
lques lieux de rencontre de disciplines, 
concepts et expressions cornmunkment mobilisés 

par la recherche sur le sida 

Laurent VIDAL 
ORSTOM, Abidjan 

Exigences interdisciplinaires 

Au sein d’un propos sur le lien qui unit conceptualisation des ph6nombnes lids au sida et 
mise en oeuvre d’activitds de recherche, Hilary Standing (1992) s’attarde sur la pratique de Ia 
“prosti tution” - objet de multiples investigations cCpid$miologiques, socio-anthropologiques 
et Cconomiques - en ddplorant que la notion initiale de prostitution ne soit pas interrog& dans 
ce qu’elle recouvre de diversitd de comportements et de repr6sentations. L’occultation de cette 
reflexion prdalable dCbouche sur des analyses qui - du fait même de cette insuffisance 
premiere - mettent en œuvre des stratdgies d'observation et de recueil de l’information 
fondamentalement biaisdes. Le desir d’engager une activitC de recherche interdisciplinaire 
trouve des lors une concr6tisation artificielle (il sera affirm6 que la prostitution a 6tC 
apprdhendke dans ses dimensions sociales et dpidkmiolagiques) qui, B terme, appauvrit le sens 
et le contenu qu’il convient de donner B la rencontre de disciplines varites sur un objet de 
recherche “commun” : prCcisCment parce que cet “objet” n’est qu’illusoirement commun h 
1 ’tpidtmiologie et B I ’anthropologie - la premikre travaillant sur un multipartenariat sexuel 
rCmun&ateur, la seconde identifiant de multiples raappcarts h l’argent, B la sexuditd, mais aussi 
au sentiment amoureux 1 et toutes deux utilisant le même terme de prostitution. En revanche, 
partage par ces deux disciplines nous paraît être le slouci de comprendre les determinants de la 
diffusion sexuelle du VIH B travers, par exemple, la nbgociation de l’utilisation du prdiservatif. 
Du travail prdalable de ddfinition conceptuelle imposts par un objet multiforme - rCvClant plus 
de divergences que d’apprkciations concordantes d’un ph6nomkne (rapports sexuels “contre” 
argent) chez les anthropologues, les Cpidtmiologistes ou les mddecins - nous devons par 
consdquent passer B la ddlimitation d’un objectif commun. Nous sommes 18 au cœur d’un 
même et unique projet de connaissance : ddfinir des objectifs de recherche oblige penser les 
concepts utilisds et fonde progressivement des choix de mkthode raisonnds, directement 
corr6lCs B ce que l’on souhaite &dier, tel qu’on l’a pr6cisCment d6fini. 

En somme, plut& que d’opdrer une rencontre sur des m6thodes hâtivement dabordes, la 
dkmarche interdisciplinaire 2 doit - en amont - effectuer un travail d’identification des 
concepts au cœur de la probldmatique. En dCcoulera une discussion de leur contenu au sein 
d’objectifs de recherche qui ont l’assentiment des diffdrentes comp6tences r6unies. Cela revient 
B souligner la vacuit6 de toute entreprise interdiscipIinaire qui porte son effort soit 

1. Plus de la moitit d‘un groupe de jeunes feninies “libres’@ iinterrogbes au Stnbgal estiment “pouvoir tomber 
amoureuse” de leur partenaire : pour ces femmes, la notion de prostitution ne rend pas compte d’un type de 
rapport aux hommes ‘bien mieux dtfini par le caract8re nonprotocolaire de l’offre ou de l’acceptation de relations 
sexuelles, que par la contrepartie monttaire (souvent ambiguë) qui l’accompagne“ (Engelhard & Seck, 1988 : 
108). 
2. Nous adoptons la definition proposde par S. Lindenibaum (1992) distinguant la plundisciplinaritt 
(“multidisciplinarity“ : recherches indtpendantes et pardIi3les avec mise en commun des rtsultats B la fin), la 
transdisciplinarite (“chaque discipiine transcende ses propres orientations conceptuelles, thboriques, 
mbthoddogiques“ : 321) et - approche que nous revendiquons - l’interdisciplinarit6 oh “des chercheurs d: 
differentes disciplines mobilisent leurs techniques et leurs objectifs pour rbsoudre un probli3me commun. De 
nouvelles perspectives peuvent emerger de la recherche mais, dans de vastes projets, les rdsdtats se fondent sur la 
base des speCificitc5.q de chaque discipline” (ibid.). 
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exclusivement sur les questions de methode (faut-il des enquêtes “rapides” ? Des etudes sous- 
tendues par des methodes B mi-chemin entre des options qualitatives et quantitatives ?), soit sur 
les seuls concepts et categories dtudies, soit encore uniquement sur des objectifs B atteindre de 
concert, alors m ê m e  que la reussite d’un tel projet necessite une apprehension successive et 
ordonnee de ces trois facteurs (objectifs, concepts, methodes) : en partant de celui qui ouvre 
les meilleures perspectives de consensus (les objectifs) pour se pencher dans un second temps 
sur les problbmes de definition de concepts puis les choix de methodes - ces derniers cjtant le 
lieu de concessions et d’accord difficiles, compte-tienu des remises en cause des fondements 
m ê m e  de la discipline que revCtirait toute refonte methodologique. A ce titre, le choix de 
l’interdisciplinaritt participe moins d’un consensus oblige et systkmatique que d’un accord 
minimal sur des thkmes et des approches clairement (í&rits. 

Dans quelles situations de recherche et pour quelles interrogations une telle conception de 
1 ’interdisci plinarite peut-elle trouver une application et ne pas demeurer une simple construction 
intellectuelle ? A cet egard, une interdisciplinarit6 B la fois realiste - compte-tenu des 
exigences conceptuelles et methodologiques de chaque discipline - et generatrice de 
connaissances nouvelles, doit s’inscrire dans I’implication ou, plus exactement, considerer 
l’implication comme un objet de recherche feddrateur des disciplines mobilisees. Or, durant 
1 ’accompagnement des malades du sida, trois inolments paraissent revCtir cette dimension 
d’implication : le consentement au test, le diagnostic mtdical et le suivi Q domicile, eux-mêmes 
partie integrante du dtpistage, de l’annonce de la ridropositivite et du “suivi psycho-social”. 
Autour de ces trois questions, chercheurs (anthropologues, psychologues, CpidCmioIogistes) et 
acteurs de la sant6 (mddecins, assistants-sociaux,, infirmiers ou sage-femmes) disposent 
d’exptriences variees autorisant l’elaboration de recherches qui relbveront d’autant plus 
nettement d’une demarche interdisciplinaire qu’elles, tkmoigneront d’une volontk d’implication 
du chercheur dans des preoccupations essentielles dlu malade (connaissance de son affection, 
recherche de la confidentialite) et du praticien (amdlioration des conditions du depistage pour 
favoriser des demarches de test volontaires, “fid6lisation” du seropositif lors de son suivi post- 
test) . 

Consentement et dépistage 

Rencontre d’experiences appelant une reflexion et des initiatives communes, la 
probltmatique du depistage constitue une illustration interessante des trois niveaux de 
discussion qui participent d’une interdisciplinarite i mpliquee (objectifs, concepts, mdthodes). 
D e  l’anthropologue soucieux de comprendre la signification du test pour chacun ainsi que les 
motivations pour y recourir au regard de l’image de sa propre santt, B 1’6pid6miologiste 
int6resd par une quantification de la demarche de dCpistage (Quelles classes d’âge concerne-t- 
elle ? Pour quels comportements declares ? Est-elle refusee ou r6pCtee : par qui ?), puis au 
medecin desireux de poser un diagnostic etay6 sur des MS cliniques (signes de sida) ou des 
situations de risque (partenaires de stroposi tifs) precises, apparaissent des interêts disciplinaires 
fort logiquement distincts mais qui n’excluent toutefois pas la definition d’un objectif 
commun : permettre l’accbs informe (“6clair6”) et librement consenti de toute personne au test. 
Le debat sur le consentement dclairtf place d’emblCe la demarche de chercheurs et d’intervenants 
sur le double terrain de la connaissance et de l’implication. Parce que la premibre n’est pas 
isolke de la seconde, une perspective interdisciplinaire peut voir le jour, s’attachant par exemple 
Q rdpondre aux questions suivantes : quelles procddures de recueil du consentement de la part 
du medecin et d’acceptation du patient permettent d’attester son caractere eclair6 ? Comment 
l’accord pour le test peut-il être strictement individuel et non synthhse d’informations et de 
pressions extkrieures ? A quelles interventions Ie patient a-t-il donne son accord : le 
preltwement sanguin, le rtsultat du test, le premier mais pas le second, les deux ? 

Autour de cet objectif de connaissance des ressorts et des enjeux du consentement du 
patient, mtdecins, psychologues, anthropologues et CpidCmiologistes vthiculent de riches 
experiences que la reflexion interdisciplinaire se doit de rassembler. Le bilan du savoir des 
disciplines sur la question ainsi Cvaluk, des lacunes apparaftront pour lesquelles chaque 
compdtence sera en mesure de mobiliser ses propres mdthodes pour tenter d’y apporter des 
rdponses. Insistons B nouveau sur l’indispensable effort de definition d’un projet commun 
(í’analyse du consentement) qui evite d’entdriner des notions d’un usage certes courant mais 
englobant un nombre trop important d’attitudes et de reprdsentations pour ne pas deboucher sur 
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des malentendus disciplinaires. Je pense ici aux notions de test ou de dtpistage qui, en tant que 
telles, ne peuvent donner corps B une rkflexion interdisciphaire que dlts lors qu’elles sont, 
dans un premier temps, apprdhenddes B travers le questionnement du consentement mais, aussi, 
de I’acclts B l’information sur le d6pistage ou encore de la repr6sentation du test - mtlange 
incertain 3 d’examen biologique et d’acte prtventif. E n  somme, la concertation 
interdisciplinaire stimule d’autant plus fortement les difftrentes disciplines impliquks qu’elle se 
donne íni tialement un objectif ponctuel et clairement dtlimid. 

L’implication de la recherche et des pratiques de sant6 dans l’accompagnement de la 
maladie se construit sur cette exigence : Ia dgfinitiion d’objectifs communs, supposant une 
focalisation sur des situations susceptibles d’&re dttimitkes avec prkcision dans le temps (B 
l’image du recueil du consentement). Une fois surmalntt l’obstacle consistant iì travailler sur des 
concepts intgalement dtfinis suivant les chercheurs, les methodes de recherche propres B 
chacun trouvent logiquement leur place. A titre d’exemple, dans les Centre anti-tuberculeux 
d’Abidjan, des mCdecins tpid6miologistes ont rkussi B quantifier les refus de test (corr616s B des 
variables comme l’tige, le sexe, la profession du patient) alors qu’en tant qu’anthropologue j’ai 
approche, dans le m C m e  temps, la perception dtveloppte par le malade de la proposition 
mddicale d’un examen sanguin. Bien qu’il ne s’agisse pas IB d’un projet concerte de reflexion 
sur la question du consentement, nous voyons ndanmoins que de possibles th6matiques 
communes peuvent revêtir un sens pour chaque disci pline et donner lieu & un recueil de donndes 
pertinentes & la fois pour l’anthropologue et I’tpiddmiologiste, dts lors qu’un accord s’ktablit 
sur l’objet de nos analyses respectives. 

Diagnostic et annonce de la s6ropositivit6 

U n  constat analogue s’applique aux prolbl&mes soulevts par l’annonce de la 
skropositivitt. Avant d’engager de vastes rkflexions sur la faGon d’annoncer le statut 
stjrologique, les motivations pour Cventuellement le reporter ou, encore, les questions Ctkiques 
soulevCes par la notification au partenaire, il convient de s’entendre sur la signification que l’on 
donne B l’annonce de la stropositivit& En effet, avec: l’annonce, nous interrogeons non pas un 
moment, une simple parole, mais un vtritable concept, diversement dtcrit par le mtdecin 
(l’annonce renvoie B la notion de diagnostic d’une affection fatale), l’tpidkmiologiste (l’annonce 
est un instant, un passage obligt dans le processus de dgpistage suivi par les personnes 
incorporks au sein d’une “cohorte’? ou l’anthropologue (l’annonce comme un processus long 
incluant Ie prt-test et le conseil post-test, dtfinisszlnt un “temps de l’annonce” : cf. Vidal, 
1994a). D&s lors, tout projet interdisciplinaire dtsireux de se fonder sur une apprkciation 
partagCe de la rdalit6 devra moins se pencher suc l’annonce - perçue dans des limites peu 
compatibles par les chercheurs intkressks par cette question - que sur Ie diagnostic mkdical. 
Intervention identifiable dans le temps, le message dCliví-6 au patient relatif B I’expost de son 
6tat de sant6 peut ftd6rer des approches disciplinaires varites en dvitant une confusion 
conceptuelle que n’aurait pas manquC de crter un travail c o m m u n  sur l’annonce, 
l’anthropologue jugeant n6cessaire un retour sur les amditions de recueil du consentement, et le 
mddecin estimant prioritaires une rkflexion sur le contenu du discours tenu au malade ainsi que 
la mise en place de structures de suivi du patient inform6 de sa s6ropositivitC. Or pour $tre 
impliquk dans I’amClioration du dtpistage et de l’accompagnement de la stropositivit6, l’option 
interdisciplinaire doit initialement limiter ses espaces d’intervention pour, dans un second 
temps, forte de ses acquis, proposer un klargissemen t de sa probltmatique. 

Interroger des malades sur leur attitude au regard d’un diagnostic mddical - et en 
pticulier celui de l’infection par le VIH - et questionner des medecins sur leur approche de 
3. Incertitude potentiellement dangereuse : l’assimilation du test a un acte de prt5vention peut entraîner un 
discours sur le relikhement des mesures de protection des relations sexuelles en cas de serologie ndgative, comme 
nous l’avons remarque chez les etudiants africains en France (dans le cadre d’une ‘’Etude qualitative en milieu 
Btudiant africain sur les connaissances, les comportements et les projets d’intervention vis-a-vis de l’infection A 
VIH” : Medicus Mun& France, 1995). Assimilation et codlation contre laquelle met & son tour en garde S. 
Beardsell sur la base d’une analyse de la nature du Iien test-pn5vention : “Les individus passent de comportements 
preventifs des attitudes B risque en fonction d’une variet6 de facteurs et de situations personnelles, et il n’y a 
aucune raison de penser que le test pour le VIR ddbouchera sur un changement de comportement irrdversible” 
(1994 : 16). 
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ce diagnostic - franchise, reticences, refus -, tout en mobilisant des methodologies 
qualitatives et quantitatives, ainsi que des anthropologues, des sociologues et des 
epidkmiologistes, revblera les dilemmes et difficult& poses par l’annonce dans sa globalitd, du 
pre-test au post-test. I1 m e  semble plus efficace en termes d’implication et scientifiquement plus 
pertinent de debuter par ce questionnement, dans le cadre d’une problematique commune (le 
diagnostic), pour reprendre ultdrieurement le thbme de l’annonce, plut& que de se pencher 
d’emblee sur celui-ci alors que - dans nos disciplines respectives - nous ne posons pas les 
mêmes limites et n’attribuons pas le m ê m e  contenu B ce moment de l’annonce. Ajoutons que 
parler de “diagnostic” et non d’“annonce” ne relbve nullement d’un jeu sur les mots pour 
dvoquer ce qui ne serait qu’une unique realite. En assimilant l’annonce B un simple diagnostic 
on ignore, en effet, tout d’abord, le systbme de representation de la maladie prhiablement 
elabort! par le patient et le medecin et, de 18, la capzicite de l’un ii assimiler ce diagnostic et la 
faculte de l’autre h le formuler. Par ailleurs, en effectuant cette confusion entre annonce et 
diagnostic, on fait abusivement I’konomie d’une analyse de la perception du diagnostic en tant 
que tel. Aussi, en proposant de refl6chir, chacun aiu moyen de nos methodes, B la question 
precise du diagnostic medical, nous recueillerons des donnees indispensables B la 
contextualisation ulterieure de l’annonce, differemmat perçue suivant les disciplines. 

Suivi psycho-social et accompagnement B domicile 
Une priorite d’analyse interdisciplinaire comparable m e  conduit h proposer un travail non 

pas sur le ‘‘suivi psycho-social” du seropositif mais, plus precisement sur les procedures 
d’accompagnement B domicile. Nous avons 18 une: pratique - largement conceptualisee et 
rkpandue en Afrique anglophone dans son acception medicale de “soins B domicile” - B 
laquelle chercheurs et professionnels de sant6 ont apporte leur contribution et B m ê m e  de 
representer un objet de questionnement interdisciplinaire. La notion de “prise en charge psycho- 
sociale” du sida possede, en revanche, un champ d’application trop imprdcis (quels services 
proposes au malade recouvre-t-elle ? 09 doit-elle avoir lieu 7) pour constituer d&s l’abord un 
point de rencontre de preoccupations scientifiques varites. La focalisation sur la demarche de 
suivi, donc de soins B domicile possbde B cet bgard l’avantage d’interroger - toutes 
disciplines confondues - la relation d’un intervenant exterieur au malade, rencontre en dehors 
du cadre d’une structure sanitaire. Intdrêt majeur de ce deplacement aupr& du malade, la 
nouvelle configuration des rapports de soins - ou plus generalement d’enquête, dans le cas 
d’un suivi ii domicile effectuk par un non mddecin -- d&rit un objet de rkflexion original pour 
des chercheurs desireux de developper des projets interdisciplinaires. Les experiences de 
1 ’epidtmiologiste (suivant rkgulibrement I’evolution clinique et le statut sdrologique au moyen 
de visites ii domicile), de l’anthropologue (observant les reactions des malades chez eux et leur 
rapport a l’entourage), de I’assistant social (s’int6ressant aux conditions de vie, B 1’Ctat de sant6 
des enfants et des proches) - voire du medecin lorsqu’existe un systbme de soins B 
domicile - dkrivent un ensemble de contacts avec le sdropositif au sein m ê m e  de son milieu 
familial et de son cadre de vie. Sur la base de cette communaute de demarches auprès du 
malade, un projet interdisciplinaire peut être conçu visant iì analyser les appreciations et les 
attentes du malade au regard des visites du personnel soignant ou para-mkdical (assistants 
sociaux). Se definit de la sorte un objectif de rechierche precis, directement inscrit dans les 
pr4occupations du malade. Par une telle proposition de rencontre de diverses disciplines, je 
souhaite mettre en evidence - par-dela un apparent paradoxe - la dimension conjointement 
impliquee et fondamentale d’une activitk de recherche. Se mettre 8 I’6coute des discours des 
malades relatifs B leurs echanges, B domicile, avec les professionnels de sante situe en effet le 
chercheur au coeur d’un double processus d’implication et de connaissance fondamentale. 
Evidente implication dans la mesure oh, questionnant les modalitCS de ces contacts entre 
malades et personnel de sante, l’anthropologue, I’tSpid6miologiste - mais aussi le medecin ou 
l’assistant social - occupent pleinement la position de mediateur qui consiste B porter 
l’information - recriminations comprises - de l’individu malade aux responsables de 
l’institution sanitaire et inversement. Recherche fondamentale, aussi, car de faGon Cminemrnent 
exemplaire, l’observation et la reflexion sur le rapport du dropositif au personnel soignant tel 
qu’il se noue au domicile du premier interroge, d’une part, l’ensemble de la relation 
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thtrapeutique (quel que soit le lieu oh elle se dtrouiie) et, d’autre part, la nature de l’tchange 
entre toute personne souffrante - stropositive ou mon- et son therapeute. 

Du dtpistage au consentement au test, de l’annonce au diagnostic m6dical et du suivi 
“psycho-social” au suivi B domicile des lieux de rencontre se dessinent pour l’anthropologie et 
les disciplines mtdicales. Ntcessaires pour I ’avancte des connaissances et la pertinence des 
interventions propostes, ces rapprochements sur dles objets de recherche doivent toutefois 
s’accompagner d’une reflexion sur les concepts et notions qu’ils reproduisent : voyons 
mainknant comment de possi bles lieux de convergences tmergent, par-deliï des opposi tions 
quelque peu rapidement dtklartes, entre les notions de stropositivitt et de maladie, de 
prtvention et de prise en charge, de maladie chronique et de maladie aigiie. 

Classer Ie sida, modeler une maladie 
D e  façon tout iï fait originale, les deux premiikes oppositions (stropositivitt / maladie, 

prdvention / prise en charge) evoquent iï elles seules le sida, en l’absence de toute autre 
prtcision : dans le langage non sp6ciahs6, la stropositivitt s’assimile A celle induite par le VIH 
et la prtvention - bien que dans une moindre mesure - suggkre une action de 
sensibilisation sur la transmission du virus du sidia. Ntanmoins, pour communes qu’elles 
soient, ces notions - et leur corollaire de maladie et de prise en charge - vthiculent un 
ensemble d’incertitudes et de significations fluctuantes sur lesquelles il importe de s’attarder. En 
effet, chacun, avec des mots et suivant des objectifk divers, utilise et modkle ces notions, s’y 
rtfkre de fagon parfois contradictoire, au point de transformer une simple interrogation sur des 
problkmes de dtfinition en un dtbat aux enjeux conjointemeat mtdical, anthropologique et 
poli tique. 

De la fragilite d’une distinction : sCropositivit6 et maladie 
entre clinique et anthropologie 

L’accord general sur une distinction entre Ia sCropositivit6 pour le VIH et la maladie-sida 
est caracttristique d’un savoir commun dont la pertinence rtsiste pourtant difficilement ?i 
l’analyse prtcise des conceptions dtvelopp6es par les divers acteurs du sida (praticiens et 
malades confondus). S’agissant des dtfinitions 6labordes par la recherche mbdicale, la 
classification mise au point par les Centers for Diseasre Control d’Atlanta et adoptke par l’OMS a 
laissC la place en Afrique aux crieres dits de Bangui puis d’Abidjan 4 : tvolution qui remet 
incidemment en question la nature de la diffdrence ogrte entre sdropositivitt et maladie. La 
classification OMS-CDC err quatre stades (primo-infection 5 , s6ropositivitk asymptomatique, 
stropositivi te asymptomatique et ganglions persist“, maladie symptomatique : ce dernier 
stade ttant lui-m&me subdivist en six groupes - A, B, C-1, C-2, D, E - comprenant des 
manifestations cliniques plus QU moins s6vkres) se fonde en partie sur une observation clinique 
du patient. E n  partie seulement, puisque l’identification du stade II - la s&ropositivitb 
asymptomatique - rtsulte d’une rtponse positive ii la recherche biologique des anti-corps au 
VIH, en l’absence de tout signe clinique. C o m m e  le fait remarquer F. Chikze, “un tel catalogage 
est difficile A pratiquer dans les pays oh les moyens diagnostiques manquent” (1994 : 29), ce 
qui est notamment le cas en Afrique. A cet egard, le compltment de definition apporte en 1992 
suivant lequel le passage de la stropositivit6 Si la maladie devient effectif lorsque la 
concentration sanguine des lymphocytes T4 chute en dessous de 200 / mm3 s’av&re guke 
applicable dans les condi tions diagnostiques rencontrkes en Afrique : par-del8 leur pertinence 
au regard de la situation africaine, ces deux ddfinitions vthiculent explicitement une 
distinction - clinique pour l’une, biologique pour l’autre - entre stropositivitt et maladie. 

Avec les crieres de Bangui et d’Abidjan, ce hiatus tend iï s’estomper. Elaborte en 1987, 
la dkfinition de Bangui se fonde sur la description symptomatologique d’une maladie et non SUT 
la reponse A un test biologique. Sur Ia seule base d’un examen clinique, les observations du 

4. Nom utilisons dans ce paragraphe les diYinitions rassembletes par IF. Chi& (1994 : 29-32). 
5. La personne infectbe ne secrate pas encore d’anticorps : le twt de dbpistage du VIK est alors ndgatif. 
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maecin sont rapprochkes d’une grille d’analyse 6 permettant le diagnostic de sida. Simplifiee 
sur le plan clinique au regard de la yrockdure dkveloppke par les CDC et l’OMS 7 , une telle 
definition effectue par ailleurs l’kconomie du test sanguin : seule la maladie cliniquement 
observable existe et elle peut donc difficilement être opposke ou m ê m e  comparke B la 
skropositivitk asymptomatique. A partir de 199;!, B la fois pour affiner les procedures 
diagnostiques et pour prendre en compte la prkvalence de la tuberculose parmi les malades du 
sida en Afrique, la definition d’Abidjan du sida inclut, d’une part, la tuberculose pulmonaire et 
rk-introduit, d’autre part, le couple skropositivi tk-maladie en ajoutant le test skrologique aux 
critkres de Bangui. L’identification biologique de La stropositivit6 ne conduit toutefois pas B 
l’kriger c o m m e  un stade autonome de I’tvolution de l’infection par Ie VIH, precedant les 
manifestations opportunistes de la maladie : en effet, 1 ’analyse skrologique intervient pour 
“confirmer le diagnostic de sida” effectuk au moyen de la grille de lecture des symptômes de 
Bangui (ibid. : 32). L’inscription par l’OMS et les CDC de la skropositivitk asymptomatique 
dans la reprksentation mkdicale de l’kvolution de l’infection - en tant que stade initial d’un 
processus dkbouchant sur une maladie cliniquement ou biologiquement attestke - disparaît 
donc dans les dkfinitions de Bangui et d’Abidjan. L’objectif de ces demibres demeure ainsi plus 
l’identification et la confirmation de la maladie que mlles d’une skropositivitt? asymptomatique. 

Ce bref regard comparatif sur des conceptions mddicales de la progression de l’infection 
par le VIH oblige B nuancer fortement tout discours affirmatif sur l’identification diffkrentike de 
la skropositivitk et de la maladie. L’objectif de m o n  propos n’est nullement de discuter le 
contenu des connaissances des medecins, a priori au fait des critkres symptomatologiques et 
biologiques B l’origine de la distinction entre skropositivitk et maladie : en revanche, il m e  paraîî 
essentiel d’attirer 1 ’attention sur l’existence de moyens diagnostiques qui conduisent pourtant, 
ipso facto, B attdnuer parfois sensiblement cette polarite. Que la tuberculose provoque une 
rkvision des critbres en vigueur en Afrique n’est 21 cet Cgard nullement indifferent : si tout 
tuberculeux contagieux infecte par le VIH developpe, d’un point de vue mkdical, la maladie il 
apparaft logique d’kvoquer leurs parcours comme ktant ceux de “malades”. Si, dans le m ê m e  
temps, on admet qu’au regard du VIH ces patients sont skropositifs, l’utilisation du terme de 
“s6ropositifs” se justifie tout autant que celui de “malades”. 

Parallblement B ces considkrations biomkdicales, une rkflexion de nature plus 
anthropologique confirme la fragilitk d’une distinction entre skropsitivitk et maladie qui tende 
vers une veritable mise en opposition. Sur cette question, discours et pratiques des malades 
m&i tent d’&re apprkhendks dans un premier temps &parement. Entendant un message medical 
qui, lors de l’annonce de la sdropositivitd, situe la maladie dans un avenir sur lequel il serait 
possible d’agir si fes mesures de prkvention sont scnipuleusement adoptdes, certains patients se 
voient m enCs B poser une frontibre entre la stropolitivit6 et la maladie. A l’inverse, pour de 
nombreux autres patients, cette distinction demeure vkritablement impensable : 
schkmatiquement, ils se demandent comment imaginer ne pas être “malade” - c’est-à-dire 
“skropositif” - alors que l’on demeurera toujours susceptible de transmettre le mal, que l’on 
suit un traitement (anti-tuberculeux) et que l’on ne peut espkrer gukrir ? Face B ces deux 
systkmes d’analyse de la situation personnelle au regard de l’infection par le VIH, s’engagent 
des initiatives qui - de recherches de traitements r:n attitudes face B I’entourage, au mMecin 
ou au dtpistage - tkmoignent de l’existence de reprhentations de l’affection rapprochant 
inkluctablement la skropositivite de la maladie. Reperds dans les attitudes de patients ne 
dtveloppant pourtant aucune affection particulibre, les signes d’une inkvitable confusion de la 
skropositivitk et de la maladie, de l’assimilation de l’une B l’autre, s’avhrent particulikrement 
sensibles d&s lors que l’on observe les rkactions de personnes souffrant de la tuberculose (en 
debut de traitement ou B l’occasion d’une rechute). Leur expdrience prksente d’une maladie - 
douleur, fatigue, peur de contaminer autrui, prise astreignante de mddicaments, examens 
rkguliers - ne leur permet pas d’accepter un message selon lequel leur infection par le virus 
du sida serait l’expression d’une SCropositivittj maispas encore de la maladie. 

Malades car tuberculeux donc s6ropositifs et malades, ces patients nous obligent B 
repenser la pertinence de la distinction sCropositivltk 1 maladie B la lumibre de leurs Cchanges 
avec les mkdecins et de leurs choix thkrapeutiques. Qu’ils soient aussi - et peut-être, 
6. Deux grandes catbgories de signes cliniques (“mineurs” et ”majeurs”) ont bt4 constitubes : la prdsence chez le 
patient de deux signes majeurs et d’un signe mineur autorise le: diagnostic de sida. 
7. Dont la classification clinique comprend en ruid sept niveaux : le stade III et les six groupes du srade IV. 
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initialement, d’un point de vue medical - tuberculeux represente moins un facteur de 
confusion pour l’analyse de leur perception de la sCropositivit6 qu’un rdv6lateur de 
representations profondes du sida. Certes, la tuberculose est bien la maladie qui contredit le 
diagnostic d’une sdropositivite non encore maladie. Mais le succbs du traitement anti- 
tuberculeux, la fin de la maladie, ne signifie pas I’adhesion & une description de la 
contamination par le VIH distinguant s6ropositivit6 et maladie. Bien au contraire, cette sant6 
physique se construit sur le souvenir d’une affectilon et d’un traitement longs et difficiles : 
aussi, lorsque le patient apprend qu’il infecte par le VIH - en cours de traitement anti- 
tuberculeux ou longtemps aprb son terme - il ne peut isoler cette information de la maladie. 
Le patient s’accorde alors r6trospectivement avec leis definitions cliniques du sida-maladie qui 
comprennent dorenavant les tuberculoses contagieuses. 

Moins pr6cise dans les recommandations diag,nostiques en vigueur en Afrique que ne le 
laisseraient penser les crittres internationaux de l’OMS et des CDC, constamment remodkl6e et 
frdquemment effacCe gar les pratiques des malades, la distinction seropositivitt? / maladie revêt 
une dimension politique qui en interroge la pertinence. Une des premikres rkponses de nature 
politique & cette classification - cldjja medicalement peu consensuelle - nous semble $tre 
l’adoption croissante de l’expression de “personnes vivant avec le sida” ou “avec le VIH”, 
initialement dkveloppt5e par les homosexueis amdric!ains, au milieu des andes 1980. Le sigle 
PWA (“People with AIDS’?, devenu un nom commun, exprime une “volonte politique et 
sociale d6liMrcle d’insister sur l’identification de ceux qui sont infectes par le VIH comme Ctant 
des personnes, plut& que des patients - d6boucharit sur une de-mddicalisation consciente de 
leur image publique et privCe” (O’Connor, 1995 : 159). Dans son acception gdn6rale, PWA 
dtsigne toute personne infectte par le VIH B quelque stade que ce soit de sa maladie (ibid : 1 10 
et 157). Afin de s’bloigner de toute apprehension morbide de la contamination par le VIH, le 
terme de PLWA (People living with AIDS’? s’est alors impose : & ces deux termes de PWA et 
PLWA seront enfin prkfkrt5s ceux de PHIV (“Peoplle with HIV”) ou PLHIV (“People living 
with HIV”) - celui-ci etant traduit et utilise en français : ”personnes vivant avec le VIH”. 
Ces quelques prkcisions terminologiques confirment les enjeux identitaires de denominations 
relatives B la maladie : plus remarquable m e  paraît être la tendance qu’elles rc?v&lent & depasser 
le hiatus s6ropositivitk I maladie pour d6finir la personne infectke par le VIM comme un 
individu organisant sa vie autour d’une forme de cctexistence avec une affection : exptrience 
singulibre que l’on ne peut morceler en reference uniquement B des manifestations cliniques 
d’intensites variables. Cette recherche d’une identit6 dans le statut de personne vivant avec le 
VIH plut& que dans celui de sdropositif vs malade s’inscrit dans une volont6 politique generale 
que l’on pourrait rksumer de la façon suivante : MnCficier d’avandes thkrapeutiques, d’aides 
sociales ou de protections juridiques qui seraient reclamees au nom de l’ensemble des 
personnes infectdes par le virus du sida, et non en celui des seuls patients ddveloppant des 
manifestations opportunistes du sida. La diversit6 des situations face & la maladie n’exclue pas 
la reconnaissance de l’implication de chacun dans une action, une “lutte” dirigdes contre les 
resistances et les peurs de la soci&? : B ce titre, qu’on les dise sCropositives ou malades, les 
personnes infectdes par le VIH en Afrique illustrent de fapn exemplaire, par leurs difficult& et 
leurs initiatives, les contours d’une vie “avec le virus du sida”. 

A l’aune de la prise en charge : la pr6vention 
Dans leurs digressions individuelles, ces contours de 1 ’existence du scjropsitif renvoient 

@riodiquement B la volontt? de rechercher un traitement ou un soulagement B la maladie. Le 
discours bio-medical largement vulgaris6 evoque ces dtplacements d’hdpitaux en centres de 
soins, de medecins en gukrisseurs, en termes de “prise en charge”: une perspective 
anthropologique decrivant les processus de circulation de l’information et des conseils, ainsi 
que les aides circonstancides 6manant de la famille incite & leur prCf6rer celui 
d’“accompagnement”. Plus ponctuelle et diverse que la prise en charge, la notion 
d’accompagnement revêt aussi une dimension moins rigide et contraignante. Au-del& de ces 
6lCments de definition, la prise en charge pose une srxonde serie de probltmes dts lors qu’elle 
se voit distinguee des actions de prkVention. A l’image de l’opposition seropositivite / maladie, 
un argumentaire de sant6 publique - politique et mbdical confondu - s’ajoute & une 
“raison” plus spdcifiquement anthropologique pour contester la validite thCorique et la 
pertinence pratique (“opc5rationneIle”) d’une telle distinction. 
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Tout en ddcrivant les actions relevant de la prdvention et de la prise en charge dans des 
chapitres diffdrents de leurs programmes d’intervention, les Programmes nationaux de lutte 
contre le sida encouragent - dans les faits - des initiatives qui attdnuent la portde d’une telle 
stparation. Prenons l’exemple des projets de sensibilisation et de formation Q la prdvention 
engagds dans les milieux de la prostitution. En Cbte d’Ivoire, une prevalence de 80% du VIH 
parmi des prostitudes (Ghys etal., 1995 : 957) oblige toute recherche sur la prostitution (Kald 
et al., 1993 et Kald, 1995) B tenir compte de la prdsence de la maladie - susceptible 
d’expliquer les ddplacements et retours au pays - p u r  comprendre les rbctions individuelles 
8 la prdvention de la transmission du VIH. Majoritaircement touchdes par le VIH, les prostitutes 
entendent et vdhiculent les messages de prdvention B Ila lumibre de leur exNrience de la maladie. 
Issu d’une dtude comprenant un important volet d’intervention (former les prostitudes “leaders” 
et les amener Q diffuser l’information aupr& de leurs coll&gues, qui deviendront elles-memes 
des relais de sensibilisation), un enseignement analogue imprdgne peu Q peu les actions mentes 
auprhs de diverses catdgories de population, en particulier les malades. Les textes de 
programmation de la lutte contre le sida relatifs i3 la “prise en charge” demeurent Q cet egard 
quelque peu ambigus : alors que, dans un volet “clinique”, ils d6veloppent des actions dîtes de 
prise en charge (conditions d’hospitalisation, protocoles thdrapeutiques), le chapitre “prise en 
charge psycho-sociale” propose des interventions de conseil qui s’inscrivent clairement dans 
une ddmarche de prdvention de la transmission du VIH. La mise sur pied dans les CAT de 
cellules de conseil, destindes aux tuberculeux aussi bien sdrondgatifs que s6ropositifs, obtit B 
cette logique de planification de la lutte contre le sida qui ddcloisonne les domaines de la 
prtvention et de la prise en charge. 

Le soutien A des initiatives de malades ddsireux. de se regrouper en associations contribue 
A ce rapprochement entre prdvention et prise en charge. Tdmoins de leurs conditions de vie de 
personnes infectdes par le VIH, parfois constituds en groupes de pression contre de possibles 
discriminations (dans le travail, face Q l’accbs aux soins ...) nous savons que les membres de 
ces associations - et au-del8 l’ensemble des sdropositifs - portent un discours de 
prkVention. Ces prises de parole ont le mdrite de poser les malades comme des acteurs - et 
non comme des victimes passives - au sein d’une soci6t6 confrontee au sida. D’autre part, 
lorsqu’il ddlivre une information sur la prdvention du sida, le skropositif parle bien dvidemment 
depuis sa position de personne infectde : il effectue de fait un rapprochement entre une 
exptrience de la prdvention et une expdrience de la “prise en charge” (recherche d’un traitement 
et soutien des proches). Aussi, tout en devant Ctre rnobilisde avec prdcaution et discernement, 
l’intervention de stropsitifs pour porter un discours sur la maladie et sa prdvention confirme la 
ntcessitd de nourrir les initiatives relevant de la ireduction du risque d’exposition au VIH 
d’expdriences de malades, eux-mêmes se trouvant 2~ l’dcoute d’une prtvention qui met en jeu 
leur propre sante et celle de leur partenaire. 

Je m e  rdfdre ici au discours mddical reproduit par les sdropositifs attirant leur attention sur 
le risque d’aggraver leur infection en cas de rapports sexuels non-prot@%. Si, par ailleurs, le 
malade saisit les implications pour son partenaire Ide relations sexuelles sans prdservatif, il 
convient alors de depasser le constat suivant lequel la prdvention occupe une place centrale dans 
les mcdalitds de prise en charge, et d’interroger - en retour - la pertinence de l’exptrience 
de la maladie pour le discours prtventif. Ddlaissant les expressions publiques (contenu des 
programmes de lutte, interventions de sdropositifs) d’une prevention qui puise dans les figures 
de la prise en charge, une telle rdflexion mobilise au premier rang l’analyse anthropologique. Ce 
n’est que par la comprdhension des mtcanismes prtsidant aux choix therapeutiques et au 
partage de l’information avec autrui que peuvent s’identifier les reprdsentations et pratiques des 
malades susceptibles de renouveler la communication sur la prdvention. L’hypoth5se 
dtveloppde de l’existence de processus de n6gociation constamment 8 l’oeuvre dans les 
initiatives du malade, caracttristiques de l’expdrience de la maladie dtcrite, trouve un second 
point d’application dans cette approche d’une prevention originale au coeur de la maladie. 
Choisir son thdrapeute ou la personne iì qui l’on acceptera de se confier, solliciter 
financikrement un proche et se trouver au carrefour d’interprdtations diverses sur sa maladie 
ddclinent autant de situations de ndgociation (de la thdrapeutique, de l’information, de la 
“solidaritd”. . .). Or, analys& les uns inddpendamment des autres, ces lieux de ndgociation 

8. Dans les travaux coordomds par KaIC Kouani8 il s’agit de prostituées professionnelles, majoritairement 
Gban&nnes et inshll6ees dans des quartiers populaires d’Abidjan. 
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contiennent tous une justification, une option, une attitude qui s’inscrit dans une logique 
prdventive. 

Arrdtons-nous ici brikvement sur les attitudes de sdropositifs pris en charge dans fes CAT 
d’Abidjan, Lorsque François hdsite B parler B Yvonne de sa tuberculose et des mesures de 
protection recommandees par les mddecins parce qu’Y1 souhaite conserver son soutien moral et 
matdriel, il place incidemment l’enjeu de prtvention dans une perspective dconomique. 
Lorsqu’B l’inverse Henriette convainc son mari d’utiliser des preservatifs, compte-tenu de son 
statut sdrologique, elle perçoit I’opportunitt d’avoir acc&s h un moyen de contraception. Enfin, 
lorsque Hdlkne ddcide d’&re abstinente, elle concilie les recommandations d’un tradí-thtrapeute 
(utiliser des prdservatifs, donc avoir des relations semelles, c’est accroître sa fatigue et risquer 
une aggravation de sa santd) avec le constat personnel d’une fatigue physique lui interdisant 
d’envisager des relations sexuelles : elle ne justifie pas l’abstinence par le seul discours 
pseudo-scientifique de ce tradi-thdrapeute mais bien, aussi, par sa propre experience de la 
maladie. Difficultds dconomiques, choix contraceptif et dvolution de l’dtat de sant6 fondent par 
consdquent chez ces trois malades des comportements au regard de la prdvention fortement 
dtterminds gar leur statut de stropositif et riches en enseignements pour l’dlaboration de 
messages prdventifs ddlivrds par et B destination de personnes dont le statut st5rologique n’est 
pas connu. 

L’exp6rience de la maladie n’est exemplaire qu’A travers sa capacitt.5 1 donner corps 8 un 
message et h des rdactions relatifs au sida qui ne !sont pas rdductibles 1 la souffrance de la 
personne qui la vdhicule : dans son expression singulitre, Ie cheminement du malade rtussit 
constamment B tracer des voies d’interprdtation de la prevention - mais, aussi, de la 
sexualitt?, des relations de “genre” ou des rapports $1 Ia maternitd - pertinentes pour tous, de 
nature foncibrement “gdndraliste”. En effectuant ce lien du particulier au gtntral, le malade 
participe activement B la transformation des relations noudes avec le mddecin. Malade mais 
possible vecteur d’un discours prtventif original et riche, malade dtveloppant de multiples 
reponses B son affection - en ne se contentant pas d’en subir les effets -, le sdropositif doit 
accdder dans la relation ththpeutique A un statut d’interlocuteur. Individu dont l’expdrience de 
la maladie recele nombre de singularitts tout en Ctant l’dmanation de rdactions collectives ?i son 
affection (voir les jugements et diagnostics sur la nature du mal), il rdv&le aussi au mddecin les 
limites de son intervention (thdrapeutique), les voies trop souvent resges inexplordes (dialogue, 
aide psychologique) et celles parfois abusivement empruntdes (remise en question de la 
confidentialitd). Parmi ces dernibres, j’ai souhaite m’attarder sur l’illusion consistant B diviser 
I’expdrience de la maladie (sCropositivit6 / maladie) et l’intervention de santd publique 
(prdvention / prise en charge) : intdressons-nous dordnavant h un autre aspect du debat 
mddical aux attendus conjointement politiques et anthropologiques, posant B son tour un 
principe de diffdrence (chronicit4 vs acuitt?) comme grille d’analyse du sida. 

Une maladie chronique B l’acuité récurrente 
A la fin de l’annee 1995, profitant de la mddliatisation de la journte mondiale de lutte 

contre le sida du la ddcembre, l’association ACT-UP a affirme avec force dans divers 
quotidiens le caractkre aigu de la maladie en s’insurgeant contre la prdsentation mddicale de 
l’infection par le VIH comme une pathologie chronique : ACT-UP perçoit dans cette 
classification un risque de banalisation de la maladie et des conditions d’existence et de 
traitement des malades. Par-delh son aspect sdduisant, cette analogie entre la forme clinique et 
l’expression sociale du sida (se “chronicisant” toufes deux, pourrait-on dire) merite quelque 
attention dans ce qu’elle sous-tend des contenus et des enjeux de telles ddfinitions. 

Les analyses de la sociologie de la sant6 s’accordent avec I’apprkiation gdndrale d’ACT- 
UP lorsqu’elles constatent que “parce que la maladie est chronique, la crise se routinise” 
(Baszanger 1986, : 7). Toutefois, le refus de la banalisation du sida, ne doit pas occulter un 
ensemble de caractdristiques qui sembleraient le situer nettement parmi les affections 
chroniques. Sans se rdfdrer au sida, I. Baszanger evoque ainsi la rdp5tition des troubles, des 
“ddsordres”, inhdrente B toute maladie chronique et qui conduit le mtdecin B “contrôler” 
1’Cvolution de l’affection et non B prdtendre la guBrir (ibid. : 10-11). Le praticien tente par 
ailleurs de retarder le processus de diagnostic, la dtlivrance de la “mauvaise nouvelle” car la 
rdvClation d’une atteinte chronique “brouille les possibilitds de rep6rage et de dCcodage” du 
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malade (ibid. : 15). Enfin, 1. Baszanger observe que l’objectif des reformulations de la relation 
mbdecin / patient autour de la maladie chronique doit permettre B ce dernier de “vivre avec’’ et 
“en dCpit” d’une affection incurable (ibid. : 22). Nous aurons saisi, pour chacun de ces 
6lCments de definition, de claires correspondances avec l’infection par le VIH : ajoutons que 
l’accbs des malades - dans les pays d6velopjp6s - B des protocoles thtrapeutiques 
administres de plus en plus tat dans l’histoire naturelle de l’infection et sur une @riode de plus 
en longue confortent l’analyse du sida en termes de maladie chronique. 

Cet argument central dans la definition mediaile du sida - maladie chronique n’apparait 
cependant gubre recevable dans des contextes africains oh 1’acc&s aux medicaments anti- 
viraux - au premier rang desquels 1’AZT - et, parfois même, aux antibiotiques susceptibles 
de traiter certaines affections opportunistes de la maladie, est inexistant. D’autre part, 
l’administration de traitements qui allongent l’espdrance de vie des malades ne suffit pas B 
definir une maladie chronique si, dans le m e m e  temps, ces protocoles therapeutiques sont 
dispenses de fagon intensive. A. Clarke exprime ainsi les donnees de ce paradoxe : ’les 
avancees medicales suggkrent que le sida devrait objectivement être considere comme une 
maladie chronique, avec une longue phase asymptomatique qui debouche dans la majorit6 des 
cas sur une maladie incurable ndcessitant des soins palliatifs. Mais, tandis que la sida peut être 
cliniquement d6finit comme une maladie chronique, il demeure actuellement trait6 comme une 
maladie aiguë” (1994 : 5%). Jugeant, au regard de la situation de la prise en charge du VIH 
aux Etats-Unis et en Grande-Bretagne, la “politique de redefinition’’ du sida en maladie 
chronique prematuree et confuse, A. Clarke nuance la portee des analogies entre les maladies 
chroniques et le sida. Plus exactement, elle sugghre avec force qu’empruntant aux deux 
registres (chronique / aigu), cette maladie depasse toute classification de ce type, suivant un 
processus analogue B celui qui nous a conduit B relativiser les dichotomies 
seropositivitd / maladie puis prevention / prise en charge. 

A nouveau, un retour sur les exfiriences de la maladie des seropositifs des CAT nous 
paraft devoir s’imposer afin d’illustrer cette dynamique de l’affection qui remet en question des 
frontibres et des typologies dont on constate, par ailleurs, reguli&rement, le caractbre gubre 
opkrationnel pour les politiques d’intervention sur la maladie. Dans leurs tvocations 
rdtrospectives de longs et riches i tintraires thkrapeutiques, puis au travers de leurs kchanges 
avec le CAT et les structures de soins jalonnant I’tvohtion de la maladie aprbs le traitement anti- 
tuberculeux, les s6ropositifs d6crivent une affection successivement et conjointement chronique 
et aigu& L’dcoute des plaintes et l’observation des souffrances des malades nous revble tout B la 
fois la brutalite, la rapidite de certains decbs et la multiplication des rechutes, Ctaldes dans le 
temps. Dans le premier cas, j’apprends le d6cks d’un malade aprks un episode de maladie bref, 
survenant apres une stabilisation jugee satisfaisante 9 de son Ctat de sant6 qui convainc du 
caractkre resolument aigu de la phase terminale de l’infection par le VIH. Le second cas de 
figure propose une evolution clinique inscrite dans la duree qui connaît des periodes 
d’affaiblissement g6nCral surmontees les unes apr& les autres : nous avons la Ie schCma 
Cvolutif d’une affection chronique, trait6e mais jamais guerie. 

Les modalitds de prise en charge th6rapeutique: des tuberculeux s6ropositifs ne manquent 
pas B leur tour d’offrir une image floue et peu pertinente de la distinction chronicit6 / acuit6. 
U n  premier constat : la longueur du traitement antii-tuberculeux definirait plus aisement une 
pathologie chronique alors que son terme, sanctionnl6 la plupart du temps par la gudrison de la 
tuberculose, signe une affection aiguë. D’autre part, une fois la guerison effective, le stropositif 
se voit invit6 B se rendre regulierement, tous les six ou douze mois, au CAT pour une 
consultation de suivi de 1’Cvolution de son ttat de sante. I1 pourra s’y rendre B d’autres 
moments en cas de problkme de sant6 particulier. La logique d’un tel syseme (rendez-vous B 
intervalles relativement importants et accueil hors rendez-vous si 1’6tat de sant6 du patient 
l’exige) confirme B son tour la difficult6 B definiï le sida c o m m e  maladie chronique plut& 
qu’aiguë. En effet, alors m ê m e  que les mkdecins proposent une prise en charge (consultation, 
examens) suivant un calendrier 6voquant d’emblde une affection chronique, ils interviennent 
dans les faits au moyen de traitements ponctuels intensifs (cette fois-ci par le biais de 
prescriptions de rem+des) qui rappellent l’approche tlhdrapeutique d’une crise aiguë. 

9. I1 ne s‘agit aucunement d’un diagnostic clinique inais du recueil de l’apprbciation du sbropositif qui s‘estime “en 
bonne sant&’ et de notre eonstat de crrpacitks physiques et intelllectuelles intactes, pour autant que nous pouvons 
en juger au tenne d’un entretien et d’un moment passt! aup&s db lui. 
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Les representations de la maladie patiemment tlabortes au fil des traitements et des 
rhctions de l’entourage traduisent B leur tour la faiblesse analytique de la distinction appliquee 
au sida entre maladies chroniques et aigubs. Les capzit& d’initiatives des stropsitifs rendent 
compte i3 cet egard aussi bien d’une affection chronique que d’une maladie aiguë. Lorsqu’il 
mul tiplie les projets professionnels, s’interroge sur les mesures de prevention (exemple des 
femmes qui ont un enfant malgréun risque perçu), ou cumule de longs traitements, le malade se 
propose d’installer dans la dur& une affection souhaitde chronique : même s’il convient peut- 
être de cantonner notre interprdtation dans le registre de la volontd du patient de mener la vie 
d’une personne atteinte par une maladie chronique plut& que dans celui de la certitude de 
souffrir d’une affection chronique, ces differents choix du malade rejettent l’id& d’une maladie 
aiguë. Ce n’est en revanche plus le cas lorsque - traduisant la m C m e  force d’initiative - le 
malade qui vient d’apprendre sa sCropositivitd abandonne ses activit6s habituelles, se considere 
comme malade et se lance & la recherche d’un traiteiment dans l’urgence de celui qui se trouve 
brutalement atteint par une pathologie aiguë. Lorsque ces rdactions intenses s’amenuisent, nous 
voyons se dessiner un parcours oh des pdriodes d’acuitd du mal s’inscrivent au cœur d’un 
developpement plus genCralement chronique de la maladie et des rtponses qui lui sont 
apportees. 

Indistinctement stropositif et malade, souffrant d’une maladie chronique zi l’acuite 
constamment rappel&, l’individu infect6 par le VIH compose une prise en charge de l’affection 
aux riches enseignements prdventifs. Remodelant des opposi tions en des lieux de 
convergences, le sida ophe des syntheses de sens et de pratiques, de reprdsentations et de 
rhctions. Cette discussion sur la sdropositivite, la chronicitk du mal et la prdvention trouve ses 
plus pertinentes illustrations dans le croisement des regards des malades et de ceux de la science 
mbdicale. Se trouve donc incidemment poste la nature de la relation du mbdecin au malade. 
L’un parle de seropositivite et l’autre decrit une maladie, l’un tvoque ia prdvention que l’autre 
rend inseparable d’un projet de prise en charge, l’un traite une maladie chronique que l’autre 
expose comme une affection aiguë : et inversemient, puisque ni le mbdecin ni le malade 
n’enferment leurs approches du sida dans des categories ou des typologies fermees. Si l’on 
ajoute B ces rapprochements de sens les rencontres des dtmarches BvoquCes au dCbgt de ce 
propos, an observe 1’6mergence d’une forme de syi~crdtisme de la connaissance qui passe par 
un indispensable regard reflexif sur nos objectifs et nios mdthodes de recherche ainsi que sur les 
prCSupposCs conceptuels qui les fondent. 
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