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Introduction



Gréce a la thérapie préventive, le taux de transmission verticale du Virus de
I"Immunodéficience Humaine (VIH) avoisine 1% et on peut supposer aujourd’hui que

la problématique autour de « conception et VIH » n’est peut-étre plus si importante.

Outre les chiffres et cette donnée objective, la notion de transmission est portée
par la société entiére. Toutes les connotations, toute la symbolique de cette maladie
prennent des proportions qui pourront paraitre bien plus importantes dans ’esprit des
femmes séropositives que nous accompagnons, d'oll des conséquences pour notre

exercice de sage-femme.

L’essence, I’étymologie méme du mot « sage-femme », d’origine grecque
« sapiens », évoque la source de sagesse, la connaissance de la femme. Au nom de cette
mission premiere donnée & notre profession, et pour mieux comprendre nos patientes
séropositives, nous posons la question suivante, compte-tenu des chiffres toujours
€loquents de la prévalence du VIH, de ’augmentation chez ces femmes en 4dge de
procréer et la possibilité aujourd’hui, grice aux progrés médicaux, de pouvoir aspirer a
une vie proche des patientes séronégatives: « Dans quelle mesure les femmes
séropositives, confrontées a la fatalité de la maladie et & son poids social, s’identifient-

elles en tant que femmes et éventuelles futures méres ? »

Par notre revue de la littérature, nous allons d’abord aborder cette pathologie
chronique dans toutes ses composantes (médicale, obstétricale, psychologique). Puis
nous nous intéresserons plus particuliérement a son impact dans la vie relationnelle et
amoureuse. Il s’agira, ensuite, d’entrer dans le coeur de notre sujet : comprendre et
analyser cette notion complexe qu’est le désir d’enfant en lien avec la séropositivité.
Enfin, nous démontrerons I’importance d’une relation soignant-soigné de qualité dans
ce contexte du VIH et donnerons quelques pistes pour I’installation de cette relation de

confiance.

Afin d’appréhender de maniére introspecti-ve le ressenti des femmes concernant
Pensemble de leur vie et plus particuliérement leur désir d’enfant, nous avons réalisé
une €tude qualitative & partir d’entretiens semi-directifs menés auprés de neuf femmes
séropositives nullipares et en dge de procréer. L objectif de cette étude est de proposer
un accompagnement adapté et personnalisé a toutes les femmes séropositives, pendant

leur grossesse ou méme dans leur suivi gynécologique.



Revue de la litterature



1) VIH/SIDA : Une maladie chronique révélant de multiples problématiques

1.1 — Généralités médicales et histoire naturelle de la maladie

Aujourd’hui principale Infection Sexuellement Transmissible (IST) par son
incidence et sa gravité, le Virus de I'Immunodéficience Humaine (VIH) est un virus de
la famille des retroviridae et du genre lentivirus. Il existe deux types de VIH : le VIH-1
et le VIH-2 qui n’ont que des homologies de séquences partielles. Le VIH-1 est le type

le plus fréquent.

Une fois l'introduction du virus dans l’organisﬁle, la réplication virale est
continue, intense et rapide (10 milliards de paﬁicules virales produites par jour). Il
existe un déficit immunitaire quantitatif multifacioriel: premiérement par effet
cytopathogéne du VIH sur ses cellules cibleé (lymphocytes T CD4+ pour 90% et
macrophages), deuxiémement par effet lytique des lymphocytes T CD8+ cytotoxiques

VIH spécifiques et pour finir, par apoptose accélérée. [22]

Il existe trois modes de transmission de ce virus : la voie sanguine (toxicomanie,
accident d’exposition au sang), la transmission verticale materno-feetale et enfin la
transmission sexuelle, majoritairement présente. Les rapports sexuels pendant les régles,
les saignements au cours d’une relation sexuelle, les premiers rapports et les viols sont
des facteurs de risque favorisant la contamination. De méme, les coinfections et 1ésions
génitales augmentent ce risque. L’existeﬁce d’une autre infection sexuellement
transmissible le multiplierait par dix [39]. Le caractére contaminant du partenaire source
est dépendant de sa charge virale et de son taux de lymphocytes CD4+ : le risque est
majoré avec une charge virale détectable, c’est-a-dire a plus de cinquante copies par

millilitre et un taux de CD4+ inférieur a 200.

L évolution du VIH suit une chronologie bien particuliére que I’on pourrait

définir par trois phases.

La primo-infection est une période au cours de laquelle le sujet rencontre pour la
premicre fois le virus VIH. 50% des individus déclarent lors de cette phase une maladie

symptomatique aiglie 2 a 6 semaines aprés contact avec le virus.

La phase chronique ou asymptomatique dure en moyenne 8 ans (de 0 a 15 ans).
C’est une phase cliniquement latente mais biologiquement active puisqu’il existe au
sein de I’organisme une réplication virale constante dans les ganglions lymphatiques.
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Biologiquement, cela correspond a une majoration de la destruction des lymphocytes T4

entrainant une augmentation de la production et donc un équilibre

Le stade final Syndrome d’Immunodéficience Acquise (SIDA) se manifeste par
I'apparition d’infections opportunistes ou tumorales liées a une perte profonde de
I’immunité cellulaire. Biologiquement, il existe un déséquilibre entre production et

destruction des lymphocytes CD4+ ayant pour conséquence une immunodépression.

1.2 — Historigue [47 ]

Le VIH a été découvert dans les Centers for Deseases Control d’ Atlanta en juin
1981, a la suite de I’étude de quelques cas d;Une-fonne rare de pneumonie rapportée
chez de jeunes hommes ayant une sexualité avec des hommes (HSH). On recense en
une quinzaine de jours 31 cas similaires. Le « géy related immune deficiency », ainsi
dénommé a I’époque, est identifié. En France, la maladie est observée chez des
hémophiles transfusés régulicrement, indiquant alors que I’infection est probablement
contaminante par le sang. Bruce Voeller, biologiste et chercheur américain, prononce

alors pour la premiére fois le nom d’Acquired Immune Deficiency Syndrome (AIDS).

Ainsi, en mai 1983, I’équipe de Jean-Claude Chermann, chercheur a I’Institut
Pasteur, décrit pour la premiére fois le virus de la maladie «Lymphadenopathy
associated Virus ». Dans les premiéres recommandations, tout rapport sexuel avec une

personne séropositive est fortement déconseillé, méme protégé.

En 1986, la premiére thérapie a I’ Azidothymidine Zidovudine, antirétroviral, est
disponible mais reste trés couteuse et toxique. En 1987, la « Déclaration Universelle des
Droits des Malades et des Séropositifs » est créé mais paradoxalement, les Etats-Unis
dirigés par leur président Ronald Reagan décident de fermer leurs frontiéres aux
immigrants et touristes atteints. C’est en 1988 que 1’Organisation Mondiale de la Santé
(OMS) déclare le 17 décembre comme la journée mondiale du SIDA. A ce stade (1988-
1989), 138 souches différentes de VIH sont déjﬁ découvertes.

L’interruption thérapeutique de grossesse reste encore la seule solution des
jeunes femmes séropositives enceintes. A cette époque, en effet, une femme enceinte

sur cing risque de transmettre le virus a son enfant.

En protestation de la fermeture des frontiéres américaines aux populations
atteintes, la conférence internationale de 1990 est boycottée par plusieurs pays. En
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1991, alors que 10 millions de personnes infectées dans le monde, Franck Moore,
peintre New Yorkais, crée le symbole de la compassion et de la solidarité dans la lutte
contre le SIDA, ce fameux ruban rouge inspiré‘ des rubans portés pendant la guerre du
Golf représentant I’espoir de retrouver leurs soldats vivants. C’est en 1994 que I’on met
en évidence I’intérét d’un traitement combiné, a savoir la bithérapie (3TC Lamivudine :
inhibiteur de la transcriptase inverse et AZT Azithymine) et qu’une étude franco-
américaine prouve I'intérét de I'utilisation de la zidovudine en prévention du risque de
transmission materno-foetale, & savoir sa diminution de deux tiers. La trithérapie n’aura

démontré son efficacité qu’en 1996 avec la création de ’antiprotéase.

1.3 — Epidémiologie

1.3.1 — Dans le monde

Le VIH continue a se propager de par. le monde et atteint de plus en plus de
communautés jusqu’ici peu touchées tout en continuant de sévir dans les régions déja

les plus meurtries.

L’Organisation des Nations-Unies pour le VIH/SIDA (ONUSIDA) et I’'OMS
estiment, dans leur rapport le plus récent de I’année 2010, que le nombre de personnes
vivant avec le VIH aujourd’hui dans le monde s’éléve a 35 millions [54]. Tous les jours,
il est découvert 7000 nouveaux cas d’Infections au VIH dans le monde : parmi eux,
1000 sont des enfants de moins de 15 ans ; 48% des personnes atteintes de plus de 15
ans sont des femmes et plus de 42% de celles-ci appartieht a la tranche d’4ge des 15-24

ans [54].

Etant donné que cette pathologie concerne majoritairement des femmes en 4ge
de procréer, cette affection est, dans le cadre de notre profession de sage-femme, une

problématique non négligeable a appréhender.

1.3.2 - En France

Au 31 décembre 2008, on comptabilise environ 102 000 bénéficiaires de
I’ Affection Longue Durée (ALD) au titre du VIH. A paﬁir de ce chiffre, nous pouvons
alors estimer qu’en France, environ 100 000 personnes se savent infectées par le virus
du VIH. D’apres I’ Agence Nationale de Veille Sanitaire (AnVS), sur la période de 2004
a 2007, on estime le nombre de nouvelles contaminations au VIH de I"ordre de 6000 a

7000 par an, plus précisément pour I’année 2010, ’incidence était de 6265. Parmi les
' 4



personnes découvrant leur séropositivité en 2008, 60% ont ét¢ contaminées par voie
hétérosexuelle, 37% par rapports homosexuels et 2% par usage de drogues injectables.
Il est important de noter que 53% des personnes contaminées par rapports hétérosexuels

sont des femmes. [20]

Malgré une politique de dépistage et de prévention largement déployée ces
derniéres années, aujourd’hui, en France, un tiers des personnes atteintes du VIH ne le
savent pas encore soit 50 000 personnes, ce qui implique des difficultés dans la prise en

charge thérapeutique et dans les conduites a risque de celles-ci. [28]

1.3.3 — Espérance de vie au sein des populations occidentales

D’aprés une étude menée par le centre de recherche sur le SIDA de Vancouver
[55], Iespérance de vie des personnes séropositives a augmenté de 13 ans grice 2 la
trithérapie. L’estimation est bien siir trés variable selon les situations: mode de
contamination, dépistage précoce, traitement précoce, sexe... C’est ’arrivée de ces
traitements combinés qui permettent aujourd’hui de parler d’une infection chronique de
longue durée bien que, rappelons-le, le SIDA/V IH est toujours mortel et ne se guérit
pas. En dépit de ce progrés énorme, ’espérance de vie de la population séropositive au
VIH reste toujours inférieure a celle de la population séronégative [59] : un tableau de
I’évolution de I’espérance de vie des personnes séropositives comparée a celle de la

population générale constitue /'annexe [n°].

1.3.4 — Vulnérabilité de la femme

Le risque pour une femme d’étre contaminée lors d’un rapport sexuel est 3 a 8
fois plus important que pour I’homme [37]. En effet, divers facteurs rendent

probablement les femmes plus particuli¢rement vulnérables a ce virus du VIH :

Tout d’abord, les zones de muqueuses exposées lors d’un rapport sexuel sont
plus importantes que chez I’homme et la fragilité des parois vaginales formant
facilement des micro-1ésions offrent de nombreuses voies d’entrée du virus. Le sperme
a une concentration virale bien plus élevée qu.c celle des séerétions vaginales, celui-ci
¢tant €émis, qui plus est, en plus grande quantité en comparaison aux sécrétions

féminines.



Par ailleurs il faut prendre en considération le contexte socioculturel, 1’inégalité
des statuts et la dépendance économique. La problématique du genre est a prendre en
considération. Le manque d’information au -sujet de la sexualité, d’apprentissage du

corps, de soi, augmente la vulnérabilité des femmes.

1.4 — Prise en charge médicale des patientes séropositives : traitement,
observance et effets indésirables

Les traitements antirétroviraux sont une véritable révolution permettant une
maitrise de la charge virale, de I'immunodépression des patients, de la transmission au
partenaire et au nouveau-né. Des effets indésirables subsistent, différents selon le sexe.
On estime qu’environ 70% des personnes séropositives au VIH sous traitement en sont

sujets. [35]

La plupart des travaux de recherche -sur leé médicaments et leurs effets
indésirables sont faits chez des hommes, d’on la difficult¢é 4 appréhender les
cons€quences sur la population féminine. En particulier, la stigmatisation liée aux
modifications corporelles en rapport aves les lipodystrophies, principales complications
de la trithérapie, est trés souvent beaucoup moins bien vécue par les femmes. Elle
correspond & une répartition des graisses de type androide avec augmentation de la
circonférence abdominale. L’image corporelle est alors plus difficilement acceptée car
dégradée du point de vue des criteres sociaux de la féminité. La proportion des

personnes séropositives touchées par la lipodystrophie est estimée a 54% [37]

D’autres problématiques spécifiques aux femmes concement les interactions
entre antirétroviraux et contraception, et leurs conséquences sur la grossesse ou la

ménopause. [50]

Des troubles liés a la sexualité tels qu’une baisse de la libido ont été décrits. 31%
des patients séropositifs de I’enquéte « Agence Nationale de Recherche pour le SIDA »
(AnRS) [35] déclarent la venue d’effets indésirables en lien avec la sexualité a la suite

de la mise en place du traitement.

Le patient voit parfois la thérapeutique comme le premier ennemi 4 combattre.
Les effets secondaires mal connus autorisent et poussent le patient & construire une
théorie ou le médicament n’est plus sauveur mais source unique de désordre et de

souffrance, entrainant un défaut d’observance lourd de conséquences. [16]



Gréce a I’avancée des traitements antirétroviraux, le virus n’est plus synonyme
de condamnation et de mortalité imminente. Mais le virus continue d’affecter leurs vies
quotidiennes et de nouvelles problématiques s’ouvrent d eux. L’enjeu va alors d’étre

d’apprendre a vivre avec cette affection et tout ce que cela implique dans le quotidien.

1.5 — Impact psychosociologigue

Dans la prise en charge de nos patientes séropositives, il est fondamental de
prendre en compte tous ces aspects extra-médicaux et insister sur la possibilité,

aujourd’hui, d’aspirer a une vie proche de celle des personnes séronégatives.

Appréhender cette maladie dans toutes ses facettes permet de mettre en évidence
toutes les problématiques rencontrées. Nous nous attacherons a étudier son poids dans la

société et I'impact socio psychologique auprés des patients.

1.5.1 — Une pathologie toujours socialement stigmatisée

Contrairement a ce que |’on pourrait pénser, le regard de la société sur le VIH et
le SIDA n’a que peu évolué. Cette pathologie souvent liée aux pratiques sexuelles, nous
rappelle que le mot "sexe" est encore tabou. L’étude de I'AnRS effectuée en 2004 [32],
qu’apres s’étre nettement amélioré de 1992 a 1994, confirme que le regard porté sur la

population séropositive au VIH est presque le méme depuis ces dix derniéres années.

Dans cette ¢tude, on note que prés de 85% des interrogées accepteraient d’aller
manger chez une personne séropositive ou de partir en vacances avec elle et 27%
refuseraient de laisser leurs enfants en sa compagnie ! La proportion de personnes

acceptant de travailler avec un collégue séropositif a baissé de 2% de 2001 a 2004.

En 2001, 18% des personnes interrogées auraient accepté d’avoir des rapports
sexuels protégés avec une personne séropositive. Ils ne sont plus que 13.8% en 2004.
9.6% des personnes interrogées sont tout a fait ou plut6t d’accord avec le fait qu’un

médecin refuse certains patients séropositifs au VIH, en 2004.

A travers ces quelques chiffres, on réalise que malgré une connaissance de plus
en plus populaire de I’affection et donc de ses modes de contamination qui ne sont pas

seulement sexuels, persistent une discrimination, donc une stigmatisation.



Cette maladie continue a faire peur malgré les avancées scientifiques.
Historiquement per¢ue comme une punition naturelle ou divine, la conséquence était
une criminalisation du malade. Les comportements, associés de facon hétive aux
personnes séropositives au VIH, en rapport avec leur profil majoritaire (homosexualité,
toxicomanie, partenaires multiples) étaient jugés déviants. Cette idée malheureusement
encore présente dans la téte de certains, ne fait qu’accroitre ce sentiment d’isolement
social, et bien évidemment la culpabilité du patient. [31]. « C’est pas le VIH qui tue
mais plutot les autres » [34]. Certaines expressions du langage courant comme « avouer

sa séropositivité » ne font qu’alimenter la notion de faute associée au VIH.

1.5.2 — Discrimination et Souﬁ?ance

L’enquéte réalisée par 1’Association Sida Info [14] montre que plus de six
personnes sur dix déclarent, en 2005, avoir été viétimes de discrimination du fait de leur
sé€ropositivité, dans tous les domaines, privé (connaissances, membre de la famille,

conjoint ou partenaire) ou public (Assurance, banque, milieu médical).

Dans le monde médical, paradoxalement aux principes déontologiques inculqués
lors des formations médicales, la discrimination n’est pas moins présente. Dans la
population séropositive, une personne sur deux avoue avoir été discriminée en raison de
son statut sérologique, une sur quatre a renoncé a des soins ou examens médicaux et une
sur trois déclare cacher sa séropositivité par peur de discrimination voire refus de soins.
Plusieurs expériences humiliantes ont été relatées, jusqu’a la violation du secret médical

« le médecin ’a dit & une de mes amies » [34].

Cependant, 1"étude de 2012 « VIH et soins dentaires » du COREVIH de Haute-
Normandie [33] montre qu’il s’agit 1a d’un probléme d’informations. De nombreuses
formations dans le département ont conduit & un changement dans la prise en charge et

I’accueil du patient séropositif par les chirurgiens-dentistes.

L>amélioration de I’espérance et la qualité de vie a permis de reconsidérer la
possibilité¢ de pouvoir a nouveau exercer un emploi, I’activité professionnelle étant un

¢lément fondamental dans la construction et 1’intégration sociale.

Les analyses nationales révélent que dans 33% des cas, les individus séropositifs
ont déja souffert de discriminations de formes diverses dans un contexte professionnel

(mise a I’écart, injures voire harcélement, refus d’embauches, licenciement). Celles-ci



restent la conséquence évidente de la persistance de préjugés, d’une peur de
contamination et d’un manque de connaissance. Garder le secret de sa séropositivité est
souvent I'option choisie mais peut s’avérer compliqué du fait de la prise du traitement,

des effets indésirables et d’arréts de travail a répétition.

Dans le domaine des assurances et des banques, la jurisprudence reconnait que
les refus d’assurance ne sont juridiquement pas considérés comme des discriminations
[26]. L’assureur n’a pas obligation de prendre en charge tous les risques. Ainsi, la
convention Belorgey, signée le 19 septembre 2001 entre pouvoirs publics, représentants
des banques et association de malades, vise & améliorer I’accés a I’emprunt et assurance
de personnes présentant un risque de santé aggravé [57]. Une seconde convention, la
convention Aeras [58] « s’ Assurer et Emprunter avec un Risque ‘Aggravé de Santé » a
été mise en application en 2007. Ce texte assouplit les conditions d’ dges, de montant et
de durée de préts. En respectant ces convéntibns_ malgré I’absence de contrainte

juridique, les professionnels pourront se féliciter d’un véritable progrés.

1.5.3 — le poids du secret

La thématique du secret autour du VIH est intéressante car elle peut devenir un
handicap dans la vie sociale. Le mot disance, néologisme créé par certains groupes de
paroles symbolise I’idée qu’il est libérateur de pouvoir se confier, par opposition au
terme médisance. Or, révéler sa séropositivité se trouve étre une des décisions les plus
importantes 4 prendre. De nombreuses questions surgissent : Faut-il garder pour soi
I'information, a qui le dire mais surtout comment le dire ? D’aprés ’enquéte VESPA,
27% des personnes séropositives gardent le secret vis-a-vis de leurs amis proches, 62%
dans le milieu du travail et 5% des personnes séropositives gardent ce lourd fardeau et

ne ’ont confié a personne. [35]

1.6 — VIH et obstétrigue [6] [60]

Afin de mieux appréhender le virus du VIH/SIDA dans son rapport au désir
d’enfant et donc 4 la conception, nous allons maintenant aborder les différentes facettes

de la prise en charge obstétricale des patientes séropositives.



1.6.1 — Quelgues chiffres

En France, cette année, sur les 1500 femmes séropositives au VIH et enceintes,
85% d’entre elles meénent leur grossesse & terme contre 55.9% en 1987 [43]. 1l est
fondamental de noter que 30% de ces femmes ne découvrent leur séropositivité qu'en
début de grossesse, d’ou I'importance du rdle de dépistage des sages-femmes et
obstétriciens. 95% recevront un traitement dans un but de préventipn de la transmission

materno-feetale. Ce taux de transmission s’éléve aujourd’hui & mois de 1%.

1.6.2 — Mécanisme de transmission

La transmission materno-feetale est un mécanisme particuliérement complexe. 11
a cependant été bien identifié que la période de transmission se situe au cours de la
période du péripartum. 65% des transmissions sont faites au cours du travail et de
’accouchement. En fin de grossesse, la sénescence placentaire physiologique favorise le
passage de lymphocytes maternels infectés. Ce risque de passage est majoré au cours du
travail par les contractions utérines ; il est maximal au passage dans les filiéres génitales
(passage de lymphocytes, virus au sein du col et transmission par voie sanguine par

microlésions)

1.6.3 — Influence de la grossesse sur le VIH [28]

La grossesse chez une femme asymptomatique avec un taux de lymphocytes
CD4+ stables et une charge virale basse n’influe pas sur I’évolution de I’histoire
naturelle de I'infection 4 VIH. Il existe cependant un risque majoré d’infection
opportuniste en cas de déficit immunitaire franc & savoir un taux de CD4<200/mm3.
Ces complications peuvent provoquer une souffrance foctale aigue ainsi que des
atteintes liées aux séroconversions toxoplasmique, tuberculinique et herpétique. On peut
noter une diminution relative du taux de CD4+ lors de la grossesse liée a

I’hémodilution.

1.6.4 — Influence du VIH sur la grossesse [28]

A contrario, il est mis en évidence une augmentation d’accouchements
prématurés, de dysmorphies faciales et de retard de croissance intra-utérin lors de

grossesses chez les femmes séropositives au VIH. Ces résultats ne sont pas liés
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directement au virus mais au contexte social particulier et & la précarité auxquels ces

femmes sont plus sujettes.

1.6.5 — Facteurs de risques de transmission materno-feetale [60]

Les facteurs de risques de transmission materno-feetales regroupent des
manceuvres tels que I’amnioscopie, I’amniocentése ou la version par Manceuvre Externe
(VME). L’infection cervico-vaginale est également un facteur favorisant par élévation
du risque de rupture prématurée des membranes et de chorioamniotite, entrainant une
augmentation de 1’excrétion locale du VIH, Le risque de transmission est alors compris

entre 16 et 22% ;

L’accouchement prématuré favorise également la transmission surtout si il est
secondaire a une rupture prématurée des membranes ou 4 une chorioamniotite. De
méme, le risque de contamination feetale est majoré par une durée d’ouverture de 1’ceuf

supérieure 4 4 heures.

Le statut immunitaire de la femme enceinte, les infections virales ou les IST
associces comme le cytomégalovirus, les hépatites, les parasitoses, influent ¢galement
sur le taux de transmission. En effet, I"objectif dans la prise en charge de la femme
enceinte est d’obtenir un ARN viral indétectable méme si il n’existe pas de seuil en
dessous duquel on peut affirmer que le risque est nul. On estime qu’une charge virale
supérieure a 1000 correspond & un risque multiplié par 7,8. Par ailleurs, un taux de CD4

inférieur 4 400/mm3 constitue un facteur de risque de transmission materno-foetale.

1.6.6 — Antirétroviraux et grossesse [60]

L’objectif dans le choix des antirétroviraux est de diminuer au maximum le
risque de transmission materno-feetale, d’éviter les résistances, d’avoir un traitement
optimal si la mére en a besoin et de limiter au maximum le risque de toxicité
médicamenteuse, sachant que nos connaissances restent plutdt limitées en matiére de

retentissement feetal et surtout de I’incidence sur le long terme.

Si la patiente est sous traitement en début de grossesse, efficace (charge
viral<400copies et/ou CD4>350) et non contre-indiquée pendant la grossesse, la

conduite a tenir est de maintenir la combinaison antirétrovirale.
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S1 le début de grossesse est démarré sans traitement et qu’il y a nécessité de mise
en place d’un traitement maternel, la trithérapie pourra étre mise en place a partir de 12
SA. S’il n’y a pas d’indication thérapeutique maternelle, le traitement sera démarré au

début du troisiéme trimestre seulement.

Dans le cas particulier d’une découverte inopinée de I’infection et d’une prise en
charge aprés 8 mois de grossesse, une trithérapie de type Kaletra® est mise en place
pour une réduction rapide de la charge virale. Le nouveau-né bénéficiera d’un

traitement renforceé.

Pour d’informations plus précises, le protocole de prise en charge de la grossesse

dans le cadre du VIH établit par le CHU de Rouen est retranscrit en annexe [meIl}]

1.6.7 — Prise en charge a | 'accouchement

Le protocole du CHU de Rouen (annexe [n°lll]) détaille les bonnes pratiques

concernant la prise en charge de 1’accouchement et nouveau-né dans le post-partum.

Le mode d’accouchement reste trés discuté. La césarienne ne serait
recommandée, hors arguments obstétricaux, que s’il y a présence d’herpés ou
condylome, infection mal contrdlée en cas de charge virale élevée. Une rupture
prématurée des membranes doit nous rendre actifs avec prise en charge

antibioprophylaxique et programmation d’un déclenchement ou césarienne.

2) Vie psychoaffective et sexualité

Il s’agit maintenant d’aborder, dans le cadre d’une prise en charge toujours plus

adaptée, toutes les problématiques liées au relationnel amoureux et a la sexualité,

Deux problématiques de Santé Publique se dégagent : d’une part, I’équilibre
psychoaffectif et d’autre part le plaisir sexuel, avec comme corollaire ['utilisation du

préservatif et la difficulté a en parler.

2.1 — Equilibre psychoaffectif

L’origine des problémes psychoaffectifs est directement liée a la stigmatisation

sociale. Comment accepter que son propre corps soit envahi par ce virus-1a ?
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Dans un premier temps, la découverte d’une séroconversion s’accompagne
d’une diminution brutale de I'estime de soi, d’une dégradation de I’image personnelle
avec impression d’étre sale, dangereux pour l'autre. Chez certaines personnes, ce
changement violent entraine un repli sur soi et une période de négation plus ou moins
longue du relationnel amoureux. Il ne s’agit pas réellement d’une perte du désir de créer
une relation mais d’une auto-répression lice au séntiment de culpabilité, de honte et de
souillure ressentie subjectivement par la personne séropositive. Les comportements

sont, en fait, influencés par la peur d’étre rejetée. [28]

L’apparition de modifications corporelleé e.t de signes organiques de la maladie,
comme les lésions cutanées liées au syndrome de Kaposi ou les pertes de poids
importantes symbolisant une régression de I’état de santé, peut induire le sentiment
d’étre encore plus contaminant. Cela donne .également I’'impression de 1’exacerbation
d’une stigmatisation déja ressentie et peut étre une atteinte supplémentaire a I'image de
soi. Les états dépressifs post-diagnostic, les troubles fonctionnels, les douleurs, la
fatigue, les effets indésirables sont autant de raisons d’altérer la vie dans sa composante
relationnelle et sexuelle. Dans le but d’effacer des différences qui pésent, certaines
personnes font méme le choix de privilégier les rencontres avec des partenaires
séroconvergents. [30]. A I'extréme, pour pallier ce déséquilibre douloureusement vécu,
certaines femmes renoncent a leur épanouissement dans ce domaine. Ceci est regrettable
d’autant que la direction générale de la santé, en 2005, a reconnu dans 1'une de ses

directives le plaisir sexuel comme composante du bien-Etre.

2.2 — Le plaisir sexuel

Concernant les pratiques sexuelles, en 1974, Shere Hite démontre par une
enquéte mondialement reconnue que la majorité des femmes n'obtient pas de plaisir
sexuel par pénétration vaginale [5]. Yves Ferroul confirme en 2010 que seules 20 a 30%
des femmes sont susceptibles de jouir pendant cette pénétration, y compris les femmes
qui se stimulent manuellement le clitoris pendant I’acte [1]. Néanmoins, la norme
hétérosexuelle du « faire ’amour » inclut toujours une pénétration vaginale. Le désir
d’unité corporelle par fusion charnelle est avancé, mais aussi celui de la contrainte du
« devoir conjugal ». Si du fait du VIH, la parole st plus ouverte en matiére de sexualité,
force est de constater que les mémes problématiques se retrouvent aujourd’hui au sein
de tout couple, indépendamment de la pathologie. Au bout d'un certain temps ou apres

certaines périodes particulieres (post-partum ou suite d'opérations génitales), de
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nombreuses femmes souffrent de dyspareunies, voire de vaginisme, pouvant aller
jusqu’a I'impossibilité d’examen de type toucher vaginal. Elles continuent a accepter un
rapport sexuel sans plaisir, quelquefois avec douleur, tant la difficulté de dire le « non-

plaisir » d'un acte amoureux reste prégnante.

Bien souvent ¢’est le manque de connaissance, notamment sur les fonctions des

. Y 0 i r = - -y r
organes, qui est a ['origine de ces mésententes conjugales. I’organe déclencheur du
réflexe orgasmique féminin, le clitoris, est fréquemment méconnu voire inconnu, et
surtout assimilé au plaisir honteux de la masturbation, considérée comme solitaire et
accessoire. Sa stimulation, a tort entendue comme acquise, est mal percue dans la
relation amoureuse, le dialogue a ce sujet restant tabou et la communication se

détériorant.

La description précise du clitoris ne date que de 1998, par Helen O’Connell.
Odile Buisson confirme en 2008, par une échographie dyﬁamique du clitoris pendant la
pénétration vaginale, que le point G n’est autre que la zone d’excitation des racines du
clitoris dans les parois du vagin [1], facilitant par ailleurs grandement la pénétration de
par la capacité antalgique de 1’érection clitoridienne. Il est a supposer qu'a l'avenir, une
meilleure connaissance corporelle diminuera le nombre de tels symptémes douloureux
car il s'agit d'une confusion entre les organes, les actes et leurs effets, entre la recherche
de partage de plaisir et 1’obligation de pénétration. Des cas de dépendance & l'autre par
rapport a ce plaisir ont été décrits, l'acte étant supposé nécessaire pour y parvenir. Ce
manque d'autonomie sexuelle est d’ailleurs fréquemment constaté en clinique quelque

soit le sexe ou 'orientation sexuelle.

Le niveau d'isolement de la femme séropositive sera donc proportionnel a sa

capacité d'autonomie, que ce soit d'un point de vue social, culturel mais aussi sexuel.

Si I'affection chronique du VIH, on I’a vu, s’inscrit et transforme la vie
quotidienne des femmes, elle est d’autant plus ancrée dans leur vie relationnelle
amoureuse et sexuelle. Une étude européenne auprés de 166 femmes séropositives
montre que 25% d’entre elles présentent des troubles de la fdnction sexuelle en lien

avec le VIH [17]

D’aprés I’enquéte ANRS Vespa, réalisé en novembre 2004, 17% des personnes
interrogées sont secules et n’ont pas eu de rapports sexuels depuis un an. [35] Les
notions d’insouciance, de jeu, de 1égéreté et d’imprévision liées au plaisir sexuel sont

dés le départ mises a I’écart.

14



Comment faire face a ces différents obstacles dans la construction du couple et
de la sexualité ? Dans ce contexte particulier du VIH, et pour dédramatiser la situation,
il semblerait d’autant plus adapté que le couple puisse développer des pratiques
corporelles non assujetties a la seule pénétration, notamment par une meilleure
compréhension corporelle, d’autant que se rajoute a I’acte de pénétration la crainte

culpabilisante de contamination.

2.3 — Utilisation du préservatif

Encore aujourd'hui, parler de VIH impliqﬁe- de parler de protection lors des
rapports sexuels, ce qui nécessite bien d'évoquer la sexualité méme si cela devrait étre
du domaine de l'intime. Le couple va devoir prendre conscience que le virus est 1a et
que la pratique naturelle d'un rapport amourcux de type procréatif (méme non procréatif
avec contraception autre que le préservatif) devient a fisque, donc a considérer

« autrement ».

I1 existe des situations ol ’absence de protection est permanente et acceptée par
les deux partenaires, dans un contexte de consentement éclairé. D’un commun accord,
certains couples stables séroconvergents manifestent leur désir de metire au premier

plan la relation amoureuse, la fusion et de négliger les risques de surcontamination.

Au sein des couples sérodivergents, les frustrations liées a I’usage du préservatif
peuvent étre mal acceptées de part et d’autre et les pousser a préférer la prise de risque.
De méme, on retrouve chez certains couples un désir de construire une relation proche
de I’idéal amoureux conforme a celui de la société ou la fusion est complete, intime

dans la relation sexuelle, sans barriére.

Dans I’ignorance de la séropositivité de leur partenaire, certaines personnes
séronégatives insistent pour ne pas utiliser de préservatif, invoquant la confiance. Dans
un contexte de séropositivité cachée, par peur de stigmatisation et de rejet en cas de
découverte, certains rapports, principalement dans le cas de rencontres occasionnelles,

se font alors sans protection.

Le préservatif est rarement utilisé pof;r-la contraception. Cet accessoire n’est pas
associé au plaisir, mais a la protection de I’individu donc a la pathologie. Malgré tout, le
risque de dysfonction érectile est la principale raison de la non utilisation du préservatif,
puisqu’en plus de I'impossibilité du « faire I’amour normalement », la virilit€ serait

remise en jeu par une incapacité a pénétrer. Si le choix des pratiques sexuelles
: ' 15



appartient au couple, celui de positiver I’utilisation de cet accessoire revient a la société.
Un gros travail de communication reste a faire, notamment sur la notion de recherche du

plaisir sexuel par le jeu amoureux et non uniquement par I’acte de pénétration.

Citons le préservatif féminin qui ne semble pas avoir séduit tant son assimilation

a une poche plastique augmente la difficulté de I’intégrer a une histoire amoureuse.

Enfin, la possibilité pour certaines personnés d’avoir « I’autorisation médicale »
de rapports non protégés devant des charges virales indétectables depuis plus de six
mois est synonyme de victoire sur la maladie, de revalorisation de ’image et d’un
regain de confiance. [62] Mais le principe de demahd.er la permission pour un acte au
départ « naturel » est contraire a celui de l'intimité du couple. 11 est nécessaire de
dédramatiser la problématique et proposer une réflexion quant a la construction d'une

nouvelle sexualité.

2.4 - Difficulté a parler et réle du monde meédical [60]

D’une maniére générale, tout ce qui concerne la sphére sexuelle est un sujet
délicat & aborder. Méme si en 'occurrence I'infection au VIH est souvent liée a la
sexualité, comme par ailleurs la grossesse I’est classiquement, on constate qu’il est
difficile pour les patients de s’exprimer sur leur vie intime comme ¢a 1’est autant pour le
personnel de santé, par manque de formation, géne ou volonté de ne pas choquer. Dans

un contexte de soins, le sujet de la sexualité n’est que peu abordé.

De plus, les rencontres soignant—soigné sont souvent rares lors de la phase
asymptomatique post-séroconversion ol il y a peu de demande de soins. Le réle de
I’ensemble de I’équipe médicale, aujourd’hui, est d’appréhender le patient dans sa
globalité, avec les tabous de chacun qu’il sera peut-étre nécessaire de lever pour trouver

les moyens de combattre tous les obstacles liés a la maladie.

L’une des particularités de notre profession de sage-femme réside dans le fait
que la clinique ne peut faire I’impasse de la dimension sexuelle, réelle mais aussi
symbolique. Notre zone de travail est bien le « sexe » de la femme. Ce mot que 1’on
peut qualifier de mot-valise, déclenche une série de représentations, propre & chacun,
qu’il soit soignant ou soigné. Dans le domaine de I'intime, il n’existe pas de norme
sexuelle, a part le respect de 1’autre et la nécessité du consentement. Le soignant ne peut
que se limiter & I’information, I’éventuelle vérification des connaissances du patient,

mais ne peut en aucun cas Imposer une norme.
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Il ne faut pas négliger le risque qu’uﬁe patiente, comme une soignante femme,
ait le sentiment de mieux comprendre et d’étre mieux comprise du simple fait d’étre du
méme sexe. Pourtant la conclusion des recherches de la neurobiblogiste Catherine
Vidal est claire : le cerveau n’a pas de sexe [9]. Les différences ne sont pas fonction du
sexe de la personne, mais de bien d’autres parametres du parcours de vie. Or depuis
qu’il y a des hommes dans la profession, force est de constater -la difficulté de se
considérer de sexe « neutre » dans le domaine de lv’intime. La profession de sage-femme

ne semble ne pas échapper au conflit de genre.

Les problémes psychoaffectifs sont liés a une ifnpossibilité de se référer aux
modeles et valeurs sur lesquels se fondent habituellement la .vie relationnelle et
amoureuse. Le but est d’aider ces patientes dans la reconstruction d’un ensemble de
valeurs et de comportements adaptés, intégrant la séropositivité et prenant en compte les
nouvelles conséquences sur la vie affective. En vue de la précbcité des conséquences
psychosociales et sexologiques, I"offre d’un tel soutien doit idéalement étre proposée
dés que possible apres le diagnostic. L’équilibre psychoaffectif et sexuel de la patiente

séropositive influe directement sur son désir d’enfant, et réciproquement.

3) Désir d’enfant et séropositivité

Le désir d’enfant est une notion particuliérement complexe et ambivalente se
définissant par diverses composantes. Il met en jeu, d’une part, des pulsions
universelles, un instinct trés profond mais aussi d’autre part une certaine rationalité dans
sa composante concréte et consciente. On peut donc appréhender différentes facettes
mais qui restent cependant interdépendantes les unes des autres dans cette notion de

désir d’enfant, au sens large du terme :

3.1 — Composante sociologique

Tout d’abord, dans sa composante sociologique et conscienté, ce désir d’enfant
est le fruit d’un idéal de vie familiale, modéle qui, bien qu’en perpétuelle évolution,
évoque toujours socialement cette image de femme comblée par le fait d’enfanter. Il est
en fait en partie guidé par le conformisme social. Il est en évolution puisque dorénavant,
il n’est plus unique dans I’accomplissement de la vie et s’inscrit dans une
complémentarité avec d’autres projets de vie : professionnels, intellectuels, artistiques,

scolaires... Le mot « désir » a pris de plus en plus de sens au cours de ce siécle dernier.
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Depuis la légalisation de la contraception, de I’interruption volontaire de grossesse puis
de la procréation médicalement assistée, on donne le choix au foyer de faire ou non des

enfants.

L’enfant a acquis une représentation différente. Désirer un enfant c’est accéder a
ce statut particulier de parent, concrétiser une union en créant une filiation, une
descendance. Dans ce sens sociologique, on évoque plutdt le désir d’enfant comme un

projet. [37]

Mais le désir d’enfant est, avant toute chose d’origine narcissique, c’est-a-dire
dans un but admiratif de soi : prouver sa fécondité, sa féminité, exprimer une certaine
forme de fantasme d’une immortalité. Pour certains et certaines, et dans la vision
donnée par la société, la possibilité de procréer est la réalisation essentielle de la
féminité, la grossesse participant & 1’accomplissement, la réalisation de cette derniére.
La contraception pourra alors étre vécue comme une castration symbolique, méme si

elles I’ont rationnellement choisie et intégrée.

Il est important de bien distinguer désir de la maternité en ayant un enfant et
désir d’étre enceinte. Si la complétude totale est fondée sur un sentiment narcissique
d’aboutissement de la féminité en tant que mére par I'arrivée d’un enfant, le désir de
grossesse est celui de concevoir, c'est-a-dire se remplir physiquement et psychiquement.
Le désir d’un enfant distinct de soi n’a ainsi plus aucune place. Il sagit d’une
affirmation de la capacité a enfanter, d’appartenir au groupe des femmes, au-dela des

cultures, des religions ou de I’instruction. [4]

3.2 — Composante culturelle [11]

La composante culturelle est trés importante. Dans certaines cultures africaines
notamment, ne pas enfanter est vécu comme une honte. La grossesse, la fertilité est
symbole de puissance. On comprend alors, si I’on se rattache a notre questionnement de
départ qui concerne les femmes séropositives et leur volonté d’enfanter, que le poids
culturel, familial et social joue un réle essentiel dans cette balance décisionnelle et bien
souvent les femmes africaines ne se posent méme pas cette question du risque de
transmission : ne pas avoir d’enfant serait bien plus problématique que de transmettre le

virus a son enfant.
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3.3 — Composante psychologique et psychanalytique : révélation de

Uinconscient [4]

Le désir de maternité stricto sensu est, en fait, marqué par son ambivalence
consciente et inconsciente : projet conscient, expression de la mise en corps de désir
inconscient. Il est, en effet, marqué par une ambivalence affective, naturelle. Comme
I’aborde Monique BYDLOWSKI, chargée de recherche a 'INSERM, ce désir est initi¢
par la construction d’un enfant imaginaire. Ce dernier, avant méme tout début de
conception, est celui que toute femme, méme dans un refus de maternité, vient a désirer.
Il fait I’objet de représentations psychiques, réves nocturnes, loin de sa réalité
biologique. Désir n’est pas nécessairement syndnyme d’envie, de souhait, de veeu. Il ne
faut pas faire d’amalgame entre « enfant désiré », émanant du champ de I’inconscient et
« enfant programmé », du champ de la conscience. Dans le cadre d'une clinique
psychanalytique, certains enfants accidentellem.erit congus seraient, en fait, le fruit de
I’expression de ce désir inconscient : oubli de pilule, rapport sexuel réalisé malgré le
risque de fécondation, erreur de calcul... Tout ce qu’on pourrait appeler des actes

manqués, expression de 1’inconscient arrivant a la conscience.

Ainsi, on ne peut pas réellement savoir par la parole ou en sont les femmes

concernant ce désir d’enfant et de grossesse.

On peut imaginer, dans une dimension psychanalytique que la femme réalise et
vit sa féminité grice a ce désir de maternité, maternité qui est a la fois réelle (marquée

dans le corps par la grossesse), inconsciente, imaginaire et symbolique.

3.4 — Désir d’enfant, projet d’enfant et séropositivité [4],.[24]. [37]. [41].[42],
[52] :

Aujourd’hui, les progrés thérapeutiques permettant une amélioration
considérable de I’espérance et de la qualité de vie de ces femmes aménent de plus en
plus de couples a concrétiser leur projet. Ces derniers ouvrent la possibilité d’aspirer a

une vie proche des patients séronégatifs.

Dans un premier temps, nous pouvons mettre en évidence le besoin pour la
femme séropositive de ne pas étre enfermée dans une réalité rythmée par le pessimisme
de la maladie et la déception narcissique mais de s’accomplir par une autre voie : le

désir d’enfant. Ce désir est, en d’autres termes, un défi lancé a la vie. La femme doit
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réparer son image narcissique pour s’estimer de nouveau. L’enfant est nécessaire pour
lutter contre la réelle éventualité du passage au stade SIDA. Imaginaire ou réel, il est
aussi synonyme d’espoir et pourrait d’ailleurs, dans certain cas, étre surinvesti dans son

image d’ «enfant-vie », « enfant espoir ».

Les difficultés inhérentes au désir d’enfant chez la femme séropositive sont aussi
liées a la confrontation des risques encourus par l’enfant dans le cadre de sa
séropositivité. L’équilibre psychique en est d’autant plus perturbé que la femme ne peut
retirer aucun soutien de sa position féminine contre cette angoisse puisque méme son
image corporelle est endommagée. La femme séropositive st alors, de nouveau, face a
ce miroir culpabilisant ou le risque de transmission, méme s’il a fortement diminué,
reste réel. Au-dela des probabilités et données objectives, cette notion de transmission
est peu concevable a I’échelle individuelle. De plus, elle est portée par la société entiére,
toutes les connotations, toute la symbolique de cette maladie et donc n’est pas
quantifiable dans I’esprit des femmes séropositives. Outre cette crainte personnelle, le
discours social reste dissuasif, parfois dans ’ignorance de 1’avancée des nouvelles
thérapeutiques [37] « Je me suis sentie jugée avec 1'impression qﬁe je m’avais pas le

droit d’étre mere » [52]

3.5 — Role de la médecine : accompagnement et Assistance Médicale a la
Procréation Médicale (AMP)

Aujourd’hui, le désir d’enfant et la conception chez les couples séropositifs est
souvent régi par le monde médical. Ce désir s’inscrit dans une prise en charge en
préconceptionnel lorsque les couples expriment leur projet. Les femmes attendent
comme une autorisation de la part de I’équipe médicale qui juge, avant le démarrage
d’une grossesse, du bon contréle de la charge virale, choisit un traitement adapté et
oriente vers le mode de conception. D’un point de vue psychologique, cette prise en
charge doit permettre de déculpabiliser et rassurer. Aborder I’éventualité d’enfant
systématiquement avec les femmes séropositives méme avant qu’elles ne I’évoquent,
évite le sentiment de les qualifier de « bonnes » ou « mauvaises » pour la procréation
puisqu’il ne s’agit que d’une évaluation des risques pour le bien-étre de tous. N’étant
pas techniquement les seules décisionnaires, elles « déléguent» a une équipe de
confiance, ce qui leur permet de dédramatiser les risques de transmission et de se

« donner le droit ». [62]
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Depuis I’arrété ministériel du 10 mai 2001 relatif aux regles de bonnes pratiques
cliniques et biologiques en assistance médicale a la procréation, le recours a I’AMP
dans un contexte d’infection a VIH est autbfisé sous certaines conditions (4nnexe n°
[1V]). 1l n’existe, en France, que quelques centres d’AMP pouvant prendre en charge
des patientes a risque viral : I’hopital Bichat, Cochin et la pitié Salpetriére & Paris, le
Centre Hospitalier Universitaire (CHU) Renn’es, le CHU Besangon, la clinique
Bouchard a Marseille, I’hdpital Edouard Herriot a Lyon, la maternité régionale de

Nancy, le centre d’AMP a Strasbourg [51]. L’ AMP permet, dans ce cadre, de réduire les

risques de transmission et d’accompagner les couples en situation d’hypofertilité. [61]

Dans la situation des couples sérodivergents avec homme séropositif, la
technique utilisée est le lavage de sperme ou le liquide séminal, contenant le VIH sous
forme libre ou intégré aux cellules, est séparé des 'spermafozoi'des qui, eux, ne sont pas
vecteurs de transmission. La communication sur le fait que les spérmatozo‘ides ne sont
pas transmetteurs est toujours positive car symboliquement c’est la virilité du futur pére
qui est en jeu, sa capacit¢ a enfanter « par lui-méme ». La fécondation est alors
effectuée selon la méthode retenue : insémination artificielle, fécondation in vitro,

fécondation in vitro avec micro-injection de spermatozoides (ICSI)

Dans le cas de notre étude, c’est-a-dire pour des couples sérodivergents avec
femme séropositive au VIH, I’auto-insémination est, en dehors de toute pathologie de la
fertilité, la méthode de choix proposée. Plus concrétement, 1’homme recueille dans le
préservatif ou lors d’une masturbation son sperme qui est introduit, par la suite, dans le
vagin par I’intermédiaire d’une seringue. Une lettre de recommandation d’un médecin
précisant les détails concernant le taux de CD4 et la charge virale est nécessaire pour
avoir recours au lavage de sperme. 1l peut étre demandé de donner preuve d’une relation

stable et hétérosexuelle.

Au sein de couples séropositifs séroconvergents, le principal risque est la
surcontamination, c¢’est-a-dire la réinfection évec une souche virale différente ou une
souche résistante aux traitements. Dans certains cas ou les charges virales des deux
partenaires sont indétectables, les rapports sexuels non protégés peuvent étre autorisés
sous réserve qu’ils soient encadrés par une surveillance médicale. Dans la plupart des
situations, le lavage de sperme peut étre également utilisé pour la conception au sein de

ces couples.
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Outre ’AMP permettant une sauvegarde de I’héritage génétique masculin et

féminin, le don de sperme et I’adoption peuvent étre des réponses au projet d’enfant.

4) Relation soignant-soigné : Comment instaurer une relation de

confiance ?

4.1 — introduction [48]

Notre objectif est maintenant de mieux comptendre comment s’articule la
relation soignant-soigné aujourd’hui et comment en faire une relation de confiance. Une
réflexion sur cette relation particuliére nous paraissait indispenéable pour évoquer son
importance dans I’accompagnement et la prise en charge de nos patientes séropositives
d’un point de vue global. Une de nos hypothéses de travail repose, en effet, sur le rle
fondamental que nous avons a jouer. Comment laisser suffisamment d’espace pour
I’expression de I’angoisse face aux risques de transmission ? Quelle attitude devons-
nous avoir pour instaurer une relation de confiance, une relation libre dans I’échange,

dénuée de tout jugement, stigmatisation et de tout rapport de supériorité ?

4.2 — Description de la relation soignant-soigné : ficure en perpétuelle évolution

La relation entre les soignants et les patients a beaucoup évolué au travers des
siecles. A I’origine, cette relation s’apparentait a une relation d’enfant a parent. Le
patient était percu comme un étre devant écouter, obéir et suivre les prescriptions
médicales. Malgré la persistance d’inégalités entre le soignant détenteur du savoir et le
patient ignorant détenteur de ressentis, on tend tout de méme a une relation de moins en
moins asymétrique dans son opposition passif/actif. Ceci est d0 notamment & une levée
des barriéres du savoir : internet, médias... le patient accéde a un savoir technique
autrefois inaccessible. Néanmoins il ne sait qué ce que la société veut qu’il sache. Mais
rien n’équivaut au cours d’un enseignant a qui on peut poser des questions quand on ne

comprend pas. [65]

Le terme de relation, humaine, implique un échange a double sens, le patient
recoit et émet tout comme le soignant. Dans I’idéal, elle est de type complémentaire,
¢’est une alliance thérapeutique qui est souhaitée. Par définition elle est asymétrique
mais cela ne veut pas dire qu’elle est forcément hiérarchisée. La fluidité est essentielle,
il faut étre capable d’aller de la position haute (celui qui donne; celui qui sait) a la

position basse (celui qui regoit ; celui qui app'rend)- de maniere souple. La position haute
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n'est pas forcément autoritaire, rigide mais peut étre bienveillante, aidante et

encourageante. [65]

4.3 — Technigue de communication pour réduire le stress relationnel et créer la
confiance [12 ][18]

La communication, étymologiquement du latin « Comunicare » : (mettre en
commun) désigne I’action de transmettre une information, soit I’ensemble des
phénoménes que I’individu met en place pour cela, & 1’aide du langage articulé ou
d’autres codes comme le ton de la voix, la gestuelle, la respiration, le regard. Elle induit
’existence d’émetteurs et de récepteurs ainsi qu’un systéme de transports par moyens
verbaux, écrits ou comportementaux dans un espéce bien défini. Elle est fondamentale
dans le relationnel. S’approprier des techniques de commﬁ.niéation permet de construire
une relation de confiance avec le patient, en association avec ses valeurs de soignant et

son intention bienveillante.

Le premier objectif est de développer ses capacités d’empathie, c¢’est-a-dire
comprendre les émotions d’autrui sans s’investir affectivement (contrairement a la
sympathie, étymologiquement « souffrir avec »). Ce mécanisme est indissociable au
recul intellectuel nécessaire pour exclure tout jugement moral. L’empathie est, en fait,
une notion complexe ol la bonne distance professionnelle est parfois difficile a
apprécier et ou la frontiére entre I’empathie, la sympathie, la compassion et la contagion
émotionnelle (transfert d’émotions d’une personne émettrice a une personne réceptrice)

est trés subtile.

D’autre part, il est fondamental de porter son attention sur le message non
verbal. La communication non verbale a bien plus d’impact que les mots dans les
relations interindividuelles. D’aprés une évaluation de I’équation du comportement
verbal/non-verbal proposé par Mehrabian, professeur en psychologie américain, 55% du
message transmis passe par le langage corporel, 38% par la voix alors que les mots ne
comptent que pour 7%. Attitudes, mimiques, regards, mouvements, déplacements,
postures..., le professionnel devra prendre en compte les messages non-verbaux
inconsciemment transmis mais aussi porter son attention sur sa propre fagon de

communiquer.

La qualité de la relation est également déterminée par des parametres essentiels

qui créent un contexte : lieu, moment, distance physique, différence de hauteur dans la
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position (patiente allongée, soignant debout), structure du langage (choix des mots,
longueurs des phrases, style). Le professionnel de santé qui demande au patient, la main
sur la poignée, d’une voix forte et rapide, si tout va bien n’exprime pas un message de

disponibilité et d’écoute.

La technique de reformulation, quant a elle, permet d’éviter les erreurs de
compréhension mais surtout donne au patient le sentiment d’étre entendu et reconnu et
par ce biais de contribuer & diminuer les tensions émotionnelles. Elle aide également le
patient & approfondir ce qu’il pense et & prendre conscience de ce qu’il ressent, de ses
comportements, de ses émotions, de ses difficultés et par ce procésﬁus, a mieux trouver
en lui les ressources pour y faire face. Comme un effet miroir, le patient peut alors

mieux entendre ce qu’il dit Jui-méme.

La confiance s’installe en laissant aussi un espace pour que le patient puisse
s’exprimer. Des questions simples comme « que feriez-vous ? » lui offrent I’occasion
de donner son avis; « comment vous sentez-vous ? » lui permettent d’extérioriser ses

sentiments ; « Que souhaitez-vous ? » d’exprimer ses besoins.

Tous ces espaces permettent, de surcroit, d’éviter le risque dans la relation
soignant-soigné d’interpréter, de croire comprendre alors que nos projections sur le

patient nous font comprendre a coté.

Pour finir, il est judicieux en tant que soignant de ne pas contester un discours
scientifiquement faux, c’est-d-dire connoté par des croyances propres a I'individu. I
faut éviter de s’opposer et plutdt associer notre propre discours ratiénnel aux croyamnces
déja intégrées, en gardant a esprit que s’il n’y a qu’une seule vérité, il y a un ensemble
d’éléments qui la construisent. Les professionnels de santé ne sont pas toujours formés
a I’écoute des théories des patients. Ils opposent souvent d’autorité la théorie médicale
en n’accordant que peu de valeur aux théories des patients. En lui refusant cette place
dans I’espace de la consultation, le soignant conteste en quelque sorte la place du sujet

et propulse le patient & une place d’objet de sa science.

4.4 — Education thérapeutique et relation d'aide : nouvelle forme de relationnel

adaptée aux maladies chroniques [23]

L’évolution vers la chronicité implique la nécessité d’un changement dans la

relation soignant-soigné : ’objectif n’est plus la réponse a un symptdme ou a une
gn
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pathologie par une thérapeutique mais I’accompagnement sur I’ensemble de la vie. Le
patient est de plus en plus partie prenante dans son parcours de soin puisque victime au
quotidien des conséquences de sa pathologie. Le personnel médical n’intervient, lui, que
ponctuellement. S’inscrit alors le nouveau concept d’éducation thérapeutique ou le
soignant accompagne et aide le patient dans ’apprentissage et [’adaptation de sa
pathologie au quotidien. La maladie est omnipréSeﬁte et modifie les projets de vie. Le
corps médical se doit donc de considérer cette composante humaine a sa juste valeur. La

relation soignant-soigné ne doit donc pas se limiter a sa technicite.

Cette forme d’éducation thérapeutique est concrétisée par' des entretiens semi-
directifs. C’est une technique qualitative de recueil d’informations centrée sur des
thématiques définies préalablement ot le patient a la possibilité d’orienter et développer

son propos sans cadre fermé et questions prédéfinies.

L’intérét majeur est de proposer une aide au patient afin qu’il construise lui-
méme sa motivation, qu’il puisse identifier, pallier les différents obstacles a
I’observance, en tenant compte des principes de « counseling » : 'empathie, le non-
jugement, ’écoute, la confiance et I'estime de l'autre. Le « counseling» est un
anglicisme signifiant approximativement « écouter avec », « apercevoir ensemble ».
C’est une technique qui permet a la personne de parvenir, a travers les différents
échanges, a comprendre et créer ses propres solutions. Ces entretiens permettent une
approche globale et multidimensionnelle ou I’objectif est de ne pas faire disparaitre la
personne soignée derriére sa maladie, son traitement mais au contraire de l’aider a

trouver des moyens afin d’intégrer sa pathologie dans sa vie. [65]

Le bénéfice de cette recherche dans la richesse de nos relations avec les patients
est double : d’une part, elle offre aux patients un espace de parole, celle-ci participant
pleinement au bien-étre et donc a la santé du patient, tout particuliérement dans le cadre
du VIH ou il est difficile de se confier a I’entourage. D’autre part, elle nous permet de
découvrir ’identité de 1’autre, ce qu’il ressent, ce qui le bouleverse, ses forces, ses
faiblesses, ses ressources et donc nous aider a établir un parcours de soins personnalisé
et & dépister des situations socio-psychologiques pathologiques. La relation d’aide est

un échange 4 la fois verbal et non verbal qui permet de créer un climat serein. [7]
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1) Méthodologie

Au vu de toutes les données relatées dans notre revue de littérature, notre
questionnement semble fondé: «dans quelle mesure les femmes s€ropositives,
nullipares et en Age de procréer, confrontées a la fatalité de la maladie et a son poids

social, s’identifient-elles en tant que femmes et éventuelles futures méres 7 »

1) Hypothéses préalables

- Le ressenti de chaque femme séropositive concernant la maladie dépend de
facteurs trés diversifiés (culture, situation sociale, histoire familiale, médicale, regard

sur la société et sur sa propre image en tant que pérsonne, regard des autres.)

- Le désir d’enfant est 1ié 4 la qualité d’accompagnement de I’équipe médicale.
On s'intéressera au possible manque de confiance au sein de la relation patient-soignant
ou le patient ne se sent pas forcément a 1’aise pour poser toutes les questions (jugement,
connotation, interdits sociaux) et ou le soignant reste trés focalisé sur des questions

purement médicales.

- Il existe une dualité, une ambivalence, un tiraillement profond entre le désir
intense de se réaliser en tant que mére et la peur de transmettre le virus a son enfant,

perpétuant ainsi le cercle infernal de la maladie.

- Etre femme avec le VIH ayjourd’hui empéche de mener une vie comme les

autres.

2) Objectifs de la recherche

Gréce a la thérapie préventive, le taux de transmission verticale avoisine 1% et
on peut supposer aujourd’hui que cette problématique autour de la conception n’est

peut-étre plus si importante.

Le suivi de grossesse semble maitrisé en ce qui concerne la surveillance de la
charge virale, le dépistage, la prévention de la transmission verticale comme un

protocole clairement €tabli.
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Cependant, on peut s'interroger sur les espaces Jaissés a ces patientes pour
exprimer leurs angoisses quant aux risques de transmission, & leur possible sentiment
sur cette grossesse particuliére, a leur vie dans leur globalit¢ d’un point de vue
sexopsychosocial : la maladie étant omniprésente dans la vie quotidienne de ces jeunes
femmes, le corps médical se doit de considérer cette composante humaine a sa juste

valeur.

L’objectif & court terme est de savoir, a I'issue de cette étude, comment les
femmes séropositives appréhendent leur vie et envisagent le projet de grossesse et

d’enfant.

L’objectif a long terme sera alors de proposér aux batientes séropositives une
prise en charge adaptée, globale et personnalisée pendant la groséesse. Comprendre au
plus profond leur cheminement en anté et.péri-conceptionnel permet d’adapter et de
répondre au mieux & leurs attentes pendant la grossesse : un suivi obstétrical dans
I’écoute, le dialogue, I’absence de jugement et de stigmatisation, la réassurance dans

I’objectivité et la justesse.

Que ce soit dans une perspective d’avenir tournée vers la grossesse ou méme
pour un futur suivi gynécologique de la femme en 4ge de procréer, il est de notre intérét
d’appréhender au mieux cette problématique encore trés prégnante dans notre sociéte, et

fondamentale pour toute femme.

3) Matériels et méthodes

3.1 - Outils

Le travail de recherche s'est fait par entretien semi-directif individuel présentiel.
Cette méthode qualitative permet de centrer le discours des personnes interrogées sur
des thémes précis tout en facilitant I’expression propre et libre de I’'individu. Cette
méthode semble donc la plus adaptée pour appréhender au mieux ce que ressentent ces
femmes.

Cette étude prospective et descriptive est effectuée dans le plus grand respect de
la personne et de I’anonymat. Ces entretiens se sont déroulés de novembre 2012 &
janvier 2013.

Ceux-ci ont été réalisés a partir d’un support : la grille d’entretien (4nnexe

[n°VI]), composée de quatre sous-thémes principaux. Chacun est une ouverture a
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I’expression de maniére trés libre. Les items au sein de chaque sous-théme est un
tutoriel permettant de revenir sur les points non abordés spontanément par I’interviewée.
Il est important de préciser qu’au vu de la méthode semi-;directive, la grille n’est quun
support qui n’a absolument pas été suivi de maniére arbitraire et chronologique.

Un de ces entretiens a été entiérement retranscrit (annexe [n°VII]). Pour les

autres, des extraits choisis apparaitront tout au long de cette étude.

3.2 — Population cible . critéres d’inclusion et d’exclusion

Nous avons ciblé des femmes dgées de 18 a 40 ans, c’est-a-dire majeures et en
age de procréer, nullipares, femmes ayant découvert leur séropositivité il y a au moins
six mois. Ce délai, posé arbitrairement, permet néanmoins un entretien a distance de
I’annonce du diagnostic qui reste un choc érhotionhel._ Ces femmes ont a priori eu le
temps d’accepter et d’apprendre a vivre avec la maladie. Enfin, nous n’avions retenu
aucun critére de situation sociale ni culturel, ’objectif étant d’inclure des patientes
d’horizon différent, afin d’étre le plus représentatif possible par rapport & la population

générale.

3.3 —Lieux

Le choix s'est alors porté sur une collaboration avec le service des Maladies
Infectieuses et Tropicales (SMIT) au CHU de Rouen. Un entretien a eu lieu avec le
Docteur Borsa-Le Bas, infectiologue du CHU et présidente du Comité de Coordination
Régionale de lutte contre le VIH (COREVIH) grﬁce a (jui l'étude a pu se mettre en place. Il
s’agit donc d’une ¢tude unicentrique mais dans un centre qui recoit les femmes de
I’ensemble de la région. Le service suit 354 femmes au total dont 147 femmes en dge de

procréer. Parmi ces derniéres, 32 femmes seulement sont nullipares.

3.4 — Modalités de réalisation de ['entretien

3.4.1 - Préalable a !'entretien

La premicre étape du processus €tait une premiére rencontre préliminaire : Il

était essentiel que nous puissions nous présenter et présenter notre projet de maniére
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directe et présentielle au sein du service de I’hdpital de jour, sphére ou les femmes se
sentent a I’aise, en terrain connu et en sécurité. Nous expliquions alors les modalités de
I’étude de manicére verbale et écrite par l'intermédiaire d’une fiche d’informations
(annexe [n°V]). 1l était mis en valeur le caractére anonyme, confidentiel ainsi que notre

collaboration avec 1’équipe médicale qui suit ces femmes.

Le but de cette démarche était de sensibiliser les femmes aux objectifs de notre
travail et surtout d’instaurer la confiance nécessaire pour aborder par la suite des

questions de I’ordre de I’intime, du confidentiel voire du tabou.

Par I’intermédiaire du logiciel « Nadis », nous avéns pu répertorier toutes les
femmes correspondant a nos critéres d’incl'usions dans l’étude, ayant rendez-vous au
sein du service de [’hopital de jour sur les mois de novembre/décembre 2012. Une
deuxiéme lecture par consultation de dossier a.été effectuée pour pallier I’absence de
mise a jour du logiciel et s’assurer de la validité des critéres. La présélection comprenait

seulement 9 patientes.

Face a un nombre de patientes restreint pour cette période, nous avons dii nous
résigner a présenter notre travail par contact téléphonique et par intermédiaire de
I’équipe médicale et du Technicien Recherche du service des maladies infectieuses et
tropicales (David Théron). Il proposait alors aux femmes qui ["acceptaient la
communication de leurs coordonnées ou directement une rencontre au sein du service. 1l
nous ¢tait impossible techniquement d’établir ce premier lien. Ne faisant pas partie de
I’équipe, nous aurions alors suscité le questionnement sur une certaine violation de
I'intimité et une méfiance préjudiciable d’une part pour I’accord de la patiente et

I’instauration d’une confiance.

Pour informations, aucune des cing femmes a qui nous avons pu présenter au
préalable de maniére directe |’étude n’a refusé I’entretien. Quatre femmes ont refusé par
téléphone et deux sont restées injoignables. Finalement, neuf femmes ont donc accepté

I’entretien (notons une difficulté a rencontrer les femmes avec sept reports d’entretiens).
3.4.2 — Déroulement de [ entretien
Lors des entretiens tests, nous avions estimé une durée d’entretien d’une demi-

heure a 1 heure. Le temps moyen est finalement de 58 minutes, le plus court étant de 42

minutes et le plus long 1h57 (¢f Annexe n°[VIIi})
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Les entretiens sont réalisés au sein d’une salle de consultation du service de
I’hopital de jour, un lieu que les femmes connaissent bien, ou elles se sentent a [’aise et
en sécurité en dehors de tout contexte familial. Nous avons tenté de rester le plus
flexible et disponible possible pour les horaires de rencontre. Nous avons choisi
d’enregistrer et de retranscrire les entretiens afin de maintenir une relation d’échanges et

une attitude d’écoute optimale. Néanmoins, deux femmes ont refusé cet enregistrement.

Le préambule rappelle les valeurs fondamentales sur lesquelles sont fondées

notre travail : respect, confidentialité et consentement éclairé.

La premiére thématique aborde des caractéristiques générales pour mieux
appréhender le profil des différentes femmes ainsi que leur situation familiale, sociale et

amourcusec.

La deuxiéeme grande thématique abordée entre au cceur du VIH, de son histoire,
de son impact dans la vie quotidienne. Il est ensuite abordé d’une maniére plus intime,

I’'impact du VIH sur la sexualité.

Nous avons axé ’entretien sur les projets de vie en général dans la troisiéme
thématique. C’est une maniére d’évaluer la capacité a se projeter dans I’avenir et par la
suite de focaliser par ce biais sur la thématique, au cceur de notre étude, qui est le projet

d’enfant, la grossesse, [’accouchement.

Il est mis en évidence, dans notre travail, I’'importance de I’interaction entre
patient et soignant, elle est méme 1'objet d*une des hypothéses de travail. C’est
pourquoi le dernier sous-théme permet d’appréhender I’individu dans son relationnel

avec le monde médical, dans sa confiance en celui-ci.

Enfin, ’entretien se termine par une ouverture sur d’éventuelles questions et

remarques pour terminer sur une parole personnelle.

4) Limites, points faibles et points forts de la méthode

Nous avions pour objectif de mener & bien 10 entretiens afin d’obtenir un panel
représentatif de témoignages. Cependant, confrontés aux difficultés alliant
méthodologie complexe, mise en contact difficile, santé fragile des femmes, emploi du
temps incertain, nous n’avons pu en réaliser que 9. |
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Le caractere qualitatif de notre étude implique que I’on ne s’intéresse qu’a un
nombre limité d’individus. Ainsi, on ne peut dégager aucune vérité¢ générale. Notre
étude n’a en aucun cas pour finalité des conclusions objectives avec preuves statistiques

mais la mise en valeur d’idées et de réflexions, de représentations subjectives.

Comme ’on s’intéresse au ressenti, a 1’émotionnel, il est parfois difficile de
distinguer ce qui est dit, ce que les femmes s’admettent et I’inconscient, le non-verbal,

ce qui est pensé au plus profond.

De plus, cette méthode induit un biais naturel. En effet, accepter de se livrer sur
le sujet du désir d’enfant est plus probable dané un contexte ol le désir est présent. De
méme, accepter de témoigner de sa vie intime, relationnelle so_us-—entend que I’on est
plus & I’aise avec le sujet et qu'on éprouve moins de difficultés, peut-étre dans ce

domaine.

En revanche, 'un des points forts de cette méthodé est qu’en plus d’étre un
recueil d’informations exploitables, il est surtout un espace de paroles pour les femmes
qui ont pu se livrer et presque toutes ont salué les bienfaits de cette possibilité
d’expression libre a la fin de I’entretien. Nous pouvons espérer qu’il ait une certaine
dimension thérapeutique : d’une part, par le temps et ’espace de paroles laissés, d’autre
part, par le sentiment d’étre impliquée et d’étre nécessaire a la construction de ce projet

mais aussi pour I’intérét que notre étude leur a témoigné.

Cette méthode a pour qualité de promouvoir le contact, I’échange humain,
d’amener & une certaine ouverture d’esprit qui nous apportera beaucoup dans la
dimension relationnelle de notre exercice et qui, nous 1’espérons, sera palpable dans ce

travail.

5) Complément d’études

Par ailleurs, nous avions projeté de passer par le biais des associations et
notamment par le groupe « paroles de femmes ». C’est un organisme en collaboration
avec le Corevih de Haute-Nomandie et ’association AIDS qui organisent des temps
d’échanges entre femmes séropositives. Nous avons alors eu le privilége, en totale
complémentarité de 1’étude, d’impulser une rencontre autour du théme de la maternité
avec un groupe de cing femmes. Cet élément de notre travail sera un outil parallele a

confronter avec les résultats de notre étude, permettant d’appuyer ces derniers.
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II)  Résultats et Analyses

1) Qui sont-elles ?

1.1- Profil de femmes interrogées (annexe [n°VIII])

Les femmes de notre échantillon sont dgées de 23 ans a 39 ans. L’4ge moyen de

notre population est ainsi de 32 ans.

Culturellement, nous pouvons noter que 1’échantillon est plutdt représentatif. En
effet, six femmes sont issues de I’immigration et d’origine d’Afrique de 1’Ouest (trois
ivoiriennes, une béninoise, une camerounaise et une burkinabé), ce qui représente
environ 66% des femmes de notre étude contre 60% dans la population générale
séropositive [37]. Deux de ces femmes sont d’origine frangaise et une est d’origine

roumaine.

Concernant leurs convictions religicuses, quatre femmes sont de religion
chrétienne, deux femmes sont athées, une de confession catholique mais non croyante.
Enfin, une femme est de religion musulmane et la derniére ne nous a pas renseignés sur

la question.

Les traits de caractére avec lesquels les femmes se décrivent dessinent une
personnalité bien différente pour chacune d’entre elles. Cependant, nous pouvons
remarquer une unicité dans la description qu’elles ont de leur force de caractere forgée

par la volonté de combattre la maladie.

Dans notre groupe de femmes, cing possedent un emploi et jouissent d’une
situation professionnelle stable. Nous remarquons une tendance A travailler dans le
domaine de I’aide a la personne et de I’accompagnement. Nous n’avons pu mettre en
évidence de lien entre le fait d’apprendre sa séropositivité et ’envie par la suite d’étre

au service d’autrui.

Deux femmes ne travaillent pas car .elles sont en incapacité et touchent
Iallocation Adulte Handicapé. Parmi elles, madame B nous fait part d’une particuliére
détresse sociale « c¢’est un peu difficile pour moirpour le moment... pour acheter les
vétements chauds... je suis fatiguée, il faut que j’aille au secours populaire pour aller

prendre des boites, sous la pluie. »

32



1.2- Poids de [ ’hisioire familiale

Mieux appréhender la vie de chaque femme implique que I’on s’intéresse a leur
histoire et leur environnement familial, d’autant que nous avons pu comprendre que
ceux-ci peuvent influer sur la vie de chaque femme et sur leur désir de maternité. En
effet, nos représentations familiales et en particulier celle de la relation mére-fille

influencent nos propres projets dans ce domaine.

L’histoire familiale est particuliérement mérquante au sein de notre population.
Il nous est relaté pour la plupart des enfances et adolescences compliquées et des
relations familiales pas toujours bien déﬁnies.. Madame C. a ét¢ adoptée et décrit des
liens souvent difficiles a mettre en place. « Avec ma famille, on n’a pas été trop trop
proche [...] On est deux a avoir été adoptés et c’est vrai qu’on n’est pas les étrangers
mais on ne se sent pas vraiment intégrés a la famille. Je veux avoir des enfants je veux

avoir un mari, ¢a serait un peu pour moi une revanche. »

On reconnait bien [’influence de 1’histoire familiale sur la volonté de créer une

famille.

Madame F., elle, nous montre I’importance de la relation meére-fille et du lien
intergénérationnel, d’une certaine transmission du statut maternel de mere en fille. Le
déclic la menant a entreprendre sérieusement une grossesse correspond a ’apparition
d’un cancer chez sa mére. Ce lien est clairement explicité dans son discours : « En fait,
j’al pris conscience qu’il me fallait un bébé a tout prix pour moi et pour elle parce que si

elle part »

Madame I évoque aussi I'importance de la famille dans le projet d’enfant : « je

ne fais pas ¢a pour ma famille mais je sais que ¢a leur ferait extrémement plaisir »

1.3 — Mode de contamination

La question de la contamination peut paraitre basique mais est finalement
difficile pour les femmes. Elle renvoie a la notion d’une probable culpabilité qui améne

des réponses peu cohérentes ou floues.
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Madame C nous explique qu’elle a été contaminée depuis la naissance par une
probable transmission materno-feetale. Madame F a ¢€té victime, elle, d’une

contamination par transfusion sanguine.

Mais, la plupart des femmes ont €té contaminées par voie sexuelle. Certaines
arrivent a mettre des mots de maniére claire sur cette contamination : madame D. nous
explique avoir été victime d’un « accident de préservatif » lors d'une relation
extraconjugale. Madame I : « Il a juré que comme ma copine 1’avait contaminé, il allait
se venger en contaminant I’une de ses proches, il m’a violée. » D’autres utilisent des
chemins détournés ou préférent nous laisser dans l’ighdrance. Madame E, madame G et
madame H nous disent ne pas savoir réellement comment elles ont €té contaminées par
le VIH. Madame G évoque tout de méme la probabilité d’une contamination sexuelle
avec son mari polygame. Madame E ose aborder cette question également aprés

plusieurs minutes.

Madame A et madame B pensent, elles, avoir été contaminées par le matériel
médical (injection en france et curetage en Afrique). Est-ce une croyance réelle, une

volonté de cacher Ie véritable mode de contamination ou un déni de celui-ci ?

2) Ktre femme avec le VIH

2.1 — Au quotidien

Le VIH est vécu de manicre trés différente au quotidien pour chaque femme,
selon leur histoire, selon leur entourage, selon leur mode de contamination. Il n’est
majoritairement pas vu comme un handicap mais a obligé les femmes a mettre en place
de nouvelles habitudes et a aménager leur vie. Elles ont une tendance & étre trés
optimistes et a prendre les choses comme elles viennent, en tout cas en apparence.
Madame 1 : « Le plus souvent, je n’y pense pas, de toute fagon, je n’ai pas le choix »
Madame F : « on vit avec et on n’a pas le choix, on continue & vivre, ¢’est un combat en
plus ». Nous pouvons noter, tout de méme, un sentiment d’impuissance et de fatalité de
la maladie dans le discours des femmes associé & une force de vivre. Madame C. :

« Tous les jours, on ne se dit pas : oui je suis malade ! »

Elles comparent leur état de santé qu’elles estiment bon a des pathologies qui
leur sembleraient bien plus lourdes « paraplégique » « cancer ». On peut voir cela
comme une maniére de positiver sur la vie mais aussi de se rassurer, comme un

mécanisme de protection.
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Un tiers des femmes de I’échantillon trouve tout de méme que le VIH a un
impact important dans leur vie quotidienne. La peur de contaminer, lorsque 1’on est en
communauté reste un handicap au quotidien. « T’es avec des gens,'tu te blesses tout de
suite, toi tu sais, tout de suite, toi tu fais attention tu paniques, ton bout de sang... ». Le
sacrifice de certains projets montre évidemment que le VIH peut avoir un impact lourd.
Madame G en témoigne: « Qu’est ce qui a changé ? Beaucoup de choses ! Beaucoup de
réves déja ! Quand on veut faire un truc et quand tu apprends qu’avec la maladie, tu ne
peux pas faire ce boulot tu ne peux pas faire ce métier, c’est ¢a en fait. C’est un
handicap, ¢’est ¢a qui a le plus changé, méme si toi-méme, tu ne veux pas mais le fait

déja d’y penser... »

Madame E, quant a elle, a la sensation d’un virus omniprésent dans sa vie :
« ¢’est un peu dur parce qu’il faut faire attention, tous les jours, la maladie, elle est en
face de toi. Tous les jours, quand tu vas au boulot, tu vois ¢a en face de toi, moi je vis
avec la maladie jusqu’a la mort donc des fois ¢’est dur .Tu ne peux pas faire comme les

aufres. »

Nous remarquons que le temps est un facteur favorisant de 1’acceptation du VIH
dans le quotidien. En effet, plus I’annonce de la séropositivité est ancienne, plus les

femmes semblent s’étre adaptées, se sentent moins handicapées par leur pathologie.

2.2 — Quotidien et traitement

Le traitement reste le principal impact au jour le jour. Madame E. : « C’est pour

¢a, je ne peux pas oublier la maladie, je rentre le soir je prends, le matin je prends »

Son image dans la vie des femmes prend différentes formes : le héros pour
certaines (Madame F : « c’est ¢a qui va me sauver ! si tu les prends pas, t’es morte »
Madame I : « heureusement qu’arrivée ici, dieu merci, il y a les médicaments ») mais
aussi le fardeau et le symbole de la maladie pour d’autres, décrit comme « pesant »,

« chiant », « lourd », « indésirable »

Nous pouvons alors constater un défaut d’observance pouvant s’expliquer par la
présence d’effets indésirables notables conséquents dans la vie des femmes mais
souvent améliorés par le temps et I’adaptation médicale des traitements. : « Des fois, je

me décourageais, des fois, je laissais les comprimés, je ne les prenais pas parce que ¢a
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faisait trop pour moi tous ces trucs, tout ga;' ¢a donne envie de se décourager »»
Certaines évoquent la perturbation de 1’équilibre physiologique « comme des bouffées
de chaleur », «nausées, vomissements: je m’écceure facilement », « des petites
diarrhées par-ci, par-la», «mal au ventre », « I'anémie ». D’autres rappellent la
problématique d’effets indésirables qui se voiént, modifient I’'image corporelle et suscite
la peur du regard des autres et d’une séropositivité secréte trahie par ces signes
physiques. Madame C. : « des fois, j’ai comme des yeux jaunes ¢a se voit en fait ! Les
gens me le disent, ¢’est génant » Madame B : « je suis gonflée par les médicaments,

mon ventre bas-ventre, il a pris beaucoup de graisses, ¢’est ¢a qui me dérange surtout »

Parfois, ne pas prendre ses médicaments est aussi un moyen de renier sa
maladie, de se prouver que ’on va bien, d’oublier que I’on porte ce virus en soi.
Madame F : « les médicaments [...], en fait quand jé les prenais, je me disais, je suis
malade, je suis condamnée. En fait, c’est de ce'sens-1a en fait je préférais oublier, on les
prend pas, on fait la féte, faut faire la féte quoi ! A I’époque, je préférais mourir avec le
SIDA qu’avec le traitement ». L’emploi du pronom personnel « on » peut traduire cette
nécessité pour madame F de mettre de la distance avec elle-méme pour tenter de mettre

des ceilleres quand il s’agit du VIH.

2.3 — Impact psychologique du VIH

Si dans I’ensemble, la vie quotidienne n’est pas trop amputée par I’affection, la
souffrance morale qui peut étre ressentie a certaines périodes de leur vie ne doit pas
pour autant étre sous-estimée. Trois des femmes ont des propos témoignant d’un état
dépressif 1ié a leur pathologie. Madame B raconte : « J’ai commencé & pleurer dans ma
vie, ¢’est quand j’ai appris que j’étais malade. C’est dur, il y a des moments, il y a des
choses. .. un petit truc va me faire pleurer ». Madame D nous parle également de cet état
dépressif : « J’étais vraiment au plus bas [...] J’arrivais méme plus a faire le ménage
chez moi rien du tout, ¢’était vraiment... le moral était a O», « j’étais méme suivie par
un psychologue. Aprés, j’étais troublée pendant... pendant des années, j’étais pas bien.
I’ai pensé déja a me suicider (rire aux éclats) a ’époque, je me disais que la vie ne
valait plus rien » L’oxymore, la contradiction entfe verbal et non-verbal (les rires) peut
étre interprétée comme une réaction de protection devant la situation dramatique dans

laquelle s’est sentie madame G.
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Des symptébmes comme I’insomnie et les cauchemars révélateurs de
I’inconscient font témoignage également d’un certain mal-étre « Il y a des moments ¢a
m’arrive que je suis couchée, je commence a dormir, je me Iéve en sursaut et je me

rends compte que je ne suis pas comme tout le monde...»

Il est & noter également que tout de méme huit femmes sur neuf ont pleuré lors

de ’entretien submergé par I’émotion de souvenirs difficiles.

L’annonce du VIH est tout particulierement un évenement fort
émotionnellement ou tout semble s’écrouler. La peur de mourir est souvent relatée dans
les discours : « on pense tout de suite qu’on va mourir en fait ». Madame B : « 1a ¢’est
fort 1a! C’est un choc sur le moment ! Tout de suite je pensais que je vais mourir ».
Madame G : « J’ai mal vécu, ¢a s’est trés mal passé, c¢’est pas une nouvelle que ’on
supporte comme ¢a ». Madame F : « J’ai mal réagi sur le coup. Forcément on péte un

plomb »

2.4 — Regard des autres, société et préjugés

La majorité des femmes est bien consciente que le regard des autres a évolué ces
quelques dix derniéres années grdce a une médiatisation de I'information, des
campagnes de prévention, une meilleure OU\}erture d’esprit général peut-étre. Elles
remarquent tout de méme que cette affection n’est pas encore véritablement acceptée de
tous et que des préjugés sont ancrés. Le VIH fait toujours peur. Madame C analyse
sereinement: « Entre sida et étre séropositif, ils font pas la différence. Méme dans la
société actuelle, les gens ne savent pas ce que c’est, on est super mal informé par la
société » Nous observons ici que cette médiatisation de I’mformation n’est pas encore
unanime et omniprésente. Madame D : « Il y a certaines personnes apres que je croise
dans la rue, ils me disent plus bonjour ». Madame A nous explique la situation d’une
proche séropositive au sein de sa famille : « Donc du coup, quand ils ont su que ¢’était
la maladie bah méme sa propre mére mangeait pas avec elle ; elle avait un enfant euuh,
elle voulait pas que son fils I’approche, lavait sa cuillére son verre, son assiette, c’est
I’ Aftique quoi... » Madame B met en parall¢le ses deux pathologies pour rappeler que
de toutes, le VIH reste la plus difficile a assumer aux yeux des autres : « Si les gens, ils
vous voient comme ¢a pour ’HTAP, il ne vous pardonne pas, ils pardonneront encore
moins pour le VIH » Evoquer le pardon revient a parler de maniére trés forte et explicite

de son caractére culpabilisant.

37



Mais, les femmes déclarent finalement ne pés souffrir de ce regard des autres qui
les effraie puisque pour se protéger, elles taisent leur affection. De plus, elles s’appuient
sur Pentourage qui les soutient et ont construit une force de caractére qui les aide a
ignorer les regards malveillants. Ce qui compte, c’est le regard de ceux qui les aime.
Madame G s’affirme : « Le regard des autres, je m’en fous! Ce qui importe, ¢’est que

j’aille bien, ce que les gens disent aprés je m’en fous. »

Les femmes elles-mémes, notamment quatre d’entre elles reconnaissent avoir
ressenti avant de savoir leur séropositivité cette appréhension vis-a-vis des gens malades
du VIH voire un rejet franc. Madame G repense a sesbfopres jugements, femmes
faciles, hommes infideles: « Ils ont mauvaise opinion, moi aussi je disais oh ! les gens
qui attrapent le VIH, ce sont vraiment des gens, ces gens-1a ce sont des femmes qui ont
plusieurs conjoints, des hommes qui ont plusieurs euhh... avant hein (rire) ». Madame
B évoque avec violence la souillure, « j’étais jeune, j’ai rejeté, le sida c’est ne pas
approcher, ¢a fait peur ¢’est dégueulasse » la haine, « il faut égorger ces gens-la, il faut
les tuer ». Madame E : « je voulais pas approcher les gens qui avaient cette maladie-la
mais je savais pas que ¢a allait tomber sur moi (pleurs). » L utilisation de la particule
adverbiale (-12) dans ces trois discours accentue sur une certain forme de dédain, une

volonté de mise a distance aussi.

Certaines femmes, confrontées a des problémes d’acceptation de soi avec la
sensation d’étre souillée se mettent méme d’elles-mémes a I’écart des autres. Madame
F illustre cela « Il était hors de question qu’on me touche. » Remarquons I’emplo1 du

passé, cela montre qu’encore une fois, le temps est bénéfique dans I’acceptation de soi.

Pour madame C, il est important de préciser qu’elle a été contaminée par voie
transplacentaire car le regard des autres et méme le regard qu’elle porte sur elle-méme
est alors bien moins jugeant « c’est important aussi de dire 8 mon copain que je I'ai eu a
la naissance... je pense que les gens, ils acceptent peut-étre mieux que je I’ai eu je ne
sais pas comment. Déja pour moi, ¢’est carrément mieux accepter aussi quoi, parce que
¢a serait moi qui I’aurait eu par un accident franchement, ¢’est plus dur quoi ! Je pense

qu’on peut avoir la culpabilité et ¢a doit étre dur »

2.5 — Dire ou ne pas dire : le poids du secret

Le groupe de parole a beaucoup débattu sur la question du secret : le dire peut

débloquer les choses mais il faut que ¢a vienne de soi. Le rejet dont on pense Etre
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victime, ¢’est la peur en fait, peur de la réaction, du retour, peur de faire peur et mal a
nos proches, peur que ¢a détruise la relation, trés souvent a tort. Madame G déclare par
exemple: « Je n’ai pas envie de leur faire de la peine. Je n’arrive pas a l’avouer

facilement, ¢’est difficile »

Les femmes mettent trés peu de personnes dans la confidence de leur pathologie.
Madame I évoque sa difficulté 4 en parler a sa famille, pour elle, tout est confidentiel
car ce n’est pas une « maladie comme les autres », « tellement mal vue » Ne pas dire est
une maniére de se protéger du jugement. Madame H : « tu dis ton secret a quelqu’un
mais quel jugement la personne peut te porter, il va peut-étre- ne plus vouloir manger
avec moi» madame B : « Si je le dis et qu’on me crache dessus apreés, c’est la que ¢a va
me faire mal, ¢a ne regarde personne, ¢a ne regarde que moi, ¢’est ¢a qui me donne la

force de vivre, personne ne le sait, personne ne me juge»

Mais le poids du secret est lourd et 1¢ dire est une maniere d’alléger le fardeau
qui pése sur les épaules. « De le dire, tu as des milliers de kilos en moins »
L’ importance d’avoir un entourage a qui parler et qui soutient est beaucoup mise en
valeur. Madame C : « Moi mes amis, j’ai toujours été¢ proche de mes amis, c’est tres
important ! Sans eux, j’aurai du mal a... Comme la famille on la choisit pas on choisit
nos amis ». Paralléelement, madame B note le poids de la solitude : « J’ai jamais dit a
personne méme pas mes parents et du coup j’ai personne autour de moi avec qui je peux
en parler, je me sens trés trés seule il y a des moments, je ne peux pas travailler, je ne

peux pas avoir d’enfant »

2.6 — Vie relationnelle amoureuse

7 femmes sur 9 sont en couple avec des hommes séronégatifs (parmi elles,
quatre mariées). Madame E est mariée & un homme séropositif d’une forme rare trés peu
contaminante. Seule Mme B. est en cours de divorce pour une cause indépendante de sa
séropositivité et déclare ne plus entretenir de relation & I’heure actuelle. L’importance
d’une vie affective épanouie est mise en valeur par cet exemple. En effet, nous pouvons
émettre I"hypothése qu’il existe une corrélation entre le mal-€tre qu’elle exprime lors de
I’entretien et cette solitude nouvelle, cet échéc amoureux, surajouté a tout un contexte

déja compliqué.

Une majorité de femmes (soit huit) n’a donc pas renoncé & une vie affective a

la suite de ’annonce de leur séroconversion ni ne considere le VIH comme un frein aux
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relations amoureuses. Madame F explique : « Frein ? Non non parce que je vis bien,
j’ai des rapports bien, il n’y a pas de souci ! C’est une contrainte parce qu’on se bat

contre la maladie mais ce n’est pas un frein »

Chaque femme décrit au contraire un épanouissement au sein du couple. Elles
définissent majoritairement ce dernier comme une sphére sécurisante, ou elles peuvent

se confier librement. Le partenaire est le « pilier », il les « soutient ».

Cependant, il est devenu difficilement envisageable pour madame B de vivre
une relation amoureuse comme les autres : « Le VIH vous savez, il y a des moments
¢’est quand quelqu’un m’aborde. Si quelqu’un me drague ou bien si par exemple, je
vois un couple, je dis: eux ils sont mieux que moi parce qu'eux ils sont libres, ils
connaitront ¢a toute leur vie le bonheur » Ce sentiment de. liberté amoureuse, corrélée
au « bonheur » est d’aprés elle impossible pour une femme séropositive car bafouée par
le VIH. Mais, toutes ces femmes ne se sentent” pas « menottées » par le virus. Nous en
déduisons que selon le regard et la culpabilité que la femme porte sur elle, I"acceptation
d’elle-méme, elle parvient ou non a s’épanouir dans sa vie affective et & ressentir cette
liberté. Il est mis en évidence une sorte de cercle vicieux ou vertueux selon les

personnes entre confiance, acceptation et épanouissement affectif.

La décision de révéler sa séropositivité au partenaire amoureux semble
indispensable pour mener une relation sur des bases saines. Tout cela est évident pour
chacune des femmes que nous avons rencontréesr. Madame C : « Mais en fait quand j’ai
quelqu’un, j’attends que ¢a soit vraiment sérieux » Madame F : « Quand j’ai connu mon
copain, je lui ai dit directement avant toute rapport j’ai voulu &étre honnéte parce qu’il y

en a pas beaucoup qui accepte cette maladie ! »

Concernant la réaction de leur partenaire a I’annonce de la séropositivité, malgré
une appréhension de la part des femmes, on note une volonté générale de soutenir de la
part des partenaires, de resserrer les liens, de redonner la confiance. Madame
A explique : « Mon mari va peut-&tre partir, va—lt—il le supporter ? Tout de suite, quand
j’ai appris que j’avais la maladie, oui j’ai cru que ¢a serait un frein mais il m’a montré
qu’il serait présent pour moi. Je parle beaucoup avec mon mari, j’ai son écoute.»
Madame B « pour lui, la premiére fois qu’il la su j’ai eu trés trés peur, et il me dit tu sais
de toute fagon c¢’est une maladie comme les autres, ¢a peut tre un cancer, ¢a peut étre
n’importe quoi, tu es comme tu es hein! Siil y a des précautions a prendre on les
prendra et puis c¢’est tout » Madame F: «J ’ai un conjoint qui a trés bien accepté la
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maladie » madame G : « Lui il a été compréhensif. La seule personne avec qui je me
sens & 1’aise, ¢’est mon copain » Madame C : « Lui il avait bien réagi, il a pas eu de

rejet envers moi donc ¢a a été »

Enfin, il est 4 noter que I’annonce du VIH a provoqué une séparation provisoire
dans le couple de madame D, mais en fait, c’est la relation extraconjugale, cause de la
séroconversion, qui est a I’origine de cette séparation et non un malaise lié¢ au VIH lui-

méme.

2.7— VIH érotisme et sexualilé

L’impact du VIH sur la vie sexuelle est tféé'variable selon chaque femme. Méme
si la plupart d’entre elles décrivent une sexualité épanouissante ot qui n’a que peu
changé depuis I’annonce du VIH, I’éventualité de transmission au partenaire reste une
crainte récurrente et provoque un sentiment constant de culpabilité. Elle est relatée dans

le témoignage de sept femmes.

La crainte de transmission est de maniére logique bien plus exprimée dans le
ressenti des patientes contaminées par voie sexuelle. « Pour moi, au fond il y a toujours
une crainte et une peur de faire du mal a I"autre. [ ...]» Le contact reste non dénué de
crainte. Méme les baisers que les femmes savent sans risque sont parfois donnés avec
retenue. « [...] Par exemple, je I’embrasse trop, il faut pas ! Aprés euh a I’acte, on se dit,

faut pas, faut faire attention, il faut pas que ¢a craque le préservatif. »

Si certaines femmes ne décrivent aucun changement dans leur vie sexuelle, trois
femmes portent des témoignages qui révélent une sexualité clairement handicapée,
amputée par le VIH, dans laquelle la peur de la contamination devient omniprésente et

inhibitrice.

Mme D explique comment son appréhension a influé sur la sexualité de son
couple, la maniére dont elle a été contaminée (« accident de préservatif ») étant un
facteur aggravant : « Oui il y a eu un blocage ! Déja, méme les relations avec mon mari,
c’est plus pareil qu’avant ! Voila, c’est le fait de savoir que moi j’é€tais protégé et que
malgré, ¢’est arrivé ! [...] ¢’est moins fréquent qu’avant ! Il y a moi a coté moi qui me
stoppe, en fait. [...] Non c’est... elle est plus épanouissante comme elle était avant !
Jai la peur de la contamination, en fait ! C’est le fait de savoir que je vais avoir la

relation moi j’appréhende »

41



Puis madame E : « Pfff lui ¢a a rien changé moi oui !!La peur, moi j’ai peur !
Chaque fois tu vois, j’ai peur que tu vois le préservatif il perce ! Des fois je mets deux
trois ! Ca fait des tensions dans le couple chaque fois je dis fais attention, dans [’action,
je parle trop. La pénétration, c¢’est une torture. Depuis 2000, je n’y arrive pas, c’est la
maladie, méme le gynéco dés qu’on me touche de la non, non, non, non ! Je ne veux
pas ! C’est la-bas que j’ai attrapé la maladie donc... non je peﬂse que ¢a ne va pas
changer jusqu’a la mort» Le sexe féminin est devenu une zone complétement
désinvestie (« la-bas ») « .infestée », contaminée et contaminante, induisant alors un

vaginisme, un verrouillage irréversible.

Madame B s’exprime sur une sexualité qu’elle estime désormais impossible.
Faire 1’amour et se laisser aller revient a commettre un crime ! La culpabilité est encore
une fois exacerbé dans la sexualité: « méme si la personne ne sait pas ce que j’ai et
qu’il me désire, je ne pourrai jamais le laisser faire méme en me protégeant. Il y a des
moments, j’ai peur parce qu’on ne sait pas a 100% et je ne veux pas étre le criminel de

personne, ¢’est trop dur »

Les préliminaires ont alors une place de choix. La tendresse et les caresses
externes sont des pratiques qui permettent aux femmes de prendre du plaisir. « Besoin,
envie de la tendresse d’un homme» «Il y a les préli... oui toujours ¢a les
préliminaires... » Madame I « j’aime beaucoup la masturbation, il fait en méme temps

et je mets ma main »

En outre, les saignements et la mauvaise lubrification vaginale lors des rapports
sont des évenements que les femmes craignent tout particuliérement. « Il faut que

quand tu as les régles, que ¢a se termine vraiment bien ! »

Seule madame C. utilise du lubrifiant de synthése et madame H. aime mettre du
beurre du karité sur les lévres externes « a I'intérieur ¢’est toujours mouillé » « Avant de
mettre [les préservatifs], il faut vraiment que je sois vraiment préte, comme ¢a, il n’y a

rien de craquer donc du coup, tout va bien »

Madame D. déclare des saignements et des dyspareunies a priori liées a une
endométriose. « Quand je sens que ¢a commence d me faire mal et que je ...la je stoppe

tout »

Parallélement au traitement, le préservatif est a la fois le protecteur mais aussi le
symbole de la maladie. Dans le discours des femmes, notamment celui de madames A
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et B, le préservatif est une contrainte a la liberté de sexualité. « PFFF...un handicap
dans les relations...Pas tellement mais en méme temps oui parce qu’avec son mari, faire
I’amour en se protégeant c’est frustrant quoi-»,‘ « le bonheur de la sexualité sans
contrainte et sans rien se reprocher ! Je ne connaitrai plus jamais ¢a, je ne pourrai plus

jamais connaitre ¢a »

Cependant, sept femmes sur neuf déclarent avoir une sexualité exclusivement

protégée par préservatif, a I’exception de certains rapports oraux.

Deux couples sur les huit ont été autorisé a avoir des rapports sexuels non
protégés suite a une charge virale indétectable. La encore, les réactions et le ressenti
sont différents selon les femmes. Ainsi pour madame I et son mari, faire ’amour sans
préservatif lorsque la charge virale est indétectable représente une victoire, un
soulagement, c’est la possibilité de « fusion », d’avoir une sexualité comme tout le
monde. Lui avait d’ailleurs déja voulu le faire sans avant 1’approbation médicale. « On
fait sans et ¢a se passe trés bien... non, je ne culpabilise pas car j’ai confiance en le Dr

D. »

A D'inverse, madame F n’est pas en confiance pour le faire sans préservatif :
« parce que ma maladie elle est indétectable ¢a fait que si je veux, je dis bien si je veux
hein! Je peux avoir des rapports sans préservatif avec mon conjoint ! Mais moi, je veux
pas parce qu’il suffit d’une faiblesse ou... puis méme I’habitude de faire avec. Du jour

au lendemain, faire sans préservatif, ¢a va me faire un blocage. »

2.8 — Représentation de la femme et moyen de s accomplir

Nous retrouvons, dans le discours des femmes, I'importance de la relation
amoureuse, de 'accomplissement des projets professionnels. « Etre une femme ; étre
indépendante avoir un métier étre aimé par son entourage avoir des amis surtout et un

chéri en plus qui nous aime et ¢a ¢’est cool ¢’est bien »

Mais, pour la majorité des femmes (sept d’entres elles), se réaliser en tant que
femme implique en premier lieu, d’avoir des enfants. « Si je ne peux pas avoir de bebe,
pour une femme c’est horrible quoi ! », « Etre une femme je ne sais pas comment
définir ¢a aujourd’hui, le monde avance, les femmes aussi, mais ce qui est important
pour moi en tant que femme, c¢’est d’avoir des enfants ». « Il y a que nous les femmes

qui pouvons donner la vie. Je pense que si on peut, il faut le vivre ». Ceci nous conforte
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dans le choix de notre sujet d’étude : le désir d’enfant reste une thématique au cceur de

la vie des femmes et fondamentale

3) Et demain ? Projet d’avenir / projet d’enfant

3.1 — Projet d'avenir

Chaque femme de ’étude s’est prononcée sur ses projets d’avenir: maison,
voyages, nouvelle perspective de carriére, emploi future... Seule madame B. exprime
une difficulté a se projeter et pense beaucoup a I’éventualité d’une mort, dans un
contexte surajouté d’hypertension artérielle pulmonaire et de cardiopathie. Elle n’en a
plus trés peur d’ailleurs et I’assume comme une fatalité propre a tous. « Maintenant oui
j’arrive & faire des projets, on se dit, méme si on n’est pas 1a, ¢’est la famille qui va en

profiter »

3.2 —un désir d'enfant surinvesti

A D’annonce du VIH, beaucoup des femmes de notre échantillon décrivent
d’abord un sentiment de renoncement vis-a-vis de leur projet d’enfant. Madame
C : « Au début, je me disais, je ne peux pas en avoir et tout...je me suis dit c¢’est chaud
pour avoir un enfanty Madame A : « tu penses tout de suite que tu ne vas jamais avoir

des enfants que tu es foutu »

Madame G souligne I’influence de certains a priori concernant séropositivité et
grossesse qui peuvent induire & renoncer a la maternité. Elle note également le probléme
du manque d’informations et donc met en évidence un besoin auquel le monde médical
peut répondre. « Oui quand je n’étais pas informé qu’on pouvait avoir des enfants, oui,
¢a avait beaucoup changé... on est souvent informé par des amis ou bien par des gens

qui n’y connaissent rien du tout, ils ont mauvaise opinion ¢t moi1 aussi je ’avais ».

Mais, bien que présent dans un premier temps, le poids de la crainte de
transmission a I’enfant lors de la grossesse et de [’accouchement pése moins que ce que
I’on aurait pu imaginer dans la balance, d’aprés les témoignages recueillis. Il ne
constitue en aucun cas un frein au projet de grossesse et d’enfant. L abolition de cette
crainte semble étre liée au discours médical, aux paroles rassurantes et a la confiance
que les femmes leur accordent. En revanche, ce n’est pas la connaissance du taux de
transmission maternofcetal extrémement faible qui rassure les femmes. Ce taux n’est pas

toujours connu des femmes, madame C estime un taux de transmission entre 30 et 50%,
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madame I 10%. Elles n’ont pas de notion statistique et rationnelle du risque mais se

laisse accompagner par les médecins et sont en confiance, ce qui apaisent leurs craintes.

Mme H explique : « A tout moment, je pénse, j’al trés peur de ¢a mais je sais
que la médecine peut s’arranger pour que I’enfant soit séronégatif, c’est un réve pour
moi, seule la médecine pourra faire au mieux, j’ai confiance en la médecine ». Madame
D avoue : « la transmission au bébé, j’avais la crainte, avant d’en parler au docteur, le
fait que le docteur m’explique correctement, j’ai pris de la documentation Je me suis
bien renseignée ». Madame F confirme« La crainte est partie. Je n’ai pas peur si je
prends [les médicaments] correctement, normalement, il n’y a pas de souci. Au début,
¢’était un obstacle oui parce qu’on se dit bah si tu I’as, I’enfant il I’a quoi en gros ! C’est
¢a ! Et 4 la longue, en parler avec Dr B qui m’a dit : non, il y a 99% que I’enfant ne I’ait
pas avec un bon traitement et si tu le prends bien, il peut ne pas I’avoir ».Madame D :

« C’est en aucun cas un obstacle ».

Madame G, 4 ’extréme, a complétement occulté le risque, est-ce une sorte de
déni ? Est-ce une litote pour se rassurer? : « VIH n’est pas un obstacle ! Non parce que
je me suis déja renseigné depuis | Comme on m’avait dit, non les femmes qui ont le
VIH, elles n’ont plus de probléme pour avoir un enfant et méme pour transmettre le

virus a I’enfant, que les risques sont nulles donc pour moi, il n’y a pas de probléme »

A T’inverse, nous avons pu constater ’omniprésence d’un désir d’enfant chez
toutes les femmes a des degrés de concrétisation plus ou moins marqués. Ce désir parait
méme exacerbé par la présence du VIH. C’est une maniére de s’accomplir, de combattre
pour la vie, de prendre le dessus sur la maladie, de se prouver que ’on peut mener une

vie « normale », ¢’est une « victoire », ¢’est « I’espoir », le « bonheur », le sourire.

« C’est mon objectif premier » affirme madame D. « Cet enfant représenterait
tout pour moi, du sens que j’ai quand méme réussi ma vie (pleurs) » pense madame F
émue. Encore une fois, elle dit simplement qu’avoir des enfants, ¢’est s’accomplir en

tant qu”humain.

Madame A : « Depuis I’annonce, plus encore parce que je me dis pour moi, ¢a
serait (pleurs).... pour moi ¢a serait peut étre ma victoire quoi, je sais pas ! Peut étre que
si j’ai un enfant demain... peut étre que 13, je pourrais peut-étre méme avoir le courage
d’annoncer, de dire depuis quelques années, on vous a pas dit mais voila malgré la

maladie, j’ai ma fille ou mon fils qui est 1a qui arrive quoi, voila la preuve je vais bien,
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voila moi c’es tout, c’est ¢a ». Madame E s’exprime : « je pleure, c¢’est la seule chose
qui me manque dans ma vie... (pleurs) j’ai tout fait, j’ai tout donné je me suis battu,

inchallah »

Il est a noter que cette notion du désir d’enfant submerge les femmes
d’émotions, c’est le moment ou elles ont presque toutes pleuré. Ce sujet que nous avons
décidé de mettre au cceur de notre étude correspond donc, non seulement & notre champ
d’action et de compétence mais également & une question cruciale et fondamentale dans

la vie des femmes.

Il reste cependant pour certaines femmes une certaine appréhension et la
culpabilité portée par la maladie a tout de méme son inﬂuencé daﬁs le projet d’enfant.
Mme A parle de cette crainte latente : « Ah oui, il y a une crainte un peu quand méme,
méme si on se dit que le traitement est efficace, ¢a me rassure mais n’empéche, je serai

vraiment soulagée quand il sera la et que tout ira bien » -

Madame C évoque le caractére égoiste d’envisager de faire un enfant sachant
qu’il existe une possibilité de le contaminer. « Je me dis que... avoir un enfant et étre
malade, ¢’est peut étre un certain égoisme quand méme puisque si on sait qu’on est
malade et qu’on va peut-é&tre lui donner, du coup on I’oblige a vivre ¢a alors qu’il a rien
demandé lui !!! » Nous pouvons imaginer que madame C. est d’autant plus touchée
qu’elle a été probablement contaminée in utero et qu’elle revit par son désir d’enfant, le
sentiment d’injustice dont elle a été elle-méme victime. Madame E partage son
sentiment : « Je voulais pas! Je refuse pas d’avoir un enfant parce qu’il y a ce virus
mais je refuse d’avoir un enfant si je vais donner la vie a un enfant malade, ¢a va étre un
peu égoiste, je ne vais pas donner la vie et aprés donner la mort. » Apposer la vie a la
mort est un symbole fort du sentiment d’ambivalence que I’on pensait plus présent dans
I’esprit des femmes. La mort est vue comme un bagage, un héritage transmis a I’enfant.
On remarque tout de méme I’utilisation du Si conditionnel qui montre que madame E ne

le voit plus comme une fatalité.

Il est important de souligner qu’aucune des femmes ne semble inquiéte quant a

la peur de mourir par un passage au stade SIDA et de laisser un enfant orphelin.

3.3 — Désir d’enfant et observance
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Le projet d’enfant est la nouvelle et meilleure motivation pour étre observante.
Madame A : « Le fait d’envisager cette grossesse me pousse a €tre beaucoup plus
rigoureuse » Madame F: «C’est 1la que j’ai pris honnétement mon traitement.

Maintenant qu’il y a le bébé c’est 100%, c’est pas 50,25, n1 75! »

Parler du projet d’enfant et de ’intérét d’une bonne observance pour démarrer
une grossesse, ne serait-ce qu’en 1’évoquant serait donc également un moyen de motiver

les femmes dans la prise consciencieuse du traitement lorsque celle-ci se désinvestit.

Les différents témoignages au sein du groupe paroles de femmes ont souligné
également cette responsabilité engagée dans le projet de grossesse qui méne a une prise

du traitement irréprochable.

Le groupe de paroles évoque également une certaine peur de malformations liées
aux traitements pris pendant la grossesse plus encore que le risque de transmission. Ceci

n’est pas une tendance retrouvée dans notre échantillon

3.4 — Mode de conception :

Deux tiers de notre échantillon est déja dans une démarche concréte d’avoir un
enfant.

Deux des patientes sont déja en parcours de PMA dans un contexte d’infertilité.
Deux tentatives de don d’ovocyte dans un contexte de salpingectomie bilatérale et échec
de ponction ont été¢ réalisées pour madame A et Fécondation In Vitro (FIV) pour

madame E qui a perdu I’espoir face aux échecs de conception.

Quatre des couples sont, eux, dans une démarche d’insémination naturelle. Ce
n’est pas toujours une démarche facile pour les couples qui inventent des jeux érotiques
pour oublier le caractére médical associé a I’acte sexuel. Madame F raconte son
expérience : « j’al essay¢ de me l’injecter moi-méme mais j’ai pas pu. On a un rapport
sexuel, il récupére le sperme dans la seringue et il me 'injecte. Au début, ¢a faisait
drole et puis on est partis sur un jeu, tu fais le gynécologue ! On part sur un jeu pour pas
étre frustrés quand méme parce que c’est assez... ce n’est pas évidemment pour lui,

J’imagine... pour moi non plus. »

Madame I ne semble pas avoir encore re¢u toutes les informations concernant
les méthodes de conception « déja pour avoir des enfants, il faut avoir des rapports non

protégés, j’ai envie mais comment faire ! ».
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Madame C. est jeune et nous fait part d’une éventuelle concrétisation de son
projet d’enfant mais a plus long terme... « Un bébé, tout de suite, c’est pas possible

mais plus tard ouais, j’aimerai bien avoir un petit garcon, j aimerai trop ! »

3.5 — Quelle prise en charge pour une future grossesse ?

Quand on aborde la prise en charge de-la grossesse, le premier objectif se
focalise naturellement sur I’assurance que leur enfant sera en bonne santé. Madame I
souhaite « que la grossesse soit bien suivi, ¢’est importaht que I’enfant se porte bien »
« La priorité ¢’est de protéger mon enfant » pour madame H qui explicite sa volonté

d’implication totale dans sa prise en charge.

Mais ensuite, les femmes mettent ’accent sur l’importance de I'information et
de I’écoute pendant la grossesse. Le devoir d’informer n’émane pas simplement de
I’ordre du médicolégal mais permet de rassurer le patient, de le préparer et de lui
procurer un sentiment de sécurité et de construire une relation saine et de confiance avec
lui. Ceci est vrai pour toute patiente mais il semblerait que dans ce contexte, les femmes
soient d’autant plus demandeuses. « Il faut des explications, besoin de voir, d’étre au
fait avec les examens, il faut se sentir mise dans la chaine des médecins » pour madame
H. Madame I s’exprime « il faut que je sois bien traitée... accueil, suivi, pour que je
sois bien dans ma téte, qu'on soit & mon écoute qu’on veille au petit grain » Pour
madame F : « il faut une sage-femme qui soit gentille et que j’ai confiance en elle et
voila quoi... il faut quelqu’un de confiance en fait comme le Dr B, quelqu’un sur qui je
peux compter. Méme si je fais des bétises, si on m’engueule, je sais que ¢’est pour mon
bien. » Madame G le pense aussi : « Ce serait important pour moi de pouvoir discuter

de choses plus intimes aussi oui bien slir »

Pour deux femmes (madame A et madame D), il est difficile pour ’instant de se

projeter dans la prise en charge de leur grossesse et accouchement.

Il est important pour nous de savoir que les questionnements récurrents chez les
femmes a propos de la grossesse et du VIH concernent la césarienne dont elles ont
entendu beaucoup parler : systématique ou non ?, anesthésie générale, saignements ?...
Madame D évoque aussi ses appréhensions vis-a-vis de la prise en charge de son enfant,

du traitement.
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4) Place du monde médical : « comme une deuxiéme famille »

Madame B. utilise cette métaphore : « Nous les malades, on est comme des
enfants ils essaient d’écouter ses parents, pratiquer mais réfléchir tout en sachant que
quoi je fasse, je sais qu’ils sont la méme si ils ne me disent pas qu’ils m’aiment, ils

m’aiment quand méme parce qu’ils font ¢a pour moi. »

4.1 — L équipe médicale : réle décisionnel

Comme envisagée dans notre revue de la | littérature, il existe une
interdépendance certaine entre situation de vie, projet et situation médicale. Ce qui
domine dans le discours des femmes, nous 1’avons vu précédemment, ¢’est I’importance
et la place de I’équipe médicale dans leur vie, dans Teur sexualité, dans leur prise de

décision personnelle et donc en particulier dans leur projet d’enfant

Madame A évoque « Il faut suivre bien ce que les médecins disent. A chaque
fois on demandait: est-ce qu’'on peut? Est-ce qu’on peut? Est ce que c’est
indétectable ? » Les patients sont en attente d’accord et d’approbation de leur référent
médical en qui ils croient. Madame B symbolise cette importance médicale « C’est vrai
qu’ils ne sont pas les bons dieux, mais quelque part sur cette terre ? C’est eux nos bons
dieux a nous » Cette comparaison rend bien compte de cette dimension héroique dans la

vie des femmes. Evoquer la religion rappelle la toute puissance mais aussi 1’espoir.

Un des points majeurs de la prise en charge médicale réside dans I’annonce
d’une charge virale indétectable. C’est un vrai soulagement pour les patients. Cette
derniére enléve un énorme poids, une grande part de culpabilité et de sentiment de rejet.
Elle améne un regain incontestable de I’estime de soi. « La je suis femme maintenant,
depuis qu’elle me I’a dit mais avant... avec des doutes, avec des craintes avec des peurs,
je ne suis plus personne. Je me sens mieux parce que je me dis, ¢a va aller je suis a peu
prés comme tout le monde, ce n’est pas rien, c’est trés important .Mais je suis contente
comme je suis plus contagicuse J’ai moins peur, j’ai moins peur ¢’est vrai » « Oui ¢a
m’aide & reprendre confiance oui oui ...¢a m’a aid¢, méme le médecin I’a vu, quand il
me Ia dit, j’ai eu le sourire tout de suite ! Parce que pour moi, ¢a veut dire beaucoup. »
« Dr F, elle m’a dit comme ¢a que je suis plus contagieuse et je suis trés contente... J’al
sauté de joie j’ai acheté une cigarette et j’ai fumé rire Je me sens moins culpabilisé on

dirait que j’ai un grand poids qui s’est enlevé de moi un soulagement en fait ... »
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4.2 — Discrimination el mécontentement

Le témoignage de trois des femmes que nous avons rencontrées dévoile
malheureusement encore un comportement jugeant et discriminant de la part de certains
professionnels médicaux. Celui-ci est particuliérement blessant et démoralisant car les
femmes estiment que le milieu médical a les connaissances suffisantes pour ne pas

réagir par le rejet.

Madame A relate : « Il y avait un infirmier qui devait me faire une prise de sang
et il y a une autre derriére qui ne savait pas que j’étais la en fait et elle a dit : tu fais
attention elle est séropositif hein ! Elle est séropositive hein va falloir faire gaffe !!C’est
le genre de truc qui est blessant et on se dit dans tous les cas, que ce soit les médecins, il
y en a toujours des... » Madame B nous raconte : « si je suis médecin, je ne peux pas
faire quoi que ce soit avec des paroles d’arrogance ou on te montre tout de suite que toi
tu attends la mort ou des trucs comme ¢a. Des fois, ¢a ne te donne méme pas envie de te
battre ... Il y a des médecins que quand tu le vois c’est vrai, on s’en veut d’étre
malade. » Madame E nous parle de sa prise en charge « A Paris, les médecins ¢’est pas
pareil j’en ai pris plein la gueule. J’ai croisé beaucoup de gens qui disaient : « vous
savez vous étes malade si vous faites un enfant, vous avez une chance sur 100 que
I’enfant soit malade nanani nanana. Ils te font voir la maladie en face tout le temps :
vous savez, vous étes malade, ’enfant peut étre malade... Chaque personne que je vois,
la personne vous dit, vous savez, vous étes malades et si votre enfant tombe malade
vous faites quoi ? » Ici, nous voyons que c’est la ‘maniére de dire les choses et non le
fond qui fut trés blessante. Le non-verbal a laissé transparaitre le jugement personnel de
certains médecins sur le fait qu’étre séropositive et avoir un enfant était mal. Cet
élément est a corréler avec une peur de transmettre le virus et une culpabilité exacerbée
chez cette femme qui, dans un contexte de conception difficile entrainera ainsi un

abandon de son projet d’enfant.

Madame H estime que son médecin traitant n’a pas agi en toute transparence en
ne lui demandant pas son accord pour faire le dépistage du VIH (manquement au devoir
d’information éclairée). Elle déplore son manque d’accompagnement psychologique et

de préparation lors de I’annonce de sa séropositivité.

Parallélement, les femmes du groupe de paroles ont abordé spontanément ce

théme de la discrimination au sein du monde médical. Elles évoquent le sentiment
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d’isolement, ces « chambres individuelles », le 7« sac jaune » (DASRI), toutes ces
« situations qui te renvoient a cette maladie ». Une des femmes réagit en relatant son
expérience auprés d’un médecin consulté dans le but d’obtenir un certificat d’aptitude
au travail d’aide-soignante : « A I’hépital, je tombe avec un personne comme vous, j’ai

une personne comme vous devant moi, je quitte la piéce... vous avez le SIDA »

4.3 — Une Confiance unanime

Si, comme nous I’avons vu, beaucoup ont eu, a un moment ou un autre, des
expériences malheureuses avec des professionnels médicaux, il n’en demeure pas moins
que sept femmes sur neuf disent avoir entiérement-confiance en 1’équipe médicale, se
sentent entourées et ne ressentent aucune difficulté a parler de tout avec leur
médecin :« Sincérement, j’ai confiance, je ne doute pas, il n’y a pas de souci, pas de
tabous si j’ai quelque chose a dire, je n’hésite pas» « Toute fagdn vaut mieux parce que
si on peut pas parler de ¢a avec les médecins... ! » « Je suis trés ouvert en ce qui
concerne le milieu médical, je sais que je dois tout dire parce que mon corps est fragile

tout ¢a. » « J’ai confiance en le Dr D. »

Madame B exprime avec ces mots I’importance de la confiance dans la relation
soignant-soigné : « Les médecins ne savent pas que c’est la confiance qui suit le reste,
quand tu as confiance en quelqu’un, méme si il te donne du sable dans la main et qu’il

te dit avale-le avec de I’eau. Si tu crois en lui et que tu crois en toi, ¢ca marche »

Madame F nous fait part d’une certaine réserve concernant sa confiance, sans
doute lié au fait qu’elle fut contaminé par transfusion sanguine : « On n’a pas trop le
choix en fait vu ce qu’il m’ait arrivé...J ai peut-étre des doutes mais vu ma maladie, vu
que j’ai eu du sang contamingé tout ¢a, confiance non enfin confiance oui mais on a

toujours un doute »

Les femmes ont recu beaucoup d’informations concernant la grossesse et
I’accouchement, ce qui leur permet d’€tre en éonﬁance pour la suite. La sexualité reste
encore parfois difficile a aborder d’un c6té comme de 1’autre. Comme toujours, chaque
femme est différente et est plus ou moins a 1’_aisé pout parler de sa vie intime. Madame
G s’explique : « Oui des fois, on parle juste de sexualité si cest protégé ou non protégé

et ¢a s’arréte 1a ». Mme D. : « Avec la sexualité tout ¢a c’est encore difficile.... »
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4.4 — Bienfaits thérapeutiques de ['écoute

Ecouter et proposer I’écoute, tel que nous 1’avons fait au cours de cette étude par
rea = - 2 3 =

exemple, est déja une maniére de soulager les femmes. C’est d’autant plus vrai pour ces
derniéres qu’il est difficile pour elles de pouvoir exprimer leur ressenti a
I’extérieur. « J’ai jamais eu les gens qui m’ont écouté comme ¢a, qui m’ont posé pleins
de questions depuis que je traite cette maladie-la, ¢’est la premiére fois que ¢a m’arrive !
J’ai jamais, jamais, jamais eu quelqu’un qui me dise : bonjour qu’est ce qui se passe
dans ta téte ? Non ! Ca me fait beaucoup de plaisir qu’on veut savoir qui je suis, qu’est
ce que je pense, qu’est ce qui m’arrive ! C’est trop pour moi, ¢’est énorme ! » « Cam’a
fait du bien de parler de me sentir écoutée, voir que 1’on s’intéresse a nous, a moi »« il y
en a aussi qui aimerait en parler parce que ¢’est vrai que puisque la famille n’est pas au
courant, les amis ne sont pas au courant, tu sais méme pas a qui en parler donc ¢a peut
étre un moyen de se confier. » « Ca m’a fait du bien de pouvoir évacuer tout ¢a, comme
je suis quelqu’un je n’aime pas confier aux gens tout ¢a donc des fois quand on garde

trop, ¢a nous ronge. » « Ca fait du bien de lacher »

Une des femmes du groupe de paroles insiste cependant sur la différence entre
I’écoute bienveillante et le sentiment d’une certaine curiosité mal placée de la part de

certains.
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Discussion



I Le ressenti de chaque femme séropositive concernant la maladie
dépend t-il de facteurs tres diversifiés ?

Nous avons supposé, au début de notre étude, que le ressenti de chaque femme

séropositive concernant la maladie dépendait de facteurs trés diversifiés.

L’ensemble des entretiens recueillis ne prétend pas étre représentatif de la
population mais témoigne, en effet, d’une grande diversité.dans le parcours des femmes,
dans leurs caractéristiques sociales, dans leur personnalité, dans le regard qu’elle porte
sur elle et sur le monde. Les témoignages révélent, malgré la mise en valeur de
tendances certaines, un ressenti et une réaction variable en fonction de tous ces facteurs.
Il est difficile d’isoler chacun d’eux pour montfer son influence sur un ressenti, une

réaction particuliére car I’ensemble des composantes qui fagonnent la femme interagit.

Nous avons pu voir, notamment, que [’environnement familial ou affectif a un

impact psychologique positif ou négatif sur I’image personnelle.

L’origine culturelle est un facteur important: les femmes africaines sont
beaucoup plus touchées par la stigmatisation que leur inflige leur pays d’origine ou les
jugements sont encore bien plus fondés sur des a priori et des idées regues que nos pays

occidentaux.

De fagon empirique, cette hypothése émane du bon sens. Mais, il est important
de souligner cette diversité, dans un premier temps, pour mettre en valeur le fait qu’il
n’y ait pas un profil type de la personne séropositive, comme on a pu longtemps le
stéréotyper. L’étude de 66 entretiens semi-directifs réalisée par Iréne Théry au centre de
recherches politiques Raymond Aron [36] en France en 1996 révele déja cette diversité
de parcours alors qu’a cette méme époque, on identifie le VIH comme pathologie

stigmatisée au sein des groupes marginaux (toxicomanie, homosexualité).

Notre hypothése est donc vérifiée a travers notre échantillon : le ressenti de
chaque femme envers la maladie est extrémement fluctuant ; I'influence de celle-ci sur
leur vie est donc dépendante de tous les facteurs sociologiques, culturelles, familiaux,
médicaux. Leurs besoins en termes de prise en charge' médicale peuvent donc, eux-

aussi, étre aux antipodes. Il est de notre devoir de nous adapter a chacune d’entres elles.
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1) L’accompagnement médical et I’apport d’informations conditionnent-ils

le désir d’enfant ?

Les témoignages montrent de maniére incontestable que les femmes laissent une
place primordiale a I’entourage médical et accordent une importance certaine a son avis.
Tout au long des entretiens, que ’on parle de sexualité et vie affective, estime de soi,

conception, désir d’enfant, le monde médical reste le fil conducteur.

La médecine aide les femmes a se construire une nouvelle vie autour du VIH.
Nous avons beaucoup aimé la métaphore énoncée naturellement par une de nos
interlocutrices: une deuxiéme famille dans 1’écoute dans l’accompagnement, avec une
place de choix dans la prise de décision. Outre le témoignage des femmes, c’est ce que
nous avons pu observer lors des longues heures passées au sein du service des maladies
infectieuses : un personnel qui connait ses patients par cceur, leurs vies, leurs histoires
personnelles, leurs probléemes... Si les femmes se sentent entourées, en confiance, elles
peuvent aborder tout sujet avec leurs médecins. Elles ont recu pour la plupart de
nombreuses informations sur la grossesse et I’accouchement et se sentent valorisées par

I’équipe médicale, ceci leur permettant d’envisager la conception de maniére sereine.

Ce résultat est cependant a nuancer car une des failles de notre étude est que les
femmes écoutées sont toutes suivies dans le méme centre et que I’équipe médicale en
charge accorde beaucoup d’importance a I’accompagnement de leurs patients et de leur
projet. 11 serait judicieux de réaliser une ¢tude conséquente multicentrique afin de s’en

assurer a plus grande échelle.

Drailleurs, lors des IVémes journées internationales « désir d’enfant et VIH »
[44], les différentes associations de patients séropositifs reprochent aux médecins
infectiologues de ne pas discuter spontanément du désir d’enfant a.vec leurs patients. De
plus, il est relaté que si aujourd’hui les femmes s’expriment plus ouvertement au sein
des associations, elles se montrent encore peu a ’aise pour le faire auprés du corps
médical. [37] La sexualité, comme soulignée également dans nos témoignages, reste
difficile a aborder ainsi que les différents moyens de procréer en toute sécurité. En 2005,
la plupart des personnes séropositives n’ont pas eula possibilité d’aborder la sexualité avec leur
médecin généraliste ou hospitalier. [37] Le compte-rendu du colloque « désir d’enfant et
VIH » [44] met I’accent également sur la persistance de « perceptions des médecins de
la part des personnes séropositives qui veulent avoir des enfants, perceptions qui dans

certains cas, révelent encore de la stigmatisation. »
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Il est important de souligner que le comportement médical a une grande
influence sur le désir d’enfant. Les paroles biessantes, jugeantes, peuvent pousser les
femmes a renoncer a leur volonté premiére de conception. Madame E, confrontée a cela
et envahie par un sentiment de culpabilité, perd espoir et abandonne son projet... Ainsi,
les femmes peuvent refouler, consciemment ou non, ce désir d’enfant par manque

d’informations et manque d’accompagnement.

La deuxiéme hypothése est donc validée. Le désir d’enfant, comme la confiance
en soi, est conditionné par I’accompagnement médical. Les femmes sont aussi touchées
par les actes discriminatoires que reconnaissantes de la bienveillance de I’ensemble des
équipes médicales. Un rble primordial est a jouer, impliquant la conscience d’une

responsabilité forte pour répondre au mieux aux besoins des patientes.

Rappelons les codes de déontologie méd'icaux respectifs [27] qui imposent a
chaque professionnel le devoir de prendre en charge toute personne, quelque soit « son
origine, ses meeurs et sa situation de famille, son appartenance ou sa non-appartenance a
une ethnie, une nation, une race ou une religion déterminées, son handicap ou son état

de santé ».

III) _Existe-il un tiraillement profond entre le désir intense de se réaliser en
tant que mere et la peur de transmettre le virus a son enfant, perpétuant
ainsi _le cercle infernal de la maladie ?

D’apres les femmes que nous avons rencontrées, avoir un enfant représente
I’accomplissement premier de la féminité, accomplissement auquel elles pensaient

devoir renoncer a I’annonce du VIH.

Notre étude montre que le VIH n’est pas un frein au projet d’enfant, bien au
contraire...La crainte de transmission, elle, bien présente, est relativisée par
I’accompagnement des médecins dans les projets de leurs patients et par la mise en

place de dialogues autour de la grossesse et de la possibilité de la mener a terme.

Le pourcentage de transmission faible reste trés peu connu des femmes mais les

paroles rassurantes suffisent a apaiser leur crainte.

Au sein de notre échantillon, huit femmes sur neuf envisagent d’avoir des
enfants. Elles font part d’un surinvestissement de ce désir par volonté de combattre la
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maladie et de se prouver qu’elles peuvent avoir une vie comme les autres. Cet enfant,
c’est la victoire, I’espoir. Mais il est quelque part aussi I’enfant pansement, ’enfant qui
répare. Il est & espérer que les conséquences psychologiques possibles lides a ce désir

exacerbé ne seront pas néfastes pour cet enfant 4 naitre.

Par conséquent, s’il a été présent & un moment donné, ce tiraillement profond
entre crainte de transmettre et désir d’enfant n’est plus d’actualité apres
accompagnement médical, notre hypothése est donc invalidée aujourd’hui, dans le cadre

de notre étude.

En parallele de notre recherche, d’aprés ’enquéte AnRS VESPA de 2007[42],
seulement 33% des femmes séropositives au VIH en égé de procréer exprimaient leur
désir d’enfant. En comparaison de tous les chiffres de la littérature, notre étude est trés
optimiste. A tort ou & raison, notre recherche a le mérite de s’intéresser plus
qualitativement aux caractéristiques et aux tenants et aboutissants de ce désir d’enfant
mais est-ce une réalité a plus grande échelle ? Encore une fois, le lien fort qui existe
entre confiance médicale et projet d’enfant nous incite & envisager une étude
multicentrique qui permettrait d’identifier la cause d’une si grande différence :
changement de mceurs, différence de prise en charge entre équipes médicales,
¢chantillon peu représentatif par sa taille, confiance mise en place du fait de la méthode

par entretien semi-directif ?

Iv) Etre femme avec le VIH aujourd’hui empéche t-il de mener une vie
comme les autres ?

La problématique est déja, pour commencer, de définir ce qu’est une femme
comme les autres. Peut-on en établir une norme ? Une femme comme les autres n’est-
elle pas, en premier lieu, une femme qui s’accepte comme elle est et qui jouit d’un bien-
étre moral et physique ? D’aprés celles que nous avons rencontrées, s’accomplir en tant
que femme, ¢’est d’abord concevoir, faire des enfants, mais aussi avoir une vie affective

et professionnelle épanouie.

Toutes les femmes n’accordent pas la méme importance vis-a-vis du regard des
autres et des jugements d’autrui concernant la maladie, mais dans ’ensemble, elles s’y
attachent peu. D’une part, elles se protégent en maintenant le secret et les a priori
extérieurs n’atteignent pas nos interlocutrices. Le plus important pour ces femmes, ¢’est

qu’un entourage familial ou affectif proché les soutienne. La solitude, le poids du
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silence est, en revanche, vécue comme tres difficile a supporter dans ces contextes mais
les femmes se sentent entourées. Le temps est un facteur important permettant

’acceptation et I’adaptation 4 la maladie dans la vie de tous les jours.

La vie affective des femmes séropositives semble trés peu modifiée par la
présence du virus. Leur épanouissement dans ce domaine est une force de plus pour
s’accomplir en tant que femme. Le VIH n’est pas un frein aux relations amoureuses
stables mais il est difficile, au travers de notre étude, de rendre compte de ce qu’il en est
a propos des relations occasionnelles. En effet, sur nos neuf interlocutrices, sept vivent
en couple (dans I’enquéte AnRs, prés de 6 personnes sur 10 vivent en couple depuis
plus de 6 mois [35]). Dans la littérature, la relation occasionnelle est un moyen de

s’évader et par définition, son inconstance donne le droit de taire la séropositivité [36]

Le rapport au corps est plutdt bien vécu au sein de notre population. La plupart
des femmes disent se sentir bien dans leur peau. Le sentiment d’un corps sale, souillé,
parfois exprimé par les femmes & 1’annonce du VIH est vite essuyé par un regain de
confiance, une revalorisation de I’image de soi provoqués par I’entourage soutenant, les

informations médicales mais aussi par I’apparition d'une charge virale indétectable.

Dans sa thése « la belle femme en santé » crée en 1998, Bruno Rémaury étaye
une théorie sur I'imaginaire physiologique féminin. Selon lui, &tre une vraie femme,
c’est non seulement avoir un corps désirable et beau mais aussi un corps sain,
accueillant et prolifique [36]. Dans I’étude d’Iréne Théry, les femmes ne se sentent plus
femme parce qu’elles ont la sensation d’étre « sale », envahie d’un corps étranger, ce

qui n’est plus le cas a I’heure actuelle pour les femmes de notre étude.

Cest sexuellement que le VIH laisse le plus de séquelles dans la vie des
femmes. La frustration associée a une sexualité bridée par le préservatif et I’absence de
fusion naturelle, cette impossibilité de liberté totale vis-a-vis des rapports pénétrants
geéncrent chez ces femmes le sentiment de ne pas «faire 1’amour comme les autres 5. La
crainte de transmission au partenaire reste dans I’esprit des femmes, méme si pour les
deux tiers d’entre elles, malgré cela, leur sexualité conserve un caractére €panouissant et
elles parviennent a lacher prise. Un tiers des patientes témoignent d’une sexualité bien
plus abimée par ’arrivée du VIH : baisse de libido, vaginisme ; organe devenu symbole
de la contamination, crainte de transmission indissociable de 1’acte... Nous remarquons
que le VIH est clairement identifié dans leurs discours, comme étant ’origine de leurs

troubles.
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Sur ce sujet, les chiffres sont trés fluctuants. D’aprés l’enquéte sida info service
en 2009 [34], plus d’une femme sur cinq n’a pas fait ’amour au cours des douze
derniers mois, soit deux fois plus que dans la populatioh séronégative. Sept femmes sur
dix déclarent avoir vu leur vie sexuelle changé de maniére négative. De méme, elles
sont pres de deux tiers dans I’enquéte AnRS VESPA de 2003 [35]. Une étude
européenne auprés de 166 femmes séropositives montre que 25% d’entre elles
présentent des troubles de la fonction sexuelle en lien avec le VIH: [17] Mais, tous sont

unanimes sur I’impact sexuel de la pathologie.

Si’on reprend tous ces éléments, notre hypothése est donc invalidée car le VIH
n’empéche pas de mener une vie comme les éutres, en général. Les femmes se sentent
femmes a part entiére et trouvent finalement que le virus n’a que peu d’impact au fil du
temps. Cependant, dans I’individualité, les cicatrices qu’il laisse dans la vie des femmes
et notamment dans leur vie intime peuvent avoir des conséquences au quotidien qu’on

ne peut ignorer.

V) Propositions d’actions

L’objectif de notre étude ¢tait de mieux comprendre les femmes, leur ressenti
face a cette pathologie chronique qu’est le VIH, leur positionnement quant a leur désir
d’enfant afin de mieux les accompagner et mieux les prendre en charge lors de la

grossesse.

Nous avons pu voir, au travers des résultats, que les femmes souhaitent une prise
en charge axée sur I'information, la clairvoyance et ’écoute et que se sentir écoutée
pouvait avoir des bienfaits thérapeutiques indéniables. La maniére d’aborder les choses
ct le moment est trés important. Il ne faut pas étre systématique, vouloir & tout prix
entrer dans la confidence avec ses patients, aborder des sujets délicats. Il s’agit
d’apprécier en fonction de chacun si cela est bénéfique ou non, d’étre dans 1’observation
des demandes et d’éventuellement ouvrir une porte. Le tort n’est pas de ne pas en parler
mais de ne pas montrer que I’espace est présent pour ouvrir le dialogue. Quelles sont

nos moyens pour promouvoir des espaces de paroles ?

Tout d’abord, en tant que professionnel de santé, nous pouvons mettre en avant
la présence de groupes de paroles. Ils permettent le partage d’expériences sans risque de
se sentir stigmatisé et dans une sphére rassurante ou disparait I’éventuel sentiment

d’isolement.
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L’entretien thérapeutique peut étre une autre forme intéressante a proposer, sur
le schéma des entretiens semi-directifs que nous avons menés. Au cceur de la pratique
obstétricale, il serait judicieux d’exploiter ’entretien du ‘quatriéme mois pour explorer
avec la patiente tous ses questionnements, ses craintes et approfondir, si elle le souhaite,

sur des questions d’ordre plus large, intégrant le domaine privé.

De plus, il ne faut pas hésiter, lors du suivi de grossesse, a solliciter tous les
acteurs nécessaires au bien-étre de la patiente. En particulier, nous ’avons vu dans notre
revue de la littérature, la sexualité est une composante du bien-étre 4 part entiére. En
plus des outils de prévention classique (plaﬁuettes, livrets d’information...), il serait
pertinent de proposer aux femmes séropositives une consultation en sexologie, afin de
les aider a accepter les éventuels changements dans leur sexualité par le dialogue autour
des connaissances corporelles, de réflexion sur le sens des actes du plaisir. Par ailleurs,
des formations spécifiques pourraient étre pfOposées aux professionnels qui le
souhaitent, leur permettant d’aborder de maniére plus sereine ces questions d’ordre

intime.

Nous avons pu voir, au travers de cette étude, qu’une femme ne fait pas I'autre et
que ce qui pourrait étre trés bénéfique pour une peut étre délétére pour I’autre. En effet,
une bonne prise en charge suppose une bonne connaissance de nos patientes, en
particulier dans le contexte du VIH. Rappelons que la Haute Autorité de Santé (HAS)
recommande un suivi de grossesse particuliérement cohérent et individualisé dans ce
contexte [24]. Ainsi, nous proposons un outil de transmission €t de communication
entre les services d’obstétrique et le serviée des maladies infectieuses et tropicales
(SMIT), avec l'accord de chaque femme (4dnnexe [n°IX]). Dans un souci de totale
transparence et confiance, le document sera entre les mains de la patiente, ceci lui
permettant de se sentir investie et d’objectiver le travail d’équipe et de cohésion des
deux services, la mettant ainsi en confiance dans sa prise en charge globale. Parce que
nous travaillons ensemble... infectiologues, obstétriciens, sages-femmes, pédiatres,

anesthésistes, psychologues, sexologues et patients.

In fine, notre étude montre qu’une femme séropositive reste une femme avant
tout, dans sa diversité, avec ses craintes, ses faiblesses, ... La plupart de ces
propositions d’action, mises en valeur ici dans le cadre du VIH car plus susceptibles

d’amener a des fragilités, sont valables pour I’ensemble de nos patientes.
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Conclusion



Dans I’objectif d’optimiser la prise en charge de nos patientes séropositives,
notre ¢tude a cherché a mieux appréhender leur point de vue et ressenti concernant leur

vie de femme et leur désir d’enfant.

Etre atteint de cette pathologie chronique implique qu’elle ait un impact plus ou
moins conséquent dans la vie quotidienne : traitements pluriquotidiens, altération dans

la vie affective ou sexuelle, sentiment de jugement, repli sur soi, dépression.

La femme parvient & se réaliser en tant qu’étre, en puisant dans ses propres
ressources mais aussi en prenant force dans le soutien des proches et de son entourage
médical. Reprendre confiance avec le temps est un moyen d’apprendre & vivre avec sa
pathologie et d’aspirer 4 une vie épanouissante. Nous ne pbﬁvons nier a I’heure actuelle
I'influence du monde médical dans cette aide au regain de confiance. Notre devoir est

alors d’en prendre conscience et d’assumer pleinement cette responsabilité.

Nous avons pu comprendre également que chaque femme avait son propre
ressenti concernant sa pathologie et son niveau d’influence au sein du quotidien, de sa
vie de femme et donc de son désir d’enfant. Prendre en charge de maniére adaptée
suppose de ne pas généraliser et d’avoir une réelle volonté de comprendre et connaitre

son patient.

La crainte de transmission materno-feetale, bien que non disparue dans I’esprit
des femmes, n’est absolument pas un frein a leur projet de grossesse a partir du moment
ou elles se sentent en confiance, informée et ¢coutée par son environnement médical. Le
désir d’enfant, moyen fantasmatique de se senﬁr femme, est méme surinvesti par cette
volonté de (re)naissance, de se rattacher a la vie plutdt qu’a I’angoisse de mort, cette
revendication a avoir une existence comme les autres. Si I’on poursuit la métaphore, le
VIH est « I'ennemi de leur guerre » et avoir un enfant « une victoire dans toutes leurs
batailles". Du statut de femme nait celui de mére et étre mére est un moyen de se

réaliser en tant que femme.

Cette étude nous a donc montré que la grossesse, la naissance, notre champ de
prédilection est au cceur de leur préoccupation : pouvoir étre dans le projet d’enfant
aujourd’hui est la preuve pour ces femmes que la vie continue. Au-deld de cette
problématique autour de séropositivité et grossesse, nous pouvons finalement garder en
mémoire tous ces éléments et messages propres a I’accompagnement médical qui nous

serviront pour toutes les patientes atteintes de pathologies chroniques.
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Annexe I : tableau comparatif de I’espérance de vie de la population générale avec

population VIH +

Espérance de vie

Population Population Population  Population

. VIH, VIH,
generale ViR 2000-2005  VHC exclus
Espérance de 544 19,9 325 - 389
VEAMES DD (509515 (185213 (294397) (35440.1)
ans, en annees
(IC95) . g )
Hommes 50,8 17,5 321 378

Femmes 54,8 242 323 40,1




Annexe II : Protocole SMIT PME sur le suivi grossesse HIV +

Clinigue Gynéeologique & Obstétricate Protocole Grossesse
3 dévembye 2010

lCampte—rendu de la réunion du 18/ 11[2010]
Igircuit de prise en charge des patientes infectées par le VIH et enceinteﬂ

Présents :

- Dr Frangoise BORSA-LEBAS, SMIT

- Dr Véronique BROSSARD, Pédiatrie

- Mime Amélie BRUNEAU, Sage-Femme

- Dr Marion CASERIS, Pédiatrie, SMIT

- Dr Brigitte CLAVIER, Obstétricien

- Dr Yasmine DEBAR, SMIT

- Br Agnés DEPATUREALIX

- Dr Alexis GROMEZ, Ohstétricien

- Dr Isabelle GUEIT, sMIT

- Mme Sabrina HAMADACHE, Sage-Fernme
- Dr Cécile LOISEL, Obstétricien (CCA)

- Mme Virginie ROUSSEL, Secrétaire, Maternité
- Mme Louise YANG-TING, Sage Femme

Nous évoquons le circuit de prise en charge des patientes infectées par le VIH et enceintes,
sachant que cette situation est marquée par plusieurs particularités qui motivent une bonne
coordination entre tous les intervenants :

- linfection par le ViH nécessite une surveillance accrue pendant la grossesse (bilans
immuno-virologiques). Ceci génere un nombre important de passages en milieu de soins
pour bilans biologiques, consuitations en maternité et en maladies infectieuses ot
échographies. Le but est de regrouper si possible ces passages et les prélévements
biologiques. '

- une partie de ces patientes n'est régulitrement pas francophone et elles auront du mal 3
comprendre une directive surtout si cela appelle des soins en ville. o

- une partie de ces patientes est précarisée et elles n'ont par exemple pas de mutuelle ni de
medecin traitant, Cela pose le probléme de la déclaration de grossesse {pas de MT} et de
gastes a faire en ville {injection, prise de sang) qu'elies ne font pas car ne pouvant pas
avancer les frais.

Organisation du suivi en maternité

- Echographie de datation dés gue le diagnostic de grossesse est posé ien radiclogie
centrale ou en ville } jusqu'a 9-10 SA,

- Consultation d'ouverture de dossier avec une sage-fermime vers 12 SA aver une
échographie morphologique. Prendre d'abord e BV d'écho pour que ia sage fermme en
prenne connaissance & la consultation (1 semaine aprs). Si la déclaration de grosseésse n'a
pas €te faite par le médecin traitant, elle peut &tre faite par ia sage-femme lors de cette
consultation {(peut &tre faite jusqu'ad 15 SA). )

Tel du secrétariat : 62 32 88 82 44



Chmigue Gynécologiaque et Obstétricale Protocole Grossesse
3 décembre 2010

- Consultations obstétricales mensuelles faites en alternance par une sage-femme et un
obstétricien (environ 15) aprés fa sage femme, 62, 8%, 9& mois) + échographies.

- Bilan biologique initial nécessaire pour la déclaration de grossesse ;
Les résultats papiers du premier bilan doivent &tre transmis pour la premidre consultation
avec un courrier de synthése (12 SA).

- puis * tous les mols ;
* suivi bandelette urinaire
* sérologie toxaplasmose si toxo négative
* Au 5™ mois sérologie rubdele si négative
* Au 6™™ mois
hyperglycémie provogquée
hepatites Bet C
NFS + Plaguettes 5
recherche de RAI £ injection de Rophylac IV si négative et pére positif (HDJ
gynecoiogie 1° étage)
prescription d'une ampoule d'UVEDOSE
*Au @ mois
hilan pré-péridurale TP, TCA

Les prélivements biologiques peuvent étre réalisés & I'hépital de jour du SMIT. Les
sérologies mensuelles et bilans bislogiques ultérieurs seront disponibles sur CoP2, &
Pexception du résultat des RA! gui doit étre photocopié,

Les résultats des bandelettes urinaires sont transmis par la patiente sur un petit carton
rempli par FIDE de I'hépital de jour du SMIT.

Organisation du suivi en SMIT : bilans immunc-virclogiques et consultations mensuels.
Pour fa 1% consultation avec la sage femme : courrier de synthése résumant le dossier +

statut du pére,

Détermination du mode d'accouchement :
Uinfectiologue donne le feu vert —ou non- pour une voie basse en fonction du bilan

virologigue a 36 SA. .

Ucbstétricien évoque au ™ mois : le mode d'accouchement, la perfusion de-RETROVIR
pendant le travail et Maccouchement, I'ahsence d'allaitement maternel,

A noter que l'accouchement dans une autre maternité gue celle du CHU de Roten est
possible, & condition qu'il v ait un transfert d'informations vers cette maternité das le début
de fa prise en charge.




Chmgue Gpnéeologique ef Obstémicale Protocale Grossesse
3 dévembre 2010

Suivi par le pédiatre : Afin d'anticiper ce suivi auprés des parents, un renderz vous de
consuitation avec la pédiatre {Dr Véronique Brossard) est donné au 8™ mois par la sage-
femme. Penser & transmettre le statut vaccinal des parents contre la coqueluche.

Si une femme ne vient pas & 'une de ses consultations de suivi obstétrical ou 3 une
échographie, les sages-femmes préviennent 'hépital de jour.

Récapitulatif du circuit.de prise en charge grossesse et Vlﬁ]

1") Patiente déja sulvie pour le VIH et découverte d'une grossesse

- Dés le disgnostic de grossesse : échographie de datation, 3 faire en {adioiog:e centrale ou en ville
avant 89— 10 SA.

- Echographie morphelogique et rendez-vous de consultation pour ouverture de dossier avec une
sage-fermme & 12 SA avec les résultats de I'écho de datation {rdy aupres du secrétariat : 68244 oy
02 32 88 82 44). _
Pour cette consultation joindre un courrier de synthése précisant :

- Uhistofre du VIH, le traitement actuel, le statut VIH du papa du bébé si connu, Ie pays d'origine de la
grand-mere du bébé (c'est a dire la mére de la parturiente) pour Fenquéte périnatale francaise
- la copie des examens biclpgiques initiaux nécessaires & la déclaration de grossesse :
séralogies rubéole et toxoplasmose (si immunisation ancienne connue, on peut donner une ancienne
serofogie], TPHA-VDRL, sérofogie VHB VHC, Groupe, RAl, si connues : sérologies CMV, EBV, V7V,
rougeole, dosages de pyruvate kinase et GEPD pour les femmes pouvant étre en déficit,

- Sulvi obstétrical mensuel, fait en alternance par une sage -femme et un obstétricien. Le calendrier
des rendez vous est établi en maternité.

- Suivi infectiologique mensuel : populations lymphocytaires, charge virale, consultation,

- Suivi biologique mensuel : sérologie toxoplasmose, bandelette urinaire. I peut étre réalisé &
I'hépital de jour, les résultats de fa BU sont transmis par la patiente.

- Au 6™ mois : RAl {envoyer résultat papler), Ag Hbs, sérologie rubéole si négative, hyperglycédmie
provoquée {T0 et 1 heure aprés charge de 50gr de glucose }, dosage de Kaletra si trafterent anti-
rétroviral par lopinavir pour une augmentation éventuelle de la dose au 3 trimestre, Prescription
d'1 ampoule d'Uvedose par maternité,

Le cas échéant, prescription de Rophylac” {(Immunogiobulines anti D) administré en maternité a
I'hépital de jour au 1° étage

- Au 8™ miois : définition du mode d'accouchement par linfecticlogue et I'ohstétricien. Consuitation
avec le pédiatre et avec I'anesthésiste.

- A l'accouchement : perfusion IV de RETROVIR et poursuivre le traitement anti-rétroviral usuel, Les
sages-fernmes de suites de couches préviennent 'hépital de jour. Le traitement par Kaletra sera
prescrit & la dose de 2ep & 250/50 matin et soir en sortie de maternité s'fl a dté augmenté & 3cp
matin et soir au 3™ trimestre.




Clinique Gynécelogique et Obstétricale Profocole Grossesse
3 decembre 2010

- Suivi gynécologique

* post-partum : RV avec F'obstétricien qui a suivi la grossesse ou si césarienne avec le chirurgien qui

a pratiqué la césarienne,

* Suivi simple : en 'absence de probléme, centre de planification {02 32 88 80 77 ). Si probléme

particulier, tous les gynécologues peuvent étre sollicités. Laisser la patiente prendre le rendez vous

elle méme afin de la responsabifiser au maximurm. :

2°) Patiente déja suivie pour le VIH et découverte d'une grossesse aprés 12 SA : Echographie

morphologique et consultation d'ouverture de dossier avec une sage-femme dans la semaine.
Prendre rendez-vous auprés du secrétariat,

3%} Femme enceinte et découverte d'une infection  ViH
Si 1%° sérologie seulement disponible : faire contréle au CHU Annonce commune du ViH organisée.




Annexe III : Protocole accouchement femme HIV +

CHU DE ROUEN Protocole accouchement
Clinique Gynécologique et Obstétricale Mise a jour le 16 juin 2005

ACCOUCHEMENT MERES HIV W

ENQUETE PERINATALE FRANCAISE

A ce jour. il n'v a plus aucun protocole thérapeutique pour les femmmes VIH + au PME:
Le bilan qui est fait aprés l'accouchement fait partie de la surveillance normale de toute
patiente VIH +

Chaque patiente est incluse dans I'Enquéte Périnatale Francaise (EPF) et a done un
nunéro d'inelusion qui est a rappeler sur tous les bons joints aux prélévements.

1) AL'ARRIVEE

Vérifier que la patiente a bien pris son traitement habituel (en cas de traitement par ZERIT, 1
doit étre 161]1531?11"& par COMBIVIR au moins deux jours avant la date fixée pour la césarienne.
L'arréter si cela n'est pas fait).

St ruptwre des membranes = 6 heures, rediscuter l'indication de ]a c:esanemte (uttle surtout st
membranes intactes).

2) SI CESARIENNE
Perfusion a débuter au mininium 4 heures avant I'heure du début de la césarienne (elle peut
durer plus longtemps... max 5 mg'kg).
RETROVIR
— la prenmuére heure : 2 mg’kg'h
— Les hewes suivantes : | mg’ke/h jusqu'a la fin de la césarienne

Le caleul des doses pour chaque patiente se trouve dans le dossier obstétrical avec un double
dans Ie classeur blanc de la salle de naissance. Noter I'heure de début de la perfusion et I'heure
de chaque changement de seringue noter la dose totale recue par la patiente.

Si accouchement voie basse

Mise en place de la perfusion de RETROVIR dés e de‘eur du travail
— la premiére hewre : 2 mgke'h
— les heures suivantes : | mg'kg/h jusqu'a la fin du travail

Noter I'heure de début de la perfusion et I'heure de chaque changement de serinaue.

La maintenir jusqu'an clampage du cordon et noter la dose totale recue par Ia patiente. Le
caleul de la dese pour chaque patiente se trouve dans Ie dossier obstétrical avec un double
dans fe classeur blanc de la salle de naissance. -

- badigeonnage des voies génitales toutes les 4 heures
- soit a I'hibitane diluge 4 0,05 %

- Eviter tout geste invasif (ammioscopie sauf urgence, Ph au scalp. électrode fostale,
tocométrie intermne)

- Eviter la version par manceuvre externe ou la pmhquel sous perfusion de RETRO\ IR

- Rompre les membranes le plus tard possible sauf si gene a la dynamique

- Inutile d'envoyer le placenta en virologie

NOUVEAU NE : A FAIRE DES LA SALLE DE NAISSANCE
- prélévement au cordon : NF plaquettes, transaminase, lipases. créatinine

D1 Brigitte Clavier
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- bain d'hibitane
- mettre le collyre nornal au bébé




Annexe IV : Conditions de bonnes pratiques en AMP selon arrété du 11 avril
2008

conditions de bonnes pratiques en AMP selon I'arrété du 11 avril
2008 :

A} Congitions habituelles d'accés & FAMP hors du contexte virsl

- couple stable (homme et femme), marié qu ayant une vie commune depuis s de
delx ans;

- les deux membres du couple doivent étre vivants et en &ge de procréer.

8) Conditions particuliéres d’acces pour une AMP 4 risque viral

1} Homme infecte par le ViH-1

- ayant un suivi régutier de I'infection & VIH, traité ou non, sans pathologie grave evolu-
tive; : 3

— ayant un taux de lymphocytes CD4 » 200/mm’, sauf exception médicalement justifise,
sur deux prelévements espacés de 3 mois et dans les 6 mois précédant PAME;

— €M cas de traitement par antirétroviraux, ARN-VIH plasmatigue contrdlé et stable dans
tes & mois précédant 'AMEP;

~ charge virale du liquide séminal < 100000 coples/mi;

— sl charge virale détectable dans le liquide séminal, absence de détecton virale (ARN-
VIH ou ADN proviral) dans la fraction finale de spermatozoides ; '

— le choix de Ia technique d'AMP sera fonction du bilan de fertilité du couple;

- la femme doit &tre séronégative pour le VIH dans les 15 jours précédant I'AMP (couples
sarodifferents);

- le suivi serologique sera effectus a 1, 3 et 4 mois aprés 'AMP et encas ge DrOssesss,
en période périnatale;

— i 'y a pas de suivi specialisé de 'enfant si Ia mére est séronéegative 4 'accouchement.
21 Fernme infectse par iz ViH-1

— ayant un suii trimestriel de infection & VI8, traitée ou non, sans pathologie grave
avolutive -

- taux de lymphocytes CD4 » 200/mny, sauf exception médicalemant justifiee, sur deux
prétévements espaces de 3 mois et dans les & mois précedant FAMP;

— €M cas de traitement antirétroviral, ARN-VIH plasmatigue contrdlé et stshie dans les &
mois precédant VAP

— suivi obstétrical et prise en charge de I'enfant a 13 naissance adaptés 3 Vinfection a ViH,
organises avant Iz miss en ceuvre de FANME

3} Dans tous les cas

- information sur les alternatives sans risgue (adoption, sperme de donnaur):

- Engagement du couple & uns sexualité protégéa:

— Prise en charge par une équipe multidisciplinaire habilitée 2 valider la demande.



Annexe V : Fiche d’informations pour les femmes

Bonjour,

Je me présente séné Coulibaly, étudiante Sage-femme en derniére année. Je réalise
actuellement un travail de recherche sur le regard des femmes et leur désir d’enfant.

En collaboration avec I’ensemble de I’équipe de ce service, il me tient a caeur de
mieux appréhender votre ressenti concernant ce sujet. Cest pour cela que j’ai besoin de
votre aide. Mon objectif est de réaliser des entretiens avec vous qui seront réalisés au
sein du service des maladies infectieuses (durée d’une demi-heure & une heure environ).

Vous pourrez patler en toute confiance et liberté, toutes vos réponses resteront, bien
str, anonymes. Nous allons aborder des questiohs_ plus ou moins intimes ; vous étes
libres au cours de I’entretien a tout moment de I’interrompre et de refuser de répondre a
une question. Il n’y a rien d’obligatoire, il s’agit d’un échange entretenu dans le plus
grand respect, le plus simple soit-il, dans le but futur d’aider par la suite 4 une meilleure
prise en charge des patientes séropositives dans leur projet et 4 plus grande échelle, d’un
accompagnement optimum de la grossesse.

Si vous acceptez de participer avec moi a ce projet, n’hésitez pas a vous adresser a
I’ensemble de votre équipe médicale.

Pour plus d’informations, mes coordonnées sont les suivants *
p 5

Mail : sene-coulibaly@hotmail. fr téléphone : 0660500629

Séné Coulibaly



Annexe VI : Trame entretien

Bonjour, je me présente séné Coulibaly, étudiante Sage-femme en derniére année. Je réalise
actuellement un travail de recherche sur le regard des femmes et leur désir d’enfant. Vous
pouvez parler en toute confiance toutes vos réponées resteront, bien siir, anonymes. Nous allons
aborder des questions plus ou moins intimes Vous étes libres au cours de I’entretien 4 tout
moment de I"interrompre et de refuser de répondre & une question. Il n’y a rien d’obligatoire, il
s’agit d’un échange, le plus simple soit-il dans le but futur‘d’éider par la suite 4 une meilleure

prise en charge des patientes séropositives dans leur projet.
(3 maitres mots : consentement éclairé, confidentialité, respect )

I} Situation familiale et sociale : Comment pourriez-vous vous présenter comme si

on faisait un portrait de vous ?

= Age:
= Emploi : - stabilité Durée contact avec collégues et
employeurs sans emploi niveau d’études

=  Profil : adjectifs qualifiants (que pourriez-vous me dire de vous ?)
= Origine
= Religion

= Loisirs, passions, sports

= situation familiale : présentation et place au sein de la famille fréres et
sceurs ? entourage familiale au courant .sentiment d’étre comprise et
entourée possibilité d’écoutes familles et amis
Relation mére-fille : conflit confidence sentiment d’une meére

présente



= Situation amoureuse : Célibataire  en couple mariée pacsé vie

commune divorcée
vih frein dans vos relations amoureuses ? Difficultés pour parler du vih avec
partenaire
Si célibataire ; Contact relationnelle amoureux : partenaires,
rencontres occasionnelles ? Histoires antérieures
Conjoint : Premiére rencontre avec conjoint statut conjoint Conjoint au
courant..... Réaction...... découverte de la maladie avant annonce du vih

IT) Votre histoire depuis le VIH : Pouvez-vous me parler un peu de 'histoire de

votre maladie ?
Circonstance de découverte Réaction lors du diagnostic mode de contamination

= Traitement : observance ; effets indésirables Moyen de

contraception : protocole ou choix personnel

= Vie de tous les jours : est-ce un handicap dans la vie ? Evolution dans
votre vie depuis annonce vih Incidence dans la vie de tous les jours

Etat de santé : comment vous-sentez-vous actuellement ?

=  Regard sur la société : comment vous sentez-vous au sein de la société
difficulté a en parler avis sur regard de la société actuelle souffrance et

craintes vis-a-vis du regard des « autres »
Sentiment de jugement par rapport 4 la société  victime discrimination

< Sexualité :  préliminaires  rapport avec ou sans préservatif - lubrifiant ou non
pénétration orale vaginale ou anale ? caresses et plaisirs sans pénétrations ?

douleurs saignements sexualité épanouissante peur de



contamination laché prise et oubli de la peur de contamination dans ces

moments-la ?
Rapport au corps (avant/aprés) A T"aise dans son corps ? (avant/aprés)
Votre sexualité a-t-elle changé ?

IIT) Quels sont vos projets dans I’avenir ? (cette question me permettra de juger de la
proj jug

capacité a se projeter dans I"avenir en général)

=  Projet de vie : maison rojet professionnel voyages
proy yag
= Désir d’enfant : possibilité, grossesse envisageable. vih est-il un obstacle ?
craintes de transmission Vous imaginez-vous vivre avec un enfant ?
projection dans I’aprés accouchement si négation, pourquoi ?

Que représenterait pour vous cet enfant ?
= &tre une femme aujourd’hui, qu’est-ce que cela veut dire pour vous ?

Symbolique de la grossesse : quel mot ou énsemble de mot associé a la grossesse

(Qu’est-ce que représenterait le fait d’étre enceinte pour vous ?)

Symbolique de I’accouchement : quel mot ou ensemble de mot associé a ’acct ?

(Qu’est-ce que représenterait le fait d’accoucher pour vous ?)
Qu’en pense le conjoint ? Avez-vous déja pens¢ a I’adoption ?

IV) Relation avec le milieu médical : comment pourriez-vous qualifier la relation que vous

avez avec votre médecin ? Le corps médical en général ?

= Place au sein du monde médical confiance ? sentez-vous

capable de parler de tout avec médecin 7 o Appréhension du
jugement du médecin Appréhension pour poser certaines

questions Tabous



= Milieu médical et discussion sur le désir d’enfant : infos recues sur sexualité

Infos regues concernant grossesse et accouchement

Ouverture : Avez-vous des questions par rapport a une grossesse ou un accouchement

éventuel 7 Des craintes ?



Annexes VII : Retranscription entretien de Madame D

Alors on va pouveir commencer est-ce que vous pourriez vous présenter comme si

on faisait un portrait de vous en quelques mots ?

Bah je suis assistante de vie aux familles, je suis mariée, j’ai pas d’enfant, j’ai 24 ans.

Ca fait la...ca va faire, ca va faire un an en fait, que j’ai découvert que j’avais le hiv.
Comment ¢a s’est passé a la découverte ?

Ca a €t dur, je I'ai découvert suite & un don du sang ; en fait, j’al été faire un don du
sang comme j’ai I’habitude de faire et ils m’ont rap;pelé pour faire une deuxiéme euh un
deuxieme contrdle et ¢’est 1a qu’ils m’ont confirmé qu’é J avais le hiv. Donc au début,
c’etait dur parce qu’en plus, j’étais toute seule, j’avais personne qui m’accompagnait.
Les deux rendez-vous en fait le contréle plus I'autre rendez vous, j’y suis allée toute

seule, mon mari travaillait sur paris donc. ..
Comment vous avez réagi du coup ?

J’al, J’ai appelé ma sceur qui était la plus proche pour ... parce que fallait pas que je
reparte toute seule. Déja, les médecins ne voulaient pas que je reste tout seul donc...Et
j’al prévenu la plus proche famille. J’ai décidé de pas prévenir tout le monde tout le
monde ! La famille proche ! Ca a été dur pour eux chose normale mais j’ai eu. .. j’ai pas

mal de soutien, j’ai le soutien de mon pére, de ma petite sceur.
De tout le monde ? Oui oui

Et avec votre conjoint alors comment ¢a s’est.passé ? Vous étiez déja ensemble a

cette époque ?

Oui oui bah je m’en vais sur ma quatriéme année de mariage en fait en janvier donc
...Bah lui C’est a lui que ¢a a été le plus dur de lui expliquer enfin de lui annoncer.
Mais le fait que j’ai ét¢ avec mes deux sceurs du coup ¢a.... Ca a été dur pour lui c’est

normal mais

Illa... il I’a quand méme pas mal pris enfin il I’a mal pris mais sans mal le prendre non

plus en fait.

Vous étiez avec vos deux sceurs c’est ¢a quand vous lui avait annoncé ? euh oui



Et vous savez comment on vous a transmis le virus ou pas ?
C’est une relation ultra... conjugale
Et ¢a vous avez dii lui expliquer aussi 2 ce moment-la ?

Oui je lui ai expliqué 4 ce moment, il a compris mais ¢a a été dur pour lui mais en plus,
c’est que c’était une relation, j’étais protégée enfin on se protégeait mais il y aeuun

souci au bout d’un moment et puis comme j’étais pas au courant pour la personne bah. ..
Et ¢’était une relation qui a duré assez longtenips 2

Non ¢a a pas duré trés, trés longtemps mais. .. .

Et vous étes toujours en contact ? Non

Vous avez pu le tenir au courant ?

Lui devait étre au courant parce que le médecin Dr L., pour la premiére fois, il m’a dit
que c’était... que la personne qui m’avait contaminé était une personne qui était déja
sous traitement. Il m’a dit qu’il y avait des traces du traitement dans le virus donc ¢’était

une personne automatiquement. .. donc lui, le savait de son coté.
Et vous n’avez pas envie d’aller le voir ?

Si, J’al eu méme des idées trés bizarres parce que j’étais une personne qui avait

beaucoup peur enfin comme tout le monde, j’ai peur de cette chose-1a !
Vous y pensiez souvent avant ? Enfin vous...

Oui souvent c’est, en plus ... c’est... méme dans mon métier, parce qu’il peut m’arriver
de travailler avec des personnes qui sont atteintes aussi du VIH et ¢’est vraiment une

chose qui me faisait flipper quoi ¢’est ...
Et justement dans le travail, est-ce qu’il y a des choses qui ont changé ?

Non, rien a changé puisque j’ai pris la décision de ne pas mettre mon employeur au
courant, comme c¢’est pas obligatoire. J’ai vu avec le Dr L, il m’a expliqué que j’étais
pas dans I’obligation de les mettre au courant done J’ai pas euh il y a vraiment si un jour
devait y avoir un risque que 1a j’ai le mettrait au courant. Sinon aprés les Préjugés, j’ai

ma grande sceur qui en a fait I’expérience il y a pas longtemps.

C’est-a-dire ?



Bah, elle avait besoin de parler et puis au lieu de venir parler avec moi directement, elle
a parl¢ a une ancienne amie & moi et donc qui a dit que j*étais atteinte du VIH et caa été
trés loin puisque la personne habitait 1a ot j’habitais quand j’ai grandi. Du coupilya

pas mal de monde qui ont été mis au courant ¢a a fait

Ah en fait, votre seeur s’est confiée 3 une personne et la personne a colporté

I'information et ¢a a eu des retentissements sur vous ?

Sur moi non parce que les personnes qui sont venus me voir, j’ai réussi a retourner la
situation pour qu’ils y croivent pas mais euh ya certaines personnes aprés que je croise

dans la rue, ils me disent plus bonjour ...
Ah oui c’est aller loin tout ¢a...

Ca a ét¢ dur parce que... en plus, quand j’en ai parlé 2 ma grande sceur elle a nié. Caa
amen¢ un conflit, du coup on se parle plus en fait, j’ai pu... ¢a a été vraiment trop loin.
C’est elle qui a pris la décision de couper les ‘ponts parce que elle, elle trouvait pas ¢a
normal que je m’énerve Parce que quand j’ai su ¢a, je suis allée directement chez elle
pour lui en parler bien sur et elle a pas trouvé ¢a normal que je m’énerve Autant pour...
pour ¢a. Parce qu’en plus, elle a été parler & la personne mais elle a voulu mettre la
personne en garde parce que c’est une personne chez qui...Ca allait mal avec mon mari
pendant un moment, en fait. La personne m’a hébergé pendant un mois et demi et. .. i
sais pas si, a cette époque 13, j’avais encore ou pas donc elle a été dire 4 la personne
qu’il fallait qu’elle fasse faire les prises de sang 4 ses enfants, qu’elle aussi fallait
qu’elle se fasse contrdlé, tout ¢a, donc c’est ga qui fait que moi jé me suis énervée. Ca

avait été tres loin !
Bien sir puis elle sait bien que ¢a s’attrape pas comme ¢a enfin...

C’est ce que j’y ai dit: j’y ais dit a ton 4ge, tu devrais savoir avec toutes les
informations qu’il y a que c’est pas le fait de toucher la personne ou dormir chez une
personne que ¢a s’attrape. Le fait que je lui dise to.utga, bah elle a pas accepté du coup,
elle a décidé¢ de couper les ponts. C’est enfin... dans ma famille, c’est assez compliqué
déja a la base ! J'ai beaucoup de soutien niveau mon pére et niveau de ma petite sceur

¢tant donné que ma mére, que ma grande sceur, ¢’est pas pareil.

Votre maman, elle a pris de la distance ?



Ouii euh 1a ¢a va faire euh 4 mois la que on a eu un différent, non pas suite a ¢a mais

différent a part et elle a préféré couper les ponts aussi.
Et ¢a n’avait aucun lien avec ?

Non, ¢a avait aucun lien ...Bon j’ai su qu’elle en avait parlé a certaines personnes que
moi je connais pas qui me connaissent mais moije:les connais pas. Bon bah la, il y aeu
un peu des différents parce que je leur avais quand méme demandé ¢a de garder ¢a pour
eux qu’il y avait pas, tu vois, il y avait pas, c’est pas des choses qui se disent 4 la légére
donc et du coup, il y avait un petit froid déja puis bon il y a eu des choses qui se sont

rajoutées par la suite

Mais bon ¢a a toujours été tendu avec ma mére, j’ai le caractére a mon peére et ma mére
a toujours eu du mal avec mon caractére ! Ca a toujours été un peu conflictuel entre

nous.
Mais vous avez la sensation de pouvoir étre écoutée au sein de la famille ?
Oui avec ma petite sceur, mon pére il y a pas de... J’ai pas de probléme
Est-ce que vous avez des loisirs ?

Non j’ai pas de loisirs particuliers en fait enfin je pratique pas de loisirs enfin je

travaille. ..
Est-ce qu’il y a des choses qui vous plaisent dans la vie ?

La musique, j’écoute beaucoup de musique 24h/24 ! Oui vous avez vu, je regarde

jamais la télé, ¢’est toujours la musique !
Qu’est-ce que vous aimez comme style de musique ?

Beaucoup le reggae aprés j’écoute beaucoup de... j’écoute pratiquement bah 13 ¢’était

Youssou n’Dour. J’aime bien tout ce qui est africain antillais ...
Et le contact avec I’ Afrique, vous I’avez pris avec votre mari ou ¢a fait longtemps ?

Non il y a longtemps. En fait, j’ai toujours été qu’avec des africains quand j’étais en
couple j’ai toujours €té qu’avec des africains méme avant depuis toute petite, Jai..ily

a ... comme j’habitais & la campagne mes parents avaient des chévres tout ¢a et il fallait



qu’il se débarrasse d’une chévre et ¢’est un couple de sénégalais qui sont venus le

chercher et moi je suis resté scotchée en fait. Et J’ai aimé la culture africaine
Et du coup vous étes partie ?

Non je suis jamais parti, j’ai pas encore eu la chance de partir. On attend de 13 de

pouvoir mettre I’enfant en route et ensuite on va faire construire au mali.
Lui il est malien ¢’est ¢a ? Oui

Trés bien que de belles choses !! Oh oui

Et je voudrais savoir si vous avez une religion ?

Je suis chrétienne non croyante. Mon mari est musulman, le fait de pas avoir de famille

il pratique plus du tout.
Et donc vous disiez mettre ’enfant en route...

Oui parce que suite au rendez vous de docteur L la derniére fois ouais. En fait, si Javais
fait mes examens & I’hdpital, le virus aurait ét¢ indétectable dans mon sang suite au
traitement mais comme je 1’ai ai fait au laboratoire & coté de chez moi, eux, ils prennent
sur I’indice de 20 et a I’hopital, ils prennent sur 40 donc..,Lé, je suis a 24 mais euuhh
¢’est quoi... les défenses immunitaires, ils sont remontés j’étais 895 je suis a 1098 donc
il m’a dit qu’il n’y avait pas de souci, on pouvait essayer mais bon comme il y a
d’autres examens a faire & coté parce que avant méme que je découvre que j’avais le
VIH bon comme je faisais les dons du sang, je savais que je I’avais pas. Ca va faire la
euh je vais rentrer dans la 3eme année non 4eme année ou on essaie d’avoir un enfant.

La, je suis en attente avec la gynécologue pour faire le test pour I’endométriose.

Parce que vous étiez déja en...; vous étiez passé en Aide médicale a la

procréation ?

Non c’est... j’avais déja vu une gynéco qui m’avait fait faire des examens et par la
suite, j’ai eu des soucis dans mon couple. Du coup, j’ai tout arrété et quand suite aux
résultats du HIV et 1a j’ai repris rendez-vous avec',‘ comme ¢’est automatique j’ai pris
rendez-vous avec la gynécologue directement au chu et je lui ai expliqué que ca faisait
déja trois, quatre ans qu’on essayait. Elle m’a fait faire des tests hormono, tout ¢a était

normal !



Mais, elle m’a dit qu’on attendait le début de ’année prochaine pour faire le test de

I’endométriose.
Donc la si j’ai bien compris, vous envisagez une grossesse ?

Oui j’aimerai bien si ¢a pouvait marcher pour I’année prochaine, j’aimerai ! Ca me
permettrait de finir mon titre parce que la je suis en contrat pro, en fait, je suis en train

de passer mon titre a DVF DVF ? Assistante de vie aux familles !
Ce serait pour un emploi plus stable ?

Bah en fait, aprés j’ai le choix soit je reste dans I’entreprise avec laquelle je suis en train
de passer mon titre mais comme eux, ¢’est essentiellement ARAPA et I’ancienne

personne qui avait la gérance. OUNA a racheté mais ils sont mis en mise a I’épreuve

S’ils arrivent & sortir de leur mise a ’épreuve, nérmélement je dois signer mon cdi en
octobre ou alors j’ai la possibilité d’étre en maison cie retraite a st Etienne du Rouvray.
Mais je pense que je prendrai plus la maison de retraite par rapport aux horaires par
rapport aux salaires. Moi les déplacements je fais Deville, je fais Maromme, je fais
Canteleu, je fais les hauts de Rouen, avant je faisais que les hauts de Rouen mais
maintenant je suis partout je suis en bus donc je préfére le domicile mais au niveau des

contraintes ...

Par rapport justement a ce désir d’enfant, est-ce que vous sentez qu’il y a eu un
changement entre avant d’apprendre que vous étiez séropositive et apres ? Est ce

qu’il y a eu comme un blocage en se disant...

Oui 1l y a eu un blocage déja méme les relations avec mon mari, c¢’est plus pareil
Yy 2

qu’avant !
C’est-a-dire ? Est ce que vous pouvez...

C’est pas les... je parle des relations sexuelles en fait, ¢’est... il y a moi a coté moi qui
me stoppe en fait parce que comme lui il a fait les tests bons, il est négatif. C’est. .. jai

la peur de la contamination, en fait.

Oui puis du coup vous c¢’était un cadre particulier parce que vous vous étiez

protégée donc...



Voila... ¢’est le fait de savoir que moi j’étais protégée et que malgré ¢a, c’est arrivé on

prend nos précautions, on fait attention mais ¢’est moins fréquent qu’avant.
Et du coup les pénétrations ¢a se passe comment ?

Euh tout est protégé on fait... il y a rien sans protection.

Est-ce qu’il y a beaucoup de caresses des préliminairés 7

Il 'y a les préli... oui toujours ¢a les préli ! Ca ¢a, quand on a une relation, il y a pas
grand-chose qui change mais c’est le fait de savoir que je vais avoir la relation moi

J’appréhende et lui du coup, il ressent ¢a et du coup ¢’est moins intense on va dire.
Est-ce que parfois vous arrivez a licher prise et oublier cette peur ?

Oui ¢a m’arrive mais depuis un an, ¢’est pas arrivé souvent. Déja la fréquence des
relations, elle a changé parce que des fois ¢a va passer 15 jours, 3 semaines o il y a pas
du tout de relation tandis qu’avant il y avait au moins deux relations par semaine donc

c’est...
Et ¢’est vous ¢’est lui viens vers vous et vous ... ou ¢’est juste naturellement ?

Je crois que le fait que moi j’aie un blocage et lui il ait ressenti le blocage, lui je pense
qu’il ose pas venir vers moi et du coup comme moi j’ose pas, il y a des moments je vais
oser aller vers lui mais c’est... j’attends plus que ¢a soit lui qui vienne vers moi donc du

coup, ¢a met un peu de distance.
Et les cilins ? Tout ¢a ?

Si on va se prendre dans les bras mais ¢a va rester 1a en fait. Déja lui a la base, il est pas
expressif dans la journde, ¢’est vraiment une fois qu’on va étre couché si il a envie de

me prendre. Mais des fois ¢a va en rester 1a

Au niveau de votre plaisir 4 vous, est-ce que les choses ont changé ?
Non, au niveau de ga, il y a rien qui a changé.

Vous arrivez a connaitre ’orgasme ?

Oui oui ¢a... j’ai en fait, dés que j’ai réussi a enlever mon blocage, ¢a se passe

normalement mais faut juste que j’arrive a enlever le blocage avant.



Et euh par rapport a votre corps a vous, comment vous vous sentez ? Est-ce qu’il y

a eu un changement ?

Oui il y a eu un changement parce que en un an, j’éi perdu 28 kg en 3 ans je suis...
j’avais déja commencé a perdre du poids parce qu’en 3 ans je suis & 68 kg perdu. Je
pesais 143 kg donc... C’est... j’ai commencé & perdre du poids juste aprés le mariage et
la depuis un an euh non ¢’est méme pas un an ¢a va faire depuis, depuis mai dernier. Je
sais pas si ¢’est le fait d’avoir commencer le traitement ou, parce que je ’ai commencé
et j’ai perdu, et puis j’ai repris le travail aussi parce que suite a ce que j’avais appris

moralement ¢a allait pas, j’ai arrété le travail, j’ai tout arrété !
Vous aviez demandé un arrét ?

Non j’étais en fin de contrat, j’ai pas repris de mission, en fait quand j’étais chez I° admr
Jje marchais par mission, ¢’était un contrat de rémplacémem. Je leur ai dit que j’avais eu
un souci dans ma vie personnelle et que je reprenais pas 7de contrat pour I’instant et puis
J’al arrété le travail aussi. Je leur ai dit que javais eu un souci dans ma vie. J’étais
vraiment au plus bas, j’ai méme quitté la région pendant un mois donc je savais que la-
bas, j’allais étre plus tranquille pour me remettre bien mentalement, ma mére habitait
dans le sud et puis comme elle travaillait je savais que la-bas, j’allais &tre plus tranquille

pour étre bien mentalement.

En fait, je suis partie pour essayer de faire le vide dans ma téte, parce que dans ma téte,
je voyais juste la personne qui m’avait contaminée et j’avais des mauvaises pensées

donc j’ai préféré partir m’éloigner et ...
Et ce moment-1a vous avez vraiment aidé a passer outre ?

Oui oui c¢’est encore difficile, non c’est encore difficile en plus c¢’est euh y’aa...

(pleurs) c’est le fait de repenser a tout ca.

Bien siir je suis désolée de faire renaitre tout ces choses, ¢’est vraiment dans une

optique positive que je mets en place

Non puis en plus, j’ai pas souvent 1’occasion d’en parler, j’en parle mais c’est trés rare
. . . 5 . & i . | B s . sty - - 5
puis je suis quelqu’un qui est trés émotive. Non mais ¢a m’a aidé, j’avais besoin de faire
le vide. Comme la plupart du temps puis j’étais toute seule, ma mére travaillait mon
beau pere aussi et... comme c’était au bord de la mer, ¢a m’a fait... j’ai préféré faire le

vide et je suis revenue mieux. Donc déja, le fait d’avoir le stress, j’étais en tension



quand je suis partie, je faisais de la tension j’étais monté jusqu’.é 18 et quand je suis
remontde j’ai €té voir le médecin ¢’était redescendu et tout ¢a J’avais retrouvé parce que
je mangeais plus j’avais réussi a retrouver I’appétit aussi et moralement, j’arrivais et je
voulais plus rien faire en fait. j’arrivais méme plus a faire le ménage chez moi, rien du

tout, ¢’était vraiment le moral était a 0
Et vous aviez vu quelqu’un psychologue, psychiatre ?

Non, non parce que j’ai moi déja été suivie par des psychologues suite 4 ma prise de
poids. Je suis allée en centre d’amaigrissement et en fait, j’arrive pas & parler devant un
psychologue. J’arrive & remonter dés que j’ai la téte sous I’eau, je vais remonter mais
faut que je trouve moi la force moralement de Ie faire. Si ] ’airpas la force moralement de

le faire ce n’est pas possible. C’est pas la peine !

Oui vous vous connaissez bien ! Et 12 aujourd’hui au jour d’aujourd’hui, est-ce

que vous vous sentez bien dans votre corps ?

Oui oui maintenant je me sens mieux, le fait d’avoir perdu mon poids... En plus avec le
fait que le médecin il m’ait dit que les défenses immunitaires étaient remontés que le

virus était invisible dans le sang donc ¢’est ...
Ca, ¢a joue ces marqueurs biologiques ¢a vous aide a...

Oui ¢a m’aide a reprendre confiance, oui oui, ¢ca m’a aidé, méme le médecin 1’a vu !
Quand il me I’a dit, j’ai eu le sourire tout de suite parce que pour moi ¢a veut dire

beaucoup.

Et donc moralement ?

Moralement ¢a va mieux, ¢’est encore un peu dur d’en parler

Bien sur bien sur et puis 14 je reviens un peu sur des trucs pas faciles
Non ¢’est pas...

On va rentrer un peu plus dans Pintime si vous le voulez bien... lors de vos

rapports sexuels, est ce que vous avez la nécessité de mettre du lubrifiant ?
Euh si j’ai besoin

C’est parce qu’il y a des douleurs



Ca arrive que j’aie des douleurs mais ¢a, je les ai toujours eu.
C’est lié a quoi vous pensez ? Est ce que vous vous étes déja posé la question ?

Si j’ai posé la question, j’ai méme posé la question au gynécologue et jusqu’a
maintenant, il y a pas personne, gynécologue, qui a pu me dire & part le Dr L

(gynécologue) qui m’a dit que peut-étre ¢’était I’endométriose
C’est au moment de la pénétration ?

Non c’est pas au moment de la pénétration, .ca va étre au niveau de la fin et
généralement méme le lendemain j’ai encore mal, ¢a me fait une barre dans le bas du

ventre.

Et les saignements ¢a arrive ?

(a arrive mais ¢’est trés rare.

Dans ces moments la est ce que vous pensez plus a...

Quand je sens que ¢a commence & me faire mal et que je ...14 je stoppe tout.

Est-ce que vous pourrez dire aujourd’hui que vous avez une sexualité

épanouissante ?
A T’heure d’aujourd’hui ?

Non, ¢’est... elle est plus épanouissante comme elle était avant parce que pour I'instant,
jlarrive plus & avoir mes relations sexuelles comme j’avais avant. Je pense que ¢a

reviendra petit & petit

Oui oui. Aprés comme vous dites, vous vous connaissez mais ¢’est un peu du méme
ressort que le psychologue mais c’est pareil un sexologue peut peut-étre vous aider

a trouver les clefs pour.... licher prise

Oui, le docteur L m’en avait parlé et euh on devait se revoir 13 mais euh comme moi Jai
beaucoup de travail du coup mes rendez vous, pour éviter de prendre trop de journée
dans le mois parce que moi aprés je perds ma paye la faut que je reprenne rendez-vous,

on devait en reparler au rendez-vous que je devais avoir.

Pour information si vous voulez creuser un peu ces choses-1a de toute facon, ¢a va

venir de vous mais ¢a peut vous aider peut-étre.



Mais euh 14 je pense que je vais pas la voir avant le mois de janvier. La, elle n’a pas
encore prescrit, j’ai eu des bilans complets parce que... il a fallu qu’elle me fasse euh e
suis passé au laser au niveau du col de I'utérus parce qu’il y avait une inflammation.
Elle avait déja eu les résultats de la biopsie, ¢’est suite aux résultats qu’elle a fait le

laser.

Ah d’accord, je vois...Pour en revenir au cceur du sujet, donc vous me disiez

que.... Qu’il y avait eu un changement au'niveau de votre désir d’enfant ?

Non pas au niveau du désir d’enfant et moi j’ai... si enfin moi j’ai refoulé un peu la
question puisque que suite au docteur L., il m’avait dit qu’il fallait qui... qu’on attende
que le virus soille indétectable, tout ¢a. J’avais mis un peu de coté et en ce moment,

¢’est mon mari qui relance le sujet.
Et vous lui en avez parl¢ dés le début ? Des que vous avez su est ce que vous

J'étais déja en projet de grossesse parce que moi je veux un enfant depuis I’dge de 18
ans, j’en ai 25 aujourd’hui. C’est méme mon but premier ¢’est mon objectif premier.
Méme quand j’ai vu le dr L pour la premiére fois... Aprés pour mon mari qu’il soit bien

au courant de comment ¢a se passe il est venu au deuxiéme rendez vous avec moi

Par rapport & la conception, vous voulez dire ? Ils vous ont parlé des seringues

Il m’a donné les seringues, la derniére fois qu’on s’est vu, il m’a donné les seringues
Donc 12 ¢a y est vous avez commencé ?

Pour I’instant, on a pas encore essay¢ enfin rien est en route mais j’ai tout ce qu’il faut
Est-ce que il y a une crainte de transmission quelconque ?

Non parce qu’il n’y aura pas de rapport non protégé en fait, le fait d’avoir la seringue
Mais par rapport...

Au bébé j’avais la crainte avant d’en parler au docteur, le fait que le docteur m’explique

correctement, j’ai pris de la documentation. Je me suis bien renseignée

Est-ce que vous avez des questions ?



Non parce que vraiment les questions que je me posais, j’ai eu les réponses avec le Dr L
parce que le Docteur L., c’est vraiment un bon médecin, quand on veut des explications

il arrive a nous les donner simplement.

Et est ce que vous arrivez 4 vous projeter dans I’aprés accouchement avec ce

bébé ?

C’est ¢a qui me fait peur parce que apparemment, I’enfant sera sous traitement les

remiers temps et ¢’est vraiment bon les suivis tout ca qui me fait plus peur.
P p caq plusp

Vous savez qu’il y a une petite période de latence aussi apres 'accouchement parce
que comme le placenta... En fait, Penfant sera séropositif par le passage de vos
anticorps Mais ¢a ne veut pas dire du tout qu’il est séropositif, il faut attendre
quelques temps 3 mois que vos anticorps disparaissent pour affirmer la

séronégativité.
Ah non ¢a je savais pas

Mais euh voila faut pas... ¢’est une période qui peut paraitre longue. Et justement
tout ce qui est mis en place permet de rendre le risque de transmission

extrémement faible

Oui, le docteur L. m’a dit mais bon 13, il m’a mis directement le traitement pour les
femmes qui en projet de grossesse il a pas essayé différent traitement, il est passé

directement a ¢a.

Et justement par rapport a ce traitement, est ce que vous avez des craintes par

rapport au bébé ?

Euh non enfin si, j’en ai eu mais le Dr L m’a rassuré en me disant qu’il n’y allait pas y

avoir de souci que c’était vraiment le traitement congu pour la femme enceinte donc
C’est quoi comme traitement que vous avez ?

(Femme va chercher les médicaments)

Truvada® et norvit®

T"ai pas de souci mis & part mal 4 I’estomac et ... en fait avec ce traitement-13, le dr L
m’a dit que c’était le Gaviscon® qui...et en fait, je suis une personne qui ne supporte

pas le Gavison ®



Donc je suis obligée de rester avec ... 14, il a voulu me changer mon traitement, je lui ai
expliqué que j’avais mal & I’estomac que j’ai souvent, il a voulu changer mon traitement
mais je lui ai dit que non comme j’ai... ¢’est pas souvent que je les ai donc ca reste

supportable.
Et au niveau de la prise vous arrivez i les prendre sans souci ? -

Au début, il y a eu des jours ou j’ai oublié de les prendre mais aprés il y a pas de...Et
comme je les prends a 12h30 parce qu’il m’a dit de les prendre en mangeant donc euh

¢a se passe bien.

Et vous avez encore une contraception ?

Non, ¢a va faire quatre ans que j’ai plus du tout'de,contraception

Et qu’est ce qu’il représenterait pour vous cet enfant qui va al_‘ifiver 2

Bah une victoire enfin oui une victoire de ma vie parce que je me dis ¢a va faire depuis
I’Age de 18 ans que j’en ai un et que j’ai pas réussi a avoir donc oui pour moi ¢a serait

une victoire.
Et donc vraiment depuis I’4ge de 18 ans, vous...

Bah j’ai €té en couple de mes 14 ans jusqu’a mes 21 presque 22 ans avec la méme

persomnne.

Avec cet homme-la, jai essayé d’avoir un enfant au point que j’ai fait ma grossesse
nerveuse parce que je voulais trop le fait de trop vouloir et ...Bon aprés, j’ai été sous
atarax parce que j’ai eu la dépression tout ¢a et ensuite bon il y a eu la séparation, j’ai

rencontré mon mari 4 mois apres.
Et cette dépression quel a été I’élément déclencheur ?

Le fait de vouloir un enfant et puis mon ex-conjoint commengait & rentrer dans les dents
dures. Lui était déja pas agréable moralement, il a essayé de se suicider a peu pres tous
les deux jours, j’habitais au 8eme étage et en plus, il y a eu les menaces de mort sur moi

done...

Et en plus, j’étais en conflit avec toute ma famille, je parlais plus du tout 3 personne

parce que j’al un papa qui aime pas trop les étrangers. Ca a été dur pour lui donc méme



pas a 17 ans il m’a mis dehors donc du coup, je suis montée habiter sur Cherbourg. Du

coup, j’ai pas eu de nouvelles pendant 3 ans.

Le médecin m’a dit que si il y avait qu’une solution pour que je m’en sorte ¢’est que je
reprenne le contact avec mon pére donce du coup trois ans apres, J’al repris contact avec

lui. Ce qui m’a aidé aussi a reprendre le dessus

Oui vous avez senti que ¢’était important et a priori aujourd’hui il fait partie. ..
q p P J p

Bon, il y a eu les liens de couper bon déja ¢a allait pas trop au niveau de la famille parce
que mon pere a un passé alcoolique, ma meére est partie- dans le sud, elle nous a laissé,
on était jeune on était adolescent donc le fait d’étre chez papa en plus, il était alcoolique
il faisait les 3/ 8.Donc du coup on était livrés 4 nous méme quoi. Mes liens ont toujours

€té malgré qu’on se parlait pas mes liens ont toujours été trés fort.
Et votre enfance, comment vous la qualifierez ?

Mon enfance ? Elle a pas été aussi dur que certaines ...certaines personnes ont eu une
enfance dure. Mais j’aurais pu choisir une meilleure enfance, j’aurais choisi une

meilleure enfance
Qu’est ce que ¢a veut dire pour vous aujourd’hui étre une femme ?

C’est pas facile comme question. C’est avoir pris sa vie en main ... oui ... ¢’est avoir

coupé le cordon avec les parents avoir euh s’étre envoler de ses propres ailes...
Quais 1a vous vous sentez femme aujourd’hui ?

Oui y’a longtemps méme trés longtemps. Du jour ol j’ai commencé a gérer mon propre
appartement tout ¢a j’¢tais a peine majeur. Et puis, j’ai pas eu beaucoup d’adolescence
et d’enfance, ma petite sceur et moi, on a trois ans d’écart. J’ai commencé a m’occuper
de ma sceur, elle avait 4 ans. Aprés les parents se sont séparcs, c’est moi qui gérait ma

petite sceur a I’école tout ¢a. Je suis passée de I’enfance a directement a I’age adulte.
Et qu’est ce qui fait vous pensez que vous avez tant envie d’avoir un enfant ?
Je sais ...Bah en fait, j’arrive pas & répondre a cette question, ¢’est juste un besoin

Peut-Ctre le fait que j’ai eu parce que j’ai I'amour que je donne & mon mari mais j’ai
J

besoin de donner I’amour qui est différent en fait, Si je le donne a mon neveu et ma



niéce vous voyez, c’est pas pareil parce que c’est pas mon enfant. Et je ressens le

besoin d’avoir mon enfant
L’adoption, qu’est ce que vous en pensez ?

J’adopterai, c’est juste le fait de savoir que méme si c¢’est une adoption, ¢a serait quand

méme une partie de moi.

Bon on va étre dans le positif Si une grossesse se mettait en route qu’on se
retrouve a la maternité et que je vous suis pour votre grossesse et votre
accouchement qu’est ce qui serait important pour vous pour que je vous

accompagne au mieux ? Je ne sais pas si je suis claire ?

Si vous étes claire mais 14 je ne pourrais pas répondre & votre question parce que la pour
I'instant, j’ai pas les attentes de la grossesse parce que déja ca. fait longtemps qu’on
essaie et qu'on ... J’ai le projet de la grossesse mais je ne veux pas partir trop

positivement donc je ne sais pas encore qu’elle serait mes attentes.
Et puis, mon conjoint, il a quand méme 32 ans

Je comprends vous ne voulez pas trop vous projeter pour instant...mais 32 ans
c’est un Age trés correct (sourire), qu’est ce qu’il fait au fait je vous ai pas

demandé ?
Il travaille dans le BTP mais de métier de base, il est traider
Ah ouais c’est totalement différent. Et il a arrété le métier de traider ?

Non enfin il a les ¢tudes pour traider et il fait du traiding & la maison pour lui
personnellement et & coté, il a le BTP qui lui permet de pouvoir gagner plus parce qu’il
travaille en intérimaire et qui lui permet de pouvoir, pouvoir faire ces trucs en bourses

parce qu’il a le projet d’ouvrir une entreprise au mali.
D’accord oui donc les projets de maison au mali ¢a colle aussi avec ...

Oui bah oui parce que lui, nous on sera ici. Lui il partira, il y a des moments ou il sera
obligé de partir un ou deux mois donc euh bon il y a sa famille mais dans la famille,

c’est pas pareil que d’étre chez soi, le fait de construire aprés ¢a sera mieux

Bah je vous le souhaite



Mereci, moi aussi j’espére (sourire)

Pour en revenir a la grossesse, Si je vous dis ce mot « grossesse », quel mot ¢a vous

évoque ?
Euuh Bonheur, sourire. ..
Et un mot en rapport a ’accouchement ?

Euh douleur (rire) je sais pas, j’ai pas connu les douleurs de ’accouchement mais j’en

ai entendu parler

Oui il parait (rire) ! Est-ce qu’on peut reparler un peu de votre couple ? Est-ce que

vous avez eu ’'impression qu’a un moment le VIH a été un frein ?

Pas au niveau de lui mais au niveau de moi oui ! Bah au début déja, quand on a attendu
ces résultats & lui parce que en fait, ce qui s’est passé, ¢’est que le soir ou moi j’ai fait le
don du sang, le soir méme on a eu une relation donc ... a ce moment-1a, ¢’était des
relations non protégés il a fallu que... ils ont fait des examens donc ¢a a été 3 presque
un mois méme d’attente pour les résultats et Ia pendant un mois, il y a pas eu du tout de

relation

Et outre la sexualité, dans la relation au quotidien est ce que trés vite vous avez
réussi a4 garder des liens aussi fort ou il y a des moments ot vous avez Pimpression

que la maladie a pris le dessus ?

Non parce qu’en fait, j’ai pas laissé la maladie prendre le dessus. Sur certaines choses,
elle a pris le dessus mais les liens avec mon mari ou les liens d’amitié que j’ai avec

d’autres personnes, je n’ai pas laissé la maladie prendre le dessus

Et quand vous dites que sur certains domaines, la maladie a pris le dessus, vous

pensez a quoi ?

Ca a été plus au niveau du travail. C’était le fait d’étre en contact avec plusieurs
personnes et il y a toujours des risques qu’on se blesse tout ¢a donc ga c’est une
appréhension comme je travaille avec les personnes 4gées si on se blesse pendant le
travail ils ont tendance & venir toucher et ¢a ¢’est une appréhension en fait. Parce que le

jour ou ¢a arrivera comment expliquer 4 la personne que ...

Est-ce que vous avez 'impression que c’est un handicap pour vous au uotidien ?
p



Non (catégorique)
Et comment vous sentez le regard de la société envers cette maladie ?

Euh les gens oh il y a beaucoup de gens qui sont assez informés de comment que ¢a se

passe. Mais il y en a beaucoup aussi qui sont trés trés mal informés.

Parce que bon nous, moi, j’en entends parler lors des formations a Dévé, on aborde tous
ces sujets-la et il y a beaucoup de gens qui ont beaucoup d’a priori sur la maladie et qui

ne sont pas informés, en fait.
Vous pensez que ¢’est par manque d’informations du coup ?

Oui, je pense que ¢’est pas parce que il n’y a pas assez d’informations, je pense que
c’est les personnes mémes qui ne cherchent pas 4 s’informer parce que j’ai vu enfin j’ai
entendu des personnes croire que le fait de toucher juste le verre que la personne avait
de boire dedans pour eux ils allaient se contaminer. Il y a beaucoup de gens qui ne sont

pas au courant de comment on peut étre contaminé.
Et quand vous &tes, vous du coup témoin de ce genre de réflexion ?

Maintenant je m’écarte, avant j’arrivais & en parler parce que j’étais pas séropositive.
Moi je m’informe beaucoup sur les maladies et j"aime m’informer donc moi J avais
beaucoup d’informations déja avant méme de savoir que j’étais séropositive et j’arrivais
a parler. Mais maintenant généralement quand il y a ce sujet-la euh comme je suis

beaucoup émotive et que c’est encore, ¢’est encoie jeune donc généralement je m’écarte
Et vous est ce que vous avez déja été victime de discrimination

Non bon mise a part, je vous dis les personnes bon qui ont été mis au courant par les ...
qui vont passer 4 coté de moi et qui vont plus me dire bonjour et ¢a reste encore que des
connaissances donc je suis pas touchée plus que ¢a. Aprés les personnes qui sont
vraiment, vraiment au courant, il y a jamais.eu de probléme de regards parce que ¢a

reste la famille proche, proche. Au niveau des amis, j’ai pas d’amis qui sont au courant.
Vous n’avez pas du tout d’ami au courant ? C’est un choix ?
C’est un choix que j’ai fait oui. I’ai I’impression que ¢a pourrait ternir mes relations

Est-ce que c’est pesant pour vous de garder le secret ?



Non, non parce que je suis une personne qui garde beaucoup de choses... j’ai du mal a
m’exprimer, je garde beaucoup les choses pour moi et puis le fait qu’il y a des secrets,
c’est pas... ; ¢’est méme plus sécurisant pouf moi en fait, je me sens plus en sécurité le
fait qu’il y ait pas trop de personnes qui soit au courant que le fait de savoir qu’il y ait

des personnes qui soit au courant.

Juste pour terminer je voudrais savoir comment vous vous sentez au sein du milieu

meédical ?

C’est en fait bah quand je vois mes médecins qhe J’ai I’habitude de voir, il y a pas de
souci apres ¢’est quand j’arrive chez un ... si j’ai un rendéz-vdus... la derniere fois,
c’était... j’ai eu la visite médicale du travail, j’lai_ pés pu du tout abordé le sujet avec la
médecin parce que déja j’avais vu avec le Dr L qui m’avait dit que j’étais pas obligé de
le dire bon aprés elle a vu, j’ai ramené mon carnet de vaccination donc elle a vu le
tampon de ’hépital, elle m’a fixé mais elle a senti que mon regard ... la conversation a

pas €té possible avec elle, j’aurai pas pu en parler avec elle.

J’ai dumal a ... quand c’est des médecins qui sont pas au courant, ¢’est compliqué de le

dire.
Mon médecin généraliste il y a pas de souci, je parlais déja de tout avec lui.

Aprés avec le Docteur L, j’ai un peu plus de mal mais il arrive quand méme a me
mettre & I’aise lui quand il voit que je suis tendue, le fait de répondre & ses questions, il
arrive a me mettre a I’aise donc j’arrive a répondre mais il y a-encore des questions ou

J’essaie de pouvoir passer & coté pour éviter de répondre. ..
Comme quel type de questions, enfin si vous vous voulez bien m’en parler ?

Bah les... quand il... souvent ¢a va étre c’était les premicéres questions de... quand il
m’a posé des questions de comment ¢a se passait les relations avec mon mari. Avec la
sexualité tout ¢a c’est encore difficile. Déja; je suis une personne qui parle pas
beaucoup. Quand il a fallut expliquer de comment qu’on faisait tout ¢a, c’est pas

¢vident.
Euh done du coup lui il vous a donné toutes les informations sur la grossesse ?
Oui beaucoup

Et est-ce que vous arrivez a vous sentir en confiance ?



Oui pour I’instant, je suis en confiance aprés le jour ol je serai enceinte, je sais pas si

j’arriveral a rester en confiance.
Parce que ?

Bah parce que je serai 14 je serai enceinte, ¢a sera vraiment 1a quoi, il y a toujours de
"appréhension ... de ’appréhension par rapport aux risques et puis savoir si ¢a va bien

se passer tout ¢a.

Et puis du coup, est-ce que c’est un peu le fait peut-étre ¢a ne concerne plus que

vous mais aussi le bébé ?

Oui parce que 13, on sera deux, je serai plus toute seule, J’al ma protection plus sa
protection. Mais ces appréhensions-1a, ¢’est des appréhensions que j’avais déja avant
méme d’avoir le VIH 11 y a des appréhensions plus parce que il y a le VIH qui est 1a

maintenant mais, mais ¢’est en aucun cas un obstacle.

Et vous avez le sentiment que depuis le VIH c¢’est plus fort ?

Non parcé que j’ai le désir d’enfant donc euh le désir était déja au maximum
Est-ce que vous avez des choses a dire en plus, des questions ?

Non, j’ai pas de questions

Caaété?

Oui

Merci beaucoup en tout cas, j’espére que je n’ai pas remué trop de choses
P

difficiles, merci de m’avoir aidée.

De rien, ¢a m’a fait du bien de pouvoir reparler de tout ¢a



SIWWI) 3p [JOId :[[[ A oxouuy

AIIBUUOT[ S uodg sagdeoipuey
gy uoN 3s0[NAIqNL: ZOOT E_Maw% auvanaiyy | Swﬁm_pﬂoum%_mﬁ:m uIssa(q J2uIRA °102.p 12 5093e sauuosiad 1£ J
Joueaduaa inod [oI A 100 ! 12UUCH Suiddoys . nod [reaei], I
21N 1jUIs J1WOU0I
CZY[ uoN nuuosul w3 Eww,w_o UUINIYD) 98 1n2A 3[qruodsi(] - ) u%ﬂom . 20u210s 5 _Q_MNE% M”MW_U 8z H
LN 28eisidpp 150 100 J[QISUS SAL[ OAD RHEN [+ org [PIUOpE 1 L
6 SO} 1002 (sueisarord
ZIYIno SR SN 1 20uBL] Ua) asidg) .Esw._unu ¥ ¥ sagedop (L10T U2 DAV) pudrasual uou HYY LE
SNUUODUI UOTBUTWIRILOY) 1NBJ U |1 SrRW JUIR) ad wiofuon 0
LI ++30809 ¢ 400E unoIdWwe)) SWSHUIAPY Surddoys
XNBassiea Suid aumeyd
uiddoyg (xneassiea
so1d sop uonisodsuen apaeIg] Snjd U3 IN2IANOY) a]joujeW
£y : a JduRIL{ Yy 2108 ¥E 5013 sap odsuen)
I SIOW G B UOISNYSURI], apdung kil sue ] | pudiesual uou 2JUBISISSY
JII01BIOQE] : 6 86 HRL sindap uiqnouo)) d
(arwoaSurdfes
[¢ MmO b giionnd 058 JURWINSNA] 2190u1g oy QITRWILL] HRLISTS UG 6E BUINBI}— )
piia uoIssImsuen) | 0Q0¢ euRINg R (40125) 21N J J1a3eunw apry DmOm
orednluoo enxa anbijdwos
1m0 UONR[21 SUBP JUIPIIIY — aqueioso uou J1qIsuag anbuyy | [eijurey a1xe1u07y g a[jiuey bz
Fues np uo(g AUUARIYD aIe|os awie)) anbisny (d1g) 3IA 3P AUBISISSY a
ue [ sindap 219AN003(] uslRU LRA]
) stow
IA :c_m:wmm_ﬁm% 2QUILINA(] safelop I Stekip powinag aond oy susp
ZPINQ SOULSSTEN AIUBLLNOY asnomIqmy SPOW Y SuBZ® dvD 439 dourpuodsariod €T -
SU 9] Y LT3 Q0URJ,] U2 9QALLIY Ied opnig
’ ap1dopy
spaid saf Ins 1aydrew s )
ue[ig ® 2JIns sed osste] os aN 66 U2 DAL anejndod smosag
Z00T U2 212AN09(] Jueneg SIOLIP URIUY A +4++8a119(] sue (ripsorpmes
LSY[ImO uuag auuARIYD) afeLrew op sue +dV.LH)
uiusg ny assageg ¢1 sarde 201041p SUE g & oy HVV ¥E
DAl 281200 smundo ) a[qissoduy d
3p sInod ug :
atydosoriyg
swedLjod ofjiwre, :
Wne[[INg siog — a[eIOYD) a[joulRjeW ?MM__MMMQMMM -
Spng i NHD uonemao = 1 Yy ISNIAISU 2104 asue(] ondwoy anewL At
uoryRnWInS aung 2100 yodg § sindap ajoussew 8¢ v
p— QJUBISISSY
JONVISNODJYIO 3 ; dAIVITIAVA Saanrd.a
Jmdana HIA 4L99AN003A ANIOTIO NOIDI'Tad SALLYOIAI'TYNO SYUISIOT NOLLVNLIS NVIAIN NOISSTA0Ud 40V dANVAVIN




Annexe IX: Fiche Outil de dialogue SMIT/ PME

PROJET D’ENFANT

Votre équipe de soins des maladies infectieuses et I’ensemble du personnel
obstétrical qui prendra en charge votre future grossesse travaillent ensemble pour que
fout se passe au mieux pour vous et votre futur bébé

NOM: C******
PRENOM : g¥**x*

Date de Naissance : 02/11/85

Votre projet d’enfant : (depuis quand ?, point de vue, cheminement, ressenti)

Depuis towjours mais depuis VIH +, j'ai abandonné cette idée. Pendant 6 mois, on a
essayé puis annonce du VIH. Cest le drame de ma vie

Situation médicale : (traitement actuel, Charge Virale, CD4) :

Date 04/11
CvV indetec
CD4

Truvada norvit : prise de poids mal vécu

Situation affective :

En couple depuis 5 ans ! Ce n’est pas toujours facile mais dans ['ensemble ca va ! il ne
m’a pas abandonné c’est déja ca... perte de confiance depuis annonce

Remarques de I’équipe médicale :

Patiente désir d enfant+++
Annonce VIH 01/10

Suivi psychologue depuis deux ans

Votre espace question sans tabou :

Comment peut- on faire un enfant s'il faut qu’on se protége systématiquement ?




Grossesse

Conception : Insémination naturelle, mauvais vécu de la seringue

Date De début de Grossesse : 26/06/2011

Date Prévue de I’Accouchement : 26/03/2012

Evénements marquants :

25/08 : Cs en urgence pour métro & 10 S4 : patien'te inquiéte ++par rapport au VIH

Hospitalisations :

Traitement : Truvada Norvit

Date 25/08

Cv 60

CD4 | 880

Remarques de I’équipe médicale

Mme I. SF : Infos préparation a la naissance : patiente y réfléchit. Cauchemars de
bébés malformés. Aimerait faire de la sophro

Pédiatre Dr L. : Beaucoup de questions posées concernant PEC a la naissance. Peur
d’effets indésirables liés au traitement et malformations

Votre espace question sans tabou :

Aurais-je une césarienne a l'issu de la grossesse ?

Peut-on encore faire I'amour avec mon conjoint maintenant?




Annexe X : note d’informations concernant Ia fiche outil de dialogue SMIT/PME

La fiche d’informations ci-jointe est un outil de dialogue entre le service des

maladies infectieuses et tropicales et le pavillon meére-enfant.

C’est un concept assez particulier ot la patiente fait le lien entre les deux
services en amenani a chaque consultation cette fiche outil. Cette maniére de Jaire a
pour but d’intégrer la femme dans sa prise en charge, de la metzlre en confiance avec
I'"équipe du pdle mére-enfant, cette fiche objectivant ainsi le travail d ‘équipe qui peut

étre fait entre maladies infectieuses et maternité.

Au sein d’une médecine de plus en plus axée sur l'information éclairée du
patient, elle permettra également aux femmes de mieux comprendre les tenants et
aboutissants de leur prise en charge, pourquoi atiendre pour metire en place une

conception, quel traitement pour un projet de grossesse...

Cette fiche sera démarrée & partir du moment oil la Jfemme exprime de maniére
spontanée ou non son projet d'enfant. Remplie avec ['aide de son infectiologue référent,
cet outil sera alors également le support pour donner diverses informations :

conception, contraception, prévention, sexualité...

Enfin, lors de la premiére consultation de grossesse, I’obstétricien ou sage-
Jemme posséde un outil supplémentaire afin de mieux connailre sa patiente et meltre en
place un accompagnement et une prise en charge adaptée de la grossesse. Tout au long
de la grossesse, cela permettra pour les deux équipes de suivre les événements
particuliers marquants qu’ils soient d’ordre médicaux, psychologiques ou plus

personnels.



