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Sida et représentations de la maladie,
Eléments de réflexion sur la séropositivité et sa

prise en charge (Abidjan, Cote d*Ivoire),

Présenté a juste titre comme un puissant révélateur de 1état
de fonctionnement des systémes de santé publique qu il met a 1'é-
preuve, le sida soumet dans le méme temps a la réflexion anthropo-
logique des interrogations et lui impose des modalités d’approche
de:la probifmatique de la représentation et ae la gestion.délmmahwﬂe
qui résument et prolongent a la fois dans des directions originales

(1)

les acquis de la discipline. L’étude entamée a Abidjan sur les
représentations du sida et les caractéristiques anthropologiques
de la prise en charge des séropositifs offre a cet é€gard des €1é-
ments d%analyse qui illustrent les enjeux méthodologiques et théo-
riques de 1'approche de cette maladie.

Par- delé trols principaux axes de recherche (1. le parcours
thérapeutique du malade, 2. les représentations de la maladie, 3.
les réactions de l¥entourage) nous nous proposons de mettre en évi-
dence les mécanismes de gestion de l%information sur la maladie,
dans leurs implications sur la connaissance du sida (au niveau du
malade, de ses proches) et sur les attitudes qui en découlent (mise

a l%épreuve de la cohésion familiale, recours thérapeutiques enga-

gés).

(1). Débutée en Juin 1990, cette recherche s'effectue dans le cadre
d'un protocole d’'accord réunissant 1'ORSTOM (Département Santé et
Programme Sida), 1'Institut NationaldelaSanté Publicue (INSP, Abid-
jan) et 1%Institut Pasteur d‘Abidjan. Nous tenons a remercier les
Docteurs Malick Coulibaly et Doulhourou Coulibaly, responsables des
Centres Anti-Tuberculeux d’Adjamé et Treichville, ainsi qu‘'Adama
Coulibaly, Directeur du service d°Epidémiologie de 1'INSP, qui ont

acceuilli et permis le démarrage de ce programme de recherche.
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D' une signification et d'une portée épidémiologiques incontesta-
bles, le choix de séropositifs en traitement pour une tuberculose(z)
se révéle porteur de multiples implications dans la perspective
d"une anthropologie de la maladie: séropositifs et tuberculeux, ils
offrent un discours et une pratique constamment modelés par cette

double référence qui influence de fagon complexe la connaissance

qu'ils ont de leur séropositivité.,

1. Le sida dans ses itinéraires thérapeutiques.

a. La multiplication des recours.

Percus dans leur déroulement chronologique et leurs différentes
étapes, les itinéraires thérapeutiques des séropositifs se caracté-
risent par un recours initial treés rare au Centre Anti-tuberculeux
- méme si le malade reconnait avoir "toussé" dés le début - et par
le choix frégquent de la médecine "traditionnelle"(3), suavant- des
modalités variées (recours a un guérisseur, don ou achat de plantes,
cecl a différentes périodes du processus thérapeutique) L'arrivée
au CAT, parfois au terme de six ou sept étapes de soins, ne clét
nullement le parcours du malade qui peut, non seﬁlemeht, développer
parallelement une automédication (utilisations de la pharmacopée,

de remédes achetés dans la rue ou en pharmacie) mais, aussi, inter-

(2)., Environ 40% des tuberculeux en traitement dans les deux CAT

sont séropositifs., Partant de l'analyse des données socio—démogra-—
phiques des dossiers des séropositifs pris en charge sur une période
d"un an ( du 10 Juillet 1989 —date de début des tests du CDC d"Atlan-
ta~ au 10 Juillet 1990, soit 1101 malades suivis au 10;7;90), nous
avons constitué un échantillon de 110 malades} Ies 2/3 de ces person-—
nes ont pu étre rencontrées (les autres étant décédées ou disparues):
c"est donc autour de cette population que nous avons entamé notre
recherche,

(3). A titre indicatif, 9 des 73 malades rencontrés affirment étre



rompre son traitement ou son suivi médica1(4) pour se tourner vers
la médecine "traditionnelle".

Les formes multiples que prennent les premiers troubles (fie-
vres, toux, amalgrissement, diarrhées, problemes cardiaques...) et
les frégquentes rechutes dont sont victimes les séropositifs compli-
gquent la trajectoire du malade qui retourne a des pratiques ou a
des structures de soins délaissées dans un premier temps, pour of-
frir, sur l'ensemble des cas étudiés, un panorama complet du systée-
me de soins en activité: de 1'infirmerie du travail a 1%hopital en
passant par le dispensaire, la clinique privée, la maternité, 1la
PMI, mais aussi le revendeur de médicaments, le guérisseur au 1'hom-
me d'Eglise.

b, Retour au village et sorcellerie: jalons di‘un parcours,

Succession de démarches originales, le parcours thérapeutique
du séropositif tuberculeux ~ dans ses motivations et ses influences-
révele des aspects essentiels de l*élaboration des représentations
individuelle et collective (au niveau de la famille et plus généra-
lement des relations amicales ou professionnelles) de la maladie,
Les problemes matériels, financiers notamment, ne sont certes pas
absents du processus de décision suivi par le malade. Ainsi, alors
que certains malades suspendront leur traitement, ne pouvant régler

4(5)

les amendes occaSionnées par un retar , d'autres rejetteront les

directement allés au CAT et 43 avoir utilisé des "médicaments afri-

cains", a un momént ou un autre de leur maladie.

(4). Le traitement anti-tuberculeux dure six mois, mais les séropo-
sitifs sont suivis au-dela de la guérison (éventuelle) de leur tu-
berculose,

(5). Alors que le colt des six mois de traitement stéléve a 120 FF,
les amendes pour une interruption de la prise des remédes, . obli-
geant 3 reprendre le traitement au débuk, peuvent atteindre 300 ou
400 FF.



propositions de recourir aux services dtun guérisseur, pour des
questions de coiit,

Ces cas de figure mentionnés, le jeu d'influences réciproques
entre 1*itinéraire du malade et les conceptions de la maladie qu'il
cotole, n'en demeure pas moins principal. Dans cette perspective;no-
tons - une premiere série d’attitudes marquées par le théme du re-

(6)

tour au village ou au pays , envisage ou réalisé, lLa persistance
des troubles, malgr€ le traitement suivi, mctive le départ au villa-
ge~aw sandela famille- dans la perspective d’'un recours aux soins
"traditionnels". Il arrive cependant que l1’aggravation de 1’'¢tat de
santé transforme cette option thérapeutique en simple volonté de

1' entourage d'éviter le décés a Abidjan, avec toutes les charges
que celui-ci impliquerait. Traduction de 1'incertitude et méme de
1'impuissance face a une maladie qui prend aes formes multiples et
qui s*inscrit dans la durée, le projet qui s'articule autour de ces
deux motivations demeure toutefois 1'objet de discussions et, par-
fois, de conflits lorsque le malade n’en est pas a lforigine,

ILes pressions des proches parents pour retourner au wvillage,
quelles que soient leurs conséquences (départ ou non), s'accompa-
gnent de représentations précises du systéme de soins "traditionnel",
Les cas de refus de la décision familiale sont a cet égard explici-
tes: ils seront le fait de malades tres réticents vis-a-vis de tout
recours a une thérapeutique “traditionnelle’, soit qufil convienne de
ne pas '"mélanger" les traitements, soit que celui en cours apparais-
se commé le moins mauvais, soit, enfin, que 1’utilisation incompé-

tente de plantes puisse proveoquer "d'autres maladies",

(6). 55% des séropositifs des deux CAT (sur une année) sont étran-
gers: nous avons 24% de Burkinabé et 14% de Maliens (respectivement
29% et 16% au CAT de Treichville, pour seulement 36% d'Ivoiriens

et 19% et 11% au CAT d'Adjamé, pour 55% d“Ivoirien%m



Si 1"on considéere maintenant 1'"ansemble du parcours suivi par
le malade - et non plus la seule perspective d¥un retour au villa-
ge -, 11 est possible de dégager quelques préoccupations qui, au-
dela de 1la quéte de la guérison; organisent les représentations de
la maladie. I} est ainsi des malades qui, dans leur recherche
de 1"origine de leur probléme de santé, élaborent un systéme d’in-
terprétation qui survit aux différentes démarches thérapeutiques
engagées. Le théme dominant, ici, de l'agression en sorcellerie,
bien qu®apparaissant au détour d%une étape de 1'itinéraire suivi
par le malade (le recours aux compétences divinatoires de guéris-
seurs, marabouts ou hommes d' Eglise) ne bouleverse paradoxalement
pas ce parcours. Il 1'enrichit d’une donnée importante qui implique
1'histoire familiale (2 travers des conflits pouvant remonter a
l¥enfance du malade), mais qui ne remet pas en question le traite-
ment en cours au CAT. En effet, la mise en caused'un "sort" dans
le déclenchement de la maladie précéde systématiquement la prise
en charge médicale: en d'autres termes, celuil qui identifie 1*ori-
gine de la maladie (un acte de sorcellerie) n'est pas nécessaire-
ment pergu comme étant le plus apte a mener a bien la guérison.
I'attitude des responsables de 1! Eglise du Christianisme Céleste,
a laquelle appartiennent certains des malades suivis, s'inscrit 'dans
cette conception du traitement.Ainsi,aprés avoir dénigré les récours
précédents (notamment "traditionnels"), ils demandent que le leur
- 2 base de visionsprédicatives et de priéres - soit abandonné
si une amélioration de 1!état de santé nfest pas sensible, Dans le
méme ordre d!idées, mentionnons le cas de ce guérisseur qui, ayant
salsi a la fois 1%origine et 1a gravité de la maladie, reconnailt
son incompétence pour ce type d'affection et oriente les malades

vers les "docteurs",



c., Médecines en jeu: échanges et confrontations.

L'itinéraire de ce dernier malade illuétre une deuxiéme série
de failts marquants (apres la référence a la sorcellerie) relatifs
a la connaissance, pakr les séropositifs, de leur maladie: les in-
trications et les échanges entre les "médecines" sollicitées., N -

(7)

voquant jamails le sida , 11 estime pour sa pakt inutile 4 'avoir
recours a des guérisseurs pour "ce type de maladie”., Hormis le fait
que cette attitude ait pu lui étre dictée par un guérisseur - comme
nous le notions ci-dessus - il a cautionné 1a démarche de ses on-
cles, amenés a procéder a des sacrifices recommandés par un autre
guérisseur. Cette position ambiglie, tout en se justifiant par le
respect 4’ obligations familiales (le recours des parents a une con-
sultation divinatoire afin d'élucider la cause de la maladie), est
favorisée par la nature méme des affections dont il souffre: répé-
tées, parfois insensibles aux traitements habituels - au point drad-
mettre que "la maladie dans le sang nfa pas de remedes" -, elles
provoquent une reconsidération du lien établi entre médecines "mo-
derne" et "traditionnelle". Que le recours a 1'une n"éxclue pas 1u-
sage de 1'autre est un phénoméne connu. En revanche, plus signifi-
catives demeurent les fluctuations du rapport a ces options théra-
peutiques, pouvant aller jusqu'a la remise en cause, pour cette ma-
ladie, de ltefficacité de tel ou tel recours.

Tout d¥abord, une connaissance précise de la nature de la mala-

die (séropositivité, risque de développer un sida, compréhension

(7). I1 parle uniquement de "microbes dans le sang", consécutifs,
selon luil, a des inhalations de peinture (il est peintre-tdlier dans

un garage).



des mesures de prévention) peut s'accompagner d’une volonté de ten-
ter le recours aux techniques "traditionnelles', Cette démarche, moti-
vée pulincurabilité du sida, revét un aspect original lorsque le ma-
lade projette de tester biologiquement le traitement engagé aupres
du guérisseur., Le désir d'obtenir une confirmation sérologique de
la guérison témoigne de la spécificité de la représentation du sida
partagée par ces malades: une guérison symptomatique n' est peut-&tre
qufune simple rémission, comme celle qu*ils ont conmwedans les pre-
miers temps de leur maladie. Le degré de connaissance de la maladie
- sur lequel nous allons revenir - est .ici déterminant puisqutil
autorise une forme de rencontre, improbable pour d!autres affections,
entre les systémes thérapeutiques.

Parallélement a ces rapprochements sur des bases inédites et
qui obéissent a une conception précise, "scientifiquement" étaya-
ble,de la guérison, 1¥évolution complexe de la maladie provoque une
réévaluation a la baisse non seulement de la médecine dite moderne§8)
mals, plus paradoxalement ., des pratiques ntraditionnelles". Dans
ce cas, le recours au guérisseur est discrédité devant la persis-
tance des troubles, Il s'agit la d'une position a la fois ferme -
1' existence de thérapeutes "spécialistes" du sida ne modifiera pas

leur appréciation - et spécifique au mal dont ils souffrent.

(8). Cvast 1"attitude, compréhensible, de certains malades ignorant
leur séropositivité et qui remettent en cause la validité d'un diag-
nostic médical, a leurs yeux flou, et qui, surtout, n®accompagne
aucun traitement réellement efficace, puisque les problémes de san-
té se multiplient.



2, Information et connaissances de la maladie.

Dans son cheminement, le séropositif donne a voir les principa-
les caractéristiques de sa perception de la maladie: son intensi-
té, sa durée et ses multiples aspects imposent une recomposition
du paysage thérapeutique auquel il est habituellement confronté.

La compréhension de ces mécanismes de représentation de la maladie
serait toutefois incompleéte si 1%on ne revenait pas en détail sur
les modalités d¥acquisition et le contenu de la connaissance indi-
viduelle de la maladie, dans ses relations avec 1’interprétation
véhiculée par l*entourage familial.,

a. Un malade entre le sida et ses interprétations.

Un cas précis permettra de mieux saisir les enjeux de 1°analy-
se de 1'information lidée au sida. Le malade en question affirme

w(9)

tout df abord n' avolr pas entendu parler de son "sang par les
docteurs qui le suivent, ni difaiacune précaution a prendre pour une
maladie qui 1lui aurait été présentée comme non-contagieuse (il souf-
fre par ailleurs dune péricardite). Ignorant a la fois sa séropo-
sitivité et le risque de développer un sida, il fait d’autre part
état de 1%absence de diagnostic lors de 1‘'hospitalisation qui a
précédée sa prise en charge au CAT. Enfin il impute au silence des

médecins (de 1*hépital) 1’ évocation par son entourage d.°’un possible

sida. Il conteste cette interprétation sous le prétexte qu'lil "n'a

(9). Nous mt€voquons pas diemblée la question du sida avec les mala-
des, attendant d*abord de savoir s!ils se savent ou non séropositifs.
Pour ce faire nous leur demandons s!ils connaissent les résultats

de leur prise de sang ou, plus généralement, 1"existence & un "pro-
bléme au niveau du sang".



pas eu de diarrhées", symptdéme caractéristique selon de lui de 1la
contamination par le wvirus du sida. En revanche; toujours avant son
arrivée au CAT, il émet 1*hypothese d'un empoisonnement consécutif
a un sort jeté et contre lequel sa meére intervient en lui amenant,
au sein méme de 1'hdpital, des remedes & base de plantes, Plus tard,
voyant son état de santé s'améliorer au cours de son traitement au
CAT, 11 n'évoque plus d'empoisonnement mais continue a prendre les
"remédes'" confectionnés par sa mére et des guérisseurs, notamment
lorsqu'il se sent fiévreux.

La confrontation des deux sources d! information (milieu médical
et entourage) s'impose ici comme un élément essentiel de la repré-
sentation de son affection par le malade : .d'un cdoté,
1a non-recommaissance du sida et 1'efficacité soulignée du traite- -
ment de-1'"hépital.et.du CAT et, de 1’autre, li'évocation du sida dou-
blée de la problématique de la sorcellerie. ILe malade opere dés lors
un choix, récusant sur la base de ses propres connaissances 1%hypo-
these du sida et s*éloignant de 1'interprétation sorcellaire, pour
ne retenir que le probléme cardiaque (la péricardite): la mise en
place de cette représentation de la maladie s’effectue en conser-
vant une image positive des traitements proposés par les médecins

et les guérisseurs.

b. Effets d annonces: représentations de la séropositivité et

de la prévention,

Le lien entre 1! information, variée et contradictoire, gérée
par le séropositif et la représentation de la maladie que celui-ci
élabore mérite d"@tre analysé de fagon systématique a partir de quel-
ques données, suggérées notamment par le cas évoqué ci-dessus: - la

perception de 1l‘tannonce médicale relative a la nature de la mala-



die; = les notions de contagion et guérison; - la transmission de
1'information a autrui et les effets de son hétérogéndité sur la
connaissance de la maladie. A 1l'exception des malades ayant déja
subli un test sérologique lors d'un passage a 1’ hdpital, les résul-
tats de l'analyse sanguine sont le plus souvent communiqués lors de
la Zéme consultation au CAT, soit deux mois aprés la prise en char-
ge. Variable a la fois dans sa formulation par le médecin - en fonc-
tion du niveau d*instruction et de la réaction supposée du malade -
et dans sa perception par le séropositif, 1l”information relative
au sida donne lieu a de multiples interprétations de la nature de
ltaffection et des conseils de prévention, parfbis fort éloignées
du projet initial des médecins. Si 1‘'on considére pour le moment
les seules wvariables "sida" (le malade se sait-il séropositir?)
et "prévention" (A-t-il assimilé les conseils de prévention rela-
tifs a la transmission du VIH'?), trois cas de figure se présentent:
1. le malade est au courant de sa séropositivité et des mesures de
prévention, 2. il ignore 1l'une et 1 autre, 3, bien que ne se sa-
chant pas séropositif, il a assimilé les conseils des docteurs.

La notion de "séropositivité" recouvre en elle-méme des formu-
lations, et donc des compréhensions de la maladie, variées<lo).
Siege du virus, le sang focalise les représentations de la séropo-

sitivité, qufil soit "sale", "pas bon", "mélangé", "faible", "in-

(10). A titre indicatif, sur les 73 malades rencontrés, 13 se savent
séropositifs ou porteurs du virus du sida et 32 ont conscience d'a-
voir une maladie au niveau de leur sang. En revanche, 26 n’évoquent
jamails leur sang ou disent n'avoir regu aucun commentaire sur leur
prise de sang. Enfin deux malades auraient appris que leur sang

"est bon".



e

suffisant" ou qu'il contienne des "microbes' ou une "béte"(ll).
Le discours sur la nature de la maladie contient, par ailleurs,
bien évidemmment,des références d la tuberculose qui influencent
parfols profondément les représentations de la contagion, de la gué-
rison et, plus généralement, du message préventif propre au sida.
Avant d'en venir a ce probléme spécifique & la population de malades
suivie, penchons nous sur le lieﬁ existant entre la compréhension
de la séropositivité et celle des conseils de prévention: quels
conseils ont été retenus et a quel: risque: le malade pense-t-il
stexposer s'il ne les sult pas ?

Quantitativement, le message préventif est mieux assimilé que
1' explication sur la nature de la maladie: 57 des malades interro-
gés ont compris la nécessité de prendre des précautions dans leurs
relations sexuelles alors que 16; soit ne font état d'aucun conseil
(ou uniquement 1ié 3 la transmission de la tuberculose: a-
wvoilr une bonne hygiéne, manger seul, ne pas boire d'alcool ni
fumer), soit mentionnent des précautions non respectées, Ces quel-
ques données sur la relative méconnaissance de la séropositivité
(28 des 73 malades) et la compréhension satisfaisante (57 sur 73)
des mesures de prévention, ne doivént pas occulter la grande hété-

rogénéité des mécanismes de perception de ia maladie.

c. De tuberculose en sida: guérison et contagion.

La notion de conséquence, en termes de risque, pour la santé
du malade, du non respect des conseils médicaux entretient des re-

lations complexes avec la problématique de la guérison et de la con-

(ll)} Il est plus rarement question d une "béte dans le corps", 4'
une "mauvaise maladie" ou d!'un “"probléme dans le sang".



tagion. Le malade qui a assimilé les mesures de prévention situe

le danger de leur abandon de la fagon sulvante: une aggravation de
la maladie, une possible mort, le sida ou, encore, une réapparition
de la tuberculose, Ceci étant, la perspective d'une guérison exis-
te, Prenons le cas de ce malade se sachant atteint dune "maladie
dans le sang" (il ne parle jamais de sida mails uniquement de tuber-
culose) et qui recomnalt avoir cessé toute activité sexuelle, sur
les conseils des docteurs, Il estime que lfabandon de son abstinen-
ce pourrait retarder sa guérison. Dans un autre registre, mention-
nons ce malade qui accepte les mesures de protection des relations
sexuelles, d’autant plus facilement qu’'il les juge provisoires,

le temps qu'il guérisse. La durée limitée de sa maladie préoccupe
aussi le séropositif qui, d'une part, pense qu'il risque de trans-
mettre sa "toux", sa tuberculose, a sa femme s'il ne fait pas atten-
tion mais qui, dfautre part, décide de mettre un terme a cette pé-
riode d'abstinence (sans avolr recours aux préservatifs).

Le théme,lancinant dans les propos des malades, d'une confusion
des représentations de la tuberculose et du sida est fréquemment 1ié
a4 une analyse de sa propre contagiosité., Il en est ainsi chez 1le
malade qui regroupe les différents conseils des médecins (une série
d'interdits: piment, alcool, tabaé,femmes), pour en conclure qu*il
peut transmettre sa maladie et qu'il doit donc "manger seul": la
connaissance du sida, réduite ici au seul enregistrement dfune
mesure de protection de ' la vie sexuelle, est totalement diluée
dans 1"approche préventive de la transmission de la tuberculose.
Plus explicites sont les attitudes des séropositifs qui s'estiment

non-contagieux - que les conseils aient été ou non compris - et qui



imputent uniquement a 1°"autre" .un partenaire sexuel séropositife
le risque d'attraper le sida. Du rejet sur 1'autre de la responsa-
bilité de contracter, dans 1'avenir, le sida, au refus rencontré
de. considérer 1'hypothése d'avoir le sida sous prétexte que 1°on

"n a pas pu étre contaminé", une méme distance par rapport 2 la me-
nace de cette maladie voit le jour.

La tuberculose, en revanche, n'est guere 1'objet d'une telle
mise a 1'écart, au point d'ailleurs d'étre sollicitée, parfois de
fagon exclusive, pour justifier le discours de prévention des méde-
cins: certains malades estiment que le suivi des conseils, assimi-
1és par ailleurs dans leur totalité, protége contre la transmission
ou le retour de la seule tuberculose, Ces quelques exemples, loin
d! épuiser l1le contenu du rapport établi entre la contagion, la tu-
berculose et le sida, confirment toutefois l'existence d’un hiatus
entre la perception des éléments de prévention et les représenta-
tions de la maladie dans sa nature, son évolution et ses modalités
de transmission, Certes, en particulier parmi les malades conscients
de leur séropositivité, les mesures de prévention sont percues
sans ambigliité et sida et tuberculose nettement distingués., Mais,
dés qu'un élément d'information soulé&ve un probléme ou donne lieu
3 des interprétations contradictoires, le message préventlf est a-
lors adapté a un systéme de représcntation de la maladie - on ne
parle plus de sida - fortement individualisé et enrichi par les
modalités de. gestion de 1!information par le.milieu familial. Cette
situation, aux conséquences importantes sur le plan épidémiologique
( qQue va-t-il se passer si les malades qui connaissent les mesures
de prévention tiennent des discours et ont des attitudes qui con-

tredisent les objectifs recherchés par celles-ci ?) trouve une "rai-



nym.

son anthropologique" dans la réaction de 1!'entourage du malade;

3. Aspects de la prise en charge.

En nous plagant non plus sous 1l'angle des choix thérapeutiques
- objets fréquents de conflits, nous l'avons vu, entre le malade
et son entourage - mais dans la perspective de 1'interprétation de
1'information et de ses effets sur les relations inter-individuel-
les, quelques attitudes méritent d'étre explicitées.

a. Contenus et destinataires de 1! information.

Chez le malade, la crainte ou, au mieux, les~ réticences a évo-
quer avec 1'entourage son affection, dans sa nature et ses consé-
quences - que l'on se sache séropositif ou simplement atteint d'une
maladie "dans le sang" - demeurent quasi-générales. Rares sont ceux
qui assument leur maladie au point de multiplier les confidents
dans le cercle des relations familiales ou amicales. Ce choix prend
différentes formes et obéit & des considérations variées,

Certains malades affirment tout d'abord n'avoir au-
cun confident: ce sont des personnes qui se savent séropositives
et qui exercent une censure sur leur séropositivité, mais pas sur
leur probléme tuberculeux. La crainte de la réaction du conjoint
et des proches parents en général explique cette décision qui n'ex-
clue cependant pas 1'évocation des conseils délivrés par les doc-~

(12). Margina-

teurs, quitte a les rattacher a la seule tuberculose
le - 2 1'instar de la connaissance effective de la séropositivité -
cette attitude laisse le plus sSouvent la place & un compromis dans

le partage de 1'information: le malade effectue un tri dans le con-

(12). Cela peut aller jusqu'd la diffusion auprés d'amis de 1/ infor-
mation sur 1'utilisation des préservatifs (sans préciser, bien en-

tendu, que dans leur cas cet emploi est 1ié 3 leur séropositivité).



tenu ou les destinataires de 1! information qu'il posséde. Tantdt
le conjoint, la mére ou le pére, tantot un simple ami - a 1'exclu-
sion de toute autre personne - seront prévenus de la nature de la
maladie et des mesures qui 1'accompagnent. Les malades conscients
de souffrir de deux affections ne se contentent pas de sélectionner
leurs confidents et tiennent a la disposition des différents mem-
bres de leur entourage un discours wvariable sur les caractéristi-
ques de leur maladie. La tuberculose sera ainsi évoquée avec les
parents (pere et/ou meére), le sida uﬁiquement avec des amis ou, en-
core , la "maladie dans le sang" avec le freére. Touchant directement
a la sexualité, les conseils des médecins - et donc la maladie qui
les impose - sont difficilement partagés avec les parents (pere,
mere), méme si le malade sollicite habituellement leur écoute pour -
tout autre probléme de santé.

Le refus d'évoquer largement avec 1'entourage la maladie révé-
1ée par 1'hopital ou le CAT est essentiellement motivé par la peur

d'étre rejeté i Svité i |
Jjete ou, au moins, evite par sSes amlS ou Ses parents,

b." Réactions de*l“entourage et représentations du sida.

Cette crainte ne découle pas uniquement d'une projection sur
autrul de ses propres représentations de la maladie. Il existe, cer-
tes, des malades qui restent extrémement discrets sur la maladie
qui les touche, de peur d'étre abandonnés par la fiancée - totale-

ment ignorante de leurs problémes de santé —ou par le frere alné
qui les héberge. Dans la méme optique, nous avons rencontré

un malade qui juge inutile de se confier, pensant bientét guérir.
Plus généralement, la réserve du malade est le fruit d'une expéri-

ence vécue, a des degrés divers, de 1'ostracisme de proches, Le
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cas de figure le plus fréquent est,en effet,le suivant: dans la
premiere phase de sa maladie, le patient souffre de troubles vi-
sibles (amaigrissement, fatigue, notamment) qui suscitent dans son
entourage des réflexions sur la nature de ce mal. L'hypothése du
sida, pergu avant tout comme une maladie qui fait maigrir, est alors
avancée par ceux qui cOtoient le malade. Bien que ne recevant aucu-
ne confirmation de leur "diagnostic" par le malade, ces personnes
tendent a marquer une certaine distance dans leurs relations avec
celui-ci. Cette attitude évolue avec 1'état de santé du malade. Il
se remet peu a peu de ses premiers troubles, sous 1'effet des trai-
tements engagés, et ceux qui 1/ évitaient reconnaissent s'étre trom-
pés dans leur pronostic ! Le discours dominant dans 1'entourage

ne fait alors plus référence au sida.,

Paradoxalement, 1'évocation par autrui du sida a une période
précise de la maladie ne provoque pas chez celul qui ignore sa sé-
ropositivité une prise devconsciehce de cette éventualité., Dans ce
cas trés précis, ltattitude changeante de 1'entourage aééroit 1 in-
certitude du patient quant a la nature exacte de sa maladie.

Quelle que soit maintenant la connaissance par le malade de
sa séropositivité, la wversatilité d'une partie des proches a,d’une
part,des conséquences sur sa vie personnelle (rupture au sein du
couple, par exemple) et -, d'autre part, conforte sa repré-
sentation négative du sida: de maladie incurable, elle devient mala-
die qui marginalise. L'exclusion ou 1'évitement ne sont toutefois
le fait que de certains membres de 1'entourage - plus relationnel
ou professionnel que familial. Si la famille rejette rarement le
malade avec lequel elle cohabite, il lui arrive d'évoquer avec crain-

te le sida ou cette "maladie dans le sang")contagieuse. Ceci étant,



on ne peut. - opposer a la . persistance du théme du sida dans

1' entourage une réponse Spécifique du malade, Il peut, en effet,
aussi bien confirmer 1'hypothésé formulée par ses proches (qu'il

se sache séropositif ou plus vaguement atteint d'une maladie néces-
sitant telles mesures de prévention), que s'attacher a la contredi-
re, plus pour rassurer ces derniers que par crainte de réactionsde
re jet,

L'expérience vécue par un jeune Burkinabé résume bien la com-
plexité du traitement de 1! information relative a la maladie dans
les relations inter-individuelles. Dans les premiers temps de sa
rmaladie, son amie révoqua le sidarau point de .rompre avec lui. Ce
fut-aussi 1'avis de certains de ses amis qui manifestérent des
lors moins d' empressement a venir lui rendre visite., Lui-méme pen-
cha alors pour cette interprétation qu’il finit, toutefois, par
rejeter: le théme du sida appartient, dans ses propos, aux seules

réflexions passées de son entourage et il lie les conseils de pré-
vention au risque pour sa partenaire de contracter la tuberculose
ou une "maladie de sexe"., Ses amis changerent par la suite de com-
portement vis-a~vis de lui en ne parlant plus de sida.

Depuis sa prise en charge par le CAT, il a informé sa nouvelle
amie des précautions a prendre, Il rend compte, d'autre part, des

(13) mais cache a son pere

consultations au CAT a un ami médecin
et a sa mere tout ce qui se rapporte a sa "maladie dans le sang".
A 1'image de cette situation, il apparalt que la multiplication

des sources d'information et des réactions, souvent contradictoi-

res, des différents intervenants dans le systéme d'interprétation

(13). Ce médecin ignore la séropositivité de son ami, se demandant

si les malades suivis au CAT subissent un dépistage du VIH.
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de la maladie, loin de conforter une perception univoque de 1'affec-
tion et des enjeux de prévention, donne lieu a des attitudes forte-
ment individualisées,

A cet égard, le discours médical tenu dans les CAT - ainsi que
dans les structures hospitalieres qui accuelllent parfois le ma-
lade - tout en CQnstituant“une-étape importante dans le processus
de gestion de l1l!information sur la maladie, ne s'impose pas comme une
référence unique. Le séropositif, ses parents, ses amis et plus
généralement le vaste réseau des relations (voisins, collégues
de travail...) interviennent tous, a des niveaux variés, non seule-
ment dans le parcours thérapeutique mais, aussi, dans la progres-
sion de la connaissance de la maladie. Ce rdle influent du "groupe"
va de pair avec une hétérogénéité des réactions confondues des
malades et de leur entourage . Concretement, se savoir séropositif
n' implique pas adopter une attitude "type' dans le partage de 1'in-
formation, a la fols dans son contenu (nature de la maladie et con-
seils de prévention) et dans le choix de ses destinataires. Méme
si une plus grande réserve semble de mise chez les malades consci-
ents de leur séropositivité, chacun n'en a pas moins a sa disposi-
tion un discours qui prend des formes variées suivant la place
occupée par son destinataire dans le systéme de relations familia-
les ou amicales. Nous avons par aillleurs remarqué que 1'ignorance
de la nature exacte de la maladie ne s'accompagne pas d'une ouver-
ture systématique a des interprétations extérieures. Lfattitude
du malade est plus durablement influencée par 1'expérience vécue
des réactions négatives de 1' entourage a 1'irruption de sa maladie,

ajoutée 3 ses propres représentations d'une maladie située "dans le



sang", inscrite dans la durée et la répétition, et contraignante

pour la sexualité,

o+

La position de cette recherche dans le champ de 1'interdisci-
plinarité (médecine - santé publique - anthropologie) se justifie
par des impératifs initialement méthodologicques: notre réflexion
s' engage, de fait , autour de malades pris en charge par une
structure sanitaire précise. Au fur et a mesure de 1'approche des
interprétations de la maladie et des mécanismes de réponse de 1' en-
tourage, cette nécessité devient objet d'analyse. En effet, les
systémes de représentations de la maladie évoqués ici, dans leurs
contenus, leurs motivatioﬁs et leurs conséquences sur la vie socia-
le du malade, constituent -de véritables prismes d'interprétation
du discours et de la pratique médicale, des objectifs de la santé
publique et de thémes centraux de 1'anthropologie de la maladie.

Ie sida - qu’on le nomme ou qu’‘on 1’évoque par des métaphores
descriptives - introduit d'emblée un cheminement thérapeutique
complexe, fait d'échanges entre pdles médicaux variés. L'évolution
a la fols imprévisible et grave de la maladie autorise une vérita-
ble mise a 1lfépreuve du systéme sanitaire moderne, Par- dela la
connaissance de sa maladie, le séropositif vit une affection qui
persiste et qui prend de multiples formes‘(méme si la tuberculose
motive la prise en charge médicale). De plus, - se sachant atteint
d'une maladie incurable, le malade réévaluera la portée du traite-
ment médical en cours. Cela n'exclue pas la satisfaction de voir
son état de santé s'ameliorer et la tuberculose guérir: la menace

que fait peser le discours préventif relativise simplement ce suc-



cés et marque donc, aux yeux du malade, les limites de 1'interven-
tion de la structure de soins fréquentée,

I évaluation des différents recours thérapeutiques,a laquelle
se livre le malade dans sa recherche du meilleur traitement, se
double d'une réflexion originale sur quelques objets d'études essen-
tiels de notre-discipline. Mentionnons ici les notions de guérison
et de contagion qui, a travers la nature de la maladie et les re-.
présentations de la prévention en question, ouvrent sur le théme
central de la gestion de 1'information liée a la maladie, dans ses

effets sur les conceptions du sida et les réactions de 1’entourage.

L.VIDAL.
Anthropologue, ORSTOM.

Abid jan, février 1991.



