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La santé mentale des femmes séropositives
en France a I’ére des thérapies antirétrovirales :
quelles difféerences avec les hommes ?

Quels enjeux ?

Marie PReAU’ 22 Anne-Déborah BouHNIk?3 Isabelle HEARD*®, Cécile BRUNET-FRANCOIS®, Vincent LEMOING,
Fideline CoLLIN®, Bruno SPIRE?S et les groupes d’étude Anrs-Vespa et Aproco-Copilote (Anrs-Co-8)

Résumé

Ce travail a pour objectif de présenter différents indicateurs relatifs a la
santé mentale des femmes infectées par le VIH suivies en France. Dans
un premier temps, nous utiliserons les données de I'enquéte Vespa, afin
de présenter une analyse des facteurs associés aux tentatives de sui-
cide. Dans un second temps, nous présentons des résultats obtenus a
partir des données de la cohorte Aproco de patients infectés par le VIH
et sous thérapies antirétrovirales. Nous proposons une analyse des fac-
teurs associés a une meilleure qualité de vie physique et mentale trois
années apres la mise sous traitement.

Les différents résultats mettent en évidence un impact important des
symptémes lipodystrophiques, ainsi que des caractéristiques socio-
demographiques et psychosociales telles que les comportements de dis-
crimination quant a la santé mentale des femmes infectées par le VIH.
L'ensemble de ces résultats est discuté au regard de I'évolution de
la prise en charge des femmes infectées par le VIH, dans une logique
d’optimisation des pratiques des divers acteurs concernés par cette
prise en charge.

Mots clés : qualité de vie, suicide, lipodystrophies, effets secondaires,
corporéité, santé mentale, discrimination.

Suite a I'avenement des thérapies antirétrovirales, les personnes
infectées par le VIH sont, pour une grande majorité, contraintes
de suivre un traitement continu sur le long, voire trés long terme.
Cette nouvelle ere, souvent qualifiée de normalisation, signifie
que la prise en charge de I'infection par le VIH se rapproche de
la prise en charge d’'une maladie chronique [1, 2]. Cependant, le
caractére chronique de la maladie et les contraintes du suivi et
du traitement pésent lourdement sur la vie quotidienne des per-
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sonnes séropositives, frappées par la maladie souvent t6t dans
I'4ge adulte, brouillant les projets de vie et d'insertion sociale
jusque dans leurs aspects les plus intimes.

Face a cela, il est possible de supposer que la situation des
femmes face au VIH se distingue de celle des hommes. Au-dela
du mode de contamination qui renvoie a des cultures et des
modes de vie divers, le genre, de par ses implications médicales,
sociales ou culturelles génere des situations spécifiques ayant un
impact particulier sur la santé mentale des femmes infectées [3].
Ainsi, le contexte social, politique et économique qui caractérise
la vie des femmes rend certaines d’entre elles plus vulnérables
face au VIH/sida. Différentes études ont pu mettre en évidence
une qualité de vie dégradée chez les femmes infectées par le VIH
[4-11] ainsi que des difficultés particuliéres quant au ressenti
des effets indésirables des thérapies antirétrovirales [12].

Afin d'appréhender au mieux cette notion abstraite de santé
mentale [13], nous allons nous arréter sur deux critéres qui nous
paraissent pertinents dans ce contexte : les tentatives de suicide
[14,15] et la qualité de vie.

Une recherche approfondie sur les tentatives de suicide devrait
nous permettre de comprendre et d'évaluer plus précisement
la santé mentale des personnes infectées par le VIH. Cet intérét
est justifié, si I'on considére les données de la littérature selon
lesquelles les femmes sont plus nombreuses a effectuer des
tentatives de suicide [3, 16-18]. L'ensemble de ces éléments
nous semble justifier le fait de nous centrer sur la problématique
du suicide dans le cadre d'une étude sur la santé mentale des
femmes infectées par le VIH.

Pourquoi la qualité de vie ? Les temps de la maladie sont des
temps d'expérience subjective et la reconnaissance progressive
de la charge psychosociale de cette expérience se traduit assez
justement dans la notion de qualité de vie, compromis entre le
point de vue des sciences sociales et celui de la médecine. La
définition la plus connue attribuée a I'Organisation mondiale de la
santé (OMS) situe la qualité de vie dans une perspective de santé
publique et la définit comme « la perception qu'a I'individu de sa
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place dans I'existence, dans le contexte de Ia culture et du sys-
teme de valeurs dans lesquels il vit, en relation avec ses objec-
tifs, ses attentes, ses normes et ses inquiétudes » [19, 20]. Dans
cette définition trés ouverte, la qualité de vie est la perception de
soi dans le monde, c’est une perception d'un soi social en termes
de position et de rdle. Cette perception est variable et détermi-
née par un ensemble complexe de facteurs qui caractérisent une
position existentielle [6, 11].

Lutilisation des thérapies antirétrovirales (avec inhibiteurs de
protéase ou inhibiteurs non nucléosidiques de la transcriptase
inverse) engendre différents effets indésirables qui se différen-
cient selon qu’ils apparaissent & court ou a long terme. Parmi
les effets indésirables a long terme de ces traitements antiré-
troviraux, on compte le syndrome lipodystrophique [21, 22]. Ce
syndrome se caractérise par un trouble de la répartition des
graisses souvent associé a des anomalies métaboliques. Les
anomalies morphologiques rendent la maladie visible. Elles se
caractérisent par la perte du tissu adipeux sous-cutané, appelée
lipo-atrophie, celle-ci étant associée ou non a une accumulation
de graisse, au niveau de la ceinture abdominale notamment, ou
lipo-hypertrophie [23]. Il est nécessaire, dans les recherches sur
la qualité de vie, de distinguer ces différents types d’anomalies
morphologiques et d'en évaluer I'impact en termes de remise en
cause de I'identité personnelle sur I'évaluation subjective de la
qualité de vie.

Nous proposons I'hypothése selon laquelle les éventuels ajus-
tements et, par conséquent, les constructions de sens autour
d'une nouvelle image corporelle engendrée par la survenue du
syndrome lipodystrophique, pourraient avoir un impact sur I'éva-
luation de la qualité de vie.

Notre premier objectif consiste a présenter des données repré-
sentatives concernant les tentatives de suicide de la population
infectée par le VIH suivie en milieu hospitalier et vivant en France.
Il apparait pertinent de proposer une analyse distincte des fac-
teurs associés au fait de rapporter une tentative de suicide chez
les femmes et chez les hommes.

Le second objectif consiste a déterminer les facteurs associés a
une meilleure qualité de vie de fagon distincte chez les femmes
et les hommes infectés par le VIH durant la phase de mainte-
nance de leur traitement, en explorant plus spécifiquement
I'impact de cet effet indésirable particulier qu’est le syndrome
lipodystrophique.

Matériel et méthodes

Sources de données

Pour effectuer notre recherche, nous avons utilisé les données de
I'enquéte Anrs-Vespa et celles de la cohorte Anrs-Aproco.
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L'enquéte Anrs-Vespa

En 2003, I'Anrs a financé une enquéte nationale transversale
(Vespa : VIH enquéte sur les personnes atteintes), réalisée aupres
d’un échantillon aléatoire de 4 963 patients infectés par le VIH.
Pour la description détaillée de la méthodologie de cette enquéte,
voir page 215.

Le questionnaire médical comportait 398 questions portant sur la
vie quotidienne et les conditions de vie. Il comprenait notamment
des questions sur les antécédents de tentatives de suicide, les
comportements ressentis de discriminations dues a la séroposi-
tivité et les consommations de produits au cours des douze mois
précédant I'enquéte.

La cohorte Anrs-Aproco

Cette étude a consisté en une analyse transversale de don-
nées issues de la cohorte Anrs-Aproco (AntiPROtéase Cohorte),
cohorte nationale, multicentrique, d'observation prospective. Son
objectif est d'étudier I'évolution clinique et biologique, ainsi que
les comportements d’'observance des patients infectés par le VIH
ayant démarré un traitement par thérapies antirétrovirales avec
inhibiteur de protéase, dans le contexte de la pratique des pres-
criptions antirétrovirales en 1997. Les patients répondant aux
criteres d'inclusion dans les centres participants ont été inclus
dans la cohorte. Les données clinicobiologiques et thérapeutiques
concernant I'infection par le VIH ont été recueillies de fagon
standardisée auprés de I'équipe médicale et un auto-question-
naire a été proposé aux patients. Celui-ci comprenait des don-
nées sociodémographiques (age, sexe, vie en couple, enfants),
socio-économiques (emploi, logement), sociocomportementales
et psychosociales. Ont été incluses : la version francaise de
I'échelle de mesure de la qualité de vie SF-36 [25], la présence
de symptomes dépressifs grace a I'échelle CES-D [26], des ques-
tions concernant le soutien social (famille et amis), ainsi que des
questions concernant les relations avec le médecin et I'équipe
meédicale [6]. L'échelle SF-36 est une échelle de qualité de vie
générique qui explore huit dimensions a partir desquelles il est
possible de calculer deux scores synthétiques : un score agrégé
de qualité de vie physique et un score agrégé de qualité de vie
mentale. Il est aussi demandé au patient d’évaluer les effets indé-
sirables de son traitement a I'aide d'une échelle d'effets indésira-
bles percus, construite spécifiquement pour la problématique de
I'infection a VIH dans le contexte des thérapies antirétrovirales.
Cette échelle a été utilisée a de nombreuses reprises dans le
cadre de la cohorte Aproco [9, 27]. Elle contient neuf items se
rapportant aux lipodystrophies (modification de I'aspect physi-
que général, amaigrissement des joues, augmentation du ventre
ou de la taille, amaigrissement des bras, amaigrissement des
fesses, amaigrissement des jambes, augmentation des veines
des jambes, augmentation du tour de poitrine, apparition d'une
bosse ou accumulation graisseuse au niveau de la nuque). Trois
indicateurs ont été créés a partir de ces items : un indicateur
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d’existence d’un syndrome lipodystrophique, si la personne rap-
porte I'apparition d’au moins un des symptomes précédemment
cités, un indicateur de lipo-atrophie si la personne rapporte au
moins un des symptdmes relatif a un amaigrissement, et un indi-
cateur de lipo-hypertrophie dans les cas ou I'individu rapporte au
moins un des items relatifs & une accumulation graisseuse.

Analyses statistiques

L'enquéte Anrs-Vespa

A partir des données de I'enquéte Vespa, nous avons recherché
les caractéristiques des personnes ayant déja fait une tentative
de suicide au cours de leur vie. Les analyses ont été menées
séparément chez les femmes et chez les hommes, aprés avoir
comparé leurs caractéristiques sociodémographiques et médi-
cales. Des régressions logistiques ont permis d'identifier les fac-
teurs indépendamment associés au fait d'avoir déja attenté a ses
jours.

La cohorte Anrs-Aproco

Une analyse des déterminants de la qualité de vie trois ans aprés
le début du traitement a été menée de maniére transversale
aupres des patients ayant répondu a I'auto-questionnaire posé
apres trois ans de traitement. Nous avons tout d’abord comparé
les patients inclus dans notre analyse, c'est-a-dire les patients
ayant rempli I'auto-questionnaire aprés trois ans de suivi, avec
les patients de la cohorte exclus de notre analyse du fait de don-
nées manquantes dans I'auto-questionnaire rempli aprés trois
ans de traitement antirétroviral.

Puis, afin de determiner les facteurs indépendamment asso-
ciés a une meilleure qualité de vie mentale d'une part et & une
meilleure qualité de vie physique, d'autre part, des analyses de
variance (Anova) et des analyses de covariance (Ancova) ont été
menées conjointement chez les hommes et chez les femmes.
Les variables associées a la qualité de vie (mentale ou physique)
avec un p inférieur & 0,25 en analyse univariée étaient éligibles
pour I'analyse multiple.

Résultats

Les tentatives de suicide

Le nombre de femmes incluses dans I'enquéte Vespa était de
845 (28,8 % de I'échantillon). Par rapport aux hommes, elles se
caractérisent par une proportion plus importante de personnes
de moins de 35 ans et de nationalité étrangére. Elles sont en plus
grande précarité sociale, avec un niveau d'éducation et un taux
d’emploi inférieurs ainsi que dans une situation financiére plus
difficile (tableau 1). Les femmes ont été contaminées par le VIH
le plus souvent lors de rapports sexuels (77 %) et 16,5 % l'ont
été par injection de drogue. Diagnostiquées plus récemment,
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les femmes sont moins souvent traitées par thérapies antirétro-
virales mais, en revanche, leurs paramétres biologiques ne se
distinguent pas de ceux des hommes.

Une personne sur cing rapporte avoir consommeé des anxiolytiques
au cours des 12 derniers mois, sans distinction entre les hommes
et les femmes. En revanche, les femmes sont de plus grandes
consommatrices d’antidépresseurs et sont plus nombreuses a
avoir des antécédents de tentatives de suicide (26,7 % versus
19,5% ; p < 0,001).

Le tableau 2 montre que les femmes ayant déja fait une tentative
de suicide sont plus jeunes et plus souvent de nationalité fran-
caise que celles qui n’en ont pas fait. Plus souvent sans-emploi
et en situation de précarité financiére, elles ont également plus
fréquemment un passé d'usage de drogue et sont plus souvent
co-infectées par le virus de I'hépatite C (tableau 2). D'un point
de vue clinique, elles ne se distinguent pas du reste de I'échan-
tillon. Elles signalent cependant plus souvent la présence de
symptomes lipodystrophiques.

Ces femmes rapportent davantage de soutien de la part de la
famille et des amis. Par ailleurs, elles ont plus fréquemment
révélé leur séropositivité & leur entourage (32,6 % I'ont révé-
Iée a tout leur entourage, versus 17,8 % des autres femmes ;
p < 0,001). Elles déclarent avoir été exposées a davantage d'atti-
tudes de stigmatisations liées a leur séropositivité, que ce soit de
la part de leur famille (24,8 % versus 10 % pour les autres fem-
mes : p < 0,001), de leurs amis (23 % versus 10 % ; p < 0,001),
de partenaires sexuels (23,5 % versus 14,1 % ; p < 0,001), de
soignants (32,3 % versus 23,3 % ; p < 0,001) ou dans le travail
(12,8 % versus 5,2 % ; p < 0,001). Aprés ajustement multiple a
I'aide d’un modéle logistique, le fait d'étre une femme jeune, de
nationalité frangaise et de rapporter une situation financiere diffi-
cile ou trés difficile apparait indépendamment associé au fait de
rapporter un ou plusieurs antécédents de tentatives de suicide.
En plus de ces facteurs, rapporter la présence de symptomes
lipodystrophiques reste également associé a la déclaration de
tentatives de suicide, ainsi que le score de discrimination qui y
est linéairement associé.

La méme analyse menée chez les hommes montre que, méme
si la prévalence des tentatives de suicide est inférieure, les fac-
teurs qui y sont associés sont sensiblement les mémes (données
non présentées). Le seul facteur supplémentaire est le niveau
d'études : avoir un niveau d'études supérieur réduit la proba-
bilité d’avoir attenté & ses jours au cours de sa vie. Enfin, une
analyse globale des facteurs associés au fait de rapporter une
tentative de suicide montre trés clairement un effet lié au genre
(p < 0,001).

La qualité de vie

La population de cette sous-étude est composée de 706 patients
de la cohorte Aproco. Sur les 1 119 personnes de la cohorte et
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Tableau 1
Caractéristiques des hommes et des femmes inclus

dans I'enquéte Anrs-Vespa (n = 2932)

Données pondérées
Hommes Femmes p
n=2087 n=845
% %
Age
Moins de 35 ans 13,5 28,6 < 0,001
35-44 ans 479 46,3
45 ans et plus 38,6 25,1
Niveau d'éducation> baccalauréat
Non 331 219 < 0,001
Oui 66,9 78,1
Nationalité
Frangaise 84,3 64,1 < 0,001
Autre h:7 359
Partenaire principal (plus de 6 mois)
Non 445 419 0,203
Oui 55,5 58,1
Enfant
Non 68,4 36,0 < 0,001
Oui 31,6 64,0
Emploi
Non 42,6 56,3 < 0,001
Oui 57,4 43,7
Situation financiére
Satisfaisante 75,7 60,8 < 0,001
Difficile 171 24,2
Tres difficile 7.2 15,0
Mode de transmission
Homosexuel 56,4 - -
upr* 17,5 16,5
Hetérosexuel 20,8 76,7
Autre 52 6,7
Diagnostic aprés 1996
Non 64,7 58,7 0,002
Oui 353 41,3
Taux de CD4 > 200/ml
Non 10,8 92 0,199
Qui 89,2 90,8
Charge virale indétectable
Non 321 349 0,142
Qui 67,9 65,1
Traitement par multithérapie
Non 17,8 26,0 < 0,001
Qui 82,2 74,0
Consommation d'anxiolytiques™
Non 797 .7 0,213
Qui 20,3 22,3
Consommation d'antidépresseurs™
Non 91,0 87.8 0,009
Qui 9,0 12,2

* Usager de drogues intraveineuses.
** Dans les douze mois précédant I'enquéte.
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ayant rempli I'auto-questionnaire a I'inclusion, 706 ont répondu
aux données de qualité de vie apres trois ans sous traitement
antirétroviral, ce qui représente 64 % de I'échantillon. L'dge
moyen de ces personnes était de 38 ans et 79 % étaient des
hommes ; 58 % bénéficiaient d’'un emploi et 67 % avaient un
niveau d'études inférieur au baccalauréat. Les caractéristiques
de ces patients figurent dans le tableau 3.

Nous avons comparé les personnes ayant répondu aux données
de qualité de vie aprés trois ans de traitement a celles présentant
des données manquantes a ces questions. Le tableau 3 mon-
tre que les répondants avaient plus fréquemment une situation
professionnelle, qu'ils étaient plus souvent de sexe masculin
et plus fréeqguemment contaminés par relations homosexuelles.
Ils étaient également plus agés, avec un niveau d'études plus
élevé. D'un point de vue thérapeutique, ces personnes avaient
plus fréquemment suivi un traitement antirétroviral avant de
commencer les multithérapies, elles présentaient une charge
virale plus basse a I'inclusion dans la cohorte et il s'agissait
plus fréquemment de personnes ayant atteint le stade sida ; en
revanche, le taux de CD4 au début du traitement ne variait pas
d'un groupe a l'autre.

La qualité de vie mentale apres trois ans sous traitement

Chez les hommes, le fait de rapporter un symptéme en lien avec
la lipo-atrophie, a savoir une atteinte objective de la corporéité
en termes de perte de poids visible et/ou subjective (notamment
au niveau du visage) était indépendamment associé a une moins
bonne qualité de vie mentale (tableau 4). Les autres facteurs
indépendamment associés a une moins bonne qualité de vie
mentale étaient le fait de déclarer ne pas recevoir de soutien
social de la part de sa famille et ses amis, ne pas étre satis-
fait des explications de I'équipe médicale, de ne pas avoir de
logement confortable ainsi que le fait d’avoir été contaminé par
usage de drogue.

Chez les femmes, déclarer des lipo-hypertrophies et, donc, une
atteinte de la corporéité était indépendamment associé a une
moins bonne qualité de vie mentale (tableau 4). Le second fac-
teur déterminant une bonne qualité de vie mentale des femmes,
en analyse multivariée, concernait le fait d’avoir une situation
professionnelle.

La qualité de vie physique apres trois ans sous traitement

Chez les hommes, les facteurs indépendamment associés a une
moins bonne qualité de vie physique étaient les suivants : le fait
de rapporter au moins un symptéme en lien avec la lipo-atro-
phie ou la lipo-hypertrophie (c’est-a-dire soit une accumulation
de graisse sur certaines parties du corps, soit une perte de tissu
adipeux sur d'autres parties du corps), le fait d'avoir des enfants,
d'étre contaminé depuis une longue période, de présenter des
symptémes dépressifs ainsi que le fait d'avoir été contaminé par
usage de drogue (tableau 5).
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Tableau 2
Caractéristiques des femmes ayant un antécédent de tentative de suicide dans I'enquéte Anrs-Vespa (n = 845). Données pondérées

Antécédent de tentative de suicide

Non Oui p OR ajusté [IC 95 %]
n=619 n =226
Age moyen () 405 (9.9) 387 (8.,6) 0,019 0,77 [0,63-0,94]
(OR calculé pour 10 années en plus) PEN el ! > S,
% %
Niveau d'études > baccalauréat
Non 78,7 76,7 0,53
Oui 21,3 233
Emploi
Non 532 64,8 0,003
Qui 46,8 35,2
Immigrante
Non 61,2 721 0,003 1
Oui 388 279 0,6 [0,4-0,8]
Situation financiére
Satisfaisante 654 48,2 < 0,001 1
Difficile 221 296 2,1[1,4-3,0]
Tres difficile 12,4 221 2,3[1,5-3,6]
Partenaire principal (plus de 6 mois)
Non 40,5 45,6 0,19
Oui 59,5 54.4
Important soutien de la famille
Non 57,5 434 < 001
Qui 425 56,6
Important soutien des amis
Non 58,5 46,9 0,003
Qui 415 53,1
Diagnostic aprés 1996
Non 56,9 63,7 0,07
Oui 431 36,3
Infectée par le VIH par injection de drogue
Non 85,9 76,5 0,001
Qui 141 23,5
Co-infectée par le VHC
Non 80,1 70,4 0,003
Oui 199 29,6
Effets secondaires des traitements
Inexistants ou peu génants 75,9 .7 0,21
Assez génants ou trés génants 24,1 28,3
Symptdomes lipodystrophiques
Non 55,3 451 0,009 1
Oui 447 54,9 1,4[1,0-1,9]
Score de discrimination’
0 57,8 35,8 < 0,001 1
1 27,1 29,2 16(1,1-24]
2 10,0 17,3 2,2(14-37]
3-4 5,0 17,7 41[24-72]

! Nombre de contextes dans lesquels se sont exercées des discriminations dues au VIH parmi les suivants : famille, amis, travail, partenaires sexuels, soignants.
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Tableau 3
Comparaison des caractéristiques des patients répondants et non-répondants dans I'étude
sur la qualité de vie aprés trois ans sous trithérapies antirétrovirales
(cohorte Anrs-Aproco n =1 119)

Patients Patients p
non répondants répondants

n=413 n = 706

Age mayen (o) 37,2 (8,3) 384 (9,2 <0,0012
n (%) n (%)

Hommes (versus femmes) 306 (74) 561 (79) 0,038°
Emploi (versus non-emploi) 220 (53) 410 (58) <0,001b
Charge virale (log copies/ml), [medIQR] 46([3.8:52] 44136;51] 0,045?
Niveau d’études < bac (versus = bac) 309 (75) 469 (67) 0,004°
CD4/ml < 200 (versus = 200) 153 (37) 234 (33) 0,1810
Groupe de transmission
Utilisateurs de drogues 91 (22) 107 (15) 0,002°
Homosexuels 146 (35) 309 (44)
Hétérosexuels 143 (35) 216(31)
Autres 33(8) 74 (10)
Ne jamais avoir pris de traitement antirétroviral (avoir pris) 203 (49) 280 (40) 0,0020
Stade clinique C (versus A ou B) 79(19) 141 (20) 0,7320

3TestT b Test de Chi Deux ©Test Mann Whitney.

Tableau 4
Facteurs indépendamment associés a une meilleure qualité de vie mentale,
selon le sexe, aprés trois ans de thérapies antirétrovirales
(cohorte Anrs-Aproco ; n = 706 ; Ancova multiple)

Hommes Femmes

n = 561 n=145

R?=0,29 R2=0,43

P [1C 95 %)] p B [1C 95 %)] p

QDV* mentale a l'initiation du traitement 0,33[0,25; 0,42] < 0,001 0,60 (0,43 ; 0,76) < 0,001
Emploi a M0** 1,37 [- 0,68 ; 3,41] 0,189 3,38 [-0,39;7,15] 0,078
Logement confortable 2 MO** 2,00[0,04; 3,94] 0,045 1,95 [-1,95; 5,85) 0,324
Groupe de transmission
Utilisateurs de drogue IV réf. réf.
Homosexuels 2,98 [0,03 ; 6,00] 0,044 0,96 [-3,86 ;5,79 0,693
Hétérosexuels 3,32[0,10; 6,74 0,048 - =
Autres 4,52 [0,56 ; 8,49] 0,026 -0,51[-7,56; 6,55] 0,887
Satisfaction des explications de I'équipe médicale 2,64 [0,72 ; 4,57) 0,007 —-0,57 [-4,30; 3,16) 0,763
Important soutien social du partenaire, de la famille et des amis 3,70 1,66 ; 5,74] < 0,001 -0,62[-5,02;3,78] 0,780
Lipo-atrophies’ -3,63[-5,68;-157 0,001
Lipo-hypertrophies? -1,18[-3,30;0,94] 0,273 -553[-9,54;-1,52] 0,007

* Qualité de vie ; ** A I'entrée dans la cohorte.
' Amaigrissement des joues, des bras, des fesses, et/ou des jambes.
2 Augmentation du ventre ou de Ia taille, augmentation des veines des jambes, du tour de poitrine, et/ou apparition d’une bosse au niveau de la nuque.
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Tableau 5

Facteurs indépendamment associés a une meilleure qualité de vie physique
aprés trois ans sous thérapies antirétrovirales (cohorte Aproco ; n = 706, Ancova multiple)

Hommes Femmes

n =561 n=145

R2 = 0,35 RZ=0,51

3 [IC 95 %] p {3 [IC 95 %] p

QDV* physique 2 I'initiation du traitement 0,30 (0,23 ; 0,38] < 0,001 0,35[0,19; 0,52] < 0,001
Enfant 2 MO** -1,98 [- 3,46 ; — 0,50] 0,009 -0,92 [- 3,87 ; 2,04] 0,539
Niveau d’études > bac 0,89 [-0,45; 2,23] 0,193 474 01,77;7.72) 0,002
Groupe de transmission
Utilisateurs de drogue intraveineuse réf. réf.
Homosexuels 2,79[0,59 ; 4,98] 0,013 - -
Hétérosexuels 1,73 [- 0,66 ; 4,13] 0,156 —-1,44 [-5,28 ;2,39] 0,456
Autres 1,20 [- 1,54 3,93] 0,390 - 3,06 [-8,62;250] 0,277
Temps depuis le diagnostic de séropositivité = 8 ans -1,87 [- 3,40 ;- 0,35 0,016 -2,36[-5,40; 0,68 0,127
CD4+ = 200/ml - 0,50 [~ 3,60 ; 2,60] 0,753 6,89 [0,45;13,32) 0,045
Symptomatologie dépressive -1,27 [-2,59; 0,43] 0,058 — 4,68 [-747;-1,89) 0,001
Syndrome lipodystrophique -1,00 [-2,65; 0,64] 0,230 - 4,68 [-8,00;-1,36) 0,006
Lipo-atrophies’ -1,61[-3,18;-0,04] 0,045 3,51[0,20; 6,82) 0,038
Lipo-hypertrophies? -1,32[-2,79;0,15] 0,069 -4,38[-758;:-1,19] 0,008

* Qualité de vie ; ** A I'entrée dans la cohorte.
! Amaigrissement des joues, des bras, des fesses, et/ou des jambes.

2 Augmentation du ventre ou de la taille, augmentation des veines des jambes, du tour de poitring, et/ou apparition d'une bosse ou boule a la nuque.

Chez les femmes, les facteurs indépendamment associés a une
moins bonne qualité de vie physique étaient : le fait de présenter
un syndrome mixte associant lipo-hypertrophie et lipo-atrophie, le
fait d’avoir un niveau d'études inférieur ou égal au baccalauréat,
de présenter des caractéristiques immunologiques dégradées,
ainsi que des symptémes dépressifs (tableau 5).

Discussion

Les résultats présentés proviennent de deux enquétes tout a fait
différentes, aussi bien du point de vue de la population dont elles
sont représentatives que des informations qu’elles apportent.

Un premier point fondamental concerne la proportion impor-
tante des tentatives de suicide dans un échantillon représentatif
de personnes vivant avec le VIH/sida suivies en France. Parmi
ces derniéres, une sur cing a déja attenté a sa vie. Force est de
constater que cette proportion est largement supérieure aux don-
nées rapportées dans la population générale francaise. En effet,
parmi les adultes frangais, la prévalence des tentatives de sui-
cide est de 8 % (données 2005) [18]. Cet écart entre la popula-
tion francaise et la population infectée par le VIH est d’autant plus
saillant que I'on compare la prévalence selon le genre. En effet,
dans la population frangaise, les tentatives de suicide concernent
6 % des hommes et 9 % des femmes. Dans I'enquéte Vespa,
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les tentatives de suicide concernent 19 % des hommes et 27 %
des femmes. Ce premier résultat signale donc une vulnérabilité
importante des femmes infectées par le VIH face au suicide et,
donc, des états psychologiques dégradés qui y sont associés.

Différents facteurs apparaissent associés a la probabilité de
rapporter une tentative de suicide et, plus particulierement,
des facteurs sociodémographiques : le fait d’étre une femme,
le jeune age, une situation financiére dégradée ou la nationalité
francaise.

L'un des autres facteurs particuliérement déterminants concerne
le ressenti de stigmatisation du fait d’une séropositivité au VIH.
Ces comportements sont décrits dans la littérature [28, 29]
comme associés a différents indicateurs de santé mentale ou
encore aux comportements d’observance [8, 30, 31], mais pas
clairement aux tentatives de suicide. Force est de constater que,
en dépit des progrés considérables réalisés dans la prise en
charge de I'infection par le VIH et la survie des patients, le regard
social porté sur cette pathologie demeure problématique, en
raison des sentiments et des comportements de stigmatisation
qu’elle géneére [32, 33]. De nombreuses enquétes en population
soulignent le tabou et les comportements de discrimination asso-
ciés au statut de séropositif [28-30, 34-36]. Il demeure toujours
extrémement délicat d’annoncer sa séropositivité. Par ailleurs,
méme si I'on constate une évolution sensible des connaissances
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sur la maladie, la compréhension des modes de transmission
reste toujours incomplete [37]. De ce fait, on note de la part
des personnes infectées par le VIH de nombreuses pratiques
de contournement qui découlent de stratégies employées pour
maitriser le secret sur leur maladie. Savoir le dire est I'enjeu
méme du « paradoxe du discréditable » : le révéler au risque de
I'isolement, le cacher au risque de la solitude [38]. Les straté-
gies observées connaissent de grandes variantes entre le secret
absolu et le partage du secret avec quelques confidents comme
cela a pu étre largement documenté [39-43].

Dans la continuité des résultats présentés sur le suicide, les
déterminants de la qualité de vie mis en évidence par les données
de la cohorte Aproco soulignent I'importance de I'expérience thé-
rapeutique du VIH/sida sur la santé mentale des femmes vivant
avec cette maladie et recevant un traitement antirétroviral au
long cours. Parmi ces déterminants ont été notamment retrou-
vés les relations médecin-patient, le soutien social [6, 44, 45
et, surtout, le syndrome lipodystrophique, I'un des principaux
facteurs, dont le signalement comme effets indésirables est le
plus fréquent et dont I'impact était peu connu jusqu’a présent.
Ce méme facteur étant associé au fait de rapporter une tentative
de suicide, nous allons nous y intéresser plus spécifiquement afin
d’en comprendre I'ampleur et d’évaluer son impact sur la santé
mentale des femmes infectées par le VIH.

L'altération de I'image corporelle due & la survenue d'effets indé-
sirables des thérapies antirétrovirales tels que les lipodystro-
phies a un effet particulierement dommageable, notamment sur
la qualité de vie. Les résultats de cette étude montrent un effet
delétere des lipodystrophies sur la qualité de vie physique, pou-
vant s’expliquer par leur effet fonctionnel qui affecte les capa-
cités physiques ou par un mécanisme biologique commun — la
toxicité mitochondriale des traitements antirétroviraux — altérant
a la fois la répartition des graisses et I'état général.

Par ailleurs, la qualité de vie mentale est principalement affec-
tée par les lipo-hypertrophies pour les femmes et les lipo-atro-
phies pour les hommes. Ces résultats peuvent étre interprétés
en référence a la norme sociale de « profil corporel ». Les profils
féminins plutét minces sont socialement valorisés et les fem-
mes souffrant de lipo-atrophies sont moins nombreuses a étre
insatisfaites ou génées par cette perte de poids, méme si elle
n'affecte que certaines parties du corps. Linfection par le VIH
compromet I'estime de soi au sens ou elle remet en question I'in-
tégrité structurale du corps ainsi que ses capacités d’attraction
physique et sexuelle. Ainsi, dans le processus d'attrait exercé par
la beauté, la présence et la perception du visage jouent un role
privilégié. Sur un plan trés général, Simmel a cherché a déga-
ger « la signification esthétique du visage » [46). « Dans le corps
humain, le visage est ce qui posséde au plus haut point une unité
intrinséque » [46). La preuve en est qu'une modification ou une
déformation méme minime peuvent changer radicalement son
caractére et son expression. En outre « grace a sa mobilité et
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a son pouvoir d’expression, il est seul a devenir comme le lieu
géométrique de la personnalité intime» [47]. Ainsi, le visage
constitue sans doute la part la plus singuliére de I'apparence, il
permet d'identifier chacun méme dans un champ social étendu
et en deca du langage.

Pour les femmes infectées par le VIH, il est fondamental de rap-
peler que la remise en cause de I'identité sociale passe par le
souci des autres qui peuvent toujours devenir des juges stig-
matisants [48]. Ainsi, comme le souligne Santiago : « corporéite,
émotion et rapport a autrui semblent liés des la naissance {(...)
a l'ancrage de I'étre humain dans sa corporéité et sa sociabilité
soutient un modéle de I'étre humain incarné, congu comme un
systeme ouvert sur la relation au monde et sur son milieu et ses
transformations » [49, p. 275]. La modélisation de I'ensemble de
ces parameétres a permis a Santiago de proposer le modéle « cor-
poro-sociopsychologique » au sein duquel est intégrée la dimen-
sion d'un « milieu bio » en tant qu'élément d'un systéme social
qui en fait un milieu « corporo-sociopsychologique ». Comme le
précise cet auteur, la spécificité de ce modéle réside dans le fait
qu'il intégre I'énergétique, le développemental et le vécu concret
humain, et cela tout en modélisant les liens entre corporéite,
affectivité/cognition et socialisation. En effet, les ajustements au
monde comme les différentes maniéres de faire face a un événe-
ment difficile dépendent non seulement du sujet, mais également
des interprétations subjectives de sa corporéité et des intégra-
tions possibles ou non des systémes cognitifs, émotionnels et
affectifs [49]. Tel que le développe ce modéle et comme le décrit
I'approche phénoménologique appliquée au malade, les modifi-
cations corporelles engendrées par I'expérience de la maladie
et des traitements nécessitent pour le sujet une réadaptation de
I'identité, notamment dans son rapport a I'environnement social.

Par ailleurs, par leurs effets indirects, et au-dela de la problé-
matique de la qualité de vie, ces changements touchant I'image
corporelle peuvent avoir un impact sur la volonté des femmes
de poursuivre leur traitement, comme cela a pu étre mis en évi-
dence précédemment [50], sur I'observance au traitement [27],
mais aussi sur les tentatives de suicide comme le mettent en
évidence les données issues de I'enquéte Vespa. Ce résultat
souligne, une fois encore, la nécessité de développer une prise
en charge psychologique adaptée qui tienne compte des effets
secondaires des thérapies antirétrovirales.

Il faut souligner les limites méthodologiques de ces études. Pour
ce qui concerne les résultats de I'enquéte Vespa, il est important
de rappeler qu'il s'agit de données transversales et que nous ne
disposons d’aucune information concernant la date de la (ou des)
tentative(s) de suicide. Ce dernier point souligne donc le probléme
du lien entre la tentative de suicide et I'annonce du diagnostic de
séropositivité au VIH. Par ailleurs, I'instrument utilisé pour évaluer
la qualité de vie, I'échelle SF-36, est une échelle de mesure géné-
rique de la qualité de vie, qui ne permet pas de tenir compte des
problématiques spécifiques de I'infection par le VIH, telles que
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les problémes liés a la sexualité qui paraissent particuliérement
importants dans le cadre d’'une population plutét jeune. Enfin,
I'échantillon de patients auprés duquel a été effectuée I'étude
sur la qualité de vie n'est probablement plus tout a fait repré-
sentatif de la population infectée par le VIH actuellement suivie
dans les hopitaux francais. En effet, les patients inclus dans cette
cohorte en 1997-1999 devaient débuter leur traitement avec des
inhibiteurs de protéase. Or, actuellement, de nombreux patients
ne prennent plus ces traitements, du fait notamment du plus
grand nombre de molécules disponibles ne présentant pas les
mémes effets indésirables. Malgré cela, le syndrome lipodystro-
phique demeure un probleme tout a fait actuel pour de nombreux
patients. En dépit de ces limites, les résultats présentés semblent
importants et originaux par rapport a ceux rapportés dans Ia lit-
térature. Ces résultats soulignent les spécificités des femmes
infectées par le VIH face a la problématique de la santé mentale,
spécificité marquée par divers types de vulnérabilités. lls mettent
en évidence le réle déterminant de certains types d’effets indési-
rables des thérapies antirétrovirales qui peuvent altérer I'image
de soi des personnes concernées et, par 1a méme, affecter leur
qualité de vie ainsi que leur santé mentale. Comme cela a pu
étre montré dans d'autres études dans le cadre de la cohorte
Aproco, la qualité de vie est déterminée par différents facteurs
psychosaciaux, tels que la relation avec le médecin, ainsi que
le contexte social et la précarité sociale dans lesquels vivent
certains patients [6, 44]. L'ensemble de ces facteurs ayant un
impact sur la santé mentale, une attention particuliére doit leur
étre accordée dans le cadre de la prévention du suicide et lors du
suivi des femmes infectées par le VIH.
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