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Introduction

L'OMS et le Gouvernement frangais ont organisé la Conférence internationale
sur les implications du SIDA pour la mére et I'enfant, qui s'est tenue 3 Paris, du
27 au 30 novembre 1989, La Conférence a été co-patronnée par {e Programme
des Nations Unies pour le Développement (PNUD), le Fonds des Nations Unies
pour I'Enfance (UNICEF), I'Organisation des Nations Unies pour I'Education, la
Science et la Culture (UNESCO), I'Organisation internationale du Travail (OIT), ia
Banque mondiale et le Conseil de I'Europe. Pour préparer cette Conférence, dix
groupes de travail techniques ont été chargés d'étudier les questions suivantes
concernant te VIH/SIDA chez la femme et I'enfant: virclogie; immunologie;
épidémiologie; prise en charge clinique; VIH et grossesse; diagnostic;
implications pour les systémes sanitaires, éducatifs, communautaires et de
protection sociale; enfin, impact économique et démographique. La Conférence
s'est achevée avec la Déclaration de Paris sur les femmes, les enfants et
le SIDA,

1-&
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Déclaration de Paris sur les femmes,
les enfants et le SIDA

La Conférence internationale sur les implications du SIDA pour la mére et I'enfant, qui s'est
tenue 4 Paris du 27 an 30 novembre 1989, a entendu les présentations scientifiques et débattu des
incidences de l'infection par le virus de l'immunodéficience humaine (VIH) sur la politique &
adopter vis-a-vis de ces groupes importants de la population. Compte tenu des discussions et
des constatations recueillies lors de la Conférence, les ministres de la santé et leurs représentants
qui étaient réunis déclarent ce gui suit:

Considérant I'ampleur des incidences scientifiques et psychosociales de l'infection & VIH/SIDA
pour les femmes, les enfants et les familles, et compte tenu de la nécessité d'examiner les
problemes du SIDA de la mére et de l'enfant dans une large approche de la santé maternelle,
infantile et familialc et 4 la lumigre de T'objectif de la santé pour tous d'ici 1'an 2000;

Reconnaissant que la pandémie de SIDA, qui présente des liens étroits avec les problémes de
toxicomanie, a une action particuliérement nuisible sur les femmes et les enfants, lesquels sont
de plus en plus exposés au risque d'infection par le VIH et 4 de grandes souffrances résultant de
l'impact social et économique de l'infection & VIH/SIDA,;

Reconnaissant que la détérioration de la situation économique dans de nombreux pays affecte
négativement la situation sanitaire et sociale des populations, et particulidrement des femmes et
des enfants;

Rappelant la récente Déclaration des droits de 'enfant, les résolutions de 1'Assemblée générale
des Nations Unies et de I'Assemblée mondiale de la Santé, ainsi que la Déclaration de Londres
de janvier 1988 sur la prévention du SIDA et, tout particulidérement, la nécessité de respecter les
droits de I'homumne et la dignité des personnes infectées par le VIH, de leurs familles et de leur
entourage;

Reconnaissant le role primordial joué par I'Organisation mondiale de la Santé pour orienter et
coordonner 'éducation, la prévention, la lutte et la recherche concernant le SIDA et notant avece
reconnaissance les efforts déployés par I'Alliance Organisation mondiale de la
Santé/Programme des Nationg Unies pour le Développement, le Fonds des Nations Unies pour
la Population, le Fonds des Nations Unies pour I'Enfance, I'Organisation des Nations Unies pour
I'Education, la Science et la Culture et les autres organisations intergouvernementales pour
contribuer 4 la mise en oeuvre de la Stratégie mondiale de lutte contre le SIDA;

Soulignant les efforts des programmes nationaux de lutte contre le 5IDA, ainsi que le role des
gouvernements, des organisations non gouvernementales, des organisations bénévoles, du
secteur public et du secteur privé dans la mise en ceuvre de la Stratégie mondiale de lutte contre
le SIDA A tous les niveaux;

Considérant que les activités de prévention et de lutte contre l'infection a VIH/SIDA pour la
fernme et l'enfant nécessitent le renforcement et I'amélioration du systéme de soins de santé
primaires, ainsi que des programmes éducatifs et des autres programmes de soutien
psychologique et social 4 Vintention des femmes, des enfants et des familles;

Compte tenu, cn conséquence, de la nécessité et de I'urgence de promouvoir et protéger la santé
des femmes, des enfants et des familles, nous langons un appel a tous les gouvernements, au
systeme des Nations Unies au sein duquel I'Organisation mondiale de la Santé est responsable
de la direction et de la coordination de la lutte contre le SIDA dans le monde, aux organisations
intergouvernementales et non gouvernementales, aingi qu'a la communauté scientifique, aux
membres des professions sanitaires et sociales et a la population du monde entier pour que des
efforts spient déployés aux fins suivantes:
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10.

11.

Assumer des responsabilités ct mobiliser les ressources nécessaires tant humaines que
financiéres pour soutenir activement les activités préVcntive& et lessoins aux femmes ¢t aux
enfants touchés par l'infection & VIH/SIDA, en particulier dans les pays les plus durement
attcints ot dont la situation économique est particuliérement précaire, ceci en conformité
avec la Stratégie mondiale de lutte contre le SIDA.

Renforcer le role et le statut social, économique et juridique des fernmes et des enfants;
assurer la pleine participation des femmes aux programmes de lutte contre le SIDA & tous les
niveaux; et respecter les droits humains et la dignité des femmes et des enfants, y compris
des sujets infectés par le VIH.

Poursuivre la mise au point et 'application de programmes d'éducation novateurs et
polyvalents pour la prévention de I'infection a VIH/SIDA. Ces programmes d'information et
d'éducation pour et par les jeunes, y compris les adolescents, devraient insister sur la
responsabilité qui incombe aux jeuncs de prévenir la propagation de l'infection dans leur
propre intérét et dans teur role de futurs parents.

Ingister sur la nécessité d'empécher les réactions de stigmatisation et de discrimination 2
I'égard des sujets infectés par le VIH et des sidéens ainsi que des sujets & risque dans tous les
secteurs de la vie et prévoir l'acces A tous les services, notamment les établissements
scolaires;

Assurer que le probléme posé par l'infection & VIH et le SIDA soit adéquatement pris en
compte dans toutes les populations atteintes, ceci en mettant sur pied et en faisant
fonctionner des systdmes nationaux efficaces de surveillance épidémioclogique et de
signalisation des cas.

Faire eén sorte que les programmes de lutte contre l'infection & VIH/SIDA soient coordonnés
ou intégrés avec les autres programmes destinés aux femmes, aux enfants et aux familles, en
particulicr les programimes de santé maternelle et infantile, de planification familiale et de
lutte contre les maladies sexuellement transmissibles; réexaminer et renforcer les orientations
et 1a gestion des services sanitaires et des autres services sociaux, en prenant en compte le
point de vue des fernmes.

Assurer que les tests de dépistage du VIH soient accessibles aux femmes et aux enfants en
tant que prestations faisant partie intégrante, mais a titre volontaire, des programmes de
santé, qu'ils soient associés & des services de conseils et de soutien psychosocial, dans le
respect de la confidentialité.

Assurer que toutes les femmes aient accds & une maternité sans risque, que les femmes
infectées par le VIH regoivent une information appropriée et aient accés aux services de
santé, y compris aux prestations de planification familiale, de conseils et de soutien
psychosocial de facon & pouvoir prendre elles-mémes des décisions éclairées sur la conduite
4 adopter en matitre de procréation.

Faire en sorte que dans e cadre des programmes de lutte contre I'infection & VIH/SIDA les
soutiens nécessaires soient apportés aux familles atteintes par linfection, on mobilisant los
services sanitaires ct sociaux pour répondre aux besoing nouveaux, notarnment ceux des
familles ayant a souffrir de la discrimination et incapables de subvenir aux soins des enfants,
et ceux des enfants abandonnés ou orphelins.

Insister sur la mise & disposition et Vaccessibilité de soins de santé a I'intention des femmes ct
des enfants infectés par le VIH, comprenant traitements et services sociaux, y compris les
vaccinations recommandées.

Continuer a promouvoir, 4 mettre en oeuvre et & soutenir des programmes d'allaiternent au
scin comme une des composantes fondamentales d'une politique rationnelle de sant¢ ct de
nutrition.
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12. Assurer la mise en place de services suffisants et siirs de collecte de sang et de transfusmn
sanguing, comprenant les tests de dépistage et les indications de la transfusion.

13. Reconnaitre les relations étroites qui existent entre la prévalence de l'infection & VIH/SIDA
et la toxicomanie et qui accroissent le risque de transmission, assurer la mise & disposition de
vastes programunes de soins de santé portant notamment sur le traitement et la prévention
de la toxicomanie, de fagon & minimiscr le risque de transmission de l'infection & VIH aux
hommes, aux fermmes et aux enfants a naitre.

14. Faire en sorte que des priorités et des ressources appropriées soient accordées a la recherche
sur linfection & VIH/SIDA. chez les fermmes, les enfants et dans les familles, et mettre sur
pied des programmes communs de recherche, notamment sur la prévention, le diagnostic, le
traiternent, les soins médicaux et sur les problémes connexes plus vastes qui affectent les
conditions sanitaires et sociales des femmes et des enfants. La recherche devrait également sc
concentrer sur les diverses méthodes de prestation de services sanitaires et sociaux pour les
femmes, les enfants et les familles touchés par I'infection a VIH.

15. Reconnaitre le rble crucial qui incombe aux fernmes dans la Stratégie mondiale de lutte
contre le SIDA et s'employer & armer plus activement les femmes pour le combat contre
le SIDA.
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Aliocution du Docteur Hiroshi Nakajima
Directeur général
Organisation mondiale de la Santé

Je suig trés heureux d'dtre aujourd’hui parmi vous pour I'ouvertire de cette Conférence sur les
Implications du SIDA pour la Mére et 'Enfant. Nous sommes réunis ici pour examiner un aspect
du probléme du SIDA qui mérite davantage d'attention. La transmission périnatale du VIH a été
décrite dés le debut des années 80. Pourtant, a ce jour, les recherches et les efforts de prévention
et de lutte n'ont pas suffisamment porté sur Jes conséquences du VIH et du SIDA pour la mére et
pour l'enfant.

La morbidité ct ]a mortalité maternelles et infantiles atteignent encore trop souvent des niveaux
inacceptables, surtout dans les pays en développement. Les maladies liées au VIH vont
inévitablement entrainer une hausse de ces taux et accroitre encore la demande de services
sanitaires et sociaux pour la mére et I'enfant. En Afrique au sud du Sahara, on estime 2 plus de
120 000 chez les fermmnes et a 80 000 chez les enfants le nombre total des cas de SIDA d'ici 4 1a fin
de cette décennie. Plus de 400 000 enfants sains naitront de méres infectées par le VIH ct ils
auront perdu, ou perdront, I'un de leurs parents, voire les deux. Dans les grandes zones urbaines
de la plupart des pays d'Afrique au sud du Sahara, on peut s'attendre, d'ici au milieu des
anndées 90, & une forte augmentation de la mortalité chez les enfants de moins de cing ans et chez
les fernmes de 20 & 49 ans.

On prévoit, d'ici a 1a fin de 1992, plus de 350 000 cas de SIDA au total chez les femmes, soit trois
fois le chiffre enregistré 4 la fin des années 80. Chez les enfants, on dénombrera plus de 160 000
cas, soit deux fois le total enregistré pendant les années 80.

Nous savons depuis longtemps que la mére et I'enfant ont des besoins biologiques et
psychosociaux particuliers. Nous savons aussi que le VIH et le SIDA créent pour eux des
problérnes particuliers, qu'il nous faut encore éclaircir.

— llreste & établir si la grossesse altére I'évolution de linfection 4 VIH chez la tmére; puisque la
grossesse modifie déja la réponse immunitaire, il convient d'étudier les effets
supplémentaires ou potentiels de I'infection a8 VIH.

- Le moment et l'importance relative des différents modes d'infection pendant la période
perinatale restent mal connus.

— L'histoire naturelle de I'infection & VIH varie chez le nourrisson et le jeune enfant, et semble
géntralement plus grave chez eux que chez les adultes infectés par le VIH.

~ Les scrvices sanitaires et sociaux dont ont besoin les méres ot les enfants infectés par le VIH
sont d'une extréme complexité, non seulement du point de vue technique mais aussi éthique
et culturel.

- Le SIDA, nous le savons, est une maladie qui peut détruire la famille méme, puisqu'elle
touche des méres, des peres et des enfants; le nombre croissant "d'orphelins du SIDA™ en est
un douloureux témoignage.

De nombreuses questions d'éthique entrent aussi en ligne de compte. Une femme enccinte
infectée par e VIH et un enfant infecté par le VIH méritent Ja méme protection de leur dignité et
de leurs droits fondamentaux que toute autre personne infectée par le VIH. Le refus de toute
discrimination & leur encontre est un agpect important des mesures de santé publique contre
le SIDA. Le devoir de discrétion doit étre observé au maximum, La maternité joue un grand rdle
social pour de nombreuses femmes et, dang certames cultures, elle contribue dans une large
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mesure a rehausser leur statut social. Toute fernme, méme si elle est infectée par le VIH, doit
avoir acees 4 des informations complétes et exactes de fagon & pouvoir faire les choix difficiles
qui simposent et a prendre elle-méme une décision quant 4 sa grosscsse. Le fait que, dang
certaines régions du monde, les femmes et les enfants infectés par le VIH n'aient pas accds i des
services satisfaisants et que les personnels de santé ne disposent pas de matériel de protection
est non seulement un probléme économique et d'organisation, mais aussi un probléme d'éthique.
1} est urgent que la communauté internationale se penche sur cette question.

Pour résoudre les différents problémes que je viens d'évoquer, j'espére que vous cnvisagerez des
solutions faisant appel aux services de santé et aux services soclaux oxistants, méme si certaines
ameliorations s'imposent. En effet, dans un monde ol les ressources économiques et humaines
sont limitées, nous devons nous efforcer de rationaliser nos approches, d'étendre ct d'améliorer
les services en place, sans essayer d'en créer de nouveaux,

C'est la raison pour laquelle cette Conférence a été organiste: il s'agit tout d'abord de faire le
point des connaissances scientifiques et techniques les plus récentes, puis d'analyser les
incidences qu'auront ces connaissances sur les politiques a suivre. Si des ministres de la santé ont
été invités, avec les responsables de l'organisation courante des services, c'est pour qu'ils
donnent leur avis et proposent des démarches réalistes face au défi que pose le VIH chez la mére
et chez l'enfant. Nous assurerons ainsi le lien qui manque encore peut-étre entre les
connaissances scientifiques et techniques sur le SIDA chez la mére et chez I'enfant, et les
politiques, la planification, les programmes et 'engagement politique sans lesquels ces
connzissances resteraient inutilisées. Il est peu probable que le probléme du SIDA disparaissc
rapidement. Il mettra nos énergies & contribution pendant encore de nombreuses annédes. §'il
nous faut trouver des interventions qui nous permettent d'agir dans Fimmédiat, nous devons
aussi commencer & envisager des stratégies a long terme.

Dans vos travaux, cette semaine, vous devrez tenir compte des problémes pratiques auxquels les
pays se heurtent chaque jour, qu'il s'agisse des services sanitaires et sociaux en général ou des
besoins de la mére et de l'enfant dus au SIDA. Peut-&tre aurez-vous l'occasion de vous demander
sl y a moyen d'associer la lutte contre le SIDA, notamment dans la mesure ol cette maladie
affecte la mere et I'enfant, aux activités de prévention et de lutte dirigées contre d'autres
maladies. Je pense en particulier aux activités de prévention et de lutte contre les maladies
sexuellermnent transmissibles, telles que les infections des voies génito-urinaires & Chlamydia, la
gonococcie et la syphilis, et leurs manifestations de la période néonatale; et contre d'autres
infections aigués ou chroniques telles que la tuberculose et la 1&pre.

Les excellents résultats obtenus dans le domaine des soins maternels et infantiles et les grands
progres de la France dans ce domaine au fil des années reflétent le role scientifigue et technique
exemplaire de ce pays sur le terrain de la recherche et dans la lutte contre le VIH et le SIDA.

L'OMS souhaite ardemment la poursuite de sa collaboration avec vos chercheurs, vos clinicicns
et vos services socianx. J'espére que cette Conférence appellera l'attention sur la nécessité pour
tous les pays du monde d'oeuvrer ensemble i la solution des difficultés spéciales dues au VIH et
an SIDA qui affectent la mére et I'enfant et & I'élaboration de politiques et de programmes
appropriés.
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Allocution du Dr Mohamed Abdelmouméne
Directeur général adjoint
Organisation mondiale de I1a Santé

Adjourd'hui, quatritme jour de Ja Conférence internationale sur les implications du SIDA pour
la mére et 'enfant, nous allons passer de la science 4 la politique.

Au cours des trois dernidres journées, plus de 700 experts appartcnant & 53 pays se sont réunis et
ont examiné ensemble un vaste éventail de problémes concernant la relation entre l'infection &
VIIT/SIDA et la santé des femmes, des méres et des enfants 3 travers o monde. Ces discussions
sont venues parachever les activités que 'OMS a entreprises depuis plusieurs mois.

En effet, en septembre et octobre de cette année, dix groupes de travail sc sont réunis a Geneve.
Chacun d'eux a examiné un aspect particulier des probléemes qui concernent l'infection a VIH et
le SIDA chez les fermmes, les méres et les enfants, par exemple le diagnostic de l'infection & VIH
pédiatrique, I'épidémiologie de I'infection & VIH et du SIDA ou I'impact de I'infection a VIH et
du STDA sur les services sanitaires, éducatifs et sociaux. Certes, le SIDA n'est pas simplement un
probleme biomédical, en sorte que la gamme des sujets & aborder s'étale largement et englobe
des disciplines telles que les sciences sociales, 'éthique, la démographie et la santé publique,
notamment la protection maternelle et infantile, en plus de la thérapeutique, de la virologie et de
Vimmunologie. Les contributions essentielles qu'ont apportées de nombreuses personnalités
venues de pays différents et représentant ces diverses disciplines ont ensuite ét¢ intégrées dans
des rapports préliminaires.

Au cours dc la présente Conférence, chaque soir, les mémes groupes de travail ont réexaminé
leur rapport préliminaire en prenant cn considération les exposés et les renseignements
nouveaux qui avaient £té présentés durant les trois journées de réunion.

Le travail s'est déroulé de facon trés satisfaisante et les dix rapports correspondant aux dix sujets
énumérés dans le programme de la Conférence recevront leur forme définitive et seront publiés
a trés bref délai. Essentiellement, ces rapports constituent une base ou un cadre scientifique et
technique incorporant des considérations sur la politique & suivre envers V'infection & VIH et
le SIDA chez la femme, la mére et I'enfant.

La présente réunion a été congue pour favoriser et accélérer 1'élaboration d'orientations
méthodologiques dans ce domaine d'importance vitale. Pour faire en sorte que ces orientations
et les mesures pratiques en découlant soient fondées sur les meilleures informations
scientifiques, techniques et pratiques disponibles, le Gouvernement frangais a invité a participer
& cette Conférence les ministres de 43 pays et leurs représentants, Depuis mardi aprés-midi, ces
représentants nationaux se sont penchés sur les implications politiques des séances scientifiques
et techniques.

Grace a leur travail, une déclaration commune d'intention a pu étre préparée. Cette Déclaration
de Paris formule les grandes lignes propostes pour guider notre action au cours des années a
venir, pour faire face aux immenses défis posés par I'infection & VIH ct le SIDA & I'égard des
fermmes, des méres et des enfants.

De nos jours, ces divers domaines: le scientifique, le technique, Ie social et le politique sont
intimement liés et le programme d'aujourd'hui nous fournit un résumé de tous les travaux des
spécialistes nationaux et internationaux qui ont apporté leur contribution.

En premicr lieu, chaque groupe de travail présentera un résumé correspondant a I'un des
principaux thémes de la Conférence. Ensuite, chacun de ceux qui ont coparrainé cette
Conférence internationale, soit les représentants de plusicurs grandes organisations
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intergouvernementales impliquées dans la protection de la santé des femimnes, des méres et des
enfants, présentera sa propre vision de 'avenir et les actions que son organisation envisage
d'entreprendre dans ce domaine. Il s'agit 1a d'une partie trés importante de nos débats puisque
les organisations concernées sont appeldes & jouer un réle capital pour aider les pays du monde &
s'attaquer efficacement aux problémes de l'infection 8 VIH et du SIDA au cours de la prochaine
décennie,

Aprés ces présentations, six ministres de la santé ou leur représentant, venant chacun d'une des
six régions de 'OMS, exposeront leur point de vue sur les implications d'ordre méthodologique
de la pandémie d'infection & VIH/SIDA pour les femmes, les méres et les enfants. En tant que
membres du groupe qui a élaboré la Déclaration de Paris, ils ont contribué a formuler des
perspectives diverses sur un théme commun, aidant 4 produire un document dans lequel
s'expriment un but et un engagement communs.

C'est 8 Monsieur Claude Evin, Ministre de la Solidarité, de la Santé et de Ia Protection sociale du
Gouvernement francais, qu'il appartiendra ensuite de présenter la Déclaration de Paris.
L'engagement personnel pris par M. Evin en faveur de I'amélioration de la santé des femmes,
des méres et des enfants et le ferme soutien qu'il a apporté i la prévention et a la lutte contre
le SIDA au niveau national et international ont beaucoup facilité le déroulement de la présente
Conférence ct son heureuse conclusion. La volonté du Gouvernement frangais d'apporter une
solution & ces problémes ne manquera pas de contribuer largement a la diffusion de la
Déclaration de P'aris auprés de la communauté mondiale toute entiére, de fagon A créer une base
de discussion stimulante et pragmatique pour l'ensemble des pays.

Avant que nous abordions les travaux novateurs de ce jour, je voudrais présenter plusieurs
rernarques relevant de la perspective de I'Organisation mondiale de la Santé,

En premicr lieu, nous voulons dire notre vive reconnaissance pour le Gouvernement e la
France, les ministres et leurs représentants et notamment pour les nombreux spécialistes
scientifiques et professionnels des scrvices sanitaires et sociaux qui ont participé aux travaux
préparatoires et au déroulement de cette importante Corndérence internationale sur le SIDA, 1a
derniére & se tenir au cours de la présente décennie.

En second liew, il convient de noter que 'OMS est fermement décidée A aider 4 la mise en geuvre
des orientations formulées sur la base de la science et de l'expérience. Les mesures concrétes
scront mises en geuvre par Pintermédiaire du Programme mondial de Lutte contre le SIDA, des
services de protection maternelle et infantile et de planification familiale ainsi que des autres
programmes apparentés, toujours dans le contexte général des soins de santé prirnaires. Comme
vous le savez, le Programme mondial de Lutte contre le SIDA collabore avec plus de 155 pays, ce
qui indique bien que 'on ne se contente pas de mots et que I'on sait passer 4 l'action.

En troisiéme liey, en sa qualité de membre de la famille des Nations Unies, YOMS s'emplofera &
stimuler et & aceélérer la participation de tous les organismes des Nations Unies au combat
contre le SIDA. Tl y a plus de quarante ans, le monde a créé un réseau d'organisations
infergouvernementales rattachées aux Nations Unies dont l'idéal n'est pas de former un organe
supra-national dominateur, mais de contribuer & une harmonic entre les nations et a Fintérieur
de chacune d'elles. La Stratégie mondiale de lutte contre le SIDA illustre bien la fagon dont le
systéme des Nations Unies est capable de faire face & un péril commun.

Enfin, & l'orée de cette décennie 1990, nous nous sentons a la fois optimistes et réalistes.
Optimistes, parce que le monde a fourni au cours des dernidres années de nombreux exemples
de la facon dont le potentiel humain peut trouver a sc réaliser, dans les domaines scientifique,
culturel, social et politique. Optimistes égalernent, parce qu'ayant rassemblé des experts venus
du monde entier en cette fin de novembre 1989 pour examiner ce que nous pouvons et devons
faire pour protéger la santé des femmes, des méres et des enfants, nous nous sentons forts et
unis. Optimistes enfin parce que demain, Journée mondiale du SIDA, il nous sera donné de voir
un nombre ¢roissant de jeunes gens du monde entier, appartenant a la premiére génération des
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hommes qui ont connu le SIDA, participer 4 la formation d'une communauté mondiale plus
tolérante et solidaire.

Pourtant nous ne manguons pas de réalisme. La décennic 1990 sera hérissée de plus de
difficultés, tant parce que le nombre des personnes infectées par le VIH augmentera ainsi que
celui des sidéens, qu'en raison de l'impact social, culturel, économique et politique de la
pandémie grandissante d'infection & VIH et de SIDA. 11 nous faut reconnaitre que notre monde
agsiste & l'apparition de nouvelles réalités éconorniques, sociales et politiques qui ne manqueront
pas d'influencer quantitativement et qualitativernent la coopération entre les pays, qu'ils soient
du Nord ou du Sud, de I'Est ou de 'Ouest, dans leurs partenariats traditionnels. Dans lc contexte
¢uil nous préoccupe anjourd hui, les implications du SIDA pour la mére et I'enfant, de nombreux
pays voient le fardeau de la pauvreté, de la malnutrition et des maladies infecticuses toujours
présentes s'alourdir encore du fait de la présence du SIDA. La lutte contre Vinfection 4 VIH et
le SIDA doit tenir compte de ces dimensions, ct 'on doit reconnaitre qu'il est nécessaire dans la
misc en ocuvre des mesures d'ajustement structurel de refléter notre souci de favoriser le
développement humain a I'échelle de la planéte.

Nous ne reléverons ces défis que dans un effort de solidarité auquel cette conférence
internationale constitue déja une réelle contribution.
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Alfocution de M. Claude Evin
Ministre de la Solidarité, de la Santé et de la Protection Sociale
France

Au terme de quatre jours de travail, je peux remercier chaque scientifique, chaque clinicien ou
thérapeute, chaque sociologue, chaque administrateur, hommes et femmes politiques, de leur
participation & nos travaux. Je voudrais tout particuli¢rement, en notre nom a tous, remercier
tous ceux qui, ici, 2 Gengve et ailleurs, ont sacrifié du temps, et parfois beaucoup de temps, 4 la
préparation de cette Conférence.

Des synthéses de qualité, des discussions animées, des échanges nombreux..me prouvent la
réussite de cette Conférence. Pour la premitre fois, la place du SIDA de 1a mere et de 'enfant a
été étudiée a fond dans ses aspects scientifiques, sanitaires, sociaux et politiques. Dans une
enceinte internationale le fait que nous présentions & l'issue de nos travaux une déclaration que
je désignerais volontiers comme “L°Appel de Paris", montre bien 'importance et la gravité de la
situation.

Personnellement, je voudrais me situer par rapport a la Journée mondiale SIDA. Demain, en
France, des centaines de manifestations vont se dérouler sur le théme proposé par I'OMS
"Le SIDA et les Jeunes”.

Je ne peux que me réjouir du dynamisme des associations, des professionnels des dotnaines
sanitaires et sociaux de ce pays qui, quotidiennement, avec énergie et courage, construisent pas a
pas la lutte contre I'épidémie.

Le Gouvernement frangais, en étroite collaboration avec I'Organisation mondiale de la Santé, a
voulu ouvrir une perspective a plus long terme en organisant cette réunion.

Vous savez que le Gouvernement a engagé, il y a un an, un plan de lutte contre le 5IDA dont je
viens de présenter le premier bilan en Conseil des Ministres, Ce faisant, il a voulu prendre en
considération le long terme, faire que ce combat, qui va se poursuivre durant plusieurs années,
501t mené sérieusernent, professionnellement, dans le seul souci de l'efficacité.

Dans ce but, il-cherche & ce que les efforts soient concertés, coordonnés et toujours centrés sur les
objectifs suivants :

— Prévenir la diffusion du virus,
- Soutenir, aider, soigner les sujets infectés,
— Tout faire pour trouver un traitement et un vaccin.

Cette mobilisation est tout particuliérement nécessaire devant les spécificités médicales,
psychologiques et sociales de l'infection de la mére et de l'enfant.

Il faut bien s'imprégner du drame que représente l'annonce de la séropositivité 4 une future
mére, ou du dilemme moral qu'est la décision de garder ou non son bébé, enfin de l'attente
longue, insupportable, avant de savoir si oui ou non 'enfant sera lui aussi porteur du virus,

Quel que soit le mode de contamination, ces jeunes femmes ont été infectées quelques années
auparavant, parfois en pleine adolescence. C'est pourquoi tout particulidérement avjourd'hui,
veille de la Journée du premicr décembre, je veux encore redire aux jeunes I'importance d'un
comportement responsable. '

Et si je me suis placé dans le long terme, ce n'est pas par unigue souci de planification qui peut
apparaitre, aux yeux des acteurs de terrain, comme le résultat d'une démarche purement
administrative, mais par souci d'efficacité.
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L'expérience nous a ensecigné combien il est difficile de changer les comportements. Depuis
Fenthousiasme de la Déclaration de Londres, de multiples actions d'information ct de prévention
ont 6té lancées.

Cependant, dans le bilan que j'évoquats tout & I'heure, 'évaluation de ¢es interventions montre
(ue nous avons encore beaucoup a faire pour atteindre nos objectifs pour toucher ceux dont on
dit qu'tls sont "difficiles & atteindre” et surtout pour obtenir une permancence dans les
changoements,

En dehors de la conduite exemplaire de la communauté homosexuelle, la premitre touchée dans
notre pays, I'adoption de conduites préventives commence & se dessiner chez les jeunes ou chez
les rmultipartenaires.

Cette tendance doit étre confirmée, renforcée, et nos efforts sans cesse renouvelés pour gue soit
comblé le fossé qui sépare l'acquisition des connaissances du changement de comportement.

La prévention reste I'unique moyen, le seul pour protéger efficacement nos jeunes, nos femmes
et nos enfants.

Cette pelitique de prévention ne doit souffrir aucun relichement. Il y a dans notre pays un
ralentissement de I'épidémie. Tl ne faut pas assimiler ce ralentissement 4 une diminution du
nombre de nouveaux cas.

[l est vrai que le nombre de cas de SIDA en France ne double plus en 11 mois, comme il y a un
an, mais en 20 mois. C'est 14 'évolution habituelle de toute épidémie, avec un infléchissement de
la pente ascendante de la courbe. Les prévisions de 4 000 nouveaux cas pour 1989 contre 3 000
en 1988 montrent bien que rien n'est gagné.

Autre phénoméne inquiétant, la toxicomanie est maintenant la causc d'un cas de SIDA sur
quatre en France. Le risque accru de transmission hétérosexuelle se traduit malheureusement
rapidement dans les statistiques de mortalité de 'enfant. Ainsi, nous avons appris qu'aux
Etats—Unis, dans les trois ou quatre ans qui viennent, le SIDA sera une des cing premitres causes
de déces des enfants.

On mesure encore micux la réalité de ce risque, lorsque U'on prend en compte le contexte socio-
culturel dans lequel se développe I'épidémie,

Je rejoins volontiers Jonathan Mann pour rappeler la difficulté d'inscrire la lutte contre le SIDA
dans des systémes sanitaires et sociaux qui ne font pas toujours la meilleure place 4 la femme, la
mere et 'enfant. C'est bien siir surtout vrai dans les pays en développement, les plus menacés
actucllement par l'évolution de I'épidémie.

C'est pourquoi, pouvoir présenter aujourd’hui un document consensucl appuy¢ par 30 pays et
ayant mobilisé les institutions spécialisées des Nations Unies est pour moi un premier pas trés
important : mobilisation des ressources humaines et financiéres, raccourcisserment des délais qui
s'écoulent entre linformation et la décision, organisation et adaptation de nos services sanitaires
et sociaux & cette nouvelle situation, tous ces éléments font partie de notre appel. Je ne
reprendrai pas point par point la teneur de cette déclaration & Jaquelle la France shonore d'avoir
pu contribuer. 1] me parait essentiel d'insister sur les difficultés que ai identifices, afin que
chacun soit conscient des enjeux et soit motivé pour la mobilisation générale & Véchelle de la
planéte que justifient ¢es dramatiques perspectives.

['at retenu dans cette vision a long terme quatre impacts de l'infection. I va falloir tout mettre en
ocuvre pour que, a tous ces niveaux, notre action s'inscrive dans un contexte de tolérance, de
refus d'exclusion et d'éthique professionnelle et sociale.

1z
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L'impact éducatif

L'acces & I'éducation, la promotion de la santé, la prévention des comportements a risque
permettront de développer la confiance en soi de I'enfant, de le rendre responsable de ses
comporiements et de ses choix de mode de vie.

Nos efforts, en direction de la jeunesse, ne doivent négliger aucune couche de cette
population, mais ils doivent &tre tous particulitrement dirigés vers ceux qui sont les plus
exposés en raison de leurs conditions de vie.

Je veux parler ici de tous ceux qui cumulent les handicaps sociaux, culturels,
¢eonomiques, et sont exclus des circuits habituels. Leurs comportements marginaux —
fugue, toxicomanie, prostitution — induits par des conditions de vie souvent
insupportables, les fragilisent ct les rendent difficilement accessibles 4 nos messages de
prévention.

1l est essentiel que nous innovions dans nos approches, afin de trouver dans leurs cités,
les relais reconnus par eux, qui sauront les ouvrir & une réflexion, les soutenir dans une
démarche positive, les consolider dans des conditions sociales acceptables.

L'impact culturel

La condition des fermmes et des enfants dans différents domaines — et plus
particuliérernent dans celui de la santé - sont loin de correspondre aux engagements pris.

Que les uns et les autres solent reconnus comme des individus & part entigre sur
ensemble du globe imposera de nombreuses années de lutte au niveau international. La
France soutiendra chacune des initiatives qui seront prises dans ce sens, et je veillerai
personnellement & leur application dans notre pays. ['ai demandé a Madame Dorlhac,
Secrétaire d'Etat chargée de la famille, de veiller a ce que la Déclaration des droits de
I'enfant récemment adoptée par 'ONU, soit ratifiée dés le printemps prochain par le
Parlement frangais.

L'impact économique

i1 est difficile de ramener des drames personnels et familiaux & des colits. Mais C'est un
immense probléme, bien réel, et dont la négation ou I'oubli serait une faute. L'épidémie
de SIDA touche les pays les plus démunis & un moment critique de leur histoire. 11 faut
que les responsables des pays les plus développés s'imprégnent de cette évidence.

J'ai bicn entendu 4 travers les témoignages de nos collégues ministres ou responsables de
santé publique, & quel point les difficultés dans l'ordre des moyens matériels faisaient
obstacle a Y'efficacité de la lutte engagée.

En proposant Fannulation de la dette, le Président de la République francaise, M. Frangois
Mitterand, montre le souci de la France d'enrayer ce cercle infernal, remboursement —
inflation, pour favoriser le développement économique, seule source possible de progrés
social.
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4. L'impact démographique

Apris lc "Baby Boom” de Yaprés guerre, les pays industrialisés vont rencontrer, dans les
années 2010, un déficit en population active lié & la baissc dc la natalité et au
vicillissement de la population, Des adolescents d'aujourd'hui, adultes de demain,
risquent, du fait du SIDA, d'étre alors des malades. 11 pourrait en résulter une
aggravation du deficit en population active. Il cst nécessaire de développer, dos
maintenant, des études prospectives pour préciser I'ampleur du phénoméne.

Dans les pays en développement les perspectives sont autrement dramatiques, les
gouvernements doivent, dés maintenant, prendre en compte cette dimension. Certaing
auront peut-étre 3 imaginer des mécanismes de substitution pour ne pas entraver la vie
éconormique.

Ces dures constatations montrent bien que la mobilisation des systémes de santé ne sera pas
suffisante pour répondre & I'épidémie dans chaque pays. Seul, un engagement de l'ensemble des
responsables gouvernementaux, assurera la cohérence des interventions et l'approche
multisectorielle nécessaire & tous les niveaux. Cet engagement est aussi nécessaire au niveau
intermational pour rendre effective la solidarité.

Ce n'est qu'une coalition des moyens, de tous les moyens {aide bilatérale ou multilatérale), qui
permettra de faire face A ce probleme.

Pour &tre plus concret au travers d'un exemple, comment traiter dignement et humainement les
> millions d'orphelins prévus par I'UNICEF, en I'an 2000, en Afrique ? Devant un tel défi, la
solidarité nord-sud, est-ouest, ne peut pas rester a I'état de symbole, mais doit se traduire en
actes,

C'est pourquoi, je souhaite, avec l'accord des 30 gouvernements ici représentés, que cet Appel de
Paris soit porté devant le Conseil exéeutif de I'Organisation mondiale de la Santé.

J'espére qu'a I'Assemblée mondiale de la Santé, en mai 1990, un projet de résolution sera soumis
a F'examen de 166 Etats membres de 'Orpanisation, les engageant aussi dans l'action.

Pour terminer, je souhaite que le tablean qui illustrait cette Conférence, cette si belle image
d'amour, reste pour chacun des participants de retour dans son pays, le symbole du message
d'espoir qu'il nous faut aussi retenir de cette Conférence.
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Femmes, méres et enfants et Stratégie mondiale
de lutte contre le SIDA

par le Dr Jonathan Mann
Directeur du Programme mondial de Lutte contre le SIDA
Organisation mondiale de la Santé

Ces derniéres années, dans la lutte contre la pandémie du virus de I'immunodéficience humaine
(VIH) et du SIDA, le monde a été témoin d'une mobilisation sang précédent dans 'ordre de
I'engagement, de la créativité et du courage. Au moment ol s'achéve une décennie au cours de
laguelle nous avons découvert le SIDA et le VIH, notre devoir est de nous retourner sur le passé,
de l'analyser, d'en tirer les enseignements, avant de faire face 2 l'avenir et aux défis des dix
prochaines années.

Le fait que cette Conférence internationale sur les implications du SIDA pour la mére et 'enfant
s0it la dernigre des grandes rencontres internationales consacrées au SIDA pendant cette
décennie, est hautemnent symbolique. Faut-il y voir la preuve que lc SIDA chez la mére et Menfant
n'a bénéficié jusqu'a présent que d'une priorité relativement faible? Le message que lancera cette
conférence signifiera-t-it que Fon ne refusera pas aux fernmes, meéres et enfants de la décennic a
venir les priorités et les chances qui leur sont dues?

L'OMS estime & 6 millions au moins le nombre des personnes contamingdes par le VIH a I'heure
actuelle dans le monde entier. Sur ¢e nombre, un tiers environ, soit 2 mitlions, sont des femmes.
Dans les régions des Tableaux I et I/1l, qui comprennent I'Amérique du Nord, 1'Burope
occidentale, I' Australie, la Nouvelle-Zélande et I' Amérique latine, le rapport numérique entre les
cas masculins et féminins de séropositivité est de 9 4 1. L'OMS estime néanmoins que plus de
300 000 femmes sont infectées dans ces régions du monde et que, globablement, Vincidence de
l'infection & VIH parmi les femmes est vraisemblablement aussi élevée que parmi les hommes,
en particulier dans les régions du Tableau /1T des Caraibes et de I'Amérigue ¢entrale et du Sud.

Dang les régions du Tableau I, qui comprennent I'Afrique subsaharienne et certaines régions des
Caraibes, plus de 1,5 million de femmes sont contaminées et la plupart d'entre elles vivent ¢n
Afrique au sud du Sahara.

Enfin, dans les pays du Tableau IlI, par exemple cn Afrique du Nord, au Moyen-Orient, en
Europe de 'Est et dans la plupart des régions d'Asie et du Pacifique, le rapport entre les cas de
séropositivité masculins et féminins est approximativement de 2 a 1. Le nombre des fernmes
contaminées par lc VIH y est encore minime, au regard des chiffres mondiaux, mais il augmente
rapidement.

Sur 600 000 personnes dont 'OMS estime qu'elles ont fait un SIDA au cours des années 1980,
plus de 150 000 sont des femmes, dont 120 000 pour les régions du Tableau II et environ 30 000
pour les régions du Tableau [ ¢t du Tableau I/11. Par voie de conséquence, 'OMS estime
& 200 000 pour le monde entier le nombre des nouveau-nés infectés par transmission périnatale
du VIH dans les années 1980.

Tournons-nous maintenant vers les prochaines années. Nous disposons de projections du
nombre des personnes qui feront un SIDA 4 partir du nombre des personnes déja infectées par
le VIH. D'aprés les prévisions de 'OMS, 500 000 personnes feront un SIDA rien qu'en 1990 ot
1991; 200 000 d'entre elies seront des femmes. On voit ainsi que le SIDA, au cours des deux
prochaines années, touchera plus de femmes que pendant la premigre décennie de la pandémie.
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11 cst beaucoup plus difficile de déterminer le nombre des nouveau-nés et des jeunes enfants
infectés par le VIH, et les données disponibles conduisent & sous-estimer 'ampleur du probleme.
11 est néanmoins possible d'avoir une certaine idée de l'impact du VIH et du SIDA sur les enfants
si 'on connait pour une région donnée la séroprévalence du VIH parmi les fermmes enceintes, les
taux de transmission du VIH de la mére au foetus ou au nouveau-né et l'issue de l'infection
& VIH acquisc par la voie périnatale.

Par exemple, dans unc population ol le taux de mortalité des enfants de moins de 5 ans est de
100 pour 1000, si 5% des fernmes enceintes sont infectées, la mortalit¢ des enfants de 1 & 5 ans
gaccroit de 9%; si 10% des méres sont infectées, la mortalité des enfants de 1 & 5 ans s'aceroit de
18%: enfin, si 209% des fommes enceintes sont infectées, Ja mortalité des enfants de 1 4 5 ans
s'accroit de 36%. 11 faut noter que, dans l'exemple gue nous avons pris, si 10% des femmes
enceintes sont infectées par le VIH, le taux de mortalité des enfants de moins de 5 ans résultant
du SIDA sera égal au taux de mortalité des enfants de moins de 5 ans observé dans les pays
industrialisés, foutes causes de mortalité confondues.,

Dans une zone fortement touchée comme Kampala, en Ouganda, oti les enquétes auprés des
fernmes enceintes ont établi un taux de séroprévalence du VIH de 24%, on constate que le VIH ct
le SIDA augmentent le taux de mortalité infantile de 38% et qu'il pourra presque doubler le taux
de mortalité des enfants de moins de 5 ans. Ces cruelles conséquences pour la santé¢ des
nouveau-nés et des jeuncs enfants sont encore aggravées par la maladie et la mort des méres. Il
est facile de réunir des faits qui témoignent de la destruction littérale des familles par le SIDA.
Dans les orphelinats de Port-au-Prince, & Haiti, 55% des enfants de moins de 18 mois sont
séropositifs, Dans la ville de New York, on estime qu'au cours de cette génération, de 50 a
100 000 enfants perdront ou ont déja perdu au moing un de leurs parents & cause du SIDA.

Ce n'est pas qu'en Afrique ou dans la région des Caraibes que l'on constate des taux €levés
d'infection parmi les femmes enceintes. Des enquétes menées dans certains milieux des
Etats—Unis ont révilé parmi les femmes enceintes des taux élevés d'infection par le VIH, par
exemple 4,3% & Newark (New Jersey), 3,5% & Miami, 3,1% dans la ville de New York ot 1,7% &
Boston; 4 Paris, dans certaines maternités, on observe des taux de séroprévalence approchant de
1%.

Pourtant, ces taux et ces statistiques sont forcément impuissants & cux seuls & dépeindre les
conséquences de l'infection par le VIH des femmes, des méres et des enfants, 4 savoir la
destruction des familles, le poison de la discrimination et du préjugé, la crainte et la réalité de
I'abandon.

On a souvent dit que le SIDA est un ébranleur de statu guo car il met en pleine lumiére des
problémes complexcs, préexistants et extrémement difficiles, et révele des déséquilibres, des
déficiences et des iniquités dans les systdmes sanitaires ct sociaux existants. Dans leur
confrontation avec le SIDA, les sociétés sont sans cesse contraintes de se demander s'il suffit bien
de s'en tenir & ce qui existe, que ce soit pour 1'éducation de la jeuncssc, le so0in des malades ou la
défense des droits et de la dignité des personnes.

Considérant que ie SIDA contribue & arracher le voile qui couvre parfois des réalités
déplaisantes de nos systémes sanitaires ¢t sociaux, nous sommes amenés & poser deux questions
4 propos du SIDA et des fernmes, des méres et des enfants. Tout d'abord, que nous dit le SIDA
au sujet des services sanitaires et sociaux destinés aux femmes, aux meTes et aux jeunes cnfants?
Ensuite, que nous dit le SIDA a propos des femmes, des méres et des enfants dans les systémes
sanitaires et sociaux?

Si nous examinons quelle a ét¢, au niveau communautaire, national et international, la réaction 3
l'infection 2 VIH et au SIDA chez les femmes, les méres et les enfants, il saute aux yeux qu'cllc 2
6té pravement déficiente dans trois domaines: les services, Ja recherche et les politiques. Le fossé
est large, en effet, entre les besoing des femmes, des méres et des enfants, dans l'ordre médical,
psychosocial et du bien-étre, et les services ou le soutien qui Teur ont été assurés, On est plus
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frappé encore par l'inattention relative de la recherche fondamentale et opérationnelle sur le VIH
et le SIDA pour Ja femme, la mére et Venfant. Il vaut ainsi la peine de sc demander pourquoi
nous n'en savons pas davantage au sujet de la zidovudine chez les femmes et les cnfants? Et
pourquoi nous avons prété si peu d'attention aux méthodes de protection contre le VIH qui
dépendent de la femme, comme les virucides vaginaux? D'autre part, on ne s'est guére efforcé
d'élaborer des politiques. On peut citer plusieurs exemples précis de négligence dans ce
domaine: les politiques relatives aux femmes enceintes infectées par le VIH ignorent
généralement le droit a la reproduction; les politiques de dépistage sont €laborées sans
considérer la capacité du systeme de soins anténataux et Y'utilisation qu'il y a lieu de faire des
résultats des tests; la prostitution est discutée dans l'abstrait, cornme si le besoin économique et
les besoins et exigences des clients n'étaient pas au nombre des facteurs de l'équation. La
politique est 2 la fois un processus et un contenu: le processus a-t-il tenu compte de celles qui
seraient le plus directement touchées par les politiques envisagées — c'est-a-dire les femmes?

Il faut bien dire que ce manque d'attention, cette insuffisance des crédits et ce manque de
considération pour les fernmes, les méres et les enfants, ne se rencontrent pas seulement dans le
domaine du VIH et du SIDA. Les ressources consacrées A la santé des femmes, des méres et des
enfants, est trés loin de correspondre a ce que permettrait d'espérer le discours que la socicté
tient sur le sujet. L'écart entre la rhétorique pompeuse qui proclame que les enfants sont notre
avenir, notre ressource la plus précieuse, et la dure réalité traduit bien ia relative faiblesse de
I'influence des fermunes, des méres et des enfants sur les modalités d'allocations des ressources
nationales et la maniére d'assurer les soins de santé, Dans bien des cas, la politique sanitaire et,
plus largement, la politique sociale dans le monde entier sont faites pour les hommes et par les
hommes.

Aussi pour prévenir linfection & VIH et réduire l'impact personnel et social du VIH et du SIDA
sur les fernmes, les méres et les enfants, faudra-t-il revoir et modifier le statut et le rdle des
femmes et des enfants dans nos sociétés.

L'étude d'autres grands problémes de santé des femmes et des enfants a conduit a des
conclusions similaires. Lors de la Conférence sur la Maternité sans Risque qui s'est tenue a
Nairobi en février 1987, la mortalité maternelle a &t qualifiée de "tragédie négligée”, cette
négligence résultant du fait que les victimes directes sont de pauvres campagnardes. Le rapport
de cette conférence faisait état d'une grave discrimination contre les femmes et les filles, dont les
taux de mortalité sont plus élevés, qui sont plus exposées aux risques de malnutrition et qui
accédent moins facilement & 'éducation que les gargons.

Si nous voulons aller de I'avant et mener avec succes un effort de prévention et de lutte contre
le VIH et le SIDA parmi les femmes, les méres et les enfants, il faut que nous ayons une
conception claire du role et du statut actuel des fernmes dans notre société. Il faut agir, aussi bien
pour “limiter les dégats” dans V'immédiat que pour infléchir les facteurs fondamentaux qui
favorisent et perpétuent la vulnérabilité des femmes, des méres et des enfants a Pinfection par le
VIH et 4 la maladie. Il faut agir de fagon concréte, mais il faut aussi faire preuve d'audace.

Dans une perspective concrate, il nous faut prévenir l'infection par le VIH des filles et des
fernmes en age de procréer et aider les femmes qui sont contaminées par le VIH et, parmi elles,
celles qui sont aussi enceintes.

Premi¢rement, pour prévenir Finfection par le VIH, nous devons:

« rattacher Gtroitement la prévention et la lutte contre le VIH/SIDA aux services existants
destinés aux femmes, aux méres et aux enfants. Chaque service de santé maternetle et
infantile, de planification familiale et de lutte contre les maladies sexuellement
transmissibles doit revoir ses politiques et veiller a ce que les activités de lutte contre
le VIH/SIDA soient introduites et parfaitement intégrées dans ses activités existantes; la

nécessité primordiale d'agir en faveur des femmes, des meres et des enfants, doit 'emporter

sur les rivalités et les ambiguités entre programmes;
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* informer ot éduquer toutes les femmes au sujet de I'impact du VIH sur leur vie et leur faire
connaitre los options qui sont ouvertes, en s'assurant gu'elles leur sont effectivement
ouvertes;

* renforcer la participation des femmes dans les instances de décision et d'élaboration des
politiques de chaque pays, comme le comité national de lutte contre le STDA. Tl faut aussi
renforcer I'engagement des organisations non gouverncmentales, en particulicr celles qui
travaillent au niveau communautaire, 4 la prévention et aux s0ins 3 donner aux femmes, aux
méres ¢t aux enfants. [ s'agit de faire participer les séropositifs, des groupes de personnes de
méme dge ou de méme ¢ondition, des animateurs communautaires ¢t des dispensateurs de
soins de santé de la région a I'élaboration de stratégies culturellement appropriées en matidre
de prévention, de diagnostic, de traitement et de soins — démarche qui pourra aussi
déboucher sur des initiatives novatrices en matiére de soins de santé primaires;

= faire en sorte que les femmes puissent recevoir en toute sécurité des transfusions sanguines
et des injections médicales. Dans le monde en développement, la plupart des transfusions
sanguines sont destinées aux fernmes et aux jeunes enfants; les principales indications des
transfusions administrées aux femmes sont lies & l'accouchement et ses complications.
N'oublions pas que dans le monde en développement, le risque de mort liée i la grossesse se
situe entre 1 sur 15 et 1 sur 50, soit approximativement deux cents fois plus que le méme
risque couru par les femmes des pays industrialisés.

Deuxiémement, pour les femmes qui sont contaminées par le VIH, nous devons:

+ veiller & ce qu'elles soient informées et soutenues dans leurs décisions concernant leurs
maternités futures. Trop souvent, il est présumé qu'unc femme contaminée par le VIH
décidera "logiquement” d'accepter de recourir de fagon durable ou permanente a des
mesures contraceptives afin d'éviter le risque de donner le jour & un enfant contaminé,
L'expérience, cependant, ne confirme pas ce raisonnement. Par exemple, @ Haiti, les
grossesses sont aussi courantes parmi les femmes qui savent qu'elles sont contaminées ou
atteintes du SIDA gque parmi les femmes non contaminées d'un groupe témoin. Or, cette
situation n'a rien d'exceptionnel. La signification personnelle et sociale de la maternité ne
nous permet pas de présumer quun risque de contamination par le VIH de 20 a 40% que
eourrait 'enfant doit nécessairement conduire a la décision d'éviter la grossesse. Comme
Catherine Hankins I'a fait remarquer, ¢'est également un pari délicat que de recommander a
une femme infectée par le VIH de différer une grossesse. D'une part, une information ou une
thérapie nouvelle pourra nous permettre & I'avenir de réduire le risque de transmission
périnatale. D'autre part, si une femme est actuellement en bonne santé, le risque actuel de
transmission périnatale peut étre moins élevé qu'il ne le serait plus tard au cas ol son état
immunitaire et son état clinique viendraient a se dégrader.

= développer et renforcer le concept de droit 2 la reproduction et faire des services
psychosociaux un élément essentiel des stratégies de santé publique afin d'aider les femmes
a décider clles-mémes, en pleine connaissance de cause, de leurs maternités futures. Toute
autre attitude, conduisant 4 donner des conseils plus "orientés” ou coercitifs, est de nature 3
priver les fermmes de Pinformation vraie ot de Taide dont elles ont besoin. Comme pour tous
les autres aspects de la prévention et du traitement du SIDA, le soutien est I'approche
optimale.

Troisiemement, en ce gui concerne les femmes qui sont contaminées par le VIH et enceintes,
nous devons:

= veiller a ce que la fermme qui choisit de mener & terme sa grossesse ou qui ne dispose pas de
la possibilité d'avorter bénéficie du soutien médical, psychologique et social qui la prépare 4
affronter les nombreux problemes auxquels donnent lieu I'accouchement et la transmission
éventuelle de l'infection & VIH. Sous ce rapport, deux questions scientifiques devraient
retenir T'attention en priorité afin d’aider le nombre croissant de femmes qui sc trouvent dans
cette situation. Tout d'abord, il importerait de mener & bien des étades en vue de déterminer
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Iimpact de la grossesse et de I'accouchement sur la santé des femmes infectées par le VIH.
Bien que des études préliminaires tendent 4 montrer que la grossesse n'a guére d'effets
défavorables sur la femme infectée, des travaux supplémentaires sont nécessaires pour
éclaircir la question. Denxidmement, on a besoin de méthodes de diagnostic efficaces et
précoces pour diagnostiquer l'infection par le VIH chez les nouveau-nés ef les jeunes enfants,
afin de réduire la période d'incertitude et d'orienter 1a od il le faut l'action des services
sanitaires et sociaux,

Enfin, nous devons concrétement:

e prévoir la prise en charge des orphelins de la pandémie du VIH et des méres malades et
mourantes;

= renforcer le financement de la recherche sur les problémes que pose le VIH et le SIDA pour
les fernmes, les méres et les enfants, notamment de travaux sur la prévention de la
transmission in wtere du VIH;

= encourager ct assurer une participation active et plus compléte aux travaux sur le VIH et
le SIDA de toutes les organisations internationales ayant des responsabilités & I'égard des
femimes, des méres ct des enfants, conformément aux principes et aux lignes directrices de la
Stratégic mondiale de lutte contre le SIDA.

Il s'agit 1a d'actions qui s'inscrivent dans le plan a court terme de "limitation des dégats” ~ mais
ce n'est qu'un des éléments de notre programme de travail pour le début de la prochaine
décennie. En effet, il ne suffira pas d'atténuer l'impact du VIH et du SIDA sur les femmes, les
méres et les enfants dans le contexte social, économique et politique actuel. Comme le souligne
Antonia Novello, pour les femmes, le SIDA n'est que la partie visible de liceberg que constitue la
pauvreté, 'absence de soins de santé adéquats, la privation des droits et la discrimination. En
conséquence, il importe égalerment de faire preuve d'audace. Le 5IDA nous offre une occasion
unique, sans précédent, de combattre la discrimination, d'aborder plus franchement les
problémes de la sexualité et de renforcer les programmas d'éducation et de santé pour tous.
Le SIDA a permis, pour la premiére fois dans de nombreuses sociétés, l'amorce d'un dialogue et
la mise sur pied d'un enseignement concernant la sexualité. Tl faut tirer parti de ce dialogue pour
favorigser la prise de conscience et la discussion du rdle des deux sexes et de la dimension
économique ct sociale du simple fait d'exiger Uutilisation d'un préservatif ou de dire non. Le
moment est venu non pas simplement de dire non & des rapports sexuels non désirés ou non
protégés, ou & une conception non désirée, mais aussi de dire non a Vinégalité, 3 la
discrimination ¢t a l'absence de choix.

Telle est la signification la plus profonde de cette conférence internationale et tel est le défi qui
tui est proposé. Nous nous sommes réunis pour parler de science et de politique. De Paris,
regaghons nos pays, nos organisations et nos institutions et revoyons les budgets, les dotations a
la recherche ef la réalité de I'engagement de nos services sanitaires et soclaux en faveur des
fernmes, des méres et des enfants. A ce sujet, le Programme mondial OMS de Lutte contre
le SIDA est en train de réorganiscr sa structure au Sidge.

Nous devons nous séparcr avec la mission commune d'engager et d'unir les fernmes et les
hommes, qu'ils sotent dispensateurs des services sanitaires, savants ou responsables politiques,
dans un programme de recherche fondamentale et opérationnelle et d'action intersectorielle
pour prévenir l'infection par le VIH des femmes, des méres ot des enfants, assurer la prise en
charge de ceux qui sont déja infectés et de ceux qui sont atteints par la maladie, et faire en sorte
que notre force commune soit mise au service du combat contre les préjugés, l'indifférence et le
refus. La o le sfatu quo ne suffit pas, n'hésitons pas & le proclamer, langons un appe! 2 la
tolérance, rejetons la discrimination ¢t appelons l'injustice par son nom.

Au moment ol va s'ouvrir la prochaine décennie et oll nous prenons conscience de la menace
pour la santé des fermmes, des méres et des enfants que représente la pandémie du VIH, nous

19



Rapport de Ia Conférence Internationate sur les Implications du SIDA pour la mre £t 'enfant

devons également prendre conscience d'avtres réalités, d'autres formes de discrimination et de
marginalisation gue nous révele la pandémic du VIH. L'augmentation des ressources ¢t
l'intensification de notre effort social en faveur des femmwes, des méres et des enfants ne doit pas
nous faire publier que les hommes touchés par le virus ot la maladic ont également besoin des
services de prévention et de trajtement du SIDA. Nous ne pouvons oublier ou minimiser Jeor
participation courageuse, leur contribution & l'information de T'opinion et les combats qu'ils
continuent de livrer sur tous les fronts. Tant il est vrat que la santé publique 2 pour toujours unc
énorme dette 4 I'égard des homosexucls masculing qui, les premicrs, ont appris puis enseigné les
leqons du SIDA, dont la premiére est une legon de solidarité.

Rarement unc pandémie a représenté une menace aussi claire, mais rarement aussi clle a donné
a I'humanité une telle occasion d'exprimer le meilleur de sa nature individuelle ¢t sociale. Nous
sommes & la croisée des chemins. Que cette réunion soit la source d'en engagement nouveau cn
faveur des femmes, des méres et des enfants du monde od nous vivons — un monde qui doit
vivre avee le SIDA. L'avenir du SIDA dépendra de la force de notre volonté collective et de la
sagesse de notre vision, a Ia fois individuelle et générale, de 'humanité, de la justice ¢t de la
solidarité.
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L' INFECTION A VIH ET LE SIDA CHEZ LA FEMME ET L'ENFANT:

Présentations des présidents des
groupes de travail techniques

Présentation du président du groupe de travail technique
sur la virologie et I'immunologie

Introduction

Les infections & VIH chez les femumes enceintes et leurs nourrissons s'accompagnent d'un certain
nombre de caractéristiques immunologiques et virologiques bien spécifiques. Ainsi, la grossesse
provoque, dans le systéme immunitaire d'une femme enceinte, des changements physiologiques
de nature a modifier I'évolution naturelle de l'infection a4 VIH. Pendant la grossesse, il se pourrait
quc le moment de la transmission du virus dépende de la phase d'évolution de la maladie chez
la mére, et de méme l'évolution de l'infection chez l'enfant pourrait dépendre clle aussi du
moment de Ia transmission.

Connaissances actuelles

Environ 30 % des enfants nés de méres infectées par lc VIH-1 seront contamings et contracteront
tot ou tard le SIDA.

Les chiffres préliminaires font apparaitre gqu'unc fcmme gqui présente une infection
symptomatique risque davantage de transmetire le virus au foetus. De plus, il semblerait qu'il
existe une transmission périnatale du VIH-2 encore que sa fréquence ne soit pas connue
actuellement. Il v a exposition périnatale au VIH lorsque la mére a produit des anticorps et que
le systéme immunitaire do nouveau-né n'est pas encore totalement formé, ces deux éléments
pouvant en théorie influer sur l'infectivité au virus et/ou la progression de la maladie. En
comprenant les raisons pour lesquelles 70 % des nouveau-nés dont la mére est séropositive ne
sont pas contaminés par le virus, on pourra peut-étre parvenir & se faire une meilleure idée des
marqueurs immunologiques de la protection en vue de la mise au point de vaccins et de
l'amélioration des indicateurs pronostiques de la transmission du virus.

Chez les enfants contaminés par le VIH-1, il existe deux modes de progression de la maladie:
chez les uns, le SIDA apparait pendant la premiére année de vie, et chez les autres, quand ils
sont plus agés. Les proportions relatives de ces deux groupes varient d'une région a l'autre. Le
suivi clinique des enfants dont la mére était séropositive au moment de leur naissance se trouve
compliqué par la difficulté de poser un diagnostic dc laboratoire précoce de l'infection
périnatale.

On ne connait pas les corrélats cliniques, immunologiques et virologiques de la transmission ni
de la progression de la maladic, Il faut encore étudier les relations qui existent entre les
propriétés biologiques des souches de VIH et le taux de transmission périnatale ou l'issue de
Vinfection & VIH chez I'enfant.

Ii se pourrait en théorie que la transmission périnatale dépende de la réaction immunitaire de la
mére aux protéines codées par le virus. D'aprés des chiffres préliminaires, il se pent que les
anticorps maternels dirigés contre Ia boucle hypervariable immunodominante de la gp120
réduisent le taux de transmission périnatale. On en sait moins sur les épitopes des protéines
du VIH qui ont ure importance critique pour le lymphocyte T.
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Les connaissances que nous avons de l'immunglogie de Finfection 4 VIH et du 5IDA
provicnnent pour la plupart des études de la maladic chez Vadulte. Nous manquons
d'informations précises sur 'immunologie du SIDA pédiatrique, encore que des déficiences
qualitatives ¢t quantitatives des lymphocytes CD4+ constituent apparemment aussi la
présomption de la présence d'un SIDA pédiatrique.

1l faut également en savoir davantage sur d'autres marqueurs immunologiques/s¢rologiques
¢tudids chez I'adulte pour étudier 'infection & VIH chez l'enfant. Cela vaut en particulier pour la
baisse des titres d'anticorps dirigés contre p18 et/ou p24, l'antigénémie p24 ainsi que les
marqueurs non spécifiques tels la beta 2 microglobuline et la néoptérine.

Priorités de la recherche

Sur la base des débats ot compte tenu des constatations auxquelles ont abouti de nombreux
groupes de chercheurs dans le monde, le groupe de travail technique a défini les priorités de
recherche suivantes:

1. Etudier l'impact de la grossesse sur I'issue clinique et les paramétres virologiques et
immunologiques chez la femme séropositive.

2. Définir les corrélats virologiques et immunologiques de la transmission périnatale:
caractéristiques du virus et charge virale, anticorps neutralisants et immunit¢ & médiation
cellulaire, notamment.

3. Etudier la variabilité génétique et biologique des souches de VIH selon la région.

4. Simplifier et normaliser des tests sensibles et spécifiques pour le diagnostic précoce de
l'infection périnatale.

5. Etudier plus avant I'évolution de I'infection & VIH chez les enfants & l'aide de marqueurs
virologiques et immunologiques diiment normalisés pour cette population.

6. Etudier les interventions immunologiques ou chimiothérapiques possibles pour réduire la
transmission périnatale sans effet préjudiciable pour la santé de la femme.

Recommandations

1. Pour élaborer de facon rationnelle des modes d'approche prophylactique et thérapeutique de
linfection & VIH chez la femme et 'enfant, il faut en savoir davantage sur la biologie du
virus et sur son intcraction avec 'hote hurnain. De ce fait, il faudrait s'efforcer de fagon
soutenue de maintenir et d'accroitre 'aide 4 la recherche fondamentale en virologie et en
imrmunologie. Le SIDA pédiatrique ne devrait pas étre considéré simplement comme un
SIDA frappant de jeunes adultes; il s'assortit de particularités virologiques, immunologiques,
cliniques et thérapeutiques qui lui sont propres, et que I'on ne peut étudier que dans le cadre
du couple mére-enfant,

2. Il conviendrait que les scientifiques et les cliniciens des pays industrialisCs et des pays en
développerment échangent rapidement entre eux les informations nouvelles sur la virologie
et l'immunologie fondamentale et sur les approches prophylactiques et thérapeutiques. Il
conviendrait également d'organiser des études en coopération sur une £chelle internationale
afin de valider ces informations dans différents contextes ct différentes populations.

3. 11 conviendrait de renforcer les installations cliniques ct de laboratoire existantes, ou d'en
créer de nouvelles, dans différentes répions.
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4. 1l conviendrait d'encourager l'élaboration de principes dirccteurs et la mise en place
d'infrastructures pour l'4valuation appropriée sur le terrain des médicaments &tudiés et des
vaccins expérimentaux dans diverses populations, et notamment de déterminer des groupes
cibles potentiels, par exernpic fes femmes enceintes et les nourrissons.
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Présentation du président du groupe de travail technique sur
I'épidémiologie de I'infection & VIH chez la mére et I'enfant

Introduction

Comme de plus en plus de femmes en dge de procréer sont contaminées par le VIH, par voic
hétérosexucile, par absorption intraveincuse de drogues ou par transfusion de sang ou de
produits sanguins infectés, le risque d'infection périnatale augmente. On estime qu'a la fin
de 1989, quelque 2 millions de femmes et plus de 500 000 nourrissons scront devenus
séropositifs, ces derniers par voie périnatale; il n'est pas possible actuellement d'évaluer le
nombre d'enfants contaminés par d'autres voies, par exemple les transfusions sanguines,
Putilisation d'instruments perforants non stérilisés ou mal siérilisés ou encore des rapports
soxuels.

Connaissances actuelles

Les taux de prévalence du VIH chez les fermes en dge de procréer sont trés variables et vont de
moins de 1 pour 1 000, dans les pays & faible taux de transmission hétérosexuelle, & 300 pour
1 000 dans certaines partics des pays ol ces taux sont particuligrement élevés.

On estime qu'une femme séropositive transmet le virus au foetus ou au nouveau-né dans 20 a
50% des cas. Selon des chiffres préliminaires, les fermmes qui présentent unc infection
symptomatique risquent davantage de transmettre le virus; cela dit, la plupart des cas de
transmission du VIH de la mére a 'enfant sont dus & une infection asymptomatique. If se peut
que les infections récentes soient plus virulentes. La transmission du VIH au foctus ou au
nourrisson par la mére séropositive peut se produire in ufere, ou bien pendant I'accouchement
ou juste aprs la naissance, La transmission transplacentaire semble étre a lorigine de la plupart
des cas d'infection a VIH chez les enfants, Elle peut se produire pendant le premicr trimestre de
la grossesse, comme l'ont démontré des études qui ont confirmé la présence du VIH dans du
tissu foctal provenant d'avortements au cours du premier trimestre. On ne connait pas la
fréquence relative de la transmission transplacentaire pendant le deuxigme ou le troisitme
trimestre, et elle scrait difficile 4 déterminer.

La transmission du VIH peut se produire  la naissance, lorsque le nouveau-né est exposé au
sang ¢t aux séerétions de la mére, mais on ne connait pas la fréquence de ces cas. Des études
comparatives des taux de transmission du VIH en cas d'accouchement vaginal ou par eésaricnne
n'ont fait apparaitre jusqu'ici aucune différence dans la transmission de la mere & I'enfant dans
I'un ¢t Vautre cas.

5l est possible de procéder 4 des cultures du VIH présent dans le lait maternel d'une femme
contaminée, Jes études prospectives dans lesquelles on établit des comparaisons entre les enfants
de femmes séropositives qui ont été nourris au sein et ceux qui ne l'ont pas ét¢ font apparaitre
que Yallaiterent maternel ne représente pas de risque supplémentaire d'infection pour I'enfant.
Par contre il existe des preuves de transmission du VIH de la mére & Venfant par le lait maternel
chez les enfants nourris au sein et dont la mére a été contaminée peu apres la naissance.

Le VI peut se transmettre & I'enfant par Vintermédiaire de produits du sang non contrdlés, en
particulicr en cas de transfusion sanguine chez des enfants impaludés, d'utilisation d'aiguilles ou
de seringues non stérilisées ou mal stérilisées, de rapports sexuels e, éventuellement, de
scarifications rituelles ou autres pratiques traditionnelles comportant une incision de la peau.

1 est clair que le VIH ne peut étre transmis par les insectes, lors de contacts entre membres d'unc
méme famille ou encore d'autres contacts personnels mais non sexuels.
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Priorités de la recherche

- Il faut procéder a de nouveaux travaux de recherche pour définir pleinernent le risque de
transmission du virus au foetus ou au nourrisson par la mére contaminée et les facteurs
concomitants qui influent sur ce risque, aingi que pour déterminer le risque hé A Fallaitement
au gein. Ces études devraient permettre d'évaluer les risques d'infectivité et de transmmission
selon le stade de I'infection chez la mére.

. Il faut procéder & de nouvelles études du tissu foetal et des complications chez la mére qui
sont imputables & l'infection par le virus afin de mieux comnprendre les effets de l'infection
a VIH chez la femme et l'enfant,

. 1l faudrait évaluer les interventions dans le cadre de programmes de prévention, par
exemple 'impact d'interventions bien précises de planification familiale a 'intention des
fernmes séropositives et l'efficacité des programmes de dépistage périnatal du virus.

. Il faudrait réviser le systtme de classification des cas d'infection pédiatrique par le VIH
¢laboré 4 Bangui en tenant compte des données réunies depuis lors.

. Il faudrait procéder & de nouvelles études prospectives et 4 une surveillance des enfants dont
la mére était séropositive au moment de leur naissance afin d'élucider I'histoire naturelle de
Vinfection chez les enfants contaminés; les facteurs concomitants qui exercent une influence
sur ¢e point, par exemple F'allaiternent au sein, 'exposition a des agents infectieux présents
dans l'environnement et Fétat nuiritionnel; les facteurs déterminants d'un pronostic
défavorable chez I'enfant, par exemple I'état imrnunologique et virologique 4 la naissance et
pendant la premidre année de vie; 'évolution de la maladie chez l'enfant devenu séronégatif;
l'influence des vaccinations, des traitements anti-viraux spécifiques de l'infection 4 VIH, des
traitemnents prophylactiques pour prévenir une surinfection et du traiternent de l'infection
a VIH chez la mére; enfin, l'influence, sur I'état de I'enfant, de I'optimisation des soins donnés
pendant sa grossesse a la femme contaminée.

- Il faut réaliser de nouvelles études prospectives des fernmes contaminées pendant ou aprés
leur grossesse pour évaluer pleinement I'impact de la grossesse sur I'infection 3 VIH.

- 1l faut procéder & de nouvelles études pour déterminer l'impact de l'infection & VIH sur les
principales causes de mortalité¢ infantile dans les pays en développement, y compris les
diarrhées persistantes ou récurrentes et les infections des voies respiratoires.

Implications pour les politiques et les programmes

Les politiques et programmes nationaux devraient avoir pour but de réduire au minimum e
risque de transrmission du VIH.

Les précautions & prendre contre l'infection et dont le bien-fondé est universellement reconnu,
s'agissant en particulier de la stérilisation des seringues ou aiguilles réutilisables et des
instruments chirurgicaux ainsi que I'emploi de protections aseptiques telles que les gants et
autres matériels chirurgicaux, devraient étre rigoureusement observées & chague contact avec du
sang,.

1t faudrait appliquer des critéres rigoureux et appropriés pour déterminer l'indication des
transfusions, méme lorsque les tests de recherche des anticorps du VIH ont été réalisés, en
particulier dans les régions a forte prévalence du VIH, et il faudrait aussi contrdler tout le sang a
utiliser pour les transfusions.
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Les personnels de santé devraient avoir une connaissance approfondie de I'épidémiologic de
I'infection 2 VIH afin de pouvoir indiquer aux fommes en dge de procreéer comment clles
peuvent se protéger,

Recommandations

1. Les administrateurs de programmes de lutte contre le SIDA aux niveaux local, national ¢t
international devraient collaborer étroitement avee ceux des autres programmes de santé,
concernant par exemple la santé maternelle et infantile, la lutte contre les maladics
sextiellernent transmissibles et la planification familiale, afin d'assurer l'utilisation la plus
efficace possible des ressources disponibles. Une mise au point concertée des matéricls
pédagogiques, en particulier, devrait permettre de diffuser auprés du public des messages
cohérents.

2. 1l conviendrait de continuer 4 soutenir et & renforcer les programmes nationaux existants de
santé maternelle et infantile, de Tutte contre les maladies sexucllement transrmissibles, de
planification familiale et de vaccinations; il conviendrait en méme temps d'y intégrer Jes
activités prévues dans le cadre des programmes de lutte contre Je SIDA. Comme cette
intégration nécessitera des ressources financiéres et humaings supplémentaires, il
conviendrait d'informer les ministéres de la santé et les institutions donatrices
internationales de ces nouveaux besoins. Les programmes de planification familiale, par
exemnple, pourraient encourager 1'utilisation de contraceptifs pour empécher 2 la fois la
transmission du VIH et les grossesses.

3. 1 conviendrait de réaliser, & l'intention des adultes, des programmes d'information sur la
prévention de Finfection a VIH (transmise par la voie sexuclle, par le sang et les produits du
sang ou encore pat l'auto-injection de drogue). I conviendrait d'appliquer avec constance les
recommandations de I'OMS relatives a I'éducation pour la santé & donner aux femmes en age
de procréer pour leur apprendre A se protcgcr contre l'infeetion & VIH. C'est 13 le moyen le
plus efficace de prévenir linfection chez les jeunes enfants, et il conviendrait d'en faire un
élément essentiel de tous les programmes de lutte contre le SIDA.

4. Le développement des services de soutien psychologique individualisés, dans le but bicn
précis de promouvoir le dépistage volontaire, en particulier chez les femmes en age de
procréer qui sont trés exposées a l'infection & VIH, devrait étre considéré comme un élément
important du soutien a apporter aux efforts déployés en vue de réduire la transmission par
le biais de I'éducation.
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Présentation du président du groupe de travail technique sur I'évolution
clinique et thérapeutique de l'infection a VIH chez Ia mére et I'enfant

Introduction

On estime & environ 2 millions le nombre des femmes contaminées par le VIH dans le monde,
dont beaucoup vivent dans les pays en développement. De plus, 80 % des cas d'infection par
le VIH chez U'enfant sont dus & une transmission périnatale. L'adoption de mesures médicales et
psychosociales en faveur des femmes et des enfants concernés constitue donc une priorité.

Connaissances actuelles

On ne sait pas trés bien si la grossesse influe sur la progression de la maladie chez la femme; il se
pourrait que la modification de I'état immunitaire qui se produit pendant une grossesse exerce la
une influence. En tout état de cause, l'infection 2 VIH n'influe pas, semble-t-il, sur le
développement du foetus, mais on ne connait pas encore avec précision les facteurs de risque
associés a la transmission du virus de la mére au foetus.

Bien que I'on ait négligé le traitement spécifique des fermmes enceintes, les quelques
constatations trés limitées que U'on a pu faire n'ont fait apparaitre ancun effet tératogéne.

La présence d'anticorps maternels rend difficile le diagnostic d'une infection & VIH pendant les
18 prerniers mois de la vie d'un enfant. Tout diagnostic devrait reposer sur une combinaison de
facteurs de risque épidémiologique, de signes et symptémes cliniques et de résultats de
laboratoire, bien qu'aucun d'eux ne soit déterminant.

Les études rétrospectives nous ont permis de mieux connaitre les manifestations cliniques de
l'infection chez I'enfant ot ont démontré que la période de latence est plus courte chez l'enfant
que chez l'adulte. Dans la plupart des cas, les manifestations cliniques apparaissent avant 1'age
de deux ans, et le plus souvent pendant les neuf premiers mois de la vie. De plus, le
développement de la maladie n'est pas uniforme chez I'enfant; il existe en effet deux types
d'évolution, selon I'dge auquel apparaissent los premilres manifestations graves de l'infection.
Ainsi, la pneumonie & Freumocystis carinii, qui est Linfection opportuniste la plus fréquemment
associée au VIH chez l'enfant, apparait beaucoup plus i0t et a un pronostic beaucoup plus
défavorable que la pneumonie interstitielle 4 forme lymphoide qui touche surtout les enfants de
plus de deux ans. De méme, alors que les troubles neurologiques les plus graves se produisent
principalement avant I'dge de deux ans, la plupart des enfants contaminés par le VIH n'auront
pas de développement psychomoteur normal entre 2 et 6 ans. Enfin, ce pronostic déja bien
médiocre s'aggrave encore dans les pays en développement ou la plupart des enfants
contaminds meurent dans I'annéde qui suit I'apparition des symptomes,

(Quant au traitement de la maladie, leg essais thérapeutiques effectués sur des enfants présentant
une affection asymptomatique ont montré que la zidovudine st efficace pour améliorer le temps
de survie ainsi que la taille et le poids, ct pour faire régresser certaing signes neurologiques et
anomalies biologigues. Par ailleurs, sa toxicité sur le court terme est tolérable.

D'autres thérapies sont actuellement & I'essai, notamment pour évaluer la didéoxyinosine (DD,
les CD4 solubles et un traitement associant la zidovudine (azidothymidine ou AZT) et la
didéoxycytosine (DDC). Il est également envisagé de procéder a des essais pour déterminer s'il
est possible d'empécher la transmission du VIH en administrant de la zidovudine aux femmes
enceintes et/ou aux nouveau-nés de moins d'un jour.
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Priorités de la recherche

1. 1l faut d'urgence revoir la définition et Ta classification des manifestations cliniques des
infections & VIH chez l'enfant afin qu'elles deviennent un moyen adéquat d'évaluation
clinique qui puisse étre adapté aux caractéristiques propres a chaque région.

2. 1l faut procéder 3 I'¢tude détaillée de la pathogénese des différents syndromes observeés chez
les enfants contaminds,

3. It importe a I'extréme de déterminer s'il est possible d'empécher la transmission verticale
du VIH en administrant des antirétrovirus pendant la grossesse.

4. Il faut évaluer avec soin l'efficacité et la toxicité sur le long terme des traitements aux
antirétrovirus chez les nourrissons et les jeunes enfants contaminés,

Implications pour les politiques et les programmes

Il conviendrait d'encourager dans tous les pays la réalisation d'études de la séroprévalence
du VIH qui s'étendent aux femmes (enceintes ou non) et aux enfants.

Comme l'infection a VIH est 2 1a fois progressive et irréversible, il conviendrait de prévoir des
ressources adéquates pour les soins de santé ct les besoins de la recherche.

Les programmes devraient comporter un soutien psychosocial des familles touchées par le virus.

Recommandations

1. L'infection & VIH présente chez l'enfant diverses manifestations clinigues; il conviendrait que
les praticiens les décrivent avec précision en se basant sur une nomenclature universellement
acceptée,

2. Il conviendrait que les professionnels de la santé connaissent bien leg limites des tests utilisés
pour le diagnostic des infections & VIH chez I'enfant.

L% ]

Toute ferme enceinte contaminée par Ie virus devrait étre mise au courant des options qui
Jui sont offertes on ce qui concerne 3a grossesse.

4. Les méres ct enfants contaminés par le virus devraient faire I'objet d'un suivi en tant qu'unité
familiale ot recevoir les mémes soins que ceux donnés & toutes les méres et & tous les enfants
malades,

5. il est recommandé d'adopter des mesures de prophylaxic contre la pneumonic 2
Preumocystis carinti. Il conviendrait de traiter ¢nergiquement les infections bactériennes,
mycosiques et virales.

6. Comme on n'a aucune preuve de risque pour le foetus, il conviendrait d'administrer des
antirétrovirus aux femmes enceintes contarninées.

7. 1l conviendrait gue les praticiens se conforment au programme de vaccination recommandé
par FOMS.
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Présentation du président du groupe de travail technique
sur le VIH/SIDA et |la famille

Introduction

Le SIDA n'est pas simplement une infection & rétrovirus ni une infection responsable de
perturbations du systéme immunitaire, si intéressant soit-il & ce titre aux yeux des scientifiques;
il s'agit d'une maladie qui touche des eétres hurmaing, adultes et enfants, d'une maladie qui non
seulement met leur vic en danger mais menace la continuité et la solidarité de leur famille.
L'infection & VIH modifie souvent, sinon toujours, le réle de chaque mermbre d'une famille et
peut entrainer, A l'intéricur de celle-ci, l'isolement des membres contaminés, tout comme clle
peut isoler la cellule familiale du reste de la communauté. C'est pourquot cette maladie, source
majetre de tensions familiales, peut provoquer des conflits au sein d'une famille et en modifier
profondément Ia vie dans son ensemble. De toute évidence, tout conflit ou tension qui prend une
telle ampleur dans le cadre de la famille influe toujours profondément sur la santé et le
développement d'un enfant.

Connaissances actuelles

La cellule familiale, qui correspond au premier niveau des soing, assure au premier chef la
protection et le bien-étre de chacun de ses membres. L'érosion ou l'affaiblissement de ia famille
et de ses roles a des incidences immeédiates sur son indépendance et le soutien que devront lui
apporter des services sanitaires et sociaux déja surchargés.

Les familles jeunes n'ont pas les compétences nécessaires pour affronter et résoudre les
problémes inhérents a la crise provoquée par l'apparition d'une infection a VIH. Dans bon
nombre de communautés, les jeunes familles nucléaires n'ont souvent pas accés & des familles
¢largies qui pourraient les faire profiter de leur expérience et de leur soutien, et elles se sentent
isolées. Cette capacité des familles élargies & apporter un soutien se trouve souvent méme
limitée en raison de 'ostracisme et des craintes suscités par la maladie.

Le diagnostic d'une infection 4 VIH suffit souvent pour provoquer tension et conflit au sein des
couples. L'incidence des séparations a augmenté dans de nombreuses communautés & forte
prévalence de cette infection et oit la peur du virus est trés répandue. L'abandon des femmes et
des enfants constitue une menace bien réelle et de phus en plus fréquente.

Les familles touchées par le VIH souffrent invariablement d'une forte baisse de revenu en raison
de Ja maladie et de Vaffaiblissement des principaux soutiens de famille. La perte d'un revenu et
d'un emploi, souvent exacerbée par la dégradation de la qualité du logement, constitue un
probléme majeur pour tous les membres de la famille, et en particulier pour les jeunes enfants.

Les familles touchées par le VIH comptent souvent parmi leurs membres plusieurs malades et
plusieurs morts. Les difficultés économiques et le stress affectif, tout comme I'évelution
relativement imprévisible des besoins médicaux, font peser sur ccux qui sont appelés a prendre
soin de ces familles une charge excessive,

La consommation dc drogues illicites expose toute famille & de grands risques de difficultés
sociales et médicales. Cette consommation, par les dépenses qu'elle entraine et par son caractére
furtif ct illicite pousse a l'isolement les personnes et les familles, qui pcuvent de moins en moins
recourir aux services sanitaires ¢t sociaux. Les toxicomanes ont spuvent cesse toute relation avec
leur famille. Une fois contaminés par le VIH, ils ne peuvent pas autant y faire appel pour cn
recevoir souticn affectif et orientation pratique. Lorsque les enfants sont contaminés, les parents
toxicomanes sont moins 3 méme d'assurer les soins et los traiternents nécessaires, en particulier
torsqu'il s'agit d'appliquer des régimes de suivi complexes.
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II se peut que ce soit le diagnostic d'une infection 4 VIH chez un homosexuel ou un bisexuel qui
améne sa famille & se trouver confrontée pour la premiére fois 4 ses gotits sexucls, L'opprobe cl
la peur associés & l'infection 8 VIH et a 'homosexualité dans certaine communautés réduisent
encore plus laptitude de la famille & faire face. La bisexualité pose des problémes particuliers,
Flle ne devient parfois patente qu'au moment ol une infection & VIH a été décelée, ce qui peut
provoquer de graves perturbations dans les relations du couple et avoir un effet préjudiciable
sur le développement psychologique des enfants, en particulier §'il s'agit d'adolescents.

Les familles d’hémophiles dotvent affronter deux situations potentiellement létales. L'apparition
du VIH a annulé les progres réalisés récermnment dans Jes soins sanitaires et sociaux en faveur des
hémophiles. Bon nombre de ces familles ont dii s'en remettre de nouveau aux hopitaux ct & Icur
pcrsonnel de santé. Certaines se sentent trahics par ces services et ont perdu toute confiance
dans I'innocuité des produits de traitement utilisés.

Incidences pour les politiques et les programmes/priorités de la recherche

Toutes les politiques sociales concernant l'infection 4 VIH et les soins & apporter aux familles
doivent avoir pour but de valoriser la vie familiale ¢t de renforcer I'aptitude des familles &
affronter la réalité, ainsi que d'assurer la préservation d'un cadre familial dans lequel les enfants
restent chaque fois que possible avec leurs parents biologiques.

De plus, ces politiques doivent replacer les diverses catégories et structures familiales dans leur
contexte culturel.

Il faudra effectuer beaucoup plus de recherches si I'on veut que les services sanitaires et sociaux
puisscnt répondre avec énergie et efficacité aux besoins des familles touchées par le VIH.
L'é¢pidémie provoquée par le virus a fait apparaitre la pauvreté de nos connaissances concernant
les catégories de famille, leur fagon d'affronter les difficultés et les facteurs qui renforcent leur
aptitude a traiter les problémes liés au VIH ou, au contraire, qui les empéchent jusqu'a un certain
point de réagir.

Il faut absolument faire un plus large usage des informations ct compétences qui existent en
dehors du milien purement médical pour répondre aux besoins des familles. Une action
immédiate s'impose pour rattraper le retard accumulé dans ce domaine. 11 faut mettre en place
d'urgence des programmes d'ensemble a base communautaire pour assurer aux familles un
soutien médieal, juridique, professionnel, éducatif et affectif, ainsi qu'en matiére de logement.

11 convient d'évaluer et de revoir les politiques actuelles de protection de la famille afin de
pourvoir aux besoins croissants que les familles touchées par le VIH vont probablement
connaitre dans les années & venir.

Les interventions sanitaires ¢t sociales devraient soutenir la famille en tant qu'unité
fonctionnelle, et la décharger de ce quelle ne peut assumer, non s'y substituer sous la forme de
programmes systématiques. Les politiques devraient garantir le maintien des enfants dans le
cadre familial l¢ plus souvent possible. Ces politiques de protection sanitaire et familiale doivent
prendre en compte les questions de grossesse et de planification familiale.

Il conviendrait d'élaborer des principes directeurs concernant le placement familial, Fadoption et
les diverses formules de placement d'enfants en tenant intelligemment compte des priorités
soctales ot culturelles locales.

II faut admettre et soutenir le réle que jouent les femmes dans le maintien de la cohésion
familiale ct dans la prestation des soins primatres. De plus, les politiques devraient avoir pour
but de donner aux femmes et aux enfants les moyens de faire connaitre leurs propres besoins.
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Recommandations

Les politiques et programmes destinés & soutenir les familles touchées par le VIH devraient
comprendre des mesures adéquates de promotion et de soutien, & savoir:

1,

1l conviendrait d'élaborer des programmes de soutien psychotogique aux familles, afin de
renforcer les stratégies mises en place pour surmonter les difficultés et empécher la
désintégration des familles.

1 conviendrait d'offrir des possibilités d'auto-assistance familiale en créant des groupes de
soutien dans la comrnunauté,

. Tl conviendrait de prévoir 4 lintention de chacun des membres d'une famille et/ou de la

farnille dans son ensemble des formules d'aide temporaire, permettant d'assurer des
moments de détente et la permanence des soins.

. 1l conviendrait de prendre des dispositions pour que tout malade hospitalisé puisse rester en

contact étroit avec sa famille et bénéficier de son soutien.

Il conviendrait d'assurer, par lintermédiaire des centres de traitement de 'hémophilie, des
soins primaires et un souticn continus aux familles qui comptent parmi leurs membres des
hémophiles devenus séropositifs par contact avec des produits sanguins contaminés. i
conviendrait aussi que les victimes d'affections consécutives & des transfusions ou d'autres
affections hématologiques chroniques recoivent des soins dans des centres similaires.

. Il conviendrait de bien préparer los familles 3 assumer leur role éducatif dans les milicux

touchés par le SIDA,
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Présentation du président du groupe de travail technique sur les aspects
psychosociaux de I'infection 3 VIH/SIDA chez 1a mére et I'enfant

Introduction

Le lien exceptionnel qui unit une mire ¢t son enfant est si précicux qu'il ne faut pas le laisser
détruire par le VIH. Tar conséquent, tous les programmes des services sanitaires ou sociaux
doivent comprendre un examen attentif de la nécessité et de I'importance de cette relation
spéciale qui existe entre une mére et son enfant.

Connaissances actuelles

Dans les pays du Tableau I, la plupart des fermmes et des enfants contamninés par le VIH ou &
risque sont issus des couches socio-économiques les plus défavorisées et/ou font, directement
ou indirectement, partic du milieu des toxicomanes, Bon nombre de ces femmes, trés jeunes,
appartiennent 4 des minorités ethniques, et les liens qu’elles entretiennent avec leurs farnilleg
d'origine sont trés laches voire incxistants. Elles ont souvent peu accés aux services sociaux ou
médicaux.

Dans de nombreux pays du Tableau I, les environnements socio-économiques et les modes de
vig¢ des méres et des enfants touchés par le VIH/SIDA sont beaucoup plus diversifics.
Cependant, les infrastructures sanitaires et sociales de bon nombre de ces pays laissent 4 désirer.

On a effectué peu de travaux de recherche systématique sur I'impact psychosocial du VIH/SIDA
chez la mére ¢t I'enfant . L'infection & VIH est certes particuligrement complexe, mais l'on peut
tirer parti de ce que 'on sait sur d'autres maladies chroniques et potentiellement létales pour
commencer & comprendre les répercussions, & court et 4 long terme de la maladie sur I'état
psychologique des méres et des enfants.

L'infection 4 VIH a une incidence profonde sur les femmes en raison des problémes de
reproduction qu'elle pose. Les décisions sont difficiles 3 prendre aussi bien avant que pendant la
grossesse en raison des multiples aspects personnels, culturels, religicux et éthiques qui entrent
en jeu.

Dans la plupart des cultures, ce sont les méres qui sont au premier chef responsables des soins &
apporter aux enfants. Toute disparition, permanente ou temporaire, de ce rdle de Ja mére met
I'enfant en danger. De plus, chez nombre de fermmes, ce role contribue pour beaucoup a leur
sentiment de réalisation et d'estime personnelles et 4 la considération que leur accordent les
autres membres de la famille,

Toute mére, et en fait tout parent, dont I'enfant est malade sc sent coupable. Dans le cas des
nourrissons contaminés par le VIH, ce sentiment de culpabilité chez la meére peut étre
particuliérement marqué et se trouver exacerbé par le fait que le virus s'cst transmis par voie
périnatale. La crainte d'étre rejetée par son partenaire ou par sa famille est une source
supplémentaire de stress chez la femme séropositive car la menace d'un divorce ou d'uneg
séparation peut mettre en danger son bien-tre économique, social et psychologique, et celui de
ses enfants.

Les enfants contaminés par le VIH sont atteints d'une maladie ehronique, progressive ct souvent
fatale, et se trouvent donc plus exposés & des complications médicales, ce qui compromet leur
développement physique et social. Tls souffrent aussi plus souvent d'insuffisances du
développement du systéme nerveux et de divers problémes psychosociaux. De plus, la pauvreté,
l'absence de foyer, la malnutrition, l'insuffisance de I'accés & des soins médicaux appropri¢s et de
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graves problémes physiques et/ou psychologiques chez les parents compliquent fréquernment
les problemes physiques graves de ces enfants. Enfin, leur vie qui n'est d¢ja pas bien longue se
trouve souvent encore assombrie par la dégradation physique progressive, voire la mort, de
leurs parents contaminés par le virus,

Les enfants sains qui appartiennent 2 des familles touchées par une infection 4 VIH risquent
d'étre laissés & 'abandon et d'en souffrir les conséquences, et ils ne sont pas toujours en mesure
de comprendre les difficultés psychologiques et sociales de leur famille. Ces enfants sont parfois
victimes de discrimination et d'ostracisme de la part de leurs semblables. Dansg certaines sociétés,
ils sont parfois aussi obligés de travailler pour contribuer & l'entretien de la famille ou bien
assurer des soins & domicile. 11 arrive que ces enfants soient 4 la fois des survivants et des
orphelins qui ont vu mourir leurs parents et leurs fréres ot soeurs.

De nombrenx enfants hémophiles ont ét¢é contaminés par le VIH. Les meres de ces enfants se
scntent souvent trds coupables tout d'abord d'avoir transmis & leur fils le géne de 'hémophilie,
puis de les avoir traités avec des produits sanguins infectés. Des problémes similaires s¢ posent
lorsque les enfants sont atteints d'autres troubles hématologiques chroniques qui nécessitent des
transfusions fréquentes.

Impiications pour les politiques et les programmes

Il conviendrait de traiter les problemes psychologiques associés au sentiment de culpabilité avec
tact, de fagon cfficace et au plus t4t pour que les soins a l'enfant n'en subissent pas inddment le
contrecoup et que les parents conservent le respect d'eux-mémes.

Dans ce genre de situation, il apparait de plus en plus qu'un soutien psychologique est
indispensable et doit bénéficier d'une priorité élevée.

1l faudra tenir compte de la nécessité de prévoir des logements, d'apporter une aide économique
et éventuellement de donner des avis juridiques dans la planification des stratégies de soutien en
faveur des fernmes et éventuellement de leurs enfants.

11 est également de la plus haute importance d'apporter aux méres un soutien psychologique
attentif avant et pendant I'accouchement. Il est indispensable de leur expliquer les risques
connus d'infection périnatale, I'existence d'un délai allant jusqu'a 18 mois avant de savoir
vraiment si le nourrisson est contaminé ou non, et la nécessité d'apporter des soins attentionnés
au nouveau-né, qu'il soit ou non séropositif.

11 faut absolument contrdler et suivre de prés ¢es méres et leurs nouveau-nés. [l conviendrait, si
cela est possible, de donner au conjoint des conseils sur les besoins de la meére et de son
nouveau-né. Il conviendrait également, le cas échéant, d'organiser un suivi médical régulier.

Lorsque la mre est malade ou trés anxieusc, il faut parfois prévoir un suivi hors institution et 2
domicile car, dans ce cas, les méres ne sont pas toujours en mesure de venir aux consultations.
Celles qui absorbent de la drogue par vole intraveineuse doivent faire l'objet d'un suivi
particuliérement attentif.

Lorsque le jeune enfant est asscz grand pour se lier d’'amiti¢ avec d'autres enfants ou pour
rechercher leur compagnie, il faut préscrver le caractére confidentiel de sa séropositivité
soupgonnée ou avérde, sauf s'il y a des raisons de croire qu'il pourrait étre dangereux qu'il joue
avec des amis. Il faut tout mettre en oceuvre pour encourager des relations normales aveq
d'autres enfants car ¢'est ce qui améliorera vraisemblablement son bien-gtre psychologique.
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Recommandations

o

- Il faut d'urgence procéder & des recherches pour déterminer I'impact de Vinfection 3 VIH sur

I'état psychosocial des méres et de leurs enfants et sur la place qui leur est faite dans la
famille et 1a communauté,

Les enfants doivent avoir accts & des programmes d'intervention précoce auxquels
participent des physiothérapeutes, des orthophonistes, des psychologues et des travailleurs
sociaux,

Les pouvoirs publics doivent dispenser aux méres et aux familles I'ensemble des conscils A
base communautaire dont ils ont besoin pour les aider 4 affronter des questions telles que lo
sentiment de culpabilité, la ¢rainte, la discrimination, la grossesse et le rejet, et les aider aussi
a résoudre des problémes difficiles, par exemple celui de savoir comment et & quel moment
apprendre a un enfant qu'il est séropositif. Les services de conseils doivent préserver le
secret, s'abstenir de toute critique of renseigner les fernmes sur e VIH et sur leurs droits en
ce qui concerne les tests et les soins. Les pouvoirs publics devraient également apporter leur
souticen et leur aide pour mobiliser des groupes affinitaires et des groupes d'auto-assistance
qui apporteront des conseils et un soutien précieux additionnels.

i faut informer les familles de 1'état de développement neurobiologique de leur enfant 4
mesure qu'il évolue, de son incidence sur les réactions sociales et affectives de 1'enfant ainsi
que de la meilleure fagon d'aider celui-ci & mener une existence relativement heureuse.

Il conviendrait d'envisager d'organiser des soins de temps & autre et A titre temporaire, afin
de ménager des moments de détente  coux qui les dispensent habitucllement, ainsi que des
placements familiaux pour les enfants contaminés par le VIH et pour leurs fréres et soeurs
lorsque les parents sont malades ou décédés.

Des initiatives et programmes spéciaux sont nécessaires pour subvenir aux besoins des
fratrics qui sont les témoins et les victimes de Ia progression de la maladie chez leurs parents
et leurs freres et soeurs.

11 conviendrait d'assurer aux enfant devenus orphelins les moyens de continuer & se
développer normalement et & recevoir un soutien par le biais de I'adoption, du placement
familial ou de toute autre forme appropriée d'aide familialc. Lorsque cela est impossible, il
faut assurer des soins a domicile ot garantir 4 ces enfants une stimulation normale. Une aide
financidre sera nécessaire A cet effet.

Il conviendrait que les politiques de protection sociale s'assortissent d'une aide financitre
adaptée et non discriminatoire en faveur des méres dont la situation économique s'est
dégradée par suite de I'infection & VIH.

Les pouvoirs publics doivent s'assurer que les centres de traitement de I'hémophilie
apportent un soutien médical ot psychosocial suffisant aux familles dont les enfants
hémophiles ont ét¢ contaminés par le VIH. Les enfants souffrant d'autres troubles
hématologiques chroniques doivent eux aussi bénéficier des scrvices de ces centres,
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Présentation du président du groupe de travail technique
sur le VIH/SIDA et la grossesse

Introduction

La santé de la famille est un objectif prioritaire dans toutes les sociétés, et I'hygiéne de la
reproduction en constitue un volet important. Hommes et femmes doivent prendre ensemble les
dispositions voulues pour nc pas se transmettre le VIH, et ils doivent aussi assumer la
responsabilité de Jeurs décisions en matiére de reproduction et de transmission du virus & leurs
enfants.

Une femme devrait avoir partout le droit de prendre ses propres décisions en ce qui concerne sa
santd,

Connaissances actuelles

Dans certains pays, oll les stocks de sang ne font l'objet d’aucun dépistage du VIH, le risque
d'infection par transfusion sanguine est préoccupant, en particulier pour les fernmes qui peuvent
avoir besoin d'une transfusion pendant leur grossesse, ou encore pendant ou aprés
l'accouchement.

Dans d'autres pays, il arrive que le VIH se transmette surtout par les aiguilles et les scringues
que s'échangent les toxicomanes qui absorbent de la drogue par voie intraveineuse.

Bien que les modes de transmission varient d'une région a I'autre, c’est par contact sexuel que la
plupart des femmes sont contaminées. Celles gqui sont exposées au risque d'infection doivent
pouvoir disposer de moyens sfirs et efficaces pour se prérmunir A la fois contre l'infection & VIH
et contre une grossesse; d'aprés ce que 1'on sait actuellement, celles qui ont une activité sexuelle,
ne disposant que d'une seule méthode efficace de contraception pour prévenir i la fois les
grossesses ct linfection & VIH: le préservatif en caoutchouc utilisé systématiquement ct
correcternent. Les préservatifs offrent également une protection contre la plupart des autres
maladies sexuellement transmissibles, dont certaines peuvent provoquer une plus grande
vulnérabilit¢ au virus.

Le risque de transmission du VIH au foetus ou au nourrisson par Ia mére est élevé (de 20440 %
des cas); les femmes contaminées par le virug qui choisissent de ne pas avoir d'enfant
empécheront donc l'apparition de cas de SIDA pediatrique.

Rien ne permet de penser que telle ou telle forme d'accouchement s'accompagne d'un plus ou
moins grand risque de transmission.

Les nourrissons dont la mére st séropositive peuvent &tre exposds 4 un risque particulier en
raison des problémes de santé dont elle souffre.

Priorités de 1a recherche

11 faut cntrcprcndre d'urgence des travaux de recherche sur un certain nombre de questions
prioritaires, notamment les questions suivantes:

1. Déterminants psychosociaux et culturels des comportements et pratiques sexuels, du désir
de grossesse et de l'utilisation de contraceptifs.
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Détermninants comportementaux de T'utilisation systématique et correcte des préservatifs afin
d’empécher & la fois les grossesses ot la transmission du virus,

Mise au point d'ebstacles chimiques et/ou mécaniques trés efficaces dont les femmes
peuvent user librement pour prévenir une infection a VIH ou une grossesse.

Impact de I'infection & VIH sur les grossesses ot leur issue.
Imnpact des grossesses sur la santé des fommes contaminées.
Factcurs de risque de transmission du VIH au foetus.

Risques et avantages de 'allaitement au sein par des femmes contaminées dans différents
environnements culturels.

Dans leur étude de ces questions, les chercheurs doivent étre fiddles a 'éthique de leur discipline
ot faire preuve de respect pour Ia personne humaine, s'agissant en particulier de ses droits
fondamentaux.

Implications pour les politiques et les programmes

La déeision que prend une femme d'avoir ou non des enfants est trés complexe et le devient
probablement encore plus en présence d'une infection & VIH. En toutes circonstances, il convient
d'observer e principe du respect de la personne vis-a-vis de celles qui se trouvent confrontées
ce choix.

Le suceds des programmes de prévention de la transmission du virus dépend dans une large
mesure du soutien énergique et persistant des pouvoirs publics. En particulier:

1
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It conviendrait de renforcer les programmes de soins, spécialement ceux relatifs a la santé
matcrnelle et infantile et & la planification familiale, afin qu'ils contribuent 4 prévenir la
transmission du virus.

Il conviendrait de renforcer la formation des travailleurs de santé, en particulicr ceux qui
sont appelés A s'occuper des cas de grossesse et de la prévention des grossesses, afin qu'ils
puissent traiter cornrne il convient tout ¢e qui concerne l'infection & VIH et le SIDA.

Les programmes et activités d'information, d'éducation et de communication sur la
prévention du VIH devraient commencer dés la premidre enfance.

Il conviendrait de prendre toutes les dispositions possibles pour garantir 'absence de VIH
dans les stocks de sang et I'administration de transfusions sanguines en cas de nécessité
absolue sculement,

1 conviendrait d'entreprendre, ou de renforeer, les efforts de promotion de la santé en vue de
décourager l'apparition de nouveaux toxicomanecs par voie intraveineuse ou autre et

d'encourager les toxicomanes actucls a cesser de prendre de la drogue.

Il conviendrait de fairc largement savoir que les préservatifs constituent le seul moyen
efficace d'empicher la transmission du virus chez les couples a risque.

Les pouvoirs publics devraient apporter leur soutien aux travaux de recherche prioritaires.
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Recommandations

Les recommandations concernant les décisions en matiére de reproduction en présence d'une
infection a VIH doivent étre adaptées a I'environnement culturel de chacun.

1. 1l conviendrait d'enseigner a tous ceux qui envisagent d'avoir des enfants comment prévenir
une infection & VIH.

2. T conviendrait de conseiller tous ceux qui envisagent d'avoir des enfants et dont on sait
qu'ils sont exposés 4 un risque d'infection 4 VIH, et de leur proposer des tests.

3. II conviendrait de conseiller tous ceux qui envisagent d'avoir des enfants et dont on sait
qu'ils sont contaminés, afin qu'ils puissent décider de donner ou non naissance A des enfants
en toute connaissance de cause. Il conviendrait de les aider &4 prendre leur décision et de
proposer a ceux qui décident de ne pas avoir d'enfant des moyens fiables de contraception.

4. Tous devraient avoir accés & des moyens de protection contre le VIH ou, s'ils sont
contarninés, & des moyens d'éviter d'infecter autrui. Il g'agit par exemple d'une éducation, de
conseils et de la fourniture de préservatifs,

5. Les fernmes enceintes qui, pour autant qu'on le sache, ne sont pas exposées au risque d'une
infection & VIH n'en devraient pas moins étre informées  son sujet et &tre conseillées.

6. Les personnels des services de soins devraient conseiller les fernmes enceintes dont on sait
quelles sont exposées au risque d'une infection & VIH et leur proposer des tests, ainsi qu'a
leurs partenaires.

7. 1l faut conseiller sur le plan affectif et psychologique les fernmes enceintes dont on sait
qu'elles sont contaminées par le VIH. Lorsqu'il est possible ce pratiquer une interruption
volontaire de grossesse dans la 1égalité et en toute sécurité, il conviendrait de les conseiller et
de les aider comme il convient afin qu'elles puissent décider elles-mé&mes et en toute
connaissance de cause de poursuivre ou non leur grossesse.

8. Les fermes enceintes contamindes par le VIH devraient étre suivies de prés par le personnel
qui leur prodigue des soins.

En conclusion, le droit de procréer est 'un des droits les plus fondamentaux de 1'étre humain.
Nous devons faire en sorte que la pandémie de VIH n'y porte pas atteinte.
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Présentation du président du groupe de travail technique
sur le diagnostic de I'infection 4 VIH chez Ia femme et I'enfant

Introduction

On diagnostique une infection & VIH chez de plus en plus de femmes et d'enfants dans le monde
cntier. Le plus souvent, il s'agit d'un diagnostic clinique; pourtant, la grande majorité des
quelque deux millions de femmes et d'enfants contaminés, sclon I'estimation mondiale établic
par 'OMS, en sont encore au stade de l'infection asymptomatique et n'ont pas été identifiés.

Connaissances actuelles

Le diagnostic de l'infection & VIH chez l'adulte se fonde sur la présence d'anticorps anti-VIH
(déterminée par plusicurs réactions positives en ELISA auxquelles vient s'ajouter un test positif
supplémentaire, Western blot ou IF par exemnple).

Le diagnostic des maladies lides au VIH chez la femme s'appuic sur des constatations
épidémiologiques et cliniques ainsi que sur des résultats de laboratoire. On peut citer, parmi les
facteurs épidémiologiques, Futilisation éventuelle d'aiguilles contaminées, des rapports sexucls
avec un partenaire dont on ignore sl est ou non séropositif, la multiplicité des partenaires
sexuels dans des régions d'endémie du VIH, la présence d'une maladie sexuellement
transmissible, ou encore la transfusion de sang qui n'a pas fait I'objet d'un dépistage du VIH.
L'évaluation clinique comprend la recherche de maladies opportunistes bien précises ainsi que
des signes et symptdimes non spécifiques qui peuvent révéler la présence d'une infection & VIH.

Les tests de recherche des anticorps anti-VIH actuellement disponibles ne permettent pas
d'identifier avec précision les cas d'infection par voie périnatale chez des nourrissons de moins
de 18 mois. Les anticorps produits par la mére et absorbés in uterp par le foetus, que l'infection
se¢ soit également transmise ou non, peuvent persister pendant 15 & 18 mois aprés la naissance.
Les tests ELISA ¢t Western blot classiques ne permettent pas d'établir de distinction entre les
anticorps provenant de la mére et ceux produits par le nourrisson.

Un suivi clinique attentif accompagné de tests répétés pour la recherche d'anticorps constitue le
meilleur moyen, et aussi le moyen le plus courant, de diagnostiquer une infection 4 VIH chex
des nourrissons de moins de 18 moijs. Les études font apparaitre qu'environ 30 % des
nourrissons dont la mére est contaminée le seront eux aussi avant, pendant ou peu aprés la
naissance. Comme dans le cas des adultes, il peut s'écouler de 1 mois & plusieurs années entre le
mornent de la contamination et celui de lapparition de signes et symtdmes observables. La
persistance et la gravité des symptomes ainsi que le manque de réaction 4 un traitement
classique révélent parfois une infection & VIH. Les anornalies neurologiques inexpliquées ou des
signes de régression par rapport au développement normal, de graves infections bactéricnnes a
répétition, une pneumonie interstiticlle lymphocytaire ou des infections opportunistes dues a
une immunodéficience eellulaire indiquent une forte probabilité d'infection & VIH chez U'enfant.
Les signes ot symptdmes non spécifiques susceptibles d'étre associés & une infection & VIH sont
notamment une adénopathie généralisée, un muguet récurrent, une toux persistante, des
diarrhées chroniques, un retard staturo-pondéral, une hépatosplénomégalie, ou des fidvres
ingxpliquées. Les formations néoplasmiques associées A une infection & VIH sont beaucoup
moins courantes chez I'enfant que chez I'adulte.

Le diagnostic de l'infection 8 VIH chez le nourrigson de plus de 18 mois et chez le nourrisson
contaminé aprés la naissance se fait 3 peu prés de la méme fagon que chez l'adulte. Chez un
enfant de plus de 18 mots, un test positif atteste de la présence de I'infection a VIH. Pour les
enfants comme pour les adultes, la recherche des anticorps constitue le meilleur test de
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diagnostic en laboratoire (accompagné par plusieurs réactions positives en ELISA auxquclles
vient s'ajouter un test supplémentaire, Western blot, par exemple).

Priorités de 1a recherche

1. Mise au point de tests de laboratoire sensibles et specifiques qui peuvent & coup siir mettre
en évidence une infection 4 VIH chez le nourrisson de moins de 18 mois.

2. Evaluation des définitions des cas de SIDA pédiatrique pour en améliorer la sensibilité et la
spécificite.

Implications pour les politiques et les programmes

L'établissement d'un diagnostic en temps voulu constitue le fondement méme de toute stratégie
de traitement, qu'il s'agisse de soins 4 apporter aux patients ou de planification nationale de la
santé. Si le diagnostic de l'infection & VIH chez le nourrisson est au mieux difficile, il n'en faut
pas moins intervenir comme il convient. De plus, avec l'amélioration des soins et I'élargissement
des indications de traitement, par exemple la zidovudine, seul médicament actuellement
efficace, il deviendra encore beaucoup plus important de déceler les cas d'infection
asymptomatique & VIH chez I'adulte et chez le nournsson.

Recommandations

1. Il conviendrait que chaque pays ou localité élabore une politique qui offrirait aux femmes la
possibilité d'un dépistage du VIH. Cette politique devrait tenir compte des populations en
&ge de procréer, des ressources disponibles pour assurer un soutien psychologique et
effectuer des tests de laboratoire, de 'existence de services sociaux et médicaux en faveur des
fermmes et des enfants, enfin, de la prévalence générale de l'infection a VIH.

2. 11 conviendrait d'apporter un appui adéquat aux travaux de recherche sur les essais
prometteurs de diagnostic des infections périnatales chez les nourrissons de moins de
18 mois dont la mére Gtait séropositive au moment de leur naissance. Ces travaux sont 4
réaliser d'urgence pour mettre au point des tests sensibles, spécifiques et pratiques.

3. 11 ne faudrait pas que l'absence de tests de nature 4 confirmer la présence d'une infection
chez les nourrissons dont la meére était séropositive au moment de leur naissance empéche la
mise au point de programmes de dépistage précoce de linfection a VIH et de stratégies
efficaces de prcvcnhon de soins et d'interventions auprr.,s des nourrissons eventuellemcnt
contamingés.

4. T conviendrait de réévaluer périodiquement les définitions des cas de SIDA pédiatrique
pour en améliorer la sensibilité et la spécificité.

5. I faut mettre l'accent sur la nécessité d'assurer l'innocuité des stocks de sang dans tous les
pays. It faut poursuivre la mise au point de tests de laboratoire qui, en pratique, peuvent dtre
utilisés dans des environnements aux ressources limitées et ne disposant pas de banques du
sang.
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Présentation du président du groupe de travail technique sur les
implications de I'infection & VIH/SIDA pour les systémes sanitaires,
éducatifs, communautaires et de protection sociale

Introduction

Depuis 10 ans, de nombreux pays en développement consacrent de plus cn plus d'attention 4 la
situation sociale et aux besoins des femmes et des enfants en matiere de santé et de
développement, ce qui leur a permis de réaliser de grands progrés, bien souvent avec des
ressources limitées. Pourtant, la pandémie de VIH/SIDA qui, sclon les estimations de I'OMS,
touche déja directerment plus de 1,5 million de femmes, remet aujourd'hui en cause bon nombre
de ces progrés. Afin de préserver les résultats déja obtenus ct de réduire les conséquences
potenticllement désastreuses de I'épidémie, il est indispensable que les stratégies d'intervention
mises cn place s'accompagnent d'activités de prévention afin de protéger les fermmes et de
réduire le risque de transmission du virus aux enfants.

Connaissances actuelles

Notre connaissance des modes de transmission du VIH, en particulier de la mére au foetus ou au
nouveau-né, influe largement sur la planification et la mise en ocuvre des programmes de santé
maternclle et infantile.

[Dans certaines parties du monde, les services sanitaires et sociaux sont déja mis & rude épreuve
par l'infection & VIH qui frappe des femmes en age de procréer, des femmes enceintes et leurs
enfants. Partout ¢es services vont étre de plus en plus sollicités. Le nombre des enfants dont la
mére Ctait séropositive au moment de leur naissance et qui se retrouvent, trés jeunes,
abandonnés ou orphelins ne cesse d'augmenter. D'ici Fan 2000, ces orphelins s¢ compteront par
centaines de millicrs.

11 est clair que les parents constituent le noyau de toute société; cela dit, des études récentes ont
montré que les femmes font généralement un usage plus efficace des informations et des services
liés & I'hygiene de la reproduction, lorsqu'elles y ont accés. Par exemple, depuis quelques
dizaings d'années, grace aux progrés des techniques de planification familiale et aux
programmes mis en place pour en faciliter 'accés, les femmes peuvent choisir plus siirement le
moment, I'espacement et le nombre de leurs grossesses. Toutefois, ces choix deviennent de plus
en plug difficiles en raison de la pandémie de VIH. De plus, dans bien des régions, les femmes
éprouvent encore de grandes difficultés 3 maitriscr leur autonomie en matiére de procréation
vig-d-vis de leur partenaire et de la société en général. La tiche qui attend nos institutions
sanitaires et sociales est d'aider ces fernmes en leur apportant des informations, des prestations
et un souticn qui leur permettent de déeider en toute liberté, sachant que bon nombre de celles
devenues séropositives choisiront d'aveir des enfants.

Priorités de la recherche

Les chercheurs peuvent contribuer & U'élaboration des politiques nationales et au bien-Gtre de
chacun en étudiant tout particulierement les questions relatives aux options en matiére de
reproduction qui préoccupent les planificateurs et les femmes. Leurs travaux devraient porter en
priorité sur les facteurs de risque de transmission du VIH et comprendre en particulier:

1. des études sur le risque de transmission du VIIT au personnel soignant, ou par ce personnel,
pendant les soing prénatals et l'accouchement;
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2. des études sur la rentabilité de différentes formules de prestations sanitaires et sociales en
faveur des femmes et des enfants contaminés.

Implications pour les politiques et les programmes

La perspective d'un accroissernent des prestations nécessaires 4 l'intention des femmes en dge de
procréer et de leurs enfants améne & se poser de nombreuses questions au niveau des politiques
ct des programmes. Seule la prestation de services complets et coordonnés permettra d'assurer
de la fagon la plus rentable et la plus efficace les soins 3 apporter aux méres en puissance ou a
leurs enfants éventuels.

I1 faudra assurer des prestations pour:

- les femmes en age de procréer, qui doivent pouvoir bénéficier de conseils leur permettant
d'apprécier les comporternents a risque et les risques qu'elles courent personnellement, d'un
dépistage volontaire et confidentiel du VIH ainsi que de services de contraception;

- les femmes enceintes, qui, en plus des soins prénatals traditionnels, ont besoin de conseils
pour évaluer les risques et se soumettre 4 un dépistage du VIH si clles le souhaitent, de
conseils et d'un soutien pour appliquer les options qui leur sont offertes si 'on constate
gu'elles sont séropositives et d'un acces & un traiternent approprié en cas d'infection 4 VIH;

- les femmes pendant leur accouchement; il faudrait en priorité, aussi bien sur Ie plan national
qu'international, réduire le risque de contamination pendant 'accouchement a la fois pour
les parturientes, en évitant toute transfusion de sang qui ne serait pas indispensable, et pour
le personnel soignant (en I'équipant de gants par exemple);

- les fernnes qui viennent d'accoucher et d qui il faut donner des indications sur l'importance
de l'allaitement maternel;

- les méres contaminées (dont certaines peuvent étre des toxicomanes ou des prostitudes) et
leurs enfants au moment ou la famille ou d'autres structares risquent de leur faire défaut.
Considérant Ja maladie et le fait que les enfants doivent rester avec leur meére aussi
longtemps que possible, il faudra prévoir des services de soins communautaires et familiaux;
enfin,

- les enfants abandonnés ou orpheling, ou encore ceux qu'il faut placer dans une famille; il faut
surtout donner des informations exactes aux membres de la famille ou aux parents qui
adopteront ou accueilleront éventucllement ces enfants afin que ceux-ei puissent mener
autant que possible une vie normale.

11 est toujours indispensable de planifier au plus tt la misc en place de tous ces services pour
utiliser au mieux les ressources disponibles. Il sera plus facile d'anticiper les besoins en
procédant a une évaluation épidémiologique de la prévalence du VIH au moyen d'un dépistage
anonyme non corrélé et d'une surveillance par réseau sentinelle.

Les avis divergent beaucoup sur l'intérét du dépistage corrélé systématique ou obligatoire
du VIH chez le nouveau-né. Les adversaires de ces dépistages font valoir que les tests de
diagnostic actuels ne font apparaitre que les anticorps de la mére et qu'il n'existe aucun
traiterment définitif des nourrissons asymptomatiques dont on ne sait pas encore §'ils sont ou non
séropositifs. Les partisans de ce dépistage estiment qu'il faut identifier tous les enfants dont ia
merte était séropositive au moment de leur naissance afin de permettre une évaluation clinique
postnatale et une intervention thérapeutique au plus t6t. En tout état de cause, un programme de
dépistage corrélé ne sc justifie pas tant qu'il n'est pas assorti d'un soutien clinique et social
continu de la mére et de 'enfant.
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('est au niveau local que l'on déterminera le mieux les bosoins précis des femmes afin que les
plans soient ¢tablis en fonction des caractéristiques culturclles et sociales. Au surplus, il est
indispensable que les fermmes et les organisations qui se font leur porte-parole participent a la
planification ct a la mise en place de ces services. Comme de nombreux groupes ou associatjons
communautaires ¢réés pour répondre a des besoins sanitaires ou sociaux précis sont issus des
populations auxquelles ils s'adressent, ils peuvent beaucoup contribuer & la réalisation des
programmes élaborés a l'intention des femmes ¢t des enfants victimes du VIH/SIDA. Ces
organismes sont acceptés par les communautés et les populations auxquelles ils apportent leur
soutien. [Is ne portent pas de jugement et assistent souvent les groupes marginaux, rejetés par la
société ou mal desservis, dont les besoins ne sont pas satisfaits par le systéme institutionnalisé.

La formation des personnels de ces services doit répondre & deux objectifs essentiels: d'une part,
leur apprendre & protéger les patients ct 4 s¢ protéger cux-mémes de linfection et, d'autre part,
leur apporter les renseignements ¢t le soutien nécessaires pour adopter Fattitude qui convient
vis-a-vis des séropositifs. Cette formation devrait donc comprendre un ensgignement des
précautions 4 prendre partout contre linfection, ainsi que de certaines questions lices & la
transmission du VIH et au SIDA, y compris les problémes d'éthique.

Le systéme éducatif a un role spéeial a jouer, en particulier par I'exemple qu'il peut donner a
I'ensemble de la société, en apportant des informations précises et en participant a I'élaboration
de stratégies institutionnelles et a la protection de la dignité des séropositifs.

Chacun sait qu'il est absolument indispensable partout dans le monde d'éviter toute
discrimination dans les mesures de santé publique prises pour lutter contre le SIDA. Les
autorités publiques devront done montrer l'exemple pour que les méres contaminées et leurs
enfants aient les mémes droits que leurs semblables, qu'il s'agisse de logement, d'emploi ou
d'éducation, et qu'ils bénéficient des services de santé de la plus haute qualité possible, compte
tenu des ressources disponibles. Il conviendrait de créer des dispositifs & toute épreuve pour
protéger le secret de l'information sur les femmes séropositives et leurs enfants dans tous les
systimes sanitaires et sociaux et les milieux dducatifg.

Recommandations
1. Les femmes doivent avoir accés:
a des informations ¢t conseils leur permettant d’apprécier les risques;
- aun dépistage volontaire et confidentiel du VIH;

- & des informations et un soutien leur permettant de choisir personnellernent si elles
auront ou non des enfants et si elles poursuivront ou interrompront une grossesse lorsque
F'avortement est 1égal;

- & des soins appropriés pour clles et leurs enfants aingi qu'a une aide pour planifier les
s0ing & apporter & l'avenir 4 leurs enfants.

2. Les pouvoirs publics doivent agir pour améliorer la condition de la femme, fautc de quoi
d'autres actions 3 l'intention des fernmes et des enfants victimes du VIH sont vouées a
I'échec.

3. 1t conviendrait que les décideurs ct les planificateurs fassent en sorte de bien anticiper les
politiques et services nécessaires en procédant régulidrement & des évaluations nationales et
locales approprices des demandes qui pourraient étre adressées aux services sanitaires et
sociaux ¢t aux systémes éducatifs.
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4. 1t faut confier la responsabilité des politiques et de la planification 4 des services de
I'administration publique suffisamment importants, aussi bien sur le plan national que local,
pour qu'ils aient Fautonomie voulue pour réunir des prestateurs de services de tous les
secteurs et prendre les dispositions nécessaires pour assurer 'élaboration, la coordination et
la mise en oeuvre des programmes., '

5. 1l faut prendre en compte, faciliter et soutenir, y compris financiérement, la contnbutlon
potentielle des organisations 4 base communautaire.

6. La planification du recrutement, de la formation et du soutien en cours d'emploi des
personnels médicaux, paramédicaux et sociaux détermine dans une large mesure lefﬁcac1te
des services.

7. Dans certaines régions, l'impact du SIDA sera tel qu'il faudra prendre des dispositions
spéciales pour assurer la protection sociale et Néducation des enfants Orphehns et
abandonnés.

Enfin, il est admis que la solidarité internationale est un élément clé des efforts déployés dans le
monde pour lutter contre le SIDA. Le fait qu'il n'est pas toujours possible dans certaines régions
de répandre comme il convient & fous les besoins des femmes et enfants séropositifs est autant
un probléme d'éthique que d'économie et d'organisation. Pour circonscrire la propagation
du VIH, répondre aux besoins des personnes contaminédes et permettre aux dispensateurs de
soins de s'acquitter de leurs tdches professionnelles sans prendre de risques indus, la
communauté internationale devra s'engager & aider les pays dont les ressources budgétaires ne
suffiscnt pas pour faire face 4 la situation,
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Présentation du président du groupe de travail technique
sur l'impact demographique et économique de
I'infection a VIH/SIDA chez la femme et I'enfant

Introduction

Les estimations et projections de Ja prévalence et des tendances de l'infection & VIH ¢t du SIDA
chez la femme et I'enfant sont importantes pour décider de Faffectation des ressources ainsi que
pour planifier et créer des services sanitaires et sociaux, mais les femmes et les enfants ne sont
généralement pas inclus dans les études relatives a I'impact démographique et économique
du VIH/SIDA. L'absence d'informations de basc sur Je nombre des cas d'infection 4 VIH ct des
maladies liées au virus chez la femme ct I'enfant a gravement compromis I'établissernent de
projections fiables a la fois de la démographie et de I'économic du VIH/SIDA.

Connaissances actuelles

Des modeles d'extrapolation relativement simples peuvent fournir des projections a court terme
asscz fiables des cas de SIDA. Certains modeles d'extrapolation utilisent des méthodes
statistiques pour &tablir des projections des futurs cas de SIDA 4 partir de la courbe observée
dans le temps des cas signalés. Toutefois, ces modeles ne peuvent servir lorsque les déclarations
des cas de 5IDA sont manifesternent incomplétes, comme cela se produit dans de nombreux
pays en développement. On peut également se servir, pour établir des extrapolations, des
estimations du nombre de séropositifs (séroprévalence} et du laps de temps entre l'infection et
lapparition du SIDA. L'intérét de ce dernier modele est qu'il est généralement établi & partir de
donnécs disponibles. Il existe des données sur la prévalence, en quantité et de qualité variables,
pour diverses populations dans la plupart des pays industrialisés et de nombreux pays en
développement. Tous les modeéles d'extrapolation font apparaitre de fortes augmentations des
cas de SIDA dans les prochaines anndes; toutefois, il existe peu de projections concernant
expressément les fermmes et les enfants.

L'établissement de modéles bio-comportementaux plus complexes nécessite des données
détaillées, dont certaines sont impossibles & obtenir, afin d'étudier autant que faire se peut les
interrelations et mécanismes profonds entre les variables épidémiologiques, comportementales
et démographiques. Bien que basés sur de nombreuses estimations et hypothéses, ces modeles
pourraient éventuecllement fournir aux planificateurs de programmes des estimations détaillées
des multiples facteurs qui influeront sur I'évolution de la pandémie. I} scrait possible d'établir
des estimations des conséquences démographiques, économiques et sociales et de donner
certaings indications sur les effets possibles des différentes interventions.

Bien que la modélisation de la pandémic de SIDA et de son impact démographique en est encore
A ses débuts, certains modgles ont déja permis d'établir de précicuses projections sur le court
terme du nombre des cas de SIDA. En utilisant des estimations nationales et les chiffres
disponibles provenant d'enquétes sérologiques sur Ie VIH, TOMS a estimé qu'en 1988 le VIH
s'¢tait propagé a 5 millions de personnes au moins dans le monde. A partir de cette estimation
mondiale de la prévalence du VIH, 'OMS a estimé & plus de 600 000 le nombre des cas de SIDA
a la fin de 1989. Or, on pense que les chiffres officicllement communiqués & 'OMS3 ne
représentent qu'environ 10% des cas en Afrique et 70 2 80% des cas dans les pays industrialiscs.
Si les simples hy pothéses sur Jesquelies repose le modele d'extrapolation de 'OMS sont valables,
et les estimations de la séroprévalence fiables, on peut s'attendre que le nombre cumulé
d'adultes victimes du SIDA aura dépassé le million en 1991

Los études économiques qui ont été faites sur la pandémic du VIH ne traitent pas des problémes
spéciaux des femmes, et en particulicr des meres, ni des enfants. 1 reste encore beaucoup a faire
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pour connaitre les incidences économiques de I'infection & VIH chez la femme et 1'enfant. Il faut
d'urgence réunir davantage d'informations pour allouer des ressources qui permettront
d'apporter des soins appropriés aux femmes contaminées et 4 leurs enfants dans Ie cadre des
sysidrnes de soins de chaque pays.

Dans les pays industrialisés, les frais médicaux directs sont, semble-t-il, plus élevés pour un
enfant, en particulier s'il s'agit d'un nourrisson, que pour un adulte. Cela tient en partie an coft
élevé du diagnostic du STDA chez I'enfant. De surcroit, une grande partie du coiit du traitement
des enfants tient & la difficulté de trouver ot les placer lorsqu'il n'est plus nécessaire de les
garder 4 I'hdpital.

Les rares études publiées donnent & penser que le rapport entre les cotits des soins et le produit
national brut par habitant reste relativement stable. Les ressources nationales allouées aux s0ing
des patients victimes du SIDA sont proportionnelles a la richesse d'un pays,

Les frais de traitement d'une femme ou d'un enfant dépendront plus vraisemblablement des
ressources farniliales dans les pays en développement que dans la plupart des pays
industrialisés, et cela surtout parce que les systémes d'assurance sont rares dang les premiers.
Les moyens dont dispose une famille élargie pour faire face aux dépenses occasionnées par les
soins peuvent se trouver limités si plusieurs de ses membres sont atteints de maladies liées
au SIDA. 1l arrive parfois que ces ressources fassent encore plus défaut si les structures de la
famille traditionnelie se sont effondrées.

Contrairernent 4 ce qui se passe dans les pays industrialisés, le colit indirect du SIDA qui frappe
les femmes est trés élevé. Certes, elles sont relativement peu nombreuses & gagner un salaire,
mais elles jouent un rdle économique trés important en tant que productrices de denrées
alimentaires et que ménageres. Il n'existe pas de données sur ce colif indirect, mais on estime
souvent que, pour un groupe d'age donné, les femmes contribuent tout autant que les hommes 2
I'économie des pays en développement.

L'impact de la maladie sur les systémes de santé est considérable dans certaines régions o les
fernmes et les enfants constituent plas de la moitié des victimes du SIDA. Avant l'apparition de
I'épidémie, les systémes de santé de nombreux pays en développement se trouvaient déja
surchargés, Considérant les moyens limités dont ils disposent pour accroitre leur capacité,
le SIDA aura probablement pour effet primordial de priver de soins des patients souffrant
d'autres infections.

Priorités de la recherche

1. Il faut disposer de meilloures données relatives aux fermmes et aux enfants pour élaborer des
modéles bien précis.

2. 11 faut réunir des données sur la nature et le cout des soins a long terme nécessaires en
institution car davantage de femmes vivent plus longtemps.

3. Il faut établir des estimations du cofit des affections liées au VIH avant I'apparition du SIDA,
aussi bien chez les hommes que chez les femnmes.

4. Le cott indirect du SIDA a fait I'objet de trés peu d'estimations en raisen de l'absence de
données sur le métier ou les gains professionnels des victimes du SIDA.

5. Des études sont nécessaires pour vérifier le cofit des soins & apporter aux victimes du 5IDA
dans les pays en développernent.
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Implications pour les politiques et les programmes

Des projections démographiques préliminaires donnent & penser que les taux de mortalité
infantiic vont beaucoup augmenter dans les régions oa le nombre des fernmes séropositives est
élevé, Le SIDA est devenu la principale cause de mortalité chez les femmes jeunces ou d'dge
moyen dans les grandes villes des Amériques, d'Europe occidentale et d'Afrique subsaharienne.
Les caleuls économiques font apparaitre que, dans les zones 4 forte endémie de VIH, le 5IDA qui
frappera fornmes et enfants va absorber plus de ressourees économiques que n'importe quelle
autre maladic dans ces deux groupes de population,

Recommandations

1. Il conviendrait de continuer d'utiliser de facon générale, ct en particulier pour les méres ot
les enfants, la méthode d'extrapolation appliquée par 'OMS.

2. It conviendrait de poursuivre les recherches sur la roddélisation bio-comportementale de la
pandémie de SIDA car elles pourraient apporter des informations détaillées importantes sur
les déterminants biologiques, sociaux et comportementaux, ainsi que sur les conséquences
démographiques, sociales ot économiques de la pandémie.

3. Tous les pays doivent élaborer de fagon systématique des systémes de surveillance de la
santé publique en mesure d'apporter des informations exactes et suffisamment détaillées sur
les schémas de transmission, la prévalence et les tendances de l'infection 4 VIH et du SIDA
chez la femme et 'enfant.

4. 1l conviendrait d'évaluer le cofit de l'infection 4 VIH chez la femme et I'enfant en le
comparant & cclui d'autres grandes maladies afin de répartir efficacement les ressources
entre différents programmes de soins. (Il faudra & cet effet réunir des données sur
l'utilisation des fonds et sur les cofits, comme on I'a vu plus haut pour d'autres maladies de

ce type.)

5. Dans certains pays industrialisés et dans la plupart des pays en développement, il
conviendrait d'élaborer des politiques permettant de répartir plus équitablement le ¢cofit des
soins & apporter aux fernmes séropositives et a leurs enfants.
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