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Résumé

La procréation dans le contexte du VIH/sida s'est-elle banalisée depuis
que fe taux de transmission verticale est réduit 4 moins de 2 % ? L'ana-
lyse des perceptions de couples montre que ce risque est toujours un
objet d'inquiétude, d'autant pius qu'it semble multidimensionnel car
souvent indissociable d'un risque horizontal de transmission au par-
tenaire ; de plus, s'y est ajoutéd le risque iatrogéne. Dans ce domaine,
les médecing revendiquent un réle d'infarmation objective sans étre
directifs, Les femmes pergoivent ¢lairement la distinction entre un juge-
ment, qu'elles réfutent, et un avis, qu'elles acceptent ou parfois qu'elles
recherchent. Cerlaines d'entre elles appliquent les propositions de leur
médecin ; d'autres sulvent partiellement I'avis et adaptent leur projet ;
d’autres mettent en euvre des stratégies diverses pour contourner I'avis
médical. Dans tous les cas, la charge de rationalisation et d'inguiétude
assocife 4 la procréation et les enjeux qui lui sont associés laissent
penser qu'elle n'est pas banalisée.

Mots clés : procréafion, femmes, VIH, information, avis, tinéraires,
relation soignant-soigné, prévention.

Le traitement médical de la procréation
dans le contexte du VIH/sida

Au cours des quinze derniéres années, le traitement médical de
la procréation dans le contexte du VIH a changé de maniére radi-
cale dans les pays développés, principalement par la généralisa-
tion des médicaments antirétroviraux qui ont permis d'une part,
dans leur usage prophylactique, de réduire le risque de transmis-
sion verticale, et d'aulre part, dans leur usage curatif, d’améliorer
Vespérance et a qualité de vie des personnes vivant avec le ViH.
Découragée par les médecins jusqu'aux années 1995-1996, la
grossesse devint alors possible dans certaines conditions et sous
réserve d'étre encadrée meédicalement ; elle reste une grossesse
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« a risque biologique », mais ce risgue est devenu « residuel »*,
Une forme de consensus social est alors apparue autour du fait
qu'un seuil avait &té franchi, qui rendait ie risgue a priori tolérable.
Du point de vue des sciences sociales. 1a « banalisation = du sida
et de son traitement social, évoquée pour dautres aspects de
I'épidémie [1]. semblait & I'ceuvre : ¢'est d'ailleurs ce que laisse
penser U étude auprés de femmes de la cohorte Manif 2000
réalisée en 2000-2001 [2]. Des lors, I'expérience de |1a grossesse
dans le contexte du VIH devait pouvoir étre envisagée de maniere
analogue & celie d'autres situations de nsgue ou de pathologie
chronique.

Un risque banalisé ?

Cependant. gue I'on soit séropositive ou que son partenaire soit
porteur du virus. I'expérience qu conduit du désir au projet, puis
a travers ies étapes de la conception, la grossesse. I'enfante-
ment, jusqu'a la maternité, reste marquée par le « risque du
VIH », fit-il réduit. Décliné sous ses formes horizontale {notam-
ment pour les couples sérodifférents) puis verlicale {transmis-
sion du VIH de la mére & I'enfant), ce risque justifie. d'un point
de vue medical, un apport d'informations préventives aupres de
la femme {ou du couple}, une  exion menée « en ament » de
la grossesse destinée a (a planifier pour gu'elle ait iieu dans
les meilleures conditions immunobiologigues possibles, puis
un suivi médical renforcé qui se poursuivra apres la nais  ce
pour la mére et son enfant. Aussi. ce parcours est-il établi en
retation étroite avec le systéme de soin et sa « culture medi-
cale » déclinée en représentations. attitudes. rdles. relations
soignants-soignés. avec lesquels les femmes et les couples
devront composer. La notion de risque est un élément central
de cette rencontre.

Les travaux des sciences sociales ont montré combien fe risque
est un concept structurant dans les sociétés contemporaines,
qui, en fixant les seuils de I'acceptable et en construisant des
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Femmes et VIH en France

systémes de protection, définissent des normes sociales, les
marges de l'aitérité et de la déviance, et construisent leur rap-
port & I'avenir [3-5). Lhistoire du sida illustre tes multiples signi-
fications accordées au risque, articulant fisque biologique et
risque social, au plan individuel comme au plan collectif [6, 7].
Chargés de la maitrise du risque biologique, les médecins sont
les principaux acteurs sociaux qui, en interprétant les données
scientifiques au plan collectif et en les adaptant aux cas par-
ticuliers, diffusent auprés de la population une information sur
le risque a priori empreinte de la rationalité scientifigue. D’un
taux qui signifie dans la cullure médicale une probabitité de
survenue a I'échelte d’une population, & la menace personna-
liste confrontée au désir parental et vécue dans I'intimité de Ia
décision de procréation, puis dans I'expérience de la grossesse
et de la petite enfance, le risque fait I'objet de représentations
variées, qui peuvent étre concordantes ou dissonantes. Suscep-
tibles de gouverner les conduites, les interprétations du risque
ant alors des conséquences d'une importance particuliére, dés
lors qu'il s'agit de mener & bien, ou d’annuler, un projet de pro-
création.

Quelie farme le risque biologique li¢ a la grossesse dans le
cantexte duVtH prend-il désormais pour les fermes et quel poids
lui accordent-elles dans leurs choix procréatifs 7 Les médecins le
présentent-ils comme une menace, comme un danger circons-
crit & des situations spécifiques, ou comme un élément maitrisé
par a technique ? Quelles perceptions les femmes ont-glles du
discours des soignants en matiére de risque et de leurs attitudes
a ce propos ? Quel est I'impact de ces attitudes sur les choix de
pracréation ? Le risque du VIH remet-il en question le tibre arbitre
des femmes concernant la procréation ?

En France et ailleurs

Ailleurs, tes procréations décidées par les personnes vivant avec
le VIH et informées de leur statut sont souvent négligées par le
systéme de soins. Certes, la prévention de Ia transmission verti-
cale se généralise, y compris dans les pays du Sud sous I'impul-
sion de I'Initiative Universal Access de 'Organisation mondiale
de ia santé (OMS), mais celle-ci s'adresse essentiellement a des
femmes qui découvrent leur séropositivité a 'occasion d'une
grossesse, et les programmes qui s'intéressent spécifiguement
aux choix repraductifs des personnes connaissant feur séroposi-
tivité sont encare trés rares. Dans de nombreux pays ol la dis-
crimination envers les personnes vivant avec e VIH prévaut sur
la « banalisation », notamment ceux qui ont £té touchés récem-
ment par 'épidémie, ies professionnels de santé ne répondent
pas aux demandes d'information ou de soutien en matiére de
procréation, et condamnent, voire maltraitent, les personnes qui
prennent le risque d’avoir un enfant en se sachant séropositi-
ves. En Asie du Sud-Est, de nombreux professionnels de santé
praposent ou imposent aux femmes séropositives des mesures
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contraceptives définitives, telles que la stérilisation associée a
une interruption de grossesse, dés la découverte de leur séro-
positivité, mémes si elies n'ont pas encore eu d'enfant [8,9). La
oii les femmes vivant avec le VIH regoivent une information pré-
ventive en matiére de santé reproductive, celle-ci est généra-
lement focalisée suy la prévention de !a transmission du VIH, et
la procréation n'est abordée que sous {'angle de la conlracep-
tion : l'indication du préservatif comme méthode commune aux
deux objectifs, qui a pour effet ta simplification de I'approche,
contribue probablement & cette situation. Dans de nombreux
pays aussi divers en termes de niveau de développement du
systeme de soin que I'Argentine [10], le Brésil [11], fa Zambie
(12}, te Burkina Faso [13], les projets reproductifs des couples
ou des femmes séropositives ne font pas I'objet de programmes
accessibles a tous, et sont peu pris en compte par les profes-
sionnels de santé ; lorsqu'ils le sont, ¢'est souvent de maniére
trap limitée pour répondre aux atlentes, comme cela a été mon-
tré au Canada [14]. Les personnes vivant avec le VIH doivent
alors gérer seules leurs projets de procréation, sans appui du
systéme de santé ou de ses acteurs. Au mieux, cet appui inter-
viendra dans un second temps, face au « fait accompli » d’une
grossesse déja en cours ; au pire, le fait d’avoir entrepris cette
grossesse suscitera des critiques. Qu'elle soit déniés, en par-
ticulier par les professionnels de santé, ou considérée comme
trop «risquée » pour étre légitime, la procréation dans te
contexte du VIH n'est pas banalisée. Cette question semble met-
tre en jeux deux « défis » : en matiére de santé publique — car
la mise en place de réponses appropriées exige non seulement
de diffuser des techniques de prévention et de déveiopper des
compétences et des institutions, mais également de fransformer
les cuitures locales en matiére de santé reproductive [15] —; et
en matiére de droits des personnes vivant avec le VIH — car I'ab-
sence de réponse & leurs demandes relatives a la procréation
est pergue comme une discrimination, révétatrice d'un ostra-
cisme sous-jacent [16].

Ces observations internationales donnent d'autant plus de relief
a la « normalisation » apparente du traitement social de la pro-
création dans le contexte du VIH en France. Les savoirs profes-
sionnels et les techniques de prévention y sont disponibles et a
priori accessibles. La question n'y met pas en jeu de forces ou
de discours collectifs antagonistes, les assaciations de défense
des personnes vivant avec le VIH ne s’expriment plus qu’excep-
tionnellement a ce propos et la procréation dans le contexte du
VIH semble avoir quitté le champ du politique pour ne plus relever
que du « médicotechnique » et du médicosocial (services de Pra-
tection maternelle et infantile et Aide sociale  I'entance). L'idéal
évoqué par (organisation « International Community of Women
Living with HIV/AIDS » est-il atteint pour autant: « i js befter
when we can weigh up the situation and our feelings in the light
of non-judgemental information and then make a decision which
suits us» [17,p.17) 7
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Le risque du VIH, faible mais muitidimensionne! et « flou »

En France, les risques relatifs a une procréation dans le contexie
du ViH n'ont pas fait I'objet de campagnes d'information desti-
nees a la population générale. C'est par leur médecin que les
femmes regoivent 'essentiel des informations dont eiles dispo-
sent. |l s'agit genéralement du « médecin VIH » qui les suit, sou-
vent infectiologue ou parfois généraliste, ayant des compétences
en sidénologie. Ges informations sont souvent complétées par
celles délivrées par d'autres intervenants spécialisés : le méde-
cin gynécologue ou obstétricien qui suivra la grossesse, parfois
un pédiatre, ou par les associations. Les femmes interviewées
n‘ont pas rapporté de dissonances majeures entre les infarma-
tions qu'elles ont regues concernant les risques, mais un certain
nombre d'entre elles ont fait état de divergences relatives aux
indications thérapeutiques qui leur ont &té données.

Le projet de procréation est d'abord soumis a la perception du
risgue de transmission harizontale, dans les cas, largement majo-
ritaires dans notre étude, ol te couple est sérodifférent. Que sa
prévention reléve de la procréation médicalement assistée et de
protocoles spécifiques (par insémination intra-utérine de sper-
matozoides traités dans le cas ou I'nomme est séropositif), ou de
mesures techniques appliquées « a la maison » {généralement
dans le cas ou la femme est séropositive), ce risque apparait
dans les discours comme un objet d'inquiétude, sans pour autant
a lui seul conditionner les choix procréatifs pour les femmes ou
ies couples. Le risque de surcontamination est peu évogué spon-
tanément par les couples concordants, méme s'il fait souvent
I'objet de pratiques destinées a |'éviter {rappart sexue! unique
sans protection au moment de ovulation, utilisation d'un préser-
vatif percé, voire insémination a la seringue avec le sperme du
conjoint). Ce « bricolage », comme le qualifie une des personnes
interviewees, implique ie couple, et témnitane d'une dimension
particuliére du vécu de la procréation, peu 2 davantage gérée
«@ deux » qu'une grossesse « sans risque de VIH »'!. Aprés la
conception, outre la vérification que le partenaire n'a pas été
contaming, les préoccupations sont centrées sur le risque verti-
qui occupe une place temporelle beaucoup plus importante
puisqu'il persiste jusqu'a la naissance de I'enfant. Lintrication
des deux formes de risque de fransmission et des combinaisons
possibles seion le statut sérologique de chaque partenaire, et la
prise en compte des pratiques préventives habituelles du couple
en matiére de sexualité, produisent une variété de modalités de
gestion du risque, non réductible a une typologie des attitudes
préventives concernant 1a procréation. Cela contribue probable-
ment & la perception d'un risgue de transmission du VIH relatit
a la procréation trés « personnalisé ». Par ailleurs, des risques
non spécifigues tels que les risques de prématurité, de malfor-
mations, de trisomie ou de mort feetale, ne sont pas évoqués

' Celte hypnthese ne peut étre discutée dans cet article, compte tenu des kmites de

notre gtude. La gestion du risque harizontal, qui renvoie 4 une diversite de confiqurations
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les femmes, comme si ia menace du VIH avait relégué au second
pian ces risques « ordinaires ».

Les propas concernant le risque pour I'enfant ont en commun
de mentionner la valeur faibie de la probabilité de transmission
verticale du VIH, sans aller jusqu'a préciser des taux : rares sont
les femmes qui ont évoqué des chiffres. Quelques femmes men-
tionnent d'ailleurs que l'ordre de grandeur de cette probabilité
st «floue ». La pertinence des taux évoqués par les mede-
cins parait assez impalpable ; elle est discutée par certaines
femmes, qui souhaiteraient disposer de statistiques « ciblées »
car les taux genéralement mentionnés leur semblent corres-
pondre & une population indifférenciée. Pour elles, plusieurs
éléements devraient contribuer & une appréciation chiffrée du
risque personne! ; ceux qu'elles citent le plus fréquemment sont
leur statut immunalogique, la charge virate, I'ancienneté de leur
contamination et I'existence de résistances virales.

Le risque iatrogéne, polymorphe et menagant

Le risque pergu comme le plus important concernant ¥enfant
n'est pas toujours le risque de transmission du VIH, mais sou-
vent celui lié a l'vtilisation d’antirétroviraux. « Les risques pour
'enfant d'étre séropositit, ¢'est pas trés élevé ; le risque le plus
grand, c'est que enfant développe pius tard une maladie apres
{a naissance » {Camille). Ces propos refiétent I'évolution simuita-
née du risque biologique associé a la grossesse dans le contexte
du VIH, et de ses perceptions sociales. En effet, les effets iatroge-
nes d’'un traitement préventif de la transmission mére-enfant ont
étédéc  (lafin des années 19902, Bien gue les cas recenseés
soient trés peu nombreux et que le risgue soit a priori écarté par
I'éviction du régime thérapeutigue en cause, I'inguiétude est trés
présente pour la plupart des femmes interviewées concernées
par une grossesse a cette période, gui semblent étendre e risque
iatrogéne 4 d’autres medicaments antirétroviraux. « J'ai surfout
pensé pendant la grossesse & tout ce qui élait malformation.
handicap. J'ai plus pensé a ¢a qu'a fa confamination » {Hélene).
Certains propos reprennent ie discours des médecins, d'autres
permettent de percevoir fa dimension anxiogéne des représen-
tations : « ff y a des bébés morts ». Pour Edith, gui a tenu ce der-
nier propos et souhaite depuis plusieurs annees avoir un enfant
avec son mari séronégatif, le risque iatrogene a été le motif de
son renancement & la procréation, décidé aprés une consultation

2 Enpuilet 1998, quelques cas d'enfants nés de méres $eropositives, qu avaint regu une

siation de deux antirétrovraux pendant la grossesse, présentent une forme neurologique
de mitachondriopatine. maladie habituellement rars. grave et potentieliement mortette, A 1
fin de 'année 2000 — [Drsque notre enguéte $'arréte — huit enfants ont déja developpé cette
pathologie qui a enlraing lg déceés de trois d'antre eux Ces accidents ne sent alors signalés
qu'en France et hien que |'nypothése de la toxicite médicamenteuse soit forlement suspec-
tée, les équipes de recherchie doivent encore en apporter 12 preuve Par précaotion, fe proto-
cole de prevention par titherapie est améte et [es recormmandatians officieles damandent au
medecin de ne plus peescrire cetie association medicamenteuse pendant la grossesse (22].
Il est alors conseille de prévenir la fransmission mére-enfant par fa prise d'AZT associée &
une césarienne programmee lorsgu'il n'existe pas de contre-indication obslétncale,
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auprés d’'un médecin spécialiste ; Edith et son mari se sont alors
tournés vers I'adoption.

Le risque iatrogéne est également présent dans les propos
d'autres femmes qui ont, malgré cela, poursuivi ou entrepris une
grossesse apres 1998. Linquiétude persiste chez elles pendant
toute la durée de la grossesse et aprés la naissance, les manifes-
tations des mitochondrippathies pouvant étre différées. Plusieurs
étéments peuvent étre invoqués pour expliquer je fardeau psyche-
logique associé & ce risque. Il sagit d'un risque connu depuis peu
et de maniére encore imprécise, subi et non choisi, incertain, aux
effets différés et touchant « les générations futures », provoqué
par Vintervention humaing, que I'on ne sait pas contrfler autre-
ment que par I'éviction du traitement : ces traits sont analogues
aux facteurs décrits par des travaux classiques en psychologie
sociale comme déterminants des perceptions de la gravité d'un
risque, voire de sa « surestimation » [23]. Si les femmes partagent
ces représentations avec les médecins, d’autres dimensions de
la perception du risque de mitochondriopathie semblent égale-
ment mobilisées : certains propos renvoient aux représentations
sociales de traitements tératogénes tels que la thalidomide ou le
diéthylstilboestroi'3. Les discours médicaux qui, dans le champ
de [a santé maternelle et infantile, mettent en garde les femmes
contre I'utilisation de médicaments pendant la grossesse, favo-
risent ces rapprochements et renforcent la représentation d’un
risque iatrogéne majeur et encore sous-esiime.

Le risque biologique : discours des médecins

D'emblée, les propos des médecins font référence & un chiffre,
qui correspond au taux de transmission verticale du ViH, confor-
mément & une culture médicate dans laquelle les statistiques
ont acquis une légitimité creissante au cours du vingtiéme sie-
cle en tant que données ohjectives [24]. L'appréciation médicale
du taux apparait cependant assez peu objective dés lors qu'est
prise en compte la dimension diachronique du risque : le risque
du ViH semble, dans les représentations des médecing, d’autant
plus limité qu'll a évolué dans le sens d’une réduction, au point
que certains extrapotent une « tendance vers ['annulation »14. Par
ailleurs, ce risque est présenté comme indissociable du risque
iatrogene largement évoqué, considéré comme majeur et mena-
cant. Les médecins qualifient le risque iatrogéne des mémes
attributs péjoratifs et aggravants que les femmes, les discours
des premiers ayant vraisemblablement nourri les perceptions
des demiéres. Les médecins lui ajoutent un caractére qui en aug-
mente encere le poids : pour eux, le risque iatrogéne reléve de
la responsabilité médicale au plan moral et juridique, car il a été

"t Le diéthylstilboestrol (Diskilbénes®. utilisa & partir de 1950 pour Ewiter les fausses ¢ou-
ches, a 846 interdit en 1977, du fait des anomalies gémitales qu'il provoquait chez les filles.
La thalldomide, wliisée comme antismétque emre 1950 et 1961, provoquait des agenesies
parhielles ou totales des membres,

. Pour une analyse approfondie des représentations et discours médicaux concernant le
risque, voir [25, 28],
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induit par la prescription, par opposition au risgue du VIH percu
comme exogéne, selon le modéle pastorien. Aussi, Jes représen-
tations partagées par les médecins ont pour élément commun
une forme de « dévaluation » du risque de transmission du VIH
et « d'ampiification » du risque iatrogéne, eu egard aux connais-
sances disponibies et dont ils font état. C'est notamment dans la
fagon de citer ou de passer sous silence le dommage {« ce gue
¢'est qu'avoir un enfant contaming »), de commenter les taux.
Que s'expriment ces nuances.

Les perceptions ne sont cependant pas similaires chez tous les
médecins. L expérience individuglle de chacun apparait détermi-
nante dans sa perceplion des risques : ceux qui ont connu le debut
de I'épidémie, gui ont une patientéle diversifiée (comprenant
notamment des  -usagers de drogues et des patients d'on-
gine africaine) relativisent davantage les chifires bruts au regard
des cas individuels. La perception du rnisque est aussi liee a la
spécialité du medecin. Les pediatres sont nombreux parmi Ceux
qui considérent Je risque du VIH comme important : (a plupari de
ceux qui accueillent des femmes séropositives ont deja une expé-
rience de prise en charge d'enfants séropositifs ; d'autre part, leur
intérét se concentre particuliérement sur 'enfant a naitre. plutdt
que sur celui des femmes et des couples et pour eux, la gravite
des conséquences est 1a dimension ia plus apparente du risque.
Par ailieurs, les médecins généralistes sont moins précisement
informés des risques que les sidénologues et infectiologues etfa
plupari d'entre eux ont tendance a surestimer ces risques.

Les perceptions des médecins pourraient également dépendre
de |'organisation du systéme de soin. Dans i'une des régions étu-
diges. plusieurs médecing n'ont pas évoque le risque de toxicite
medicamenteuse, alors que dans l'autre tous les médecing ont
évoqueé les deux ypes de risque. Les médecins de la premiére
région orientent les femmes séropositives vers une consultation
mére-enfant spécialisée, qui suit les femmes enceintes. puis les
enfants : ¢'est cette consultation qui gére le risque de toxicité.
N'ayant qu'une existence « théorigue » pour des médecins qui
n'en ont pas I'expérience directe. e risque de foxicite retient
mains souvent leur attention. Dans ['autre région, des medecing
specialisés dans le domaine des grossesses en coniexte VIH sont
identifies en divers lieux du systéme de scin, mais 1a référence
n'est pas systématique ; ils sont consultés comme experts mais
le plus souvent ponctuellement, sur des aspects d'ordre médical
et thérapeutique, pour donner un deuxiéme avis. Le sidenolo-
gue habituel continue d'assurer le suivi de |a patiente et assume
les décisions, en particulier dans le domaine thérapeutique. Ces
dittérences dans I'organisation du systéme de soin influent sur
I'attention gue chague médecin accorde aux différents types de
risques. Cela est un des éléments gui permettent de comprendre
pourquoi, & partir des mémes chiffres, d'un medecin a i'autre.
d'une région a 'autre, une femme gui exprime un projet d'enfant
n'obtient pas nécessairement la méme information sur [a nature
du risque et sa probabilité de survenue, ni le méme avis sur le
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caractere « tolérable » du risque qu'elle accepte de prendre pour
donner la vie a un enfant,

De I'information sur le risque au « libre arbitre »

Lavis n° 69 du 8 novembre 2001 du Comité consultatif natig-
nal d'éthique précise que le médecin'® doit délivrer aux futurs
parents une information « compléte, cfaire, et sans concession
{...] concernant les risques encourus par enfant » |l stipule que
= lg but de cette information doit préserver Je iibre arbitre du cou-
ple en iui permetiant de prendre sa décision en toule connais-
sance de cause ». Qu'en est-il dans les pratiques ?

Le point de vue des médecins :
une information objective et non directive

Les médecins adhérent au principe de ne communiquer que des
informations objectives, et la quasi-totalité des médecins ren-
contrés affirment ne pas imposer d'avis ni étre directifs dans leur
conseil, essentiellement par respect du principe éthigue d’auto-
nomie de la personne. La volonté de se démarquer d’une intention
eugéniste est sguvent affirmée par des médecins qui rejoignent
en cela le discours médical contemporain en France, marqué par
le refus d'un eugénisme « d'exclusion » associé aux exactions de
ta Seconde Guerre mondiale, et d’un eugénisme d'Etat, historique,
pergu de maniére éminemment péjorative’s. Le désir de « destig-
matiserles personnes vivant avec fe VIH » en leur permettant d’ac-
céder a la procréation est souvent affirmé comme un argument
éthique en faveur de ia non-directivité envers les femmes. Pour
certains médecins, la pratique de la non-directivité va jusqu'au
refus de prendre parti, méme lorsque les couples le demandent.

La force affirmative de ces déclarations conduit & interroger leur
sens dans tes pratiques, qui paraissent partois pius nuancées ou
ambivalentes, voire attestent que le principe de non-directivité,
et celui qui réfute la prise en compte d'éventuelles dimensions
sociales, souffrent un cerfain nombre d'exceptions dans feur
adaptation aux cas individuets. Cela transparait quand ies cas
sont pergus comme particuliers ou extrémes, soit par 'ampleur
du risque biologigue estimé par le médecin, soit du fait de I'his-
foire personnelle de la femme — par exemple, lorsqu'etle a déja
eu un au plusieurs enfants, ce qui laisserait penser que la chance
ne peut étre tentée de nouveau — et dans les cas impliquant une
procréation médicalement assistée!’,

'S Dans le cas o I'assistance médicale 3 |a procraation - cela peul e &tendiu aux Siua-

tions considéntes ici.

¥ Voir & ce propos [27, 28],

7 Le Code de |a saulé publigua jarticle L 152-2, 1994 indique les conditions auxquelles
I'assistance médicale A a procnéation est soumise : il doit s'agir d'un couple hétérosexuet
vivant, en &ge de procréer, marié ou en mesure d'apporter la preuve d'une vie comimune d'au
mains deux ans. consentant aux interventions ; ta = motivation de 'homme ot de la femme
formant le couple = doit Btre vérifiéa. La fédération des CECDS {Cenlres d"étude et de conser-
vation de I'oelt et du sperme) cunsidérait alors que les 3ges limite sont de 42 ans pour ung
femme et 55 ans pour un homme.
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Laffirmation et la volonté des médecins de se conformer a cette
norme de non-directivité ne conceme cependant pas les condi-
tions « médicales » de la grossesse. ! est entendu pour les fam-
mes comme pour les soignants que le risque biologique associé
4 a grossesse concernant la mére et I'enfant sera d’autant plus
réduit que ta femme sera équilibrée sur le plan immunoiogique,
ce qui implique souvent |'adaptation d'un traitement antirétrovi-
ral. Dans ce contexte, les propos meédicaux peuvent éire assez
diractifs, comme ceux que rapporte Reine; « Vous voulez un
enfant ? Vous augmentez les CD4 et on parlera du bebé apres »,
S'inscrivant dans une relation thérapeutique « classique », basée
sur I'expertise médicale, I'appréciation du taux de CD4 nécessaire
pouF qu'une grossesse puisse étre envisagée reste unilatérale et
le fait du médecin.

[Vautre part, tous les médecins déclarent que si une femme prend
une décision contraire & leur avis et demande ensuite a étre prise
en charge sur le pfan médical, elle sera suivie et soutenue a I'égal
de toute autre patiente.

Le point de vue des femmes : les limites du non directif

La question de I'éventuelle prise en compte du contexte social
de la grossesse dans I'évaluation du risque, voire I'application
de « critéres sociaux » qui conduiraient & décourager la procréa-
tion, semble particuliérement sensible, la plupart des médecins
déclarant ne faire aucune différence selon le milieu sociat ou le
niveau économique, lorsque les patients ont été contaminés par
I'usage de drogues intraveineuses ou sont d'origine étrangére.
Les propos des médecins et des femmes retatifs a la commu-
nication fors des consultations & l'inclusion dans des protocoles
impliquant une procréation médicalement assistée rapportent
cependant une grande variété de pratigues, pour ce qui concerng
les guestions abordées touchant au couple, comme les expli-
cations apportées en complément de l'information scientifique,
notamment les commentaires A propos des chiffres. Certains
soignants considérent que la situation sociale et économique
du couple, comme sa « stabilité », sa capacité & faire face 4 la
séropositivité éventuelle de I'enfant ou son « désir d'enfant »
doivent étre évalués. Ce fut notamment le cas pour te recours
a la prévention par « lavage de sparme » concernant les hom-
mes séropositifs, Un couple rapporte qu'il a dii passer par des
entretiens « psychologiques et sociologiques » répétés avant de
recevoir deux avis négatifs pour une assistance médicale 4 la
procréation, nullement justifiés par sa situation immunobiotogi-
que*®, Paur Lucien, « i s'agissait d'un refus d'ordre moral, sous
prétexle de mon passé de toxicomane », Dans d'autres cas, c'est
la gestion du temps, incluant V'imposition de délais inexpliqués,
qui est interprétée comme un refus tacite : « Pour avoir fe droit de

B Larticle 17 du décret 95-1000 du & septembre 1995 précise que « le médecin ne peut
pratiguer un acte d'assistante médicale & la procréation que dans les cas et conditions
prévys par 1a Joi ; il st toujours libre de s'y refuser et doit en informer Iintaressé dans das
conditions et des délais prévus par 13 loi.
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voir Monsieur N., ¢a a di durer 6 mois avant d'avoir un rendez-
vous. Je me demande si ce n'élait pas calculé, si ga faisait pas
partie du processus pour nous décourager ».

Mais I'avis médical n'est pas seulement per¢u comme une limite
au projet du couple : plusieurs femmes interviewées indiquent
gu'un avis défavorable n'implique pas toujours une atitude
directive. « if n'était pas trop pour ». « I ne peut pas nous empé-
cher de fa faire mais médicalement if est comtre ». Les fammes
établissent une netle distinction entre avis et « jugement » : « /f
comprend bien qu'on veuille un enfant. En fant qu'homme, il
dirait Qui. En tant que médecin, Non. » (Edith). Les atlitudes per-
gues comme un « jugement » sont vécues de maniére trés néga-
tive, particuliérement lorsqu'elles émanent de psychologues et
sont de ce fait dissociées de consigérations médicales'®. « a me
donne l'impression d'un entretien d'embauche, d’une sélection,
de passer devant un psyche quand on veut éire mére. .. et puis,
je sais qu’elfe va me juger, on n'a pas a me juger ». « Pourguoi on
a droit & ¢a, alors que les gens qui font ¢a par voie naturelfe ne
passent pas par ies psychos ? » (Adeline).

« Quand on se sent jugée. ¢a n'a rien & voir avec se seniir
conseillée. .. Un médecin it doit éire id pour aider, pour guider,
pour soutenir, pour conseiller, pas pour juger... » (Gélina). Ce
propos semble expliciter une opinion partagée par la plupart des
femmes rencontrées, malgré ia diversité de leurs situations de
couple et des dimensions psychalogiques de leur appréciation du
risque. Le refus unanime du jugement s'accompagne d'attitudes
variables concernant I'avis. Certaines, commeAdeline, le réfutent :
« Je voulais des renseignements précis ; je n'avais pas besoin de
son avis ». D'autres fe recherchent : dans ce cas, l[e médecin est
parfois explicitenent soflicité dans un rgie distinct de son role
professionnel, « en fant que mére », « en tant qu'homme », ou
en tant qu'ami. fl I'est aussi parfois dans son rdle professionnel,
en tant que spéciafiste capable de porter un regard qui tienne
compte au mieux de la temporalité du projet de procreation, et
considére simultanément I'évolution de la mafirise médicale des
risques, « I'horioge repraductive » personnelle de la femme, la
chronologie du rapport entre son statut immunaobiclogique et les
ressources thérapeutiques encore disponibles, voire I'histoire
médicale du couple. Cette approche « globale » et empathique,
qui a été décrite comme fréquente parmi les « médecins engagés
dans le sida », rend acceptable et méme souhaitable pour les
femmes un avis de type « C'est maintenant ou jamais »,

« Quand est-ce que vous nous le faites, ce petit 7 ». Ce propos20,
tenu par une infirmiére dans un service haspitalier, peut étre com-
pris de deux maniéres : comme attestant d'une dimension de la
relation qui n’est pas basée sur un contenu professionnel, parfois

' Uintervention des psychologues esl aussi critiquée sur le front de 12 prise en charge,
leur absence de dispontilite &@nt évoguée par des femmes qui auraient ey besoir d'un sou-
tien, notamment pendan leur hospitallsation en fin de qrossesse ou aprés ka naissance. Cette
défaillance explique peut-Btre en partle les critiques qui lewr sonk adressées dans d'autres
domames.

& || 5"agit d'une donnée d'observation.
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amicale, &tabiie au cours de rencontres nombreuses et réguiiéres
dans le cadre de prise en charge de pathciogies chronigues ol
la refation devient une forme de lien soclal ; comme attestant
de ces relations de longue durée parliculiérement empathiques
dans le champ du sida, décrites dans d'autres services de soin
[29]. Comme cetle question qui peut apparaitre intrusive ou bien-
veillante, selon le ton employé et selon fa nature de la relation
dans laguelle elle s'inscrit, avis sur le projet de procréation est
interprété de maniére trés différente en fonction de larelation avec
le soignant qui I'émet. A une autre échelle, les propos de cette
infirmiére sont toujours impensables dans de nombreux pays.

Les stratégies des couples : entre application
et « contournement » de I'avis médical

Les femmes décident-elles d'entreprendre ou de renoncer &
une grossesse sur la base de leurs perceptions du risgue et
des avis ou indications des médecins ? Comme dans d'autres
situations avec ou sans risque biologigue, les choix procréatifs
sont complexes et cbéissent 2 des motivations multiples, seumi-
ses notamment aux aléas de !a vie de couple. Dans le contexte
abordé ici, 12 recherche d’une « vie normale », c'est-a-dire une
vie qui ne soit pas pré-déterminée par I'infection a VIH, y occupe
une place importante, du moins dans les discours. De maniére
similaire @ ce qu'a montré une étude réalisée en Austraiie. les
femmes ont en premiére approximation trois types d'attitudes :
certaines font confiance a leur médecin et suivent son avis, sans
rechercher activement des informations sur le risque ; d'autres
prennent en compte son opinion et adaptent ptus ou moins leur
projet. notamment en jouant sur }a tfemporalité ; d'autres encore,
déja décidées. entreprennent leur grossesse quels gue soient
I'information et 'avis qu'elles regoivent [30].

Dans ce dernier cas, la stratégie la plus simple, adoptée par piu-
SiBUIS persennes que nous avons interviewees, consiste a ignorer
I'avis d'un médecin récalcitrant, pour ensuite faire jouer !"obliga-
tion de prise en charge : « if vaut mieux arriver @ fnom de fa ville)
en efant enceinte sinon on nous déconseille encore. .. ». Une
autre stratégie, qui n'est pas toujours possibie car elle dépend
du degré de centraiisation du systeme de soin. consiste a ren-
contrer plusieurs médecing, jusqu’a trouver celui qui ne découra-
gera pas la grossesse. Dans ce cas, les réseaux de connaissance,
notamment associatifs, permettent aux femmes de repérer les
médecing les pius empathiques. Certains couples préférent
rechercher directement des informations pour utiliser le sys-
téme de soin a leur avantage. en évitant Ia sgumission & un avis
médical ; ¢'est le cas de Cindy et Arnaud. Aprés s'étre informés
dans une encyciopédie médicale sur les risques de fransmission
dans le cas de leur couple sérodifférent, iis ont programmé et
grganisé des rapparts sexuels non protégés au moment de I'ovu-
lation. Puis, dés ie lendemain. ils sont allés dans un service hos-
pitalier d'urgences faire état d'une rupture de préservatif pour
pouvair obtenir le traitement antirétroviral prophylactigue post-
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exposition que Cindy a suivi pendant une semaine de grossesse,
avant de consulter son médecin?'. Ainsi, la médicalisation de la
décision de procréation que semble favariser le systéme de soin
est-elle limitée par les stratdgies des couples??.

Conclusion

« Leg fermmes sont folies et feraient n'importe quoi pour avoir
des enfanis ». Notre étude monire, & I'inverse de ¢es propos d'un
médecin, rapportés par une de « ses » patientes, qu'une procréa-
tion dans le contexie du VIH fait 'objet d’une longue réflexion,
d’'une recherche d'information de la part des femmes, de dispo-
sitions préventives qu’elies vont puiser dans le secteur profane
et dans le secteur médical, et d'un usage rationnel, fiit-ii par-
fois nan conventionnel, du systéme de soins et de ses acteurs2s.
Un tel investissement est justifié par 1a notien de responsabi-
lité que les femmes intériorisent, se percevant persennellement
« responsables et coupables » du danger biologique, dans ses
versanis infectieux et iatrogéne, non seulement vis-a-vis de leur
partenaire, mais aussi et surtout vis-a-vis de I'enfant & naitre :
comme le dit Gélina, « f'adufte prend ses responsabilités face a
iui, face au partenaire adulte. Je suis responsable, {'ai pris des
risques. Mais 'enfant, iui, n'a rien demandé ». Cette responsabi-
lisation, d'autant plus lourde & porter sur le plan psychologique
qu'efle dure longtemps aprés ia grossesse, peut étre interprétée
comme un effet de |a rationalisation des conduites concernant
I'avenir, qui reléve de lindividuation dans la medernité basée
sur I'intégration des normes sociales dans un habitus, telle que
I'anatyse N Elias [32]. Le systeme médical participe a ce proces-
sus gu'une analyse foucaldienne considére comme une « biopo-
litique » [33], notamment au travers de pratiques discursives que
D Memmi qualifie de « confession faique »24, terme qui pourrait
étre appliqué a ce que décrivent les femmes ou jes couples dans
notre étude a propos des entretiens préalables & une assistance
médicale a la procréation. Dans fous les cas, le projet de pro-
création est vécu dans une tension entre la gestion du risque sur
le mode rationnel, entretenue par le poids de la responsabilité, et
une approche davantage soumise & un désir échappant au VIH,
tel que I'exprime Reine : « En fait nous on voulait le faire, prendre
le risque, quoi. C'est pas « prendre e risque » en fait, Ce n'est
pas dire « on défie ia vie, on défie les régles » mais « Bon, an
s'aime et voila ». Puis, fa vie ¢'est un risque. On est fous dans Je
risque ». Une tension de ce type n'est certes pas spécifique au
VIH, mais le fardeau psychologigque qu'elle représente dans ce
cantexte mérite d'étre souligné.

21 Ceftta pratique est medicalement réprouvée, du fait du nsque de milachondrigpathies et
d"éventuels risques tératogénes,

# Pour une analyse approfondie de cette médicalisation, vair [31),

22 (gla n'édyacue pas une dimension irrationnelle du desir.

2 Ces pratiques concermnent d'autres aspects de la procréation, telle I'inermuption volon-
taire de grossesse. [34, p. 57]
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Le systéme de soin et ses acteurs ne s'opposent pius fronta-
lement a la procréation dans le contexte du VIH, et les femmes
rapportent le caractére exceptionnel de pratiques ou propos
giscriminatoires dont elles ont souffert dans les années 1990.
Les médecins apportent aux femmes les informations qu’elles
souhaitent et ils revendiquent, et le plus souvent pratiquent, une
attitude non directive. En ceta, la situation peut étre considérée
comme «normalisée » & I'echelle nationale ; elle est radicale-
ment différente de celle en vigueur dans la majarité des pays.

La procréation dans le contexte duVIH n'est pas « banalisée » pour
autant. L'émergence du risque iatrogéne, indétermingé et mena-
ant, vient doubler un risque infectieux pergu comme « résiduel »
dans sa dimension verticale, mais dent la gestion est complexe
dans sa dimension horizontale pour les femmes qui vivent dans
des couples sérodifférents. Dans fe systéme de soin, des atti-
udes médicales s'expriment « 4 la marge », généralement de
maniére indirecte, dans les modulations gue tes commentaires
apportent aux chiffres, ou dans la gestion de la temporalité, ainsi
que dans la prise en compte d'aspecis extra-médicaux pour dis-
cuter les risques. Ces attitudes ont peu de conséquences, tant
que les femmes peuvent solliciter des soignants dont I'opinion
leur convient mieux. D’autre part, le libre arbitre des femmes est
protégé par ta loi : elles « prennent d’autant mieux leurs respon-
sabilités »25 qu'elles savent que le médecin a Fobligation de les
suivre. Toutes ne valorisent pas ce « libre arbitre », soulignant par
exemple que I'attitude d’'un médecin qui émet un avis fréquem-
ment négatif pour ensuite suivre les femmes concernées peut
étre comprise comme une « démission » de ioute responsabi-
lité dans une entreprise o I'intervention médicale est centrale,
notamment parce que le risque iatrogéne parai® " ormais aussi
menagant que le risque du VIH. Ainsi, parce qu'elie met en jeu
non seulement ies perceptions des risques, mais les rapports de
savoir et de pouvoir entre professionnels de santé et femmes, les
diverses figures de I'exercice de la médecine au temps du VIH,
le rapport a la hipéthigue transcrite dans des normes juridiques
at des avis institutionnels, les stratégies profanes dans I'vsage
du systéme de soin, la procréation dans le contexte du VIH est
toujours chargée d'enjeux et pas seulement pour les femmes et
les couples gui I'éprouvent.
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= Ewpression utilisée par deux femmes pour évaquer e fait d’entraprendra une grossessa
sans tenir compte de ["avis du medeacin.
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