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 MALADIE, SCIENCES BT SOCETE
EXPERIENCE DES PERSONNES ATTEITES PAR LE Vi

LA SOCIOLOGIE DE LA MALADIE
FACE AU SIDA

La sociologie s’est attachée 2 montrer
en quoi la maladie est autant une réalité
sociale que biologique et médicale. En effet,
dans toutes les sociétés, la maladie donne lieu
a des discours et des interprétations, 2 la mise
en place d’institutions et de professions pour
la traiter et au développement de politiques
publiques. Les sociologues ont abordé ces dif-
férents aspects en les inscrivant dans le
contexte théorique de leur discipline et mon-
tré qu’ils sont en rapport avec la place que la
médecine occupe dans la société et les pro-
blémes qu’elle doit résoudre. Au début des
années quatre-vingt, ce sont les maladies de
longue durée, plus ou moins invalidantes,
avec lesquelles les personnes vivent de nom-
breuses années et que I'on nomme “maladies
de civilisation” ou “maladies chroniques
dégénératives” — cancer, sclérose en plaques,
polyarthrite rhumatoide ou diabéte — qui
sont les pathologies dominantes. La médecine
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est dés lors davantage tournée vers I'amé-
lioration et la prolongation de la vie des
malades, la maitrise et le contréle des phé-
nomeénes morbides et des pathologies que
vers leur guérison ou I’éradication des patho-
logies elles-mémes. C’est ce qui conduit les
sociologues a s’intéresser de plus en plus
au point de vue des malades (patient pers-
pective) et a analyser leurs discours en
termes de “représentations sociales”.

La notion “d’expérience de mala-
die”, formalisée par P. Conrad (1987), per-
met d’étudier les problemes auxquels les
personnes souffrant d’affections de longue
durée sont confrontées dans les divers lieux
de la vie sociale (famille, lieu de travail,
mouvement associatif et d’entraide). Les
concepts de “stigmate”, d’“incertitude”,
d’“information et de partage des connais-
sances”, de “travail biographique” et de
“reconstruction de soi” permettent d’en
rendre compte. Pour faire face a leurs pro-
blemes, les personnes malades développent

RESUME : Maladie, sciences et société :
I'expérience des personnes atteintes par le VIH

L'apparition du sida éclaire les diverses modalités
mises en place par notre société, pour faire
face aux problémes posés par une maladie qua-
lifiée d'épidémie et effectuer des arbitrages
pour répondre a |'urgence dans une situation
d'incertitude scientifique, médicale et sociale.
Cet article s'appuie sur une recherche qualitative
réalisée aupres d’hommes contaminés par le
VIH a la suite de pratiques sexuelles et du trai-
tement de I'nhémophilie, et non encore malades.

On montre la fagon dont ils maintiennent le
secret sur leur contamination pour faire face a
la situation. On analyse également comment ces
hommes mobilisent différemment le temps
pour construire |'espoir nécessaire a la poursuite
de la vie. En particulier, ceux qui se présentent
comme homosexuels développent de nouvelles
conceptions temporelles : le temps apparait
comme une ressource dans cette situation
d'incertitude qu'est la séropositivité.
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différentes stratégies qui peuvent étre ana-
q

lysées a 'aide des notions de “carriere de

malade”, de “trajectoires de maladie” et

d’“itinéraires thérapeutiques”’.

C’est dans ce contexte qu’une mala-
die mystérieuse et mortelle est repérée aux
Etats-Unis, au printemps 1981. Or, ce ne
sont ni la médecine clinique ni la biologie qui
I'identifient mais I’épidémiologie — disci-
pline inconnue du grand public - et son
systeme de surveillance et d’information.
Elle est immédiatement présentée comme
un fléau collectif faisant ainsi resurgir 'image
de ’épidémie d’autrefois. En quelques mois,
a partir d’interrogations scientifiques sur
des malades dont le nombre ne dépasse pas
la vingtaine, un discours se développe expri-
mant le sentiment d’une menace extréme,
d’un risque pesant sur la collectivité tout
entiére et mettant en cause les modes de
vie et les valeurs (Herzlich et Pierret, 1988).
L'apparition de cette nouvelle maladie place
la médecine et la science en situation d’échec
méme si les modes de transmission et le
virus sont identifiés trois ans apres le repé-
rage des premiers cas. Cette maladie infec-
tieuse, transmissible et mortelle vient battre
en bréche les avancées médicales et scienti-
fiques orientées vers une meilleure maitrise
des mécanismes immunitaires et I'identifi-
cation des genes. Elle pose aussi a la méde-
cine un probleme difficile a résoudre et qui
la laisse démunie : comment intervenir pour
que les individus changent de comporte-
ments dans la mesure ot ceux-ci jouent un
role dans la transmission du virus ?
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DE LA GESTION DE LA MALADIE
CHRONIQUE A L'INCERTITUDE
DE L'EPIDEMIE

Les sociologues qui analysent la ges-
tion de la vie quotidienne et les divers réamé-
nagements auxquels doivent faire face ceux
qui vivent avec une maladie chronique
longue, s’interrogent : les épidémies, en
tuant rapidement et massivement, n’ont
guere laissé voir de malades au sens ou nous
le connaissons aujourd’hui (Herzlich et
Pierret, 1991) ? Les outils conceptuels de la
sociologie de la maladie sont-ils adaptés pour
appréhender une épidémie ! Peuvent-ils
aider 2 comprendre comment vivent ceux a
qui I'on a annoncé qu'ils étaient atteints
d’une maladie mortelle a bréve échéance ?

Avec le sida, la sociologie se trouve
en effet confrontée a la nécessité de prendre
en compte une maladie qualifiée d'épidémie
dont les caractéristiques, I’histoire natu-
relle, les modalités de prise en charge ne
sont ni maitrisées, ni stabilisées. Elle est, en
quelque sorte, dans la situation d’analyser “a
chaud et en direct” une maladie dans sa
complexité médicale et sociale qui oblige la
science, la médecine et la société a s’inter-
roger sur un probleme central : comment
faire face et lutter contre l'incertitude ? Car
I’apparition du sida met en évidence, de
fagon quasi exemplaire, les rapports entre
sciences (en 'occurrence biologiques et
médicales) et société. Plus précisément, elle
conduit a s’interroger sur la fagon dont,
face aux incertitudes soulevées par I'appa-
rition d’une nouvelle maladie, les pouvoirs

publics, les institutions de soins, les pro-
fessionnels et les personnes concernées
s’organisent et réagissent.

Au début de I'épidémie, cette incer-
titude revét plusieurs aspects : elle est
d’abord celle de la biologie, les scientifiques
maitrisent mal les mécanismes d’action et de
réplication du virus ; elle est celle de la
médecine, les professionnels de soins ne
savent pas comment intervenir pour éviter
I’apparition des maladies opportunistes et
les traiter quand les personnes sont malades ;
elle est celle de la société et en particulier des
pouvoirs publics qui, bien que connaissant
les mécanismes de transmission du virus, se
heurtent aux résistances des individus pour
adopter de nouveaux comportements et
empécher sa propagation ; elle est aussi celle
dans laquelle vivent les personnes atteintes
par le VIH qui ne savent ni quand ni com-
ment le virus les rendra malades. Plus lar-
gement, c’est 'incertitude de la science en
train de se faire dans une société qui ne
peut pas rester inactive et qui doit faire face
aux divers problemes posés par cette mala-
die en termes de peur et de rejet, de moyens,
en particulier financiers, 2 mobiliser et de
politiques a mettre en place.

En effet, le sida, et surtout l'infection
a VIH, présentent des caractéristiques qui les
différencient des maladies habituellement
étudiées en sociologie : c’est une maladie
dont on ne guérit pas et qui est mortelle, mais
la médecine arrive de mieux en mieux a
contrdler les pathologies qui lui sont asso-
ciées augmentant d’autant I'espoir de repous-
ser ’échéance. Si I’'on connait ses modes de

1. « Le mot de stigmate servira donc a
désigner un attribut qui jette un discrédit
profond (sur la personne concernée,
NDLA), mais il faut bien voir qu'en réalité
c'est en termes de relations et non
d'attributs qu'il convient de parler »
(Goffman, 1975, p. 13). ll ajoute : « Le
terme de stigmate ainsi que ses
synonymes dissimulent deux points de
vue : I'individu stigmatisé suppose-t-il
que sa différence est déja connue ou
visible sur place, ou bien pense-t-il qu'elle
n‘est ni connue ni immédiatement
perceptible par les personnes présentes ?
Dans le premier cas, on considére le sort
de I'individu discrédité, dans le second,
celui de I'individu discréditable ». Les
sociologues ont étudié autant
I'incertitude scientifique et médicale que
celle des patients face au diagnostic et au
pronostic. Travail biographique et
reconstruction de soi permettent
d'appréhender les conséquences de la
maladie sur I'identité des personnes.
Carriére de malade, trajectoires de
maladie et itinéraires thérapeutiques
mettent I'accent sur la maladie comme
processus et les changements dans le
temps.
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transmission par le sang, les relations
sexuelles et de la mere a I'enfant, son histoire
n’est pas complétement connue (conditions
d’émergence de ou des épidémies mal cer-
nées, délai d’observation encore limité et
évolution difficile a prévoir). Le savoir scien-
tifique et le travail médical autour du sida
sont en cours d’élaboration et ont un impact
direct sur la vie quotidienne des personnes
atteintes d’autant que, depuis 1994, les trai-
tements sont adaptés a chaque cas individuel
et que, début 1996, I'annonce de I'efficacité
des trithérapies a fait naitre de nouveaux
espoirs. Outre ces caractéristiques, le sida a
produit trés rapidement, avant méme qu'il ne
soit connu de la majorité du corps médical et
du grand public, un discours social de la
stigmatisation et de la peur. Il a, dans un pre-
mier temps, frappé des groupes et des popu-
lations particulieres et a donné lieu a des
formes d’organisation et de mobilisation des
personnes concernées : aux Etats-Unis, des
1982, le GMHC (Gay Men’s Health Crisis)
et en France (Vaincre le Sida, fin 1983 et
AIDES, un an plus tard). Enfin, le sida
s’est développé autour de I'idée de cause
humanitaire, de solidarité et de bénévolat
dans une grande visibilité sociale.

ANALYSER LA VIE QUOTIDIENNE
DES PERSONNES CONCERNEES

Lobjet de la recherche dont il est
question ici est bien d’analyser la fagon dont
les personnes vivant avec le VIH font face
a la situation, réorganisent leur vie voire
réaménagent leurs biographies. Dans une
démarche 2 caractére qualitatif, portant sur
les répercussions de la contamination par le
VIH sur la vie quotidienne et les compo-
santes identitaires des personnes concer-
nées, il est indispensable de ne pas trop se dis-
perser et de se limiter a des situations bien
définies pour avancer des éléments de com-
préhension et de comparaison. On a donc
choisi de comparer la situation des hommes
contaminés a la suite de pratiques sexuelles
et ceux dont la contamination est liée a I'uti-
lisation de produits sanguins dans le cadre
d’un traitement médical, ’hémophilie’. Cette

recherche sociologique qualitative s’appuie
sur des entretiens approfondis, réalisés entre
janvier 1990 et juin 1991, auprés d’hommes
sélectionnés a partir du mode de transmission
du VIH et de la date de connaissance de la
contamination (entre deux et six ans). Ils
vivent a Paris et dans la Région parisienne
et sont tous séropositifs asymptomatiques
suivis sur le plan médical’®. Cinquante-trois
entretiens de forme biographique, d’une
durée moyenne de deux heures, ont été
effectués : vingt hommes sont hémophiles ;
parmi ceux qui ne le sont pas, vingt-quatre
se présentent comme homosexuels et neuf
comme hétérosexuels. Aucun n’a été conta-
miné par injection de drogue (Carricaburu
et Pierret, 1992). Néanmoins, les trois
groupes de population retenus sont chacun
dans un rapport particulier a la médecine et
ala société : les hémophiles déja malades ont
des relations étroites avec la médecine et
leurs médecins et ont mis en place, depuis
1955, une association puissante, I’Asso-
ciation Frangaise des Hémophiles ; les homo-
sexuels, les premiers et les plus nombreux a
étre touchés par le sida, se sont rapidement
organisés pour lutter contre la discrimina-
tion ; les hétérosexuels sont relativement iso-
1és et inorganisés.

Le choix de centrer I’étude sur des
personnes séropositives asymptomatiques
correspond aussi a I'intérét d’analyser cette
situation particuliére et relativement nouvelle
en médecine qui consiste 2 annoncer 2
quelqu’un qu’il est porteur d'un virus mor-
tel dans un délai relativement court. En
effet, cela n’est pas sans rapport avec les pos-
sibilités ouvertes par la génétique et le déve-
loppement de la médecine prédictive qui
consiste 2 annoncer a quelqu’un qu'il est por-
teur d’un gene qui peut le rendre malade dans
un certain nombre d’années. Vivre avec le
VIH, c’est aussi vivre avec un risque de
maladie létale au pronostic incertain quant
a son déclenchement. 1 s’agit donc de gérer
une vie apparemment sans maladie mais
dans une grande incertitude quant au futur.
En outre, ces personnes se trouvent dans
I'obligation de mettre en place un systeme de
précautions pour contréler a la fois les

risques encourus par elles-mémes et les
risques qu’elles peuvent représenter pour
leur entourage. C’est donc considérer que,
méme si le sida est une maladie mortelle, les
personnes atteintes par le VIH luttent et
vivent avec, pendant plusieurs années.

Analyser sociologiquement la vie
quotidienne des personnes vivant avec le
VIH, c’est aussi s’appuyer sur les modes
d’approche existants, a savoir ceux qui ont
été élaborés pour la gestion quotidienne
d’une maladie chronique de longue durée.
Leur mise a I'épreuve dans I'étude des réper-
cussions d'une maladie transmissible et infec-
tieuse qualifiée d’épidémie a permis de révé-
ler des aspects jusque la peu explorés en
sociologie, en particulier, le sens du temps
dans une maladie mortelle 2 breve échéance
et 'importance de I'expérience collective de
la maladie. U'analyse présentée est organisée
autour de ces aspects et met I'accent sur ce
qui est commun ou différencie les groupes
retenus.

LA CONFRONTATION AU STIGMATE
ET LE MAINTIEN DU SECRET

Avec I'apparition du sida, I'analyse
du stigmate (Goffman, 1975), s’est renou-
velée en mettant particulierement en évi-
dence le poids des discours produits par la
société sur I'expérience individuelle de la
maladie. Le sida permet aussi de mettre en
évidence la fagon dont le stigmate se négo-
cie au cours du temps et dans les divers
lieux de la vie sociale concernés. Dire ou ne
pas dire que I'on est contaminé, a qui et
quand, en d’autres termes, gérer le secret est
au centre de I'expérience de la séropositivité
et de la maladie. D’autant que dans le cas du
sida, un discours social a été élaboré avant
méme que |'expérience de la maladie n’ait été
faite au niveau individuel et collectif
(Herzlich et Pierret, 1991). Cette situation
n’est cependant pas originale car, comme
I’a montré Frankenberg (1986), chaque
expérience individuelle de la maladie est
une confrontation aux discours et aux méta-
phores produits et imposés par la société.
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Tous les hommes interviewés sont
asymptomatiques et par conséquent leur
séropositivité n’est pas directement visible.
Cette absence de signes visibles leur permet
de maintenir le silence sur la contamina-
tion. Différents travaux soulignent que,
dans ’ensemble, la séropositivité est main-
tenue secrete et ne se partage que dans des
conditions d'intimité particulieres et réduites
(Weitz, 1989, 1990 ; Siegel et Krauss,
1991 ; Silverman, 1989). Pour Siegel et
Krauss (1991, pp. 22-23), le premier stade
du processus de négociation pour réagir a une
telle maladie est celui de I'annonce de la
contamination. Cela implique tout 2 la fois
d’évaluer la peur du rejet, de refuser la pitié
des autres mais aussi de leur éviter peine et
souffrance et de se garder de la discrimina-
tion. Ces considérations s’adressent direc-
tement aux parents, aux collégues de travail,
aux amis et aux partenaires sexuels et obéis-
sent toutes a un méme objectif : cacher la
contamination pour négocier avec une mala-
die qui est stigmatisée. Par exemple, cer-
tains craignent qu'en révélant leur conta-
mination a leurs parents, surtout si leur
homosexualité est mal acceptée ou non
connue, ils soient rejetés ou, a I'inverse,
surprotégés et deviennent objets de soins
et d’attention.

Si nous avons retrouvé ces différents
aspects chez toutes les personnes interviewées
et ce quel que soit leur mode de contamina-
tion, nous avons aussi montré que le silence
sur la contamination est lié au discours social
sur le sida “maladie honteuse” et prend des
sens différents selon les lieux de la vie sociale
: peur du rejet et d'un licenciement éventuel
sur le lieu de travail, refus de la compassion
et désir de préserver ceux que I'on aime dans
I’entourage familial et amical (Carricaburu et
Pierret, 1994). Maintenir ce secret demande
une vigilance de tous les instants et un véri-
table “travail” (Strauss et al., 1982) d’autant
que le moindre signe, qu'il s’agisse d’un trai-
tement préventif contraignant ou de I'appa-
rition de certains symptomes (zona, her-
pes...), risque de rendre visible ce qui est
potentiellement un stigmate. Les personnes
sont alors soumises a des tensions qui néces-

sitent la mise au point de stratégies pour en
dissimuler lorigine. Et plus le temps passe,
plus le discours social devient pesant. Tous
ont donc conscience qu'avec le temps, ce
secret sera difficile a préserver. Mais sur-
tout, pour tous les hommes interrogés, ne pas
dire sa séropositivité, c’est aussi vouloir
continuer a étre considéré comme tout le
monde et non comme quelqu’un dont |"ave-
nir est limité. Le maintien du secret est donc
au centre de la gestion de la vie quotidienne,
autant pour soi-méme que pour ses relations
avec I’entourage. Préserver le secret est une
condition nécessaire pour vivre le plus nor-
malement possible, tout en permettant aux
personnes concernées de redéfinir leur
contexte de vie et de mobiliser un certain
nombre de ressources. La nécessité du main-
tien du secret permet donc de comprendre et
d’interpréter les divers réaménagements qui
vont étre effectués par les personnes des dif-
férents groupes (Carricaburu et Pierret,
1992 et 1994).

LA GESTION DU TEMPS
ET DE L'INCERTITUDE

Lirruption d'une maladie grave bou-
leverse profondément I'organisation et le
sens de la vie quotidienne des personnes
concernées. Des sociologues ont étudié ces
différents aspects, en particulier Charmaz
(1991, p. 170), dans son travail auprés de
malades atteints de diverses affections chro-
niques. Elle étudie plus précisément la fagon
dont la maladie remet profondément en
cause, d’une part, I'organisation et d’autre
part, l'interprétation du temps des personnes
concernées. Les personnes contaminées par
le VIH sont dans une situation particuliére
car, atteintes d’un virus mortel, elles ne
sont pas encore malades et ne savent ni
quand ni comment elles le deviendront :
elles sont dans un temps incertain. Et tant
qu'elles demeurent asymptomatiques, I'orga-
nisation de leur temps sera relativement
moins affectée que I'interprétation qu’elles
lui donnent. Ici, les différences sont fortes
entre les hommes hémophiles et homosexuels
contaminés par le VIH et renvoient a leur
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2. Deux sources permettent
d'appréhender la situation
épidémiologique du sida en 1990 : le
rapport sur la prévalence de I'infection par
le VIH en France en 1989 estime a 150 000
le nombre de personnes infectées.

Les cas de sida au 31 mars 1990, étaient
de 9 718 cas cumulés depuis 1982 dont

8 297 hommes soit 85,4% et plus de la
moitié homo/bisexuels.

3. On a retenu une durée d’au moins deux
ans de contamination pour qu'ils ne soient
plus sous le choc de I'annonce. lls sont
tous infectés par le VIH mais sans
symptéme et non encore entrés dans la
maladie. Méme si I'activité du virus est
importante pendant cette phase, on les
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histoire individuelle et collective (Pierret,

1994 b).

Les hémophiles entrent
dans un temps incertain
qui devient compté

Les hommes hémophiles vivent
depuis leur enfance dans une double incer-
titude : I'une est relative au quotidien et au
risque d’accident hémorragique, I'autre est
a long terme et concerne I’évolution de leur
maladie et sa menace létale. Depuis de nom-
breuses années, ils vivent en surveillant les
hémarthroses, en se faisant des injections de
produits antihémophiliques et en étant sui-
vis régulierement par un médecin spécia-
lisé. Ils ont, pour la plupart d’entre eux,
vécu dans un temps chronologique rythmé
par les accidents hémorragiques et leurs
conséquences plus ou moins invalidantes.
Mais ils estiment que la contamination par
le VIH et son association irrémédiable au
sida, font peser une menace d’une autre
nature : si ’hémophilie peut provoquer la
mort, le plus souvent sous forme accidentelle,
ils pouvaient toujours espérer “passer a
c6té”. En revanche, le sida induit une
menace a laquelle ils ne semblent pas pouvoir
échapper ; le processus mortel est ici irré-
versible. La fatalité, a laquelle ils pensaient
avoir échappé avec les traitements antihé-
mophiliques, mis au point dans les années
soixante-dix, les a rattrapés. Dans ces condi-
tions, il leur devient difficile de croire que la
médecine peut encore faire quelque chose
pour eux et leurs relations avec les médecins
sont désormais marquées par la situation
ambigué créée par la contamination : c’est un
traitement médical qui en est responsable. Ils
se mettent a calculer et 2 mesurer leur temps
en fonction d’un déclenchement possible de
la maladie et de ce qu'il leur reste a vivre. Ils
ne font plus de projets a long terme et la vie
est appréhendée dans un court terme limité
par une menace létale proche.

Les hommes homosexuels essayent
de donner un autre sens au temps

Les hommes homosexuels se diffé-
rencient nettement en reconnaissant avoir

changé et en présentant ce changement de
fagon plutét positive pour eux. Méme s'ils
font des bilans régulierement et attendent les
résultats avec inquiétude, ils ne sont guére
dans une approche chronologique car ce qui
leur importe c’est bien d’arriver 2 redonner
une certaine continuité a leur existence et 2
s’inscrire dans une relative durée. Ils vont
alors chercher a transformer le sens qu'ils
donnent au temps. Ils ont conscience d’une
certaine urgence et du fait qu'ils n’ont plus
de temps a perdre : pour eux I'important
consiste a “aller a I'essentiel” c’est-a-dire a
“the urgent present” (Corbin et Strauss,
1987, p. 261). Néanmoins, ce sentiment
d’urgence et d’accélération ne se manifeste
pas par une espéce de boulimie et d’accu-
mulation d’expériences, au contraire ils
reconnaissent tous que cela les a contraints
a profiter davantage du moment présent et i
prendre leur temps. Ce changement se mani-
feste dans le fait qu’ils sont désormais plus
attentifs a la qualité et a intensité de ce
qu'ils vivent. Ils développent alors un rapport
paradoxal au temps qui est formulé de la
fagon suivante : “on n’a pas de temps a
perdre, donc on prend son temps”. En effet,
ils manifestent simultanément un sentiment
d’urgence et d’accélération et I'idée qu'il
leur faut ralentir le temps pour pouvoir en
profiter mais aussi pour préserver leur corps
et le maintenir en I’état. Cet aspect est tout
a fait central pour les hommes homosexuels
de notre enquéte et témoigne des interactions
entre conceptions et organisation du temps.

Ils repensent donc le temps a venir
avec une certaine tendance a le condenser
pour vivre dans le moment présent et au jour
le jour car « avec le sida on est en attente »
comme le dit Pun d’entre eux : attente des
signes qui se marquent sur le corps, mais
aussi attente entre les bilans puis attente
des résultats. Mais c’est surtout I'attente
par rapport a la médecine et la science dans
lesquelles ils mettent tout leur espoir qui est
importante. En effet, la confiance dans la
capacité de la médecine a les aider “a passer
a c6té de la maladie” et la croyance que la
science “trouvera quelque chose” sont cen-
trales pour que les hommes homosexuels

puissent construire Iespoir nécessaire a la
vie, comme Pollak I'avait analysé des 1986-
1987 (1988, pp. 93-104). On retrouve a ce
niveau I'importance de gagner du temps en
luttant contre lui.

Les hommes hétérosexuels ont, eux
aussi, intégré le suivi médical et ses
contraintes dans 'organisation de leur temps.
Ils ont également une relative croyance dans
Pefficacité de la médecine et la science. Mais
ils éprouvent des difficultés 2 donner du
sens au temps et ainsi a retrouver une cer-
taine continuité a leur existence.

CONSTRUIRE L'ESPOIR
POUR CONTINUER A VIVRE

Entretenir son corps pour retarder au
maximum le déclenchement de la maladie et
renforcer ses capacités propres, telle est la
condition indispensable 2 la « construction
de I’espoir » (Pollak, 1990, p. 259) qui tra-
duit la faculté qu’ont certains des hommes
rencontrés et surtout les homosexuels, a
réinterpréter et a réorganiser leur temps.
En effet, la construction de I'espoir, que
I'on peut observer dans de nombreuses situa-
tions limites prend ici un sens particulier
puisqu’elle met essentiellement en cause le
temps. Il s’agit de lutter contre le temps
pour se maintenir dans I'état de séropositi-
vité le plus longtemps possible.

Développer ses capacités physiques
et psychiques nécessite alors des aménage-
ments plus ou moins importants du temps
mais surtout une transformation des pers-
pectives temporelles : on peut essayer de
maitriser 'incertitude. En particulier,
prendre soin de son corps peut permettre de
faire face a I'incertitude du pronostic car faire
quelque chose, étre actif, c’est tenter de
repousser dans le temps les attaques poten-
tielles du virus. De plus, renforcer ses capa-
cités corporelles permet d’avoir I'impres-
sion de garder un certain contrdle sur
Iévolution clinique de la maladie. Enfin,
lutter pour garder le contrdle et la maitrise
sur la maladie et sur le temps, c’est aussi lut-
ter pour contrdler la définition de I'image de
soi. Lidée de maitriser I'incertitude est 2
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rapprocher de la notion de “mastery” utili-
sée par Gerhardt et Brieskorn-Zinke (1986)
pour analyser la fagon dont les malades
chroniques (et dans leur cas, les insuffi-
sants rénaux chroniques traités par hémo-
dialyse & domicile) peuvent prévoir et contrd-
ler ce qui leur arrive quand ils sont dans leur
environnement quotidien.

En effet, méme si le temps est
compté, on peut quand méme essayer de le
controler. C’est alors que le temps peut
devenir une véritable ressource dans cette
situation a risque de maladie qu’est la séro-
positivité. En d’autres termes, c’est la séro-
positivité elle-méme qui est transformée en
ressource temporelle par certains hommes
homosexuels. Cette situation peut étre ana-
lysée comme le passage d’une catégorie bio-
logique, avoir une sérologie positive au VIH,
a une catégorie sociale, la séropositivité. Ce
processus de catégorisation a souvent été
étudié en sociologie mais au niveau des pro-
ducteurs de normes et non des personnes
elles-mémes. En particulier, Lascoumes
(1989) a analysé la production de normes
juridiques en matiére de risque environne-
mental et Dodier (1993), la construction des
catégories de risques professionnels.

Comme nous I'avons montré, tous
les hommes interviewés ne peuvent pas opé-
rer cette transformation. Pour les hommes
hémophiles, la séropositivité réintroduit la
menace létale qu'ils croyaient écartée grace
aux nouveaux traitements antihémophi-
liques, alors que les hommes homosexuels,
et dans une moindre mesure les hétéro-
sexuels, mettent en ceuvre un certain nombre
de pratiques pour développer les capacités
physiques et morales de leur corps. Pour
eux, l'espoir se fonde sur I'attention au
corps, sur la confiance que I'on accorde a la
médecine et a la recherche et sur la convic-
tion profonde qu'il faut éviter le déclenche-
ment de la maladie. Ce fragile équilibre est
susceptible d’étre affaibli par tout événe-
ment qui vient compromettre I'une de ces
trois composantes. Qu'il s"agisse d’un bilan
biologique moins favorable que le précé-
dent, de la présence de ganglions, d’une plus
grande fatigue ou de la déception qu’entrai-

nent certaines déclarations médicales forte-
ment médiatisées, le réel travail personnel
que demande cette construction de I'espoir,
propre a la situation de séropositivité, est
constamment ébranlé.

C’est pourquoi, et plusieurs hommes
rencontrés I"ont souligné, nier la différence
entre séropositivité et sida, comme ont ten-
dance a le faire certains médecins et cher-
cheurs, va a I'encontre de ce travail de
construction de I'espoir si difficile a réaliser
et si précaire, mais indispensable a la volonté
de vivre. En effet, il ne faudrait pas que la
mise en évidence, depuis janvier 1995 (Ho
et al., 1995), d’une activité intense du virus
pendant cette phase asymptomatique, se tra-
duise par la négation ou le refus du sens que
les personnes atteintes donnent a cette
période temporelle. Au contraire, cela devrait
conduire la médecine et les différents pro-
fessionnels de soins a questionner leurs rap-
ports avec celles qui les consultent sans
pour autant qu’elles se considérent comme
malades.

LES RECOMPOSITIONS
IDENTITAIRES ET L'AFFIRMATION
DE SOI AU NIVEAU INDIVIDUEL
ET COLLECTIF

Les travaux de référence en socio-
logie ont mis en évidence la facon dont la
maladie chronique se traduit par une crise de
I’identité : Bury (1982) I'a décrite comme
une « rupture biographique » ; Charmaz
(1983, 1987) montre comment la « perte du
soi » peut étre une forme de souffrance ;
Corbin et Strauss (1987) analysent le « tra-
vail biographique » comme un élément de la
gestion quotidienne de la maladie chronique.
L'application de ces différentes approches a
I'analyse de la séropositivité est discutée
ailleurs (Carricaburu et Pierret, 1995).

L’analyse a fait apparaitre comment
les hommes séropositifs interviewés ont mis
en relation leur situation actuelle avec leur
passé. En particulier, les homosexuels ont
profité de la situation créée par 'entretien
pour s’appuyer sur des sociologues afin de
faire connaitre leur secret et affirmer leur
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identité a travers le processus de narration
(Pierret, 1994 a). Mais, plus largement,
I'origine de la contamination, imputable a des
comportements thérapeutiques ou sexuels, a
des actions du domaine de la santé publique
ou i des comportements individuels, conduit
les personnes interviewées a un travail auto-
réflexif et a un retour sur leur propre passé
comme sur celui de leur groupe d’apparte-
nance. Le travail introspectif que chacun
effectue sur son histoire personnelle inter-
fere avec la fagon dont il reconstruit I'histoire
du groupe auquel il se réfere. Lhistoire indi-
viduelle de chacun n’est donc pas isolable
d’une histoire collective qui permet de I'inter-
préter. La mise en relation entre la situation
présente et la reconstruction du passé indi-
viduel et collectif va donc permettre i cer-
tains hommes de donner du sens 2 leur vie
actuelle. Sur cette base, les hommes ren-
contrés vont tenter de recomposer leur iden-
tité et chercher une continuité a leur bio-
graphie. Cette interprétation et cette
reconstruction du passé ne prend ni la méme
forme ni le méme sens selon Porigine de la
contamination. Mais, pour tous les hommes
interviewés, on n’a pas mis en évidence
« d'identité positive de malade » (Herzlich et
Pierret, 1991, p. 274) autour de la séropo-
sitivité, On a plutot dégagé une tendance a
accentuer les composantes identitaires anté-
rieures et que ’on a appelé un « renforce-
ment biographique ».

Une histoire individuelle
dont le sens est difficile a trouver

Les hommes hétérosexuels inter-
viewés qui sont dans une logique stricte-
ment individuelle vont se trouver assez
démunis pour donner du sens 2 la contami-
nation. En effet, ils présentent leur conta-
mination par le VIH comme la stricte consé-
quence d’un acte sexuel. Elle est souvent
ressentie comme une faute et sur le mode de
la culpabilité (avoir trompé sa femme, étre
allé voir des prostituées...). Cet acte, qui
ne correspond ni a un choix de mode vie ni
au fait d’appartenir a un groupe déja marqué
par une histoire particuliére, est alors diffi-
cile a interpréter et a intégrer dans leur his-

toire personnelle. La séropositivité se traduit
par des bouleversements au niveau individuel
sans pouvoir étre réinsérée dans une histoire
plus large qui pourrait étre celle d’une géné-
ration et/ou d’un groupe. Pour ces hommes,
redonner un sens 2 leur vie et une continuité
a leur histoire est d’autant plus difficile que
la stigmatisation du sida est forte.

Un retour de I'hémophilie
au niveau individuel et collectif

En ce qui concerne les hommes
hémophiles, nous faisions I’hypothése au
début de la recherche, qu'ils auraient pro-
bablement tendance  embellir leur situation
d’hémophile antérieure a la contamination
par le VIH (Carricaburu et Pierret, 1994).
Cette tendance n’est que marginale. Pour
certains hommes hémophiles, la contami-
nation par le virus du sida est interprétée
dans la continuité de leur hémophilie et
vient confirmer « la fatalité qui pese sur les
hémophiles ». Il y a alors une persistance du
malheur sans réelle rupture : non seule-
ment la séropositivité s'impose en tant que
signe d’une maladie létale, mais elle ren-
force le fatum individuel et collectif
(Herzlich et Pierret, 1991). Pour les autres,
c’est-a-dire pour ceux qui avaient tendance
a nier leur maladie ou a la banaliser, la
contamination par le virus est d’autant plus
violente qu’elle vient saper le travail d’éman-
cipation qu'ils effectuaient individuellement
et collectivement pour vivre le plus norma-
lement possible avec la maladie. Devant la
gravité de la contamination par le VIH, il ne
leur est plus possible de maintenir une iden-
tité fondée sur le refus de la maladie ou
tout au moins sur sa mise a distance.

Que la contamination par le VIH
vienne s’inscrire dans la continuité de
I’hémophilie ou bien qu’elle conduise 3 un
bouleversement radical, elle se traduit dans
tous les cas par une résurgence de I’hémo-
philie dans I’histoire des uns et des autres. Il
n’y a pas de réorganisation de la vie et de
Iidentité possible autour de la notion de
séropositivité. Au contraire, la contamination
par le VIH signifie pour ces hommes : avoir
le sida. Cette contamination se traduit par un

renforcement des composantes identitaires
relatives a leur hémophilie c’est-a-dire par
“un renforcement biographique”.

Sur la base de ce renforcement bio-
graphique individuel, le processus de recom-
position identitaire s’organise en fonction de
composantes individuelles mais aussi de
composantes étroitement liées a leur his-
toire collective. En effet, les caractéristiques
particulires de cette contamination, que ce
soit son origine, sa dimension collective ou
son traitement social, ont provoqué une
véritable rupture pour le groupe social que
constituent les hommes hémophiles et leur
association. Non seulement cette contami-
nation vient mettre en péril la vie d’environ
1 200 hommes et enfants hémophiles, mais
de plus, elle fait perdre 2 "ensemble du
groupe social une grande partie des bénéfices
de la lutte, menée pendant trente ans, afin de
ne plus subir les conséquences sociales de
I’hémophilie. En outre, elle provoque la
résurgence de I'image de “victime”. La
recomposition identitaire s’organise autour
de la double dimension de cette image de
“victime” : victime de la maladie car la vie
est menacée, mais aussi parce que la loi en
accorde le statut.

Une homosexualité individuellement
et collectivement affirmée

Pour interpréter leur contamina-
tion, les hommes homosexuels sont conduits
a repenser leur histoire et, en particulier, a
reconstruire leur passé homosexuel et cela
dans des termes plutot positifs : aucun ne
remet en cause ou ne formule de regrets
quant a son histoire passée méme si I'affir-
mation de leur homosexualité a été parfois
difficile et douloureuse. Si le processus de
recomposition de leur identité est essentiel-
lement ancré dans leur histoire individuelle,
il prend appui sur la référence a une histoire
collective qui est celle des homosexuels et de
la place qu'ils ont prise dans la gestion de
I'épidémie, méme si les hommes rencontrés
n’y ont pas directement participé. Ce retour
sur leur passé et cette affirmation de I"appar-
tenance au groupe des homosexuels se tra-
duisent aussi par une accentuation des com-

NATURES - SCIENCES - SOCIETES, 1996, 4 (3)



posantes identitaires relatives a I’homo-
sexualité et antérieures a la contamination
par le virus du sida.

Ce renforcement biographique
autour des dispositions homosexuelles est
marqué par un processus complexe caracté-
risé par une sélection et une hiérarchisation
de ce qui désormais parait important. Ce
processus est lié a des changements dans la
facon de considérer le temps et la valeur
qui lui est accordée comme nous I'avons
vu. Au niveau affectif et relationnel, ils
définissent de nouvelles priorités en privi-
légiant des relations plus intenses et de qua-
lit¢ pour ainsi, aller a [Dessentiel.
Simultanément, le renouvellement de I'inté-
rét qu'ils trouvent dans leur engagement
professionnel devient un moyen d’épa-
nouissement personnel et de réalisation
sociale. Il s’agit pour eux de développer ce
qui les définit personnellement, socialement
et professionnellement. Enfin, il leur importe
que le changement soit reconnu par les
autres, et en particulier par la société. Un
paradoxe émerge alors : au niveau individuel,
ils affirment qu'ils ont changé mais sans
pouvoir en dévoiler la cause, dans la mesure
ot la séropositivité est maintenue secrete ;
au niveau collectif, la demande d’une bana-
lisation de la place de I'homosexualité dans
la société se substitue progressivement a la
revendication du droit a la différence et fait
émerger l'affirmation de I'égalité des droits.
Ce dernier aspect est a mettre en relation
avec la mobilisation et la place prise par les
homosexuels dans la lutte contre le sida et la
discrimination.

DES FORMES ORIGINALES
DE MOBILISATION

En effet, ce travail de construction de
I’espoir que chacun met en ceuvre a son
niveau en mobilisant des moyens qui lui
sont propres ne peut pas étre dissocié du tra-
vail collectif réalisé par les associations,
méme si une minorité d’hommes interro-
gés, en particulier homosexuels, y sont enga-
gés. Créées dans |'urgence « par le virus
lui-méme, c’est-a-dire par les personnes

atteintes physiquement et/ou affectivement »
(Pollak, 1992, p. 29) pour répondre a
I'urgence, les associations de lutte contre le
sida ont montré que I’on pouvait vivre dans
« un état d’'urgence permanent » (Pollak,
1992, p. 25). Elles constituent pour certains
un moyen d’acquérir une compétence, voire
d’accéder « a un statut relatif de porte-parole
d'une cause collective » (Pollak, 1988,
p. 106). Elles ont aussi beaucoup contribué
a modifier I'image du sida pour en faire une
infection chronique contre laquelle on lutte
au quotidien tout en vivant avec. U'analyse
de la place et du réle du mouvement asso-
ciatif a permis de montrer comment la mala-
die peut elle aussi étre source de mobilisation
collective. Les différentes associations ont
contribué a donner une meilleure visibilité
sociale a la maladie tout en proposant sou-
tien, aide et information aux personnes
concernées (Gamson, 1989 ; Ouellette
Kobasa, 1990 ; Pollak et Rosman, 1989 ;
Hirsch, 1991 ; Adam, 1993). Elles ont éga-
lement été a l'initiative de certaines inno-
vations qu'il s’agisse des groupes d’entraide
(self-help) ou des formes de prise en charge
médicales et sociales (Rosman, 1994). Les
associations contribuent a poser de fagon ori-
ginale les rapports entre professionnels et
volontaires et entre les différentes personnes
concernées qu’elles le soient personnelle-
ment ou non (Adam, 1994). Elles révélent
aussi les difficultés rencontrées pour conci-
lier plusieurs objectifs : gérer une diffé-
rence, prendre en compte les problémes
d'une catégorie, celle des malades, et mobi-
liser des moyens pour développer une soli-
darité dépassant les différences.

EN GUISE DE CONCLUSION

Linfection a VIH et le sida éclairent
de fagon particuli¢rement aigué les diverses
modalités, mises en place par notre société,
pour faire face aux problémes posés par
I’apparition d'une maladie qualifiée d’épi-
démie et effectuer des arbitrages pour
répondre a I'urgence dans une situation
d’incertitude scientifique, médicale et sociale.
L’analyse de I'expérience des personnes

NATURES - SCIENCES - SOCIETES, 1996, 4 (3)




UNE MALADIE ENTRE SCIENCES ET SOCIETE : L'EXPERIENCE DES PERSONNES ATTEINTES PAR LE VIH

ARTICLES

atteintes par le VIH et non malades a mis en
évidence la fagon dont elles mobilisent dif-
féremment le temps pour construire ’espoir
nécessaire a la poursuite de la vie. En parti-
culier, pour les hommes qui se présentent
comme homosexuels, la séropositivité consti-
tue une ressource temporelle indispensable
a cette construction de 'espoir et a leurs
recompositions identitaires. En effet, comme
les hommes hémophiles, ils ont tendance a
réorganiser leur identité autour de leurs
composantes identitaires antérieures a la
contamination souvent moins stigmatisées
que celles associées au sida. Les risques de
rejet et de stigmatisation sont d’autant plus
vivement ressentis que les personnes se sen-
tent isolées comme en témoigne le discours
des quelques hommes hétérosexuels ayant
participé a notre recherche. Ces risques
n’ont pas disparu et peuvent prendre des
formes de discrimination rampante, d’autant
que les personnes aujourd’hui contaminées
par le VIH sont de plus en plus nombreuses
a étre en situation de fragilité et de vulné-
rabilité sociales.

Au-dela d’une meilleure connais-
sance de I'expérience particuliére que repré-
sente la vie quotidienne avec le virus du
sida, une recherche de ce type est intéres-
sante par son “effet de loupe”. En effet, le
sida et sa gestion dans la vie quotidienne
posent a eux seuls et de fagon accentuée,
I’ensemble des problémes que rencontrent les
malades chroniques, a savoir la gestion de
I'incertitude, de la stigmatisation, la car-
riére et les trajectoires de maladies, le travail
biographique et de recomposition de I'iden-
tité. Plus largement, cette analyse permet
d’avancer vers une meilleure compréhen-
sion de ce que signifie le fait de vivre avec un
pronostic de maladie a plus ou moins long
terme. Il s’agit de mieux comprendre les
interactions entre les conséquences sur la vie
quotidienne et les atteintes identitaires que
représentent de tels diagnostics.

Lanalyse sociologique du sida permet
surtout de mettre en évidence I'importance
des imbrications et des interrelations entre
I’expérience individuelle que chacun fait
quand il est atteint d’une affection chro-

nique et son histoire passée, individuelle et
collective. Plus précisément, elle a fait appa-
raitre un aspect encore peu exploré :
I'importance de la dimension partagée et
collective de I'expérience de maladie. Etre
séropositif, ce n’est pas seulement étre atteint
individuellement mais c’est aussi étre atteint
en tant que membre d’un groupe qui en rai-
son de son histoire singuliére est frappé
massivement. Cette expérience n’est guére
comparable avec celle des épidémies d’autre-
fois qui frappaient des populations de
maniére beaucoup plus indifférenciée
(Herzlich et Pierret, 1991). Enfin, I’obser-
vation “en direct” de I'évolution de la mala-
die ainsi que I'intensité de son impact col-
lectif devraient permettre de faire progresser
I’analyse des relations entre niveau micro et
macrosocial et de mieux comprendre les
rétroactions entre expérience individuelle,
facteurs culturels et structures macroso-
ciales. D’autant que, le développement de la
médecine prédictive et des diagnostics pré-
coces de maladie va conduire la société a
s’interroger sur les rapports entre transfor-
mations de la pathologie, statut de la per-
sonne et modes d’intervention de la méde-
cine.

(Article requ le 21 mars 1996)
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ABSTRACT : lliness, science and society :

The experience of the HIV-positive

AIDS sheds light on the ways our society
attempts both to cope with the problems rela-
ted to an epidemic, and arbitrate between
parties so as to respond to an emergency des-
pite scientific, social and medical uncertainty.
Qualitative research conducted among men,
not yet ill, who were infected by the HIV as a
result of sexual intercourse or of treatment
for hemophilia shows how these men have

coped with the situation by keeping their infec-
tion secret. This research also focused on the
ways these men have managed time in order to
construct the hope necessary to keep on living.
In particular, the men who presented them-
selves as homosexuals developed new concep-
tions of time, which thus became a resource in
the very uncertain situation corresponding to
the fact of being HIV-positive.
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