilité
et pour réduire encore les risques on essaye d’obtenir que
le partenaire émette le sperme hors pénétration afin qu’il
soit ensuite injectée alafemme sans qu’il y ait de rapport
direct. Je sais que Isabelle Heard, avec qui je travaille,
transmet cette information. Maintenant on peut aussi avoir
recours aune PMA, mais c’est uniquement pour les
couples oul’homme estinfecté, et celareste tres peu fré-
quent. Je ne connais pas de PMA pour des femmes séro-
positives, et je crois méme que c’est un critére d’exclusion
des protocoles. [voir bréve PMA]

Une fois que la grossesse a commencé, qu’en est-
il des traitements ?

Ily adeux cas de figure : les femmes quin’ont pas besoin
d’étre traitées et les femmes qui sont déja sous traitement.
Laaussile discours achangé. Aun moment on était assez
serein, sans trop d’inquiétudes sur les risques d’inci-
dences des traitements de lafemme sur I'enfant. Maison a
été un peu traumatisé par les cas de cytopathie mitochon-
driale* chez les enfants non-infectés nés de meres infec-
tées etayant été exposés aux traitements pendant la gros-
sesse. Ce qui fait que maintenant j’ai tendance a ne pas
me précipiter sur un traitement antirétroviral pour une
femme enceinte d’autant plus si sa charge virale est basse
et siles CD4 sont corrects. Je traite le plus tard possible
pour exposer I'enfant le moins possible au traitement. Ce
quidonne a 36 ou 37 semaines de grossesse un ou deux
antirétroviraux en fonction de la charge virale, et au
moment de I'accouchement de la névirapine. A Bichat
nous avons fait le choix de programmer une césarienne
aux femmes que nous suivons pour leur grossesse. C’est
unetriple assurance. Le taux d’acceptation est plutot bon.
Quant aux femmes qui ne sont pas traitées, on suit de pres
lacharge virale, et si elle n’est pas indétectable au moment
de I'accouchement on ajoute de la névirapine a condition
que ce traitement n’ait pas été prescrit auparavant et puis
de toute fagon on programme la césarienne. A une époque
j’envoyais presque systématiquement les femmes accou-
cher a Port Royal pour qu’elles y soient prises en charge.
Mais maintenant je les fais suivre a Bichat, c’est plus
simple et puis nous avons une sage-femme quifaituntrés
bon suivi des femmes. Nous avons mis en place avec
Sophie Materon et Philippe Faucher un petit comité qui
suit les femmes enceintes et qui fonctionne trés bien.

Quel type de fenétre thérapeutique proposez-
vous ? Quels médicaments retirez-vous ?

llest arrivé que je diminue ou que j'arréte des traitements
chez une femme qui avait un nombre de T4 assez élevé et
pour qui je considérais qu’on avait été un peu large surles
indications ou parce que les indications avaient changé.
Mais une réascension de la charge virale pendant la gros-
sesse me fait assez peur, surtout si le traitement a été initié
acause delacharge virale et d’'un nombre de T4 bas. C’est
assez difficile, et puis c’est du cas par cas. De plus, depuis
I’'annonce des cas de cytopathies mitochondriales je n’ai
pas été confrontée a des grossesses de femmes séroposi-
tives sous trithérapie. J’en ai eu mais c’était des décou-
vertes de séropositivité faites a’'annonce de la grossesse
pour des femmes qui par chance avaient une charge virale
inférieure a 10.000 copies et des T4 a500. Je les ai suivies
et mises sous traitement alafin de lagrossesse, avec de la
névirapine pour I'une. Les dernieres femmes quej’ai
regues et qui étaient sous trithérapie avec antiprotéase et
trés lourdement prétraitées, ont toutes accouché d’en-
fants non-contaminés. Je n’ai pas de réponse générale.
Mais pour une femme en troisieme ou quatriéme ligne de
traitement avec un virus résistant, je ne pense pas que je
diminuerais son traitement, ce serait trop dangereux pour
elle et peut-étre pour son enfant. De plus les virus résis-
tants provoquant plus de transmission, je ne prendrais pas
cerisque.

»libido

Les femmes que vous suivez parlent-elle de
sexualité ? de plaisir ?

Non, pas les femmes. Autant ca m’est souvent arrivé que
les hommes en parlent, autant je n’ai jamais eu de discus-
sion sur ce theme avec les femmes que je suis.
Consacrez-vous du temps a ce sujet dans vos
consultations ?

Non. Sielles nele font pas je n’en parle pas.

»différence
hommes/femmes

De par votre expérience et vos connaissances du
milieu médical, connaissez-vous des inégalités de
traitement hommes / femmes dans le suivi des
patientes ?

Au niveau médical je n’ai pas vu de différences de traite-
ment. La seule différence homme/femme que je voie d’un
point de vue plus général c’est le rapport entre partenaires.
J’ai plus souvent vu des femmes infectées étre rejetées ou
abandonnées par leur partenaire que I'inverse, etce a
cause de leur séropositivité. C’est méme le contraire ; la
femme non-infectée va prendre en charge son partenaire
etméme le materner.

Les traitements étant en majorité testés surdes
hommes, adaptez-vous les doses pour les
femmes que vous suivez ?

Non car c’est une question de poids, donc je'adapte au
poids de lafemme.

Quels sontles effets secondaires les plus fré-
quents chez les femmes ? Sont-ils les mémes que
ceux subis par les hommes ?

Au niveau des effets immédiats du VIH, j’aitendance a
penser que les femmes décrivent moins d’effets secon-
daires que les hommes, peut-étre ont-elles moins de diar-
rhées. J’ai du mal a généraliser. Au niveau des effets
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secondaires des médicaments, j’ai eu I'impression au
départ que les femmes avaient moins de lipodystrophies
que leshommes, mais maintenant je commence a en voir
apparaitre, notamment une augmentation des lipoatro-
phies, mais la aussi c’est tres subjectif. Labouée et la
bosse de bison me semblent moins fréquentes chez les
femmes. Je pense que ces problémes de lipodystrophies
sont plus génants pour une femme, car elle se percoit
comme complétement dessexuée, et ne se considere plus
comme une femme. C’est sonimage qui en est perturbée.
Les hommes, méme s'’ils sont trés génés n’ont pas de
plaintes du style: “je ne suis plus unmec”. Enrevancheils
parlent de problemes de libido. Enterme d’observance, je
crois les femmes plus observantes. Mais il y a une différen-
ce entre'observance réelle des patients et ce que j'en per-
cois. Une étude amontré que les médecins surestiment
I'observance des patients qui ont un niveau socio-écono-
mique plus élevé. Etant donné que la moyenne socio-éco-
nomique des hommes que je suis est plus élevée, ga peut
étre une explication a cette différence.

Y a-t-il des associations d’antirétroviraux spécifi-
quement féminines ou plus souvent prescrites
aux femmes ?

En général le choix dépend des niveaux de la charge virale,
comme pour les hommes, et ensuite tout dépend de I'en-
tretien quej’ai avec la patiente. Je fais partie des plus gros
prescripteurs de trithérapie sans antiprotéase et depuis
assez longtemps. J’ai été assez vite convaincue par les
résultats des premiers essais avec les INTI qui montraient
desréductions de charge virale équivalentes. Je donne
donc en primo prescription volontairement des traite-
ments sans antiprotéase. Cela me parait moins arisque et
moins dangereux pour de futures grossesses ou pour de
futurs problémes esthétiques. Mais la aussi, je ne fais pas
de différence particuliere entre hommes et femmes.
Avez-vous pu constater une différence d’évolu-
tion vers le stade sida entre hommes et femmes ?
Avant les traitementsj’avais I'impression que les femmes
évoluaient plus vite vers le stade sida, mais maintenant
c’estapeu prés équivalent, elles répondent de laméme
facon au traitement.

La ménopause rentre-t-elle en compte dans la
prescription des traitements ?

Oui, mais j’attends I’avis du gynéco, je leur conseille de
prendre un traitement substitutif. Ca me parait fondamen-
tal, le capital osseux est plus fragile que chez une femme,
non infectée, nontraitée. Je conseille aussi un examen
d’ostéodensitométrie. J’essaie enfin de diminuer les traite-
ments avec antiprotéase.

pessais

Conscillez-vous a vos patientes d’entrer dans des
essais aussi facilement que vous le faites avec
des hommes ?

Oui, je le propose autant aux femmes qu’aux hommes.
Surtout si ce sont des essais du style de ceux de TANRS
car c’est un suivi plus standardisé. Pour les essais de nou-
veaux médicaments je parle bien sGr des risques en cas de
grossesse mais ca ne m’empéche pas de leur en parler. Je
connais beaucoup de femmes intéressées par Vacciter*.

»glossaire

Aménorrhée : absence totale desregles.

Conisation du col : opération qui consiste a extraire des
cellules anormales du col de I'utérus en prélevant un céne.
Cytopathie mytochondriale : anomalie cellulaire
conduisant a un dysfonctionnement du métabolisme de
transformation des sucres en énergie.

Dysménorrhée : qualifie des régles difficiles et doulou-
reuses.

Dysplasie : anomalie dans le développement biologique
des tissus entrainant des difformités.

Fibrome : tumeur formée par des tissus fibreux.
Galénique : mise en forme des médicaments (sirop,
comprimé, creme, suppositoire...)
Hypertriglycéridémie : élévation anormale des taux de
graisses triglycérides dans le sang.

Essai Interleukine : essai d'immunothérapie quia pour
but de booster 'immunité du corps.

PMA : procréation médicalement assistée , méthode de
fécondation artificielle.

Prévagest : enquéte francaise sur la séropositivité des
femmes enceintes.

Stérilité tubaire : stérilité dle al'obstruction des
trompes, en général suite a une salpingite liée par exemple
aune MST.

Tératogéne : qui par son action sur’embryon peut pro-
voquer des monstruosités ou des malformations.
Vacciter : essai combinant antirétroviraux etimmunothé-
rapie.

Vaporisation laser: métode qui consiste a briler les
anomalies décelées par laser.
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breves

»femmes
et droguesillicites,
quelques conseils

Comme les drogues Iégales (les médicaments), les
droguesillégales ont des effets secondaires. Voici
quelques points que les femmes ne doivent pas
oublier.

Les femmes étant généralement plus petites que les
hommes, la concentration des drogues par rapport
au volume de leur corps est plus élevée. |l est
conseillé par conséquent de diminuer les doses.

Les femmes sont aussi plus fragiles face aux infec-
tions uro-génitales (commela cystite). Parce qu’elles
entrainent une déshydratation, I'ecstasy ou les amphé-
tamines peuvent aggraver les choses de ce coté-la.

Les drogues ont un effet sur I’équilibre hormonal,
elles peuvent perturber les régles. Pour revenir a un cycle
plus naturel, le meilleur conseil est de réduire sa consom-
mation.

Enfin le sexe et les drogues ¢a peut étre I'éclate,mais ¢a
peut aussi diminuer la vigilance. Quel intérét a une super
partie de jambes en I’air si c’est pour angoisser pendant
des jours sur des mots comme grossesse, sida ou mala-
dies sexuellement transmissibles. Gardez le réflexe
préservatif.

N’oubliez pas par ailleurs que les interactions entre
les traitements VIH et les drogues illicites sont
trés mal connues et parfois dangereuses.

Pendant la grossesse, il est préférable d’éviter la conso-
mation de drogues ou de nouveaux médicaments (sauf
accord du médecin). Les drogues peuvent affecter
le foetus, et étre un risque pour lui. Mais décro-
cher pendant sa grossesse peut aussi étre risqué.
Parlez-en aun médecin.

Cette breve est inspirée d’une plaquette du Tipi. Le Tipi
est une association marseillaise d’aide et de soutien aux
personnes concernées par les épidémies hépatites, sida
etlesusages dedrogues. Tel: 04.91.92.53.11.

»albumine

Une étude menée durant 3 ans par le Docteur Joseph G.
Feldman de I'université de I'Etat de New-York a permis de
constater que le taux d’albumine sérique est un
marqueur indépendant, prédictif de la mortalité
chez les femmes infectées par le VIH. L’albumine
sérique représente normalement 50 2 60% des protéines
sériques, c’est-a-dire environ 40gr/litre. Pour les 2056
femmes participant a cette étude un prélevement sanguin
a été fait tous les 6 mois. On a constaté, sur ces trois
années, que lamortalité des femmes ayant untaux d’al-
bumine inférieur a 35 gr/litre était de 48%, alors que la
mortalité des femmes ayant un taux d’albumine supérieur
a42 gr/litre était de 11%. Ces taux laissent supposer un
risque de décés 3,1 fois plus élevé pour la catégorie de
femmes dont le taux d’albumine est le plus bas.

»PMA

En 1999, deux essais ont été lancés pour les couples
sérodifférents qui souhaitaient concevoir des enfants par
procréation médicalement assistée afin de diminuer le
risque de transmission au partenaire et a ’enfant
(voir Protocoles n°11). Ces deux essais ont rapidement
inclus les couples attendus, c’est-a-dire peu : 60 pour
PPessai ANRS 092 et 60 pour I'essai ANRS 096. La

demande est toujours tres importante, mais il faudra
attendre 2001 pour avoir les premiers résultats et envisa-
ger lapossibilité d’ouvrir cette méthode a d’autres
couples hors essai. Ces essais ne concernent par ailleurs
que les couples sérodifférents dont ’lhomme est séropo-
sitif. lls ne réglent enrien le probléme des femmes
séropositives qui souhaitent avoir accés ala PMA
pour avoir un enfant avec un homme séronégatif.
Ce dossier vient de s’ouvrir alacommission Traitements &
Recherches et donnera lieu a un article dans le prochain
numeéro de Protocoles.

»groupe de femmes
séropositives

La commission femmes d’Act Up-Paris a créé un groupe
d’échange libre de discussion s’adressant exclu-
sivement aux femmes séropositives. Ce lieu nous
permet d’étre entre nous et de nous informer mutuelle-
ment des problemes que nous rencontrons : rapport a
I'autre, sexualité, rapport au corps, visibilité, prise des trai-
tements, suivimédical ...

Plus nous serons nombreuses a participer a ce groupe,
plus nous pourrons par la suite développer un travail effi-
cace et dégager des revendications spécifiquement fémi-
nines.

Cesréunions ont lieu les 1er et 3éme mercredis de chaque
mois, a 18h30 au local d’Act Up-Paris, 45 rue Sedaine,
Paris 11éme, au fond de la cour, 2¢& étage.

VENEZ NOMBREUSES

»calendrierdela
commission femmes

La commission Femmes se réunit tous les 15 jours le mer-
credia20H. Les réunions se tiennent les premier et
troisieme mercredi du mois, au local d’Act Up-
Paris. Rendez-vous le 6 septembre pour la repri-
se.

»compte rendu

Une Assemblée Générale a été organisée par lacommis-
sion femmes le 28 mars dernier. Elle a permis un échange
fructueux entre différentes associations féministes, asso-
ciations de lutte contre le sida, femmes séropositives, et
professionnelles de la santé. Ce débat a permis de
poser la problématique de la séropositivité au
féminin. Un compte rendu de cette AG est disponible au
local d’Act Up-Paris.

»glossaire 2000

Le glossaire produit par lacommission Traitements &
Recherches est sortiilyaunanal’occasiondes 10 ans
d’Act Up-Paris. C’est un guide pratique regroupant
sous forme de définitions claires les principaux
termes nécessaires a une bonne compréhension
de Pinfection a VIH. ’actualité du VIH évolue vite, de
nouvelles molécules sortent, des mots apparaissent, des
termes nécessitent d’étre expliqués. C’est pourquoi une
nouvelle version du glossaire sort cette année.
Comme pour la version 1999, ce guide est gratuit, mais
une participation de 15F pour les frais de port est deman-
dée. llestdisponible aulocal d’Act Up et dans les lieux de
prévention et d’information, aux cotés de Protocoles.
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»situation
épidémiologique
Dans le monde, la Transmission Mére / Enfant (TME)
estla principale source d'infection au VIH-1 pour les
enfants de moins de 15 ans. Prés de lamoitié des
personnes infectées par le VIH le sont avant leur
25éme année.
D'apres les estimations de TONUSIDA, 1.600
nouveaux cas d'infection par le VIH survien-
draient chaque jour dans le monde chez les
enfants de moins de 15 ans. Sil'épidémie
pédiatrique a VIH est mondiale, c'est dans les
pays du Sud (Afrique, Asie, Amérique latine et
Caraibes) que sont concentrés 95% des
enfants infectés.
En Afrique sub-saharienne, la séro-prévalence du
VIH est tres importante chez les femmes enceintes.
Lasituation des femmes al’égard du sidaen géné-
ral est aggravée par la fréquence des maladies
sexuellement transmissibles, la précarité des soins
médicaux et les problémes nutritionnels et socio-
économiques.
En Europe de I'Ouest, les taux de prévalence du VIH
chez les femmes ayant mené a terme leur grosses-
se sont 3 a 5 fois inférieurs a ceux observés chez les
femmes ayant interrompu leur grossesse.
Le nombre de cas de sida chez les enfants
infectés par transmission materno-foetale
continue de diminuer. Lamise enplaced'un
systeme de surveillance du VIH au cours de I'année
2000 permettra d'affiner les estimations de trans-
mission verticale mere enfant et de mieux suivre les
évolutions et les caractéristiques de la transmission
materno-foetale en France.
Al'heure actuelle, les médecins francais y ont I'obli=
gation de proposer un test de dépistage aux
femmes en début de grossesse (qu'elles peu-
vent refuser). Mais beaucoup le proposent égale-
ment en fin de grossesse, pour vérifier qu’une conta-
mination n’a pas eu lieu durant ces neuf mois, caron
sait qu’en période de primo-infection le taux de
transmission de lamére al’enfant est beaucoup plus
élevé. Dans laréalité, le dépistage est proposé aux
femmes enceintes dans 90% des cas et accepté par
99% des femmes désirant leur grossesse. ll faut
constater que la proportion de femmes séroposi-
tives ne cesse d'augmenter. Plus de 30% d'entre
elles ne découvrent leur séropositivité qu'en début
de grossesse, 90% de femmes séropositives optent
pour le traitement antirétroviral préventif de latrans-
mission materno-feetale. Mais on ne maitrise pas
encore totalement les conséquences qui peuvent
étre, dans certains cas, néfastes pour I'enfant des
traitements antirétroviraux pendant la grossesse.

»transmission

Sans traitement, les risques de transmission mater-
no-foetale sont variables suivant le sous-type du
virus. Pour le VIH-1 le taux de transmission
tourne entre 12 et 40 %. Pourle VIH-2 le
risque est plus faible, les taux de transmis-
sion mesurés sont de 0 a 3%. Cette différence
reste encore a élucider.

lly a 3 étapes dans la transmission mére / enfant.
Elle peut se faire :

- in utero (pendant la grossesse)

- per partum (al'accouchement)

- post partum (par l'allaitement maternel)

La transmission du VIH se fait plus particuliée-
rement au moment de Paccouchement. Une
étude de 1995 faite sur 95 enfants infectés et non
allaités montre que 2% I'ont été plus de 2 mois avant
lanaissance, 35% moins de 2 mois avant la naissan-
ce et 65% au moment de I'accouchement. Les fac-
teurs de transmission qui entrent en jeu sont
multiples: le niveau de la charge virale de la
meére, le virus lui-méme, et le patrimoine
génétique de enfant. L’enfant peut étre infecté
par le placenta via le liquide amniotique, mais ce
n’est pas le mode de contamination le plus fréquent.
C’est par les échanges sanguins, plus nombreux
au moment de 'accouchement, et par le contact
avec les sécrétions vaginales que les risques
sontles plus grands. La charge virale reste par
ailleurs le facteur le plus important ; plus elle est éle-
vée plus lerisque de transmission est grand. Le VIH-
1 peut également se transmettre par Pallaitement,
sous laforme de virus et de cellules infectées pro-
ductrices, ou non, de virus.

» co-infection

Quand lameére n’est infectée que parle VHC, la
transmission materno-foetale est rare, le taux est
d’environ 3% mais la transmission est favorisée par
une charge virale VHC élevée (supérieure a 2 mil-
lions de copies/ml). Pour l'instant, le dépistage sys-
tématique des femmes enceintes n’est pas envisa-
gé. linel’est que pour les toxicomanes et les
femmes originaires de zones endémiques d’épidé-
mie (Afrique sub-saharienne et Asie), ou encore en
cas d’antécédent de transfusion.

La transmission se produit le plus souvent
au moment de I'accouchement, carle VHC
se transmet par le sang.

Lerisque de transmission du VHC est multiplié par
10en cas de co-infection parle VIH. Lerisque accru
de transmission du VHC par les méres co-infectées
serait en rapport avec la charge virale VHC élevée
(10a15Mo de copies/mi). De fait toute femme
infectée par un virus doit étre systématique-
ment dépistée pour les autres virus (hépa-
tites et sida), a plus forte raison si elle est enceinte.
Le dépistage de I'hépatite B doit alors se faire direc-
tement par PCR car les tests Elisa laissent encore
trop de faux négatifs et faux positifs.

> traitements

Le taux de transmission du VIH-1 sans traite-
ment antirétroviral préventif est d’environ
20%. Avec de PAZT il passe a 5%. Etavec de
PAZT, du 3TC et une césarienne program-
mée il tombe entre 2 et 2,6%. Le tauxde TME
est fortement lié a la charge virale maternelle au
3éme trimestre de la grossesse et au moment de
I'accouchement. Le risque parait faible chez les
femmes ayant une charge virale "indécelable" avec
des seuils de 500 a 1000 copies/ml.
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Les programmes thérapeutiques de la TME com-
prennent généralement un traitement antirétroviral
(AZT seul ou avec 3TC) a partir de la 36éme semaine
delagrossesse et pendant |'accouchement.

L'état des connaissances aujourd'hui permet de
direque:

-I'AZT donné aux 3 étapes pré, per et post partum
permet de réduire la TME.

-l'association AZT+3TC entraine une réduction
plusimportante de la TME avec un risque de toxicité
pour I’enfant peut-étre plus élevé, sans qu’on puis-
se définir un "seuil" de durée d'exposition.

- lanévirapine a montré son efficacité lorsqu’elle est
donné alamere au moment del’accouchementeta
I'enfant dans les 72 heures qui suivent la naissance.
-deux molécules sont déconseillées pourles
femmes enceintes : la ddC (Hivid®) et I'efavirenz
(Sustiva®). En effet les études de pré-phase | réali-
sées sur des modeéles animaux pour étudier des
effets tératogenes ont provoqué pour ces deux molé-
cules des malformations de foetus animaux. D’autres
études concernant d'autres molécules commeladdl
(Videx®) oula d4T (Zérit®) sont tres insuffisantes alors
que les risques sont théoriquement égaux, voire plus
élevés. L'indinavir (Crixivan®) a pour effet secondaire
principal de provoquer desiictéres (jaunisses). Donné
enfin de grossesse il peut aggraver 'ictére (lajaunis-
se) physiologique du nourrisson.

IIn’y a pas d’alternative aux 3 molécules AZT, 3TC et
névirapine. Ce type de traitement est donc inévi-
table et dans tous les cas un suivi prolongé
attentif s'impose.

»études

Les principaux effets secondaires observés au
cours de lagrossesse sont : I'anémie, les nausées et
vomissements, |'intolérance au glucose et un taux
important d'enfants nés prématurés (mais sans que
I'on puisse mettre en cause le réle des traitements
dans la prématurité). Quand il y a déja mise sous
traitement de la mére avant la grossesse, il
est légitime de favoriser la santé de la mére
et donc de continuer le traitement pendant
la grossesse, tout en l'informant des risques
de toxicité médicamenteuse.

Depuis les premiers résultats des essais de traite-
ment préventifs pré, per et post partum réduisant
des deux tiers la transmission mére/enfant, on voit
s'accroitre, dans les pays du Nord, la diversité des
traitements antirétroviraux en cours de grossesse.
Le nombre et la variété des molécules prescrites
aux femmes séropositives enceintes en dehors des
protocoles de recherche, a beaucoup augmenté
entre 1996 et 1999. Des cohortes de suivi des
méres et des enfants sont indispensables. Et bien
gu'un nombre croissant de grossesses chez les
patientes VIH+ soient poursuivies sous trithérapie,
peu d'études ont conclu a la toxicité des antipro-
téases sur le déroulement des grossesses et sur les
nouveaux-nés.

Les données sont aujourd'hui trés insuffisantes et
il est absolument indispensable d’améliorer
les connaissances sur la toxicité a court et
long terme des produits utilisés pendant la

grossesse.
Dans les pays du Sud la situation est trés dif-
férente. Les interventions visant a réduirela TME
chez les femmes enceintes séropositives, sont
d'emblée conditionnées par la possibilité ou non
de leur proposer et de réaliser un testde
dépistage d’une part et par le coiit exorbi-
tant des antirétroviraux d’autre part. Dés
1994, on a connu des schémas thérapeutiques sim-
plifi€s administrés sur une plus courte période, pen-
dant le dernier mois de grossesse. Il est a noter que
le régime court par traitements antirétroviraux,
adopté au Nord depuis peu, ad’abord été testé
dans les pays du Sud, non pas pour des raisons de
sécurité pour I'enfant, comme c’est le cas mainte-
nant, mais une fois encore pour des raisons mer-
cantiles de baisse des coUts.

Des essais ont également été menés pour tester
des désinfectants de la voie vaginale mais n’ontrien
changé aux taux de transmission, et peut-étre
méme le contraire (voir I'article ci-apres surles
microbicides).

pcesarienne

Dans la mesure ou deux tiers des cas de transmis-
siondu VIH-1 ont lieu au moment de I'accouche-
ment (hors allaitement au sein), la césarienne
programmeée apparait comme un facteur
important de réduction des risques de TME.
Programmée avant le début du travail, elle a claire-
ment un effet protecteur. Mais lorsqu’elle intervient
apres rupture des membranes en urgence, son effet
bénéfique atendance a diminuer. Différentes études
ont montré que le risque de transmission en cas de
césarienne programmeée est 5 fois plus faible que
pour les accouchements par voie basse.

Dans la pratique, les ruptures de membranes ou le
“travail” commencé avant la date prévue del'ac-
couchement rendent problématique la césarienne.
De plus, cette opération n'évite pas les cas de trans-
mission in-utero, en particulier chez les méres
immunodéprimées. Par ailleurs la césarienne
n’est pas sans risque pour la mére. Elle est
associée statistiguement a une augmentation dela
mortalité maternelle, et on peut craindre chez les
femmes séropositives un risque accru de complica-
tions postopératoires en rapport avec I'infection au
VIH. Enfin, I'effet des césariennes sur I'évolution de
I'infection par le VIH amoyen terme n'apas été
encore évalué, et elles présentent aussi des risques
pour les grossesses ultérieures.

En pratique, la décision du mode d'accouchement
doit étre prise au cas par cas avec lafemme en
tenant compte desrisques de transmission et de
complications postopératoires.

»allaitement

Le risque de transmission du VIH-1 par |'allaitement
maternel est différent selon la situation de lamére. Si
elle est contaminée au cours de |'allaitement, le
risque de transmission du virus a été estimé a26%,
carla charge virale pendant la primo-infection est de
102200 fois plus élevée que celle mesurée apres. Si
lamere est contaminée avant ou pendant la gros-




sesse, le risque de transmission du VIH-1 attri-
buable al'allaitement a été estimé a 14%.

Le moment crucial de la transmission du VIH-1 par
I'allaitement est mal connu, maisil est clair que la
transmission peut survenir pendant toute la
durée de I'allaitement. Les crevasses, fissures,
mastites, abcés aux seins sont des éléments
majeurs de latransmission du VIH-1 par allaitement.
Unerécente étude montre une augmentation de
la transmission lorsque la mére souffre de
mastite. La transmission passe de 23% en'absen-
ce de cette inflammation 2a45% en sa présence. La
charge virale mesurée dans le lait passe quant a elle
de <200 copies/ml en'absence de mastite, 2920
copies/mlquand ily en aune. Par contre, on sait que
le traitement de ces infections peut réduire
de facon sensible le risque de transmission.
L'allaitement artificiel, option retenue dans les pays
du Nord, est un moyen radical de soustraire |'enfant
aune exposition au VIH, maisil exige I'accés al'eau
potable, des conditions d'hygiéne convenables,
des moyens financiers et une information suffisante
sur |'utilisation du lait en poudre.

Dans les pays du Sud, I'entourage familial et com-
munautaire tend par ailleurs a stigmatiser lafemme
qui utilise I'allaitement artificiel et celui-ci peut attirer
I'attention sur son statut sérologique. Cela peut I'ex-
poser a des discriminations, des violences, voire au
rejet etal'abandon par sa famille et/ou par sacom-
munauté. Enfin, I'allaitement artificiel dans des
conditions inadéquates expose les enfants aune
morbidité et une mortalité trés importantes compa-
rativement au risque de TME du VIH parce qu’il les
prive des défenses immunitaires de leur mére, habi-
tuellement transmises par le lait maternel. Une
étude faite en Afrique vient de montrer que
la mortalité infantile a 24 mois d’enfants nés
de méres séropositives est la méme selon
que les enfants sont nourris au sein ou par
un lait artificiel.

Aujourd’hui, on ne connait pas bien les consé-
quences des antirétroviraux sur le lait maternel, mais
il est sr que le traitement antirétroviral de lamére et
del'enfant pendant la durée de I'allaitement rédui-
rait, si ce traitement était possible, le risque de trans-
mission postnatale.

Par contre on sait que Pallaitement mixte (au lait
maternel et au lait artificiel) donne les moins bons
résultats. Apres plusieurs années de discours
contradictoires. Et on pense aujourd’hui que l'allai-
tement exclusivement maternel serait la meilleure
solution, sile sevrage se fait sur une courte période,
et si un traitement est mis en place pour soigner les
inflammations possibles de la mére.

»note

Cetexte aétérédigé alalecture du Numéro spécial
de larevue Transcriptase Sud "Transmission Mere /
Enfant" de février/mars 2000.

Laréductionde latransmission mére-
enfantdansles pays duSud:une
brécheversP’accés aux traitements
desfemmes?

»un exemple:le

Dans les pays du Sud, ou I'acces aux soins et aux
antirétroviraux en particulier reste I'exception, les
programmes de réduction de la transmission
meére-enfant, paradoxalement, constituent
plus un enjeu politique qu’une question
médicale. Les implications de ces programmes
vont bien au-dela du bénéfice individuel que consti-
tue la prévention de I'infection d’'un nouveau-né.

En effet, laréduction de la transmission mére-enfant
dans les pays du Sud cristallise les enjeux liés al’ac-
Ces aux soins, aux antirétroviraux en particulier,
pour les personnes atteintes. Et ce pour deux rai-
sons:

1 - Laprophylaxie par AZT prévient une contamina-
tion en utilisant un antirétroviral : on se trouve a la
jonction entre prévention et traitement.
Cette ambiguité est utilisée par les bailleurs de
fonds et gouvernements -qui sont sommés par les
malades de s’impliquer dans I’accés aux soins-
pour se donner bonne conscience; ils concedent
des programmes de réduction de la transmission
mére-enfant, mais refusent le plus souvent de s’in-
téresser ala santé des meres et des personnes
atteintes en général.

2 - Al'opposé, la transmission mére-enfant peut
étre utilisée comme un cheval de Troie parles
partisans de I'acces aux soins, parce qu’il n’est
pas éthique de prévenir la contamination
d’un enfant sans soigner la mére.

Ainsi, 'accés aux traitements, (antirétroviraux et
autres) est une problématique qui sous-tend les
programmes de réduction de la transmission mére-
enfant dans les pays du Sud, qu’ils soient pensés
comme un objectif en soi ou comme une pure
opportunité.

Le FSTI (Fonds de Solidarité Thérapeutique
Internationale, lancé par Bernard Kouchner et
Jacques Chirac en décembre 1997 a Abidjan), dont
I'objectif initial était 'accés aux antirétroviraux dans
les pays du Sud, a choisi d’utiliser la transmis-
sion mére-enfant comme bréche. Unan apres
la mise en place du programme de Céte d’lvoire, et
alors qu’un nouveau programme est en passe de
débuter au Sénégal, il est 1égitime de se poser cette
question : en quoile FSTI permet-il effectivement
I’'amélioration de la santé des femmes incluses dans
ses programmes ? Dans le cadre de ce numéro spé-
cial, nous nous limiterons a cette question trés res-
trictive, mais il faudrait aussi évoquer la santé des
conjoints, des autres femmes et de toutes les per-
sonnes atteintes.

»cote d’ivoire

Le programme de Cbte d’lvoire comprend en princi-
pe deux volets : un programme de réduction de la
transmission mere-enfant et un soutien al'Initiative
conjointe Céte d’'lvoire/ ONUSIDA d’acces aux
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antirétroviraux. A priori, les femmes incluses dans le
programme FSTI dont la santé I'exige doivent pou-
voir accéder aux traitements.

Or les résultats sont consternants. Enunan,
sur deux mille femmes dépistées, quelques
dizaines ont bénéficié du traitement prophylactique
par AZT, quelques poignées ont eu acces a la pro-
phylaxie par cotrimoxazole, et ... une femme est
sous antirétroviraux. La bréche s’estmuée en cul de
sac, parce que le programme a été mal concu.
Mené par des chercheursrecyclés, restés surles
sites alafin de leurs essais, et non par une équipe
médicale soucieuse de santé publique, iln’a pas été
intégré convenablement dans les structures de
santé locales. En particulier, I'articulation avec
I'Initiative d’acces aux antirétroviraux est inexistan-
te. Le soutien psychosocial, essentiel pour I'accep-
tation du dépistage et du traitement, est négligé...
En un mot, parincompétence ou par
manque d’ambition le FSTI en Céte d’lvoire
est passé outre les principes les plus élé-
mentaires de la santé publique.

»sénégal

Au Sénégal, le programme qui se met en place pose
sensiblement les mémes problemes. Il est vrai que
le volet réduction de la transmission mére-
enfant semble bien concu : le dépistage sera
proposé a 10.000 femmes dans 4 sites répartis
dans Dakar et sa banlieue. Le programme est bien
intégré dans le systéeme de santé local, le soutien
psychosocial et le counselling seront assurés en
partie par des associations, etc. Mais la prise en
charge médicale des femmes estignorée.
Dans trois des quatre sites, les infections opportu-
nistes ne sont pas prises en compte pendant la
grossesse, ce qui est inéthique et contre-productif
quand on sait que certaines de ces infections favori-
sent latransmission mere-enfant. Par ailleurs, la
mise en place du programme ne s’est pas
accompagnée d’une réflexion sur les infec-
tions opportunistes en général, nide lamiseen
ceuvre d’une politique nationale de prise en charge
des infections opportunistes. Pour ce qui estdes
antirétroviraux, les femmes devraient étre orientées
vers I'Initiative sénégalaise d’accés aux antirétrovi-
raux et leur acces « facilité » sur des criteres médi-
caux. Mais 'articulation de ces deux programmes
n’apas été préparée :

- Lagrossesse est un critére d’exclusion de I'Initiative
sénégalaise. En d’autres termes, une femmeincluse
dans le programme FSTI dont I'état de santé se déte-
riore ne pourra pas avoir acces aux antirétroviraux en
I'état actuel des choses. Sice critére n’est pas révisé,
il confirmera qu’ily a bien un hiatus entre le program-
me FSTl et['initiative sénégalaise.

- Le suivide la prise en charge des femmes n’est pas
prévu. Le nécessaire continuum des soins n’a pas
été pensé.

- L’accés a une thérapie antirétrovirale est condi-
tionné par 'apport d’une contribution individuelle

qui représente un tiers du salaire moyen. Cette
somme est inabordable pour la majorité des
femmes, qui seront alors exclues de toute prise en
charge.

- Enfin, les antirétroviraux ne sont disponibles qu’au
CHU de Dakar; il estillusoire de croire que les
femmes recrutées dans le site le plus éloigné, situé a
20 kilomeétres de la capitale, auront les moyens de
parcourir cette distance.

Tous ces éléments permettent de dire que les résul-
tats du FSTlau Sénégal, pour ce quiest del'acces
aux soins pour les femmes incluses dans les pro-
grammes de réduction de la transmission mére-
enfant, seront vraisemblablement aussi catastro-
phiques que ceux de Cote d’lvoire, sile
programme n’est pas remanié.

»faux espoirs

Ces deux exemples montrent que laréduction de la
transmission mere-enfant, qui devait al’origine ser-
vir de levier pour trouver le moyen d’améliorer la
santé des méres, est en fait devenue le seul objectif
du FSTI. Aucune breche n’a été ouverte, le pro-
cessus attendu n’a pas été enclenché. A
moins d’une révision compléete du fonctionnement
de ces programmes, la santé des femmes ne
sera pas améliorée durablement. Elle ne le
sera que dans la perspective de la santé de
Penfant a naitre, le temps de mettre au
monde. Que les femmes atteintes risquent de
mourir entre deux grossesse ne semble pas affecter
démesurément le FSTI. Comme le reste du mondeil
continue de ne voir dans les femmes que des
meres.

Comme pour la plupart des programmes mis en
place dans les pays du Sud, la logique de pré-
vention s’impose aux dépends d’un véritable
acceés aux traitements. Grace aces pro-
grammes de réduction de la transmission mére-
enfant la prochaine génération sera sans doute
moins infectée, mais que se passera-t-il pour toutes
ces femmes et ces hommes qui vivent actuellement
avecle VIH ? Une génération sacrifiée.
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microbicides

Enmarsdernier, ActUp-Paris étaita
Washington pourla 1ére conférence
surles microbicides. Létatdes lieux
estclair: aujourd’huiaucundes
produits expérimentés ne marche pas
encore. Mais les attraits de ce secteur
derecherche sontimmenses.

L objectif parait au moins autant
d’explorerles mécanismesde
défense ducorps que de trouverdes
moyens de prévention alternatifs aux
préservatifs masculins etféminins.

» problematique

Aune époque ou le virus du sida contamine autant
de femmes que d’hommes, on parle de plus en plus
de mettre a disposition des femmes des microbi-
cides (ou des virucides) censés servir d’alternative
aux autres moyens de prévention, notamment

quand “elles n’arrivent pas aimposer le préservatif”.

Pour nous, c’est pour Pinstant une mauvaise
facon de poser le probléme. D’abord parce
qu’aujourd’huiles virucides ne protegent pas enco-
redu VIH : s’il sS’agit d’améliorer la prévention, mieux
vaut se battre pour une vraie mise a disposition des
préservatifs féminins (dans tous les supermarchés
et pharmacies, et a bas prix), en complément des

préservatifs masculins.

Ensuite parce que le jour ou les virucides anti-VIH
seront au point, on peut espérer qu’une partie au
moins sera adaptée a une utilisation anale autant
que vaginale, et que les hommes pourront aussi
s’en servir entre eux. La question des virucides/
microbicides ne nous parait pas en somme si spéci-
figuement féminine. Mais il "’empéche qu’elle nous
intéresse au plus haut point.

»rappel

Un microbicide est un produit qui s’applique
dans le vagin ou le rectum avant un rapport
sexuel, et qui a la particularité de tuer les
microbes. Cette gamme de produits (ou peut en
trouver sous diverses formes : gel, creme, supposi-
toire, film, etc.) sert donc aréduire, voire a empécher
latransmission des maladies sexuellement trans-
missibles. Concernant le VIH, un certain nombre de
produits donnent des résultats satisfaisants in vitro,
voire en phase de recherche pré-clinique (pour plus
de précisions, voir les articles consacrés aux viru-
cidesdanslesn°10 et 12 de Protocoles). Mais
aucun n’a été testé a grande échelle (en essaide
phase lll). Certains méme n’ont été expérimentés
que sur des souris ou sur des macaques. Par
contre, ils ouvrent théoriquement des perspectives
pour le futur.
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»buffer gel

Ce produit protégerait en maintenant I'acidité nor-
male du vagin en présence du sperme. Le PHd'un
vagin sain est normalement en effet de 4,2 formant
un environnement trop acide pour que le VIH y survi-
ve. Le sperme, cependant, est alcalin (basique) et il
se trouve que pendant les rapports le PH du vagin
devient basique, permettant au VIH de survivre. Le
gel maintiendrait I’acidité du vagin méme pendant
desrapports et créerait une barriére physique qui
empécherait le passage des microbes pathogenes
dans I'épithélium vaginal et cervical.

pcarageenan

Ce produit peu colteux dérivé d'une algue est lar-
gement répandu comme additif (par exemple, il sert
aépaissir lacréeme glacée). L'objectif du caragee-
nan serait de former un gelinsipide qui enduise le
vagin et empéche le VIH d'entrer dans I'épithélium
vaginal.

» peptides antibiotiques

Une troisiéme approche mobiliserait les propriétés
antibactériennes normales des peptides antibio-
tigues, des petites molécules de protéine qui assu-
rent en premiere ligne la défense contre I'infection.
Ces peptides tuent les bactéries en contact avec la
surface des yeux, de la peau, des poumons et de la
langue, avant qu’elles n’infectent le corps en pro-
fondeur.

» plantibodies

Une autre stratégie consisterait a employer des
plantes génétiquement modifiées pour produire des
anticorps humains actifs contre le VIH et/ou toute
autre MST. Des scientifiques auraient trouvé des
moyens d'isoler ces anticorps particuliers, qui par
conséquent pourraient étre introduits directement
dans le vagin ou I'anus et combattre les microbes
pathogéenes avant que l'infection réelle ne se pro-
duise.

»lactobacillus crispatus

Ce suppositoire a pour principe de recoloniser le
vagin avec de I’hydrogene-peroxyde. Le crispatus
de lactobacille est une bactérie qui se développe
naturellement dans le vagin (une espéece proche des
lactobacilles quel'on trouve dans le yaourt) et le
protege de |'infection en produisant le peroxyde
d'hydrogéne, une substance fortement acide.
L’écologie du vagin peut cependant étre perturbée
par des douches vaginales ou par une infection, et
dans ce casle risque d'infection au VIH augmente.
Une équipe de recherches explore actuellement la
possibilité d'amplifier les défenses normales du
vagin eny introduisant de « bons » bacilles au
moyen de suppositoires.

»pmpagel

Le PMPA est un nucléotide, il fonctionne comme
I’adéfovir (Prévéon®) actuellement utilisés dans les
multithérapies : il interrompt la réplication du virus a

I'entrée des cellules. Certains scientifiques espéerent
que le gel PMPA pourrait étre absorbé par des cel-
lules dans I'épithélium vaginal, et ainsiempécher la
pénétration du virus. Beaucoup de drogues antiré-
trovirales ont été abandonnées a cause de leur
mauvaise absorption dans le sang. Mais ces der-
niéres molécules pourraient par la suite étre utilisées
comme microbicide vaginal parce qu'appliquées
directement sur lamuqueuse elles pourraient péné-
trer différemment et &tre mieux absorbées.

»détergents et agents
tensioactifs

Le principe de fonctionnement des détergents est
de perturber les membranes externes des cellules
et des enveloppes (coquilles externes) des virus.
C'estle mécanisme del'action de Nonoxynol-9, la
substance active dans la plupart des spermicides
vendus aux Etats-Unis. D'autres détergents sont
explorés : I'octoxynol-9 sulfate dodécylique de
sodium (commun dans les shampooings et les
pates dentifrices), et le chlorure de Benzalkonium
(frequemment utilisé pour nettoyer les lentilles de
contact). En France le chlorure de Benzalkonium
est également commercialis€ comme spermicide.

» chlorure de
benzalkonium

Le bruit court en France, et les sources sont mul-
tiples, selon lequel le Pharmatex®, un spermicide a
base de chlorure de benzalkonium couramment uti-
lis€ comme contraceptif, protégerait des contami-
nations VIH ou du moins « vaudrait mieux que rien ».
Rien n’est moins prouvé. Le Pharmatex® agit
comme contraceptif, et peut contribuer a réduire
certaines MST, mais personne n’adémontre jus-
qgu’a présent son efficacité contre le VIH. Comme
pour le nonoxynol-9, le chlorure de benzalkonium
n’amontré son efficacité contre le VIH que in-vitro,
mais in-vivo seules quelques guenons ont servide
démonstration.

»N-9

Depuis de nombreuses années la recherche améri-
caine s'est focalisée sur un spermicide utilisé
depuis quarante ans comme contraceptif, le
Nonoxynol 9 (N-9), parce que celui-ci détruit le VIH,
mais en éprouvette seulement. Il paraissait plus
simple en effet d'essayer ce produit qui avait déja
une autorisation de mise sur le marché.
Malheureusement, les seules conclusions de ces
essais sont que le surdosage est irritant et accroit le
risque de transmission, et que le sous-dosage est
inactif contre le VIH. Malgré ces résultats, les labo-
ratoires poursuivent leurs études, alarecherche du
dosage optimal. Mais il est clair aujourd’hui qu’au-
cundes produits en phase Ill contenant du N-9 n’est
efficace.

> nausees

Alami-juin 2000, un essai promu par lacompagnie
américaine Columbia Laboratories et soutenu par
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les Nations Unies (vial’lONUSIDA) s’est achevé
apres avoir été prolongé de six mois. Sur les 700
femmes incluses, 100 femmes originaires
de Thailande, d’Afrique du Sud, de Cote
d’lvoire et du Bénin ont contracté le VIH.
L’essai en double aveugle incluait des femmes
prostituées, distribuées en huit groupes, la moitié
recevant un placebo et 'autre un spermicide
dénommeé « Advantage-S » utilisant le Nonoxynol-9
dans une concentration inférieure alanormale. Les
femmes incluses étaient fournies en préservatifs et
engagées ales utiliser avec leurs clients. L’essai qui
devait s’arréter en décembre dernier, n’en a pas
moins pris fin aprés que le nombre des femmes
contaminées ait atteint 100, et que les cher-
cheurs se soientrendus al’évidence que le
taux de contamination était plus élevé dans
le bras utilisant le spermicide que dans le
bras placebo. « C’est malheureux pour ces
pauvres femmes africaines, a déclaré un représen-
tant du laboratoire, M. Bologna, mais nous pensions
que ce produit marchait. Elles ont besoin de pro-
duits de ce type, car les hommes ne veulent pas uti-
liser de préservatifs ». M. Bologna juge son essai
éthique, avec un cynisme mal déguisé : «laréalité
est ainsi faite que pour aider ces femmes, nous
devons faire des essais sur elles ». [l ne donne pour-
tantaucune garantie concernant la prise en
charge thérapeutique des femmes infectées
par les soins de son labo. |l renvoie laresponsa-
bilité de ses crimes sur les hommes africains, et
garde un ceil inquiet sur le cours des actions de
Columbia, qui ont chuté brutalement avec I'annon-
ce desrésultats de I'essai. Voila quatre ans que des
femmes africaines sont infectées régulierement, via
des essais américains portant sur le Nonoxynol-9.
Tout le monde sait aujourd’hui que le N-9 est un
détergent nocif, qui facilite la transmission en alté-
rant la flore vaginale. Mais les discours de victimisa-
tion des femmes servent de caution ala course
engagée pour ladécouverte de microbicides. En
d’autres termes ala guerre commerciale.

»conclusion

Unefois encore, aucun des microbicides évo-
qués lors de la conférence de Washington ne
marche a Pheure actuelle. lls marchenten
phase d’essail oull, maisaucunn’a ététesté a
grande échelle, sinon dans des conditions dou-
teuses et avec des résultats dramatiques. Les pers-
pectives ouvertes par ces produlits suscitent de
vrais espoirs, ces recherches méritent d’étre soute-
nues, mais pas a n’importe quel prix.

Rien ne doit nous faire oublier qu’aujourd’hui per-
sonne ne peut dire que les spermicides
valent “mieux que rien” en matiére de pré-
vention VIH. Les spermicides sont des contracep-
tifs, ce ne sont pas des moyens de prévention des

contaminations. Le préservatif reste aujourd’huile
seul moyen de prévention totalement efficace. A
nous de refuser les positions de victime qui nous
feraient accepter d’avoir des rapports sexuels mal
protégés. Pour Pinstant les microbicides sont
des capotes trouées.

Quant a parler de moyens de prévention qui couvri-
raient a moitié ou “vaudraient mieux que rien”, cane
veut rien dire. Demandez aux usagers de drogues
combien se sont contaminé au début des années
90 avec des seringues seches ou lavées al’eau de
javel, censées valoir « mieux que rien ». Rien ne rem-
place aujourd’hui les préservatifs féminins ou mas-
culins, pour protéger du VIH.

Rien ne peut nous faire oublier non plus que les
essais de phase lll des produits virucides sont
conduits aujourd’hui dans des conditions scanda-
leuses. Loin des prétentions humanitaires dontil se
glorifie, I'apitoiement sur le sort des « pauvres
femmes africaines » sert de prétexte a leur exposi-
tion aurisque de contamination. C’est assez simple
aqualifier : on appelle ¢a du racisme ou du sexisme.
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Sida,

unglossaire

est le titre du deuxieme exemplaire de notre

collection Information =

Pouvoir. Rédigé par la

commission Traitements & Recherche d’Act
Up-Paris, il a été réalisé sous forme pratique
afin de permettre aux malades et a leurs
proches de mieux comprendre les termes
médicaux, interpréter leur bilan sanguin, de
participer plus activement au dialogue avec
leur médecin et de connaitre les principaux
acteurs de la lutte contre le sida. Il est complété
par une liste des médicaments disponibles
actuellement et par des adresses utiles.

Ce glossaire est disponible au local d’Act Up-
Paris, 45 rue Sedaine, 75011 Paris

ou par correspondance contre une participa-
tionde 15 F pour les frais d’envoi.

Vous pouvez aussi nous consulter surle
Web : www.actupp.org

appellations

Les médicaments utilisés dans Pinfection a VIH portent souvent plusieurs noms. Trois dénominations sont le plus souvent
utilisées au cours du développement du produit, parles médecins, les malades ou encore les médias : Pabréviationdela
formule chimique (ex: AZT), ladénomination commune internationale (ex: zidovudine) etle nom commercial

(ex: Rétrovir®) qui peutvarier d’un pays a autre. Dans « protocoles », nous avons choisile nom le plus couramment utilisé.
Pourvous repérer, voiciles équivalences pour chacun des antirétroviraux.

Type d’antirétroviral

Abréviationdela
formule chimique

Dénomination
Commune Internationale

Nom commercial

inhibiteurs AZT zidovudine RETROVIR®
nucléosidiques
delatranscriptase ddi didanosine VIDEX®
inverse
ddC zalcitabine HIVID®
d4T stavudine ZERIT®
3TC lamivudine EPIVIR®
1592 abacavir ZIAGEN®
inhibiteurs saquinavir INVIRASE®
delaprotéase
ritonavir NORVIR®
indinavir CRIXIVAN®
nelfinavir VIRACEPT®
141 W94 amprenavir AGENERASE®
inhibiteursnon névirapine VIRAMUNE®
nucléosidiquesdela
transcriptaseinverse delavirdine RESCRIPTOR®
DMP 266 efavirenz SUSTIVA®
MKC 442 [pas encore] [pasencore]



Traitement/dosage

Effets secondaires

Associations contre-indiquées
et déconseillées

Recommandations

Inhibiteur analogue nucléosidique de la transcriptase inverse

Retrovir® (AZT/zidovudine)
Glaxo Welcome

500-600 mg/jour

approuvé pour usage pédiatrique

anémie, neutropénie.

stavudine, ribavirine.

suivi sanguin pour surveiller I'appa-
rition éventuelle d’anémie (baisse

des globules rouges) ou de neutro-
pénie (baisse des globules blancs).

Videx® (ddl/didanosine)
Bristol-Myers Squibb

400 mg/jour

approuvé pour usage pédiatrique

maux d’estomac, diarrhées,
pancréatites, neuropathies,
maux de téte.

ganciclovir, zalcitabine.

prendre a jeun et a distance des
autres médicaments, éviter
I’alccol qui augmente

le risque de pancréatite.

Hivid® (ddC/zalcitabine)
Laboratoires Roche

0,75 mg trois fois/jour

approuvé pour usage pédiatrique

rashs, aphtes, nausées,
neuropathie, maux d’esto-
mac, pancréatites.

lamivudine, didanosine, stavudine.

surveiller les risques de
neuropathie et de pancréatite.

Epivir® (3TC, lamivudine)

Glaxo Welcome

300 mg/jour (150 mg deux fois par jour)
en solution pour usage pédiatrique

maux de téte, fatigue.

zalcitabine.

pas de surveillance particuliere.

Zerit® (d4T/stavudine)
Bristol-Myers Squibb

60 a 80 mg /jour

en solution pour usage pédiatrique

neuropathie, pancréatite.

zidovudine, doxorubicine, zalcitabine.

surveiller les risques de neuropathie
et de pancréatite. Zérit pourrait étre
impliqué dans I'apparition des
lipoatrophies (perte de graisse
sous-cutanée).

*Ziagen®

Glaxo Welcome

600 mg/jour

a I’étude pour usage pédiatrique

fatigue, douleurs abdomi-
nales, rash, fievres,
nausées.

éthanol.

problemes d’hypersensibilité qui
peuvent nécessiter I'arrét
du traitement. Ne jamais
reprendre le traitement.

Inhibiteur non-nucléosidique de la transcriptase inverse

Viramune® (nevirapine)
Boehringer Ingelheim

200 mg /jour pendant 14 jours puis
200 mg deux fois/jour

Fiévres, éruption cutanée
sévere (rash).

saquinavir, kétoconazole, ethynil)-
oestradiol, rifampicine.

vous ne devez pas prendre
Viramune en cas d’insuffisance
hépatique sévere.

*Rescriptor® (delavirdine)
Pharmacia & Upjohn

400 mg trois fois/jour

a I’étude pour usage pédiatrique

éruption cutanée sévere
(rash).

rifampicine, rifabutine, astémizole, cisapri-
de, dihydroegotamine, ergotamine,
terfénadine, carbamazépine,phénytoine,
phénobarbital.

surveiller I'apparition d’éruption
cutanée sévere (rash).

Sustiva® (efavirenz, DMP-266)
DuPont Pharma

600 mg une fois/jour

a I’étude pour usage pédiatrique

troubles systéme nerveux
central : ébriété, vertiges,
cauchemars. Eruption cuta-
née parfois sévere (rash).

Inhibiteur de protéase

saquinavir, astémizole, cisapride,
midazolam, terfénadine, triazolam,
ethynil-oestradiol, ritonavir.

a prendre au coucher. Si les
effets secondaires sur le
systéme nerveux se prolongent,
parlez-en a votre médecin.

Invirase® (saquinavir)
Laboratoires Roche

1,800 mg/jour

Fortovase® : nouvelle formule
de saquinavir

3,600 mg/jour

Peu. La mauvaise biodispo-
nibilité nuit a I'efficacité.

carbamazépine, efavirenz, névirapine,
phénobarbital, phénytoine, primidone,
rifabutine, rifampicine, astémizole,
cisapride, terfénadine.

a prendre dans les 2 heures qui
suivent le repas. Il est recom-
mandé d’associer Invirase avec
Norvir en baby dose pour
améliorer ses concentrations
plasmatiques.

Norvir® (ritonavir)
Laboratoires Abbott
1,000-1,200 mg/jour

en solution pour les enfants

troubles digestifs,
diarrhées, élévation des
triglycérides.

astémizole, cisapride, dihydroergota-
mine, ergotamine, terfénadine,
primozide, rifampicine, efavirenz,
midazolam, rifabutine, triazolam.

a prendre pendant le repas.

Crixivan® (indinavir)
Merck Sharpe & Dohme-Chibret
800 mg trois fois/jour
a I’étude pour usage pédiatrique

calculs rénaux, sécheresse
cutanée, allopécie (perte de
cheveux).

rifampicine, astémizole, cisapride,
dihydroergotamine, ergotamine,
terfénadine.

a prendre a jeun, avec de I'eau,
toutes les huit heures. Boire au
minimum 1,5| d’eau pour éviter
les calculs rénaux.

Viracept® (nelfinavir)
Laboratoires Roche

750 mg trois fois/jour
approuvé pour usage pédiatrique

diarrhées.

D'apres les recommandations du groupe d'experts (rapport 99).
Nous avons indiqué les principales molécules dont 'emploi avec les antirétroviraux est contre-indiqué ou a éviter. Il convient de préciser a votre médecin
tous les autres médicaments que vous prenez.

rifampicine, astémizole, cisapride,
dihydroergotamine, ergotamine,
terfénadine, ethinyl oestradiol.

surveiller les diarrhées.

* médicament sans AMM a ce jour.




glossaire

»analogue nucléosidique

Composé synthétique similaire al'un des nucléotides
présents dans I'ADN ou I'ARN d'un virus ou d'un rétrovi-
rus. On utilise généralement ce terme pour désigner les
médicaments de la premiére famille historique des antiré-
troviraux, les inhibiteurs de la transcriptase inverse (AZT,
ddC, ddl, d4T,3TC acejour).

»ANRS

Agence Nationale de Recherche sur le Sida. Elle initie et
coordonne les essais cliniques réalisés sur le sida, en
France ou en collaboration avec d'autres pays. Ses fonds
sont publics. Directeur : Pr. Michel Kazatchkine .

» antiprotéase

Antiviral utilisé dans le traitement du VIH, agissant surle
virus au niveau de sa protéase : INVIRASE®, CRIXIVAN®,
NORVIR®, VIRACEPT®.

»antivirogramme

On utilise ce terme par analogie aI’antibiogramme, un test
qui détermine la sensibilité ou la résistance d’une bactérie
ades antibiotiques. L'antivirogramme établirale degré de
sensibilité du VIH aux antirétroviraux disponibles.

»aveugle

Traitement en aveugle se dit, dans un essai, lorsque le
patient ne sait pas quel produit lui est effectivement
administré.

»B.P.C.

(Bonnes Pratiques Cliniques)
Ensemble de dispositions qui garantissent la qualité dans
la conduite d'un essai, le recueil des résultats, les droits et

la sécurité des personnes participantes, ainsi que la confi-
dentialité des informations.

» biodisponibilité

Efficacité biologique d'un produit (hormone, médicament,
etc.)au niveau de son organe cible.

»biopsie

Prélévement sur un patient ou un animal vivant d'un frag-
ment d'organe, de tissu ou d'une tumeur pour un examen
histologique (étude al'échelle microscopique de I'aspect
des cellules, de leurs propriétés chimiques et fonction-
nelles). Peut se faire sous anesthésie locale.

»CCPPRB

Comité de Consultation pour la Protection des Personnes
se prétant ala Recherche Biomédicale. Comité émettant
un avis chaque fois qu'un essai thérapeutique est mis en
place, en vue de protéger les personnes participantal'es-
sai, soit sur le plan moral, soit sur le plan médical. Un tel
comité existe pour des groupes d’hdpitaux et son refus
entraine un refus d’autorisation de I'essai.

»CD4

Protéine de surface caractéristique de certaines cellules
comme les macrophages et surtout les lymphocytes T4.
Le VIH utilise cette protéine pour pénétrer al'intérieur de
ceux-ci et les détruire. On emploie souvent le terme CD4
pour désigner les lymphocytes T4.

»CDs8

Protéine de surface caractéristique des lymphocytes T8.
On emploie souvent ce terme pour désigner les lympho-
cytesT8.

»charge virale

La charge virale plasmatique correspond au nhombre de
particules virales contenues dans un échantillon de sang.
La charge virale, dans le cas du VIH, est de plus en plus
utilisée comme marqueur afin de suivre la progression de
lamaladie et d'autre part mesurer |'efficacité des traite-
ments. Elle s'évalue aujourd'hui a I'aide de deux tech-
niques (PCR et bDNA) et s'exprime en nombre de copies
ouenlog.

» cohorte

Ensemble de sujets inclus en méme temps et suivis dans
une étude épidémiologique.

»compassionnel (acces)

Programme sous I'autorité de I’Agence du Médicament
qui permet aux personnes atteintes de maladies graves
d’accéder a des médicaments expérimentaux.

»compliance

Correspond al'attitude générale d’un patient au cours
d’un essai. Elle consiste entre autre a observer stricte-
ment les recommandations concernant les visites et la
prise des médicaments.

»consentement éclairé

Nom donné ala procédure par laquelle une personne
pése les avantages et inconvénients de participer aun
essai et au bout duquel elle accepte ou renonce libre-
ment.

»double aveugle

Les volontaires participant a un essai en double aveugle
sont répartis au hasard dans différents groupes ('un des
groupes recoit le médicament expérimental, un autre le
placebo ou le méme médicament expérimental mais a
une autre dose, ou bien encore un traitement de référen-
ce). Nile volontaire, nile médecin quile suit au cours de
I'essai ne savent dans quel groupe le hasard I'a affecté.

»échappement

Il peut étre soit virologique, soit biologique, clinique ou
encore défini par la variation du nombre de CD4.



»escalade de dose

Dans ce type d’essai, quelques volontaires regoivent une
faible dose d’un produit expérimental. Sitout se passe
bien, un autre groupe sera autorisé a tester une dose
supérieure, et ainsi de suite jusqu’a la dose qui occasion-
ne trop d’effets secondaires (dose maximale tolérée).

»essai clinique

Test d’un produit expérimental chez I'étre humain. On
parle aussi parfois d’étude clinique. Il peut étre compa-
ratif (un médicament expérimental est comparé aun
médicament de référence ou a un autre produit expéri-
mental), controlé (dans le cas ou le médicament est
comparé soit a un placebo, soit a un traitement de réfée-
rence), en ouvert (dans ce cas, les participants et les
médecins savent quel produit est donné).

»galénique
Se dit de laforme sous laquelle se présente un médica-
ment (gélule, comprimé, sirop, suppositoire).

»genotypie

L’analyse génotypique détermine la structure des génes
du VIH liés a I’action du virus. Les différentes parties du
géne sont numérotées. Sides changements, c’est-a-dire
des mutations, interviennent a des endroits donnés, il
s’agit d’une résistance génotypique. Mais la présence de
mutations ne veut pas forcément dire perte de sensibilité
ourésistance du VIH au médicament (voir phénotypie).

»invitro/in vivo

In vitro : expression latine faisant référence a des expé-
riences de laboratoire conduites sur des cellules ou des
germes en culture dans un environnement artificiel.
Invivo : expression latine faisant référence a des études
conduites sur des humains ou des animaux vivants dans
un contexte naturel.

»>INNTI

Inhibiteurs Non Nucléosidiques de la Transcriptase
Inverse. Classe de médicaments agissant au niveau de la
transcriptase inverse du VIH mais de maniére différente
des analogues nucléosidiques. Trois sont disponibles : la
delavirdine, I'efavirenz etlanévirapine.

»PCR

Polymérase Chain Reaction. Technique biologique de
haute sensibilité qui permet de détecter dans le sang et
dans les tissus des fragments d'ADN et d'ARN de virus
(ex: VIH ou CMV) ou d'autres organismes vivants. C'est la
technique, avec ses variantes, qui sert amesurer la char-
gevirale.

»placebo

Substance inerte, sans activité pharmacologique, ayant
laméme apparence que le produit auquel on souhaite le
comparer.

» primo-infection

Désigne la période pendant laquelle un sujet est pour la
premiere fois en contact avec un micro-organisme donné.
Il correspond a la période d'invasion de I'organisme par le
VIH, avant I'apparition des anticorps. Une primo-infection
peut étre symptomatique ou asymptomatique.

» protocole

Plan détaillé du déroulement d’un essai, de ses justifica-
tions scientifiques, de son calendrier, de la population
choisie, etc.

»randomisation

Vient du terme anglais "random", qui signifie "hasard",
I'équivalent de tirage au sort. Le but de larandomisation
dans un essai est de créer deux groupes de sujets com-
parables pour que les différences observées entre ces
groupes de patients soient bien attribuables aux traite-
ments regus.

»résistance

Larésistance correspond al'aptitude d'un micro-organis-
me ou d'un parasite a survivre et méme a se reproduire en
présence de médicaments qui normalement devraient les
détruire ou les empécher de se multiplier. Larésistance
croisée signifie que deux médicaments produisent le
méme type de résistances.

»lymphocytes T

Les lymphocytes T4 sont les coordinateurs des diffé-
rentes réactions immunitaires, ils sont la cible principale
du VIH quiles détruit. Les lymphocytes T8 agissent en éli-
minant les cellules malades.

»MEC

Moniteur d'études cliniques.

» phénotypie

L’analyse phénotypique consiste a cultiver le virus en
laboratoire, en lui donnant des cellules a infecter. On ajou-
tele médicament a tester dans la culture et on examine s'il
inhibe la multiplication virale. Sile VIH n’est plus inhibé
par ce médicament, c’est qu’ily est résistant : on parle
alors de résistance phénotypique. Le plus souvent, celle-
ciexiste parce le VIH adéveloppé une résistance ou une
mutation génotypique (voir génotypie). Théoriquement, si
le virus montre une résistance phénotypique a un médica-
ment, alors celui-ci ne sera pas efficace pour traiter le
patient mais ce n’est pas une vérité absolue.

> synergie
Interaction de deux ou plusieurs agents dont I'effet

conjoint est supérieur al'effet de chacun. C'est parfois le
cas de certains médicaments.

»toxicité

Décrit les effets secondaires liés a un produit et dont la
gravité est appréciée selon des échelles décrites dans le
protocole.

»transcriptase inverse

Enzyme virale nécessaire ala copie de I'ARN viral en ADN,
étape essentielle dans le cycle de vie du virus. Cette enzy-
me est la cible principale des traitements antiviraux.

pversus

Signifie en latin contre, opposé a. Ce terme indique que,
dans un essai, le produit est comparé, soit a un traitement
deréférence, soit aun placebo.
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