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    Présentation

    Cette enquête s'appuie sur un matériel unique et original d'entretiens répétés entre 1990 et 2000 auprès de plus d'une centaine de personnes qui ont vécu avec le virus durant cette période. L'étude approfondie des parcours permet de distinguer trois types d'expériences vécues : la continuité, le retournement et l'enfermement. L'analyse compréhensive apporte un éclairage sur le sens que les personnes infectées donnent à une vie normale et permet d'en savoir davantage sur l'expérience de la maladie de longue durée.
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Introduction




L’irruption d’une nouvelle maladie constitue un véritable défi pour l’ensemble de la société, les pouvoirs publics, les professionnels et les personnes concernées. Il importe de répondre aux inquiétudes de la population et des malades, d’apporter des solutions rapides et efficaces au niveau organisationnel et technique, dans un contexte où des informations de nature diverse mais aussi des rumeurs circulent. Le sida est un modèle original et fécond pour analyser l’ensemble de ces aspects, compte tenu de la rapidité des évolutions au cours des vingt années de son histoire. Entre 1982 et aujourd’hui, une nouvelle maladie est repérée, son origine virale mise en évidence, des virus sont isolés, ses modes de transmission identifiés, et les premiers traitements ayant une efficacité sont prescrits à partir de 1996. Cette maladie inconnue, mystérieuse et mortelle, métaphore de la maladie redoutée et effrayante qui a mobilisé des forces politiques, scientifiques, médicales, médiatiques et sociales considérables, est devenue en près de quinze ans une maladie qui se traite et avec laquelle on vit. Dans les pays occidentaux, cette maladie pose maintenant des problèmes semblables à ceux des maladies de longue durée, même si elle n’est pas guérissable et que le virus n’est pas éradiqué.

La mobilisation débute alors que l’on dénombre, fin 1983, 107 cas de sida, dont 63 personnes vivant avec le sida en France et 3 000 cas dans le monde. L’augmentation a été exponentielle jusqu’en décembre 1988 pour atteindre 5 665 cas de sida cumulés depuis mars 1982, puis la croissance a été régulière les huit années suivantes (44 579 cas cumulés en décembre 1996) et s’est stabilisée avec l’apparition des traitements. Ces statistiques rendent compte d’une situation unique dans les données sanitaires : jusqu’au début des années 2000 on comptabilise les cas de sida en cumulant les données depuis mars 1982 et en regroupant les personnes vivant avec le sida avec celles qui sont décédées. Jusqu’en février 2003, seule la maladie sida est à déclaration obligatoire en France, mais cela ne permet pas d’expliquer ce double cumul des cas. Quelle qu’en soit la raison, ces statistiques ont masqué l’existence des personnes malades. Avec l’arrivée des traitements qui retardent la progression de l’infection par le VIH vers le sida, le mode de surveillance a été modifié pour mieux rendre compte des changements. Car, dans cette pathologie, il faut distinguer les personnes qui ont déclaré le sida et qui souffrent de maladies très différentes (cancer, infection…) de celles qui sont infectées par le virus sans avoir de symptôme, mais qui peuvent le transmettre par les flux corporels et le sang. À partir de décembre 2002, et surtout avec la modification du dispositif de surveillance des maladies à déclaration obligatoire, le mode de présentation des données a changé pour prendre en compte les nouveaux cas d’infection : 6 302 découvertes de séropositivité ont été déclarées en France entre 2003 et 2004 [1] . En 2006, le nombre de personnes infectées par le Virus de l’Immunodéficience Humaine (ou VIH) en France est compris entre 88 000 et 185 000, parmi lesquelles environ 30 000 sont malades du sida et moins de sept hommes pour plus de trois femmes sont concernés. Le dernier rapport de l’ONUSIDA, paru en mai 2006, évalue à 38,6 millions de personnes vivant avec le VIH dans le monde [33,4 millions-46 millions] et relève pour la première fois une certaine stabilité du nombre de cas des personnes atteintes.

À la différence des maladies précédemment étudiées par les sociologues, le sida ouvre sur un ensemble de questions qui mêlent des éléments de l’épidémie d’autrefois et des maladies de demain. Transmissible, elle a fait resurgir la peur de la contagion et l’image de l’épidémie ; elle frappe des personnes actives, jeunes et en âge de procréer ; elle a été associée à une mort rapide ; longtemps silencieuse, elle est révélée par un test de dépistage chez des personnes en bonne santé qui peuvent le rester pendant plusieurs années ; elle est aujourd’hui traitée et des personnes vont désormais vivre avec un traitement. Mais le sida n’est pas une maladie au sens médical du terme, c’est un syndrome, le Syndrome de l’Immuno-Déficience Acquise (S.I.D.A), qui se caractérise par une immunodéficience importante avec des manifestations qui touchent des organes différents [2] .

Le sida est néanmoins un objet exemplaire et unique pour la sociologie en ce qu’il permet d’analyser l’ensemble du processus de construction d’une maladie, depuis son apparition dans l’espace public et le monde médical jusqu’à son traitement et sa prise en charge. La place occupée par la médecine au cours de ces deux décennies peut ainsi être interrogée, en particulier la façon dont elle intervient pour façonner « un malade ». Le sida est aussi exemplaire et unique en ce qu’il a révélé une nouvelle médecine, celle du risque, ou médecine prédictive qui « mériterait plutôt la qualification de prévisionnelle, car la prévision ne prétend pas à la certitude, contrairement à la prédiction, qui est du ressort des devins et des oracles » [3] . Cette médecine se développe avec le dépistage des gènes de prédisposition du cancer et s’accompagne de l’augmentation du nombre de personnes en bonne santé qui vont apprendre qu’elles sont porteuses d’un « risque » de maladie létale à échéance incertaine.

C’est en quelque sorte l’histoire d’une maladie et d’un destin personnel de « malade » à partir de l’exemple du sida qui est proposée ici. Une histoire qui est construite à travers l’expérience des personnes elles-mêmes prises entre une mort annoncée et l’incertitude, entre rejet et secret, entre vie normale et vie de malade, entre impuissance thérapeutique et prise en charge médicale. Une histoire qui interroge ce qu’est « être malade » pour des personnes sans symptôme mais infectées par un virus silencieux pendant plusieurs années et mortel dans un délai bref et incertain, pour des personnes qui vont vivre plus longtemps que ce que la médecine leur avait prédit, pour des personnes traitées par la médecine et qui vont vivre avec et grâce à elle. Une histoire que j’ai suivie dès 1982, étudiée à partir de 1985 et partagée avec plusieurs amis qui ne sont plus là aujourd’hui. Cette maladie et ces malades posent, à travers leur histoire, l’histoire des maladies et des malades d’aujourd’hui et de demain, et interrogent la mobilisation de la médecine comme celle des pouvoirs publics.

Les transformations qui ont eu lieu au cours de la décennie au niveau social et politique, médical et scientifique, ont eu des retentissements divers sur la vie des personnes infectées par le VIH comme sur l’image qu’elles ont d’elles-mêmes. En retour, la façon dont les personnes atteintes ont fait face à l’infection par le VIH éclaire la politique des pouvoirs publics, les possibilités d’intervention de la médecine et de la science au cours de cette période dans notre pays. Cette étude d’un problème public (qu’est-ce que vivre avec une maladie grave dans notre société ?) est traitée à partir des personnes elles-mêmes et de leur expérience personnelle, qui est aussi une expérience collective et sociale.

Dès les premières années de l’apparition du sida, s’est posée la question de savoir comment nommer les malades. La difficulté tenait aussi au fait « qu’être infecté par le virus du sida » ne signifiait pas « être malade du sida ». Le vocable anglais s’est imposé à travers la lutte des associations : People With Aids (PWA), qui a été traduit par « personne avec le sida ». Néanmoins, à partir de 1986, des débats ont agité la France pour savoir s’il s’agissait de dire sidatique, sidaïque ou sidéen [4] . Néanmoins, le terme de sidéen s’est peu diffusé et l’on parle plus couramment de malade du sida ou infecté par le VIH. Dans ce travail, il ne s’agit ni de malade, ni de patient au sens où l’entendent les médecins, mais d’hommes et de femmes qui ont accepté d’être interviewés sur leur vie avec l’infection par le VIH. C’est pourquoi je ne parlerai que de « personne infectée par le VIH » ou de « personne VIH », le sida ou le VIH ne qualifiant qu’un aspect de leur vie, même s’il est important. Plus largement, la sociologie de la maladie a toujours refusé de rabattre la maladie sur la personne et donc de lui mettre une étiquette de cancéreux, tuberculeux ou hémophile. L’accent est mis sur la personne qui est atteinte d’une maladie avec laquelle elle vit [5] .




L’expérience de la maladie

Ce cadre d’analyse est reconnu depuis près de trente ans en sociologie pour étudier les réaménagements dans la vie quotidienne et les perturbations biographiques à la suite d’une maladie grave. Il privilégie le point de vue des personnes concernées, pour identifier les ressources et les stratégies adoptées face à la maladie dans un contexte social, politique et médical donné. Dans les années 1960, les travaux ont développé l’approche parsonienne du rôle de malade (sick role) et du comportement de maladie (illness behaviour), et cherché à expliquer les facteurs qui déterminent les comportements de maladie et les conditions de l’adoption du rôle de malade [6] . Des analyses critiques et des remises en cause de cette approche sont rapidement apparues, en particulier avec l’émergence de maladies que la médecine ne peut pas guérir, mais stabiliser, et avec lesquelles les personnes vont vivre de plus en plus longtemps [7] . Elles ont été appelées maladies chroniques [8] . Mais la rupture est venue des recherches de type ethnographique qui ont étudié la façon dont les personnes vivaient avec et donnaient du sens à des maladies comme la tuberculose, la poliomyélite, ou à des handicaps visibles [9] . Depuis le travail précurseur d’Anselm Strauss et Barney Glaser, le point de vue de la personne malade est au centre des recherches en sociologie [10] . Il s’agit de désenclaver la maladie de la médecine pour étudier l’ensemble des problèmes rencontrés dans la vie de tous les jours avec une maladie chronique de longue durée, ainsi que les transformations dans les relations avec la médecine et les professionnels. Des analyses compréhensives s’appuyant sur une démarche de type inductif se sont développées. Elles ont analysé, en privilégiant le point de vue de la personne elle-même, les rapports entre subjectivité, conditions de vie et contexte institutionnel.

C’est principalement au début des années 1980 qu’a émergé ce qui désormais s’appelle l’expérience de la maladie et qui constitue un véritable champ de recherches en sociologie. Le sociologue anglais Michael Bury en a élaboré un cadre d’analyse et proposé certains concepts dont celui de perturbation biographique (biographical disruption) [11] . L’irruption d’une maladie chronique est un élément majeur de perturbation, ou, selon l’expression qu’il emprunte à Anthony Giddens, une « situation critique ». La maladie chronique est le type d’expérience qui remet en cause les structures de la vie quotidienne et les formes de connaissance sur lesquelles elle s’appuie. Michael Bury distingue trois aspects de la perturbation : les comportements qui étaient jusque-là pris pour acquis sont perturbés ; les systèmes explicatifs utilisés couramment sont profondément modifiés, ce qui conduit à repenser la biographie et l’image de soi ; pour répondre à la perturbation et faire face à la situation ainsi modifiée, des ressources seront mobilisées [12] . Il s’interroge sur les modalités de reconnaissance des premiers signes de la maladie : quel est le statut de la maladie ? S’agit-il d’une maladie diagnostiquée ou d’une maladie ressentie ? Comment une personne peut-elle se reconnaître malade quand les symptômes sont intermittents, voire inexistants ? Michael Bury aborde l’incertitude à la fois du côté de la médecine et des connaissances médicales, et de l’individu malade qui, lui, est concerné dans tous les aspects de sa vie. Et en conclusion, il suggère de traiter la médecine « comme un système culturel qui représente à la fois une ressource importante pour les malades et une contrainte dans leur quête de sens » [13] .

Ce cadre d’analyse organisé autour des interactions entre des facteurs culturels qui sont appréhendés par les modes de pensée professionnels et profanes, et le contexte de la maladie, sera approfondi par Michael Bury lui-même [14] . Il a été mis en œuvre dans de nombreuses recherches sur des maladies graves et de longue durée aussi diverses que l’épilepsie, la sclérose en plaques, la maladie de Parkinson, le diabète, les maladies cardiaques, le cancer, l’insuffisance rénale et les atteintes rhumatismales, et a fait l’objet de nombreux états de la question [15] . Même si dans ces différentes recherches l’influence des facteurs sociaux et économiques, par exemple le type de partage des tâches au sein des couples, a été étudiée, celles-ci n’ont pas suffisamment pris en compte le poids de la structure sociale. La façon dont les politiques sociales, l’organisation des soins et l’état des connaissances médicales, l’existence d’une mobilisation associative et les médias, modèle et organise l’expérience de la maladie n’a suscité qu’un faible nombre de travaux [16] .

Dans les recherches existantes, tout semble se passer comme si les résultats aboutissaient au contexte social et le posait comme problème à analyser. Mais étudier l’influence de la structure sociale dans l’expérience de la maladie consiste à prendre en compte les processus à l’œuvre et à montrer comment ils se manifestent dans l’expérience des personnes malades. Cela implique de s’interroger sur la façon dont se vit une maladie de longue durée en fonction des modifications structurelles ou à différentes périodes. En d’autres termes, c’est analyser comment l’organisation des soins, la médiatisation d’une maladie ou encore l’existence d’un mouvement associatif de malades interviennent pour faciliter, entraver et même modeler l’expérience subjective de la maladie. Et en retour, cette expérience donne à lire la façon dont la société, les pouvoirs publics et les professionnels ont réagi et mis en place des dispositifs pour faire face aux problèmes posés collectivement et individuellement.

Savoir que l’on est infecté par le VIH, c’est être porteur d’un risque de maladie létale à plus ou moins long terme, avec un pronostic incertain sur le déclenchement de la maladie. Les personnes atteintes doivent alors gérer une vie apparemment sans maladie mais avec une grande incertitude sur leur devenir. De plus, elles se trouvent dans l’obligation de mettre en place un double système de précautions pour contrôler les risques qu’elles encourent et ceux qu’elles peuvent présenter pour leur entourage. Avant même l’apparition des thérapies antirétrovirales hautement actives, les personnes pouvaient vivre quelques années, voire plusieurs années, et s’appuyaient sur des ressources pour maintenir leur état de santé et leur insertion sociale le plus longtemps possible. Si les nouvelles thérapies ont profondément modifié la situation en prolongeant la durée de vie des personnes et en améliorant parfois leur qualité de vie, la prise quotidienne d’un traitement lourd et contraignant, avec des effets secondaires non négligeables, leur pose de nouvelles questions : comment vivre dans la durée avec un traitement ? Combien de temps celui-ci va-t-il être efficace ? Ces questions sont d’autant plus importantes que ces personnes sont les premières à recevoir un traitement antirétroviral hautement actif dont personne ne connaît les effets à long terme, et à expérimenter le premier et seul traitement dans la « vraie vie », et non dans le cadre d’un essai thérapeutique. Elles ne se vivent pas pour autant comme des cobayes.

Dans l’expérience de la maladie, on postule donc que les personnes infectées par le VIH sont actives dans leur maladie comme dans leur vie quotidienne. Privilégiant leur point de vue, l’analyse se centre sur la diversité de ce que recouvre vivre avec le VIH en fonction des conditions de vie et des possibilités de mobiliser des ressources ainsi que le modelage par le contexte social et, en retour, les modifications qu’il peut connaître. C’est montrer en quoi et comment les propos des personnes VIH donnent à lire et traduisent les rapports au VIH/sida, et la place des malades dans un contexte social et politique donné. Si dans un travail antérieur, ce cadre d’analyse s’est révélé pertinent pour étudier l’infection par le VIH et cette situation très particulière qui consiste à vivre, sans signe clinique, avec un virus mortel dans un délai bref [17] , il s’est rapidement révélé insuffisant. En effet, rendre compte de la situation originale des personnes VIH et de ce qu’elles entendent par « vie normale » [18] , et apprécier les effets de la durée sur cette « vie normale » dans une perspective longitudinale m’ont conduit à élargir ce cadre d’analyse. Ce dernier ne permettait pas d’apprécier l’impact du temps-durée et des changements dans le contexte médico-scientifique et politique sur la vie des personnes infectées par le VIH et ce qu’elles entendent par « vivre normalement ».




Une analyse longitudinale

Cet ouvrage s’inscrit dans un paysage éditorial dans lequel les parutions sur le sida sont nombreuses et hétérogènes. Les ouvrages de sciences sociales ont principalement porté sur les politiques publiques et la prévention, sur les divers mouvements de malades, et sur certaines catégories de malades à une période donnée. Il existe également plusieurs témoignages de personnes atteintes ou de proches. À la différence de ces publications, il s’agit d’un travail de recherche original et relativement unique en France et dans le monde. Il s’appuie sur l’analyse rétrospective de cent soixante-sept entretiens en profondeur recueillis entre 1990 et 2000 auprès de cent dix-huit personnes infectées par le VIH. Trois enquêtes ont été réalisées à trois périodes différentes pour étudier, du point de vue des personnes concernées, ce que recouvre vivre avec le VIH et montrer les rétroactions entre subjectivité et structure sociale. Les transformations qui ont eu lieu au cours de la décennie au niveau social et politique, médical et scientifique ont eu des retentissements divers sur la vie de ces personnes comme sur l’image qu’elles ont d’elles-mêmes. En retour, la façon dont les personnes atteintes ont fait face à l’infection par le VIH éclaire ces divers changements au cours de cette période dans notre pays.

Ce matériel d’enquête fait l’objet d’une nouvelle analyse, à la fois transversale car les personnes sont différentes entre 1990 et 2000, et longitudinale, puisque entre 1998 et 2000, ce sont les mêmes qui ont été vues à trois reprises. La reprise et la réinterrogation d’un matériel collecté dans des conditions de recherche précises n’est pas sans poser des problèmes, mais une telle situation de recherche n’est pas si fréquente en sociologie et le défi méritait d’être relevé. L’annexe 2 présente la méthodologie et les conditions de recherche, et l’annexe 3 les caractéristiques des cent dix-huit personnes au moment de la réalisation de l’entretien. On présentera ici brièvement les caractéristiques de chacune des enquêtes et le contexte socio-politique et médical de l’époque.

En 1990-1991, au moment de la première enquête, le sida est toujours synonyme d’une mort rapide et reste associé à la résurgence de l’épidémie. Les associations de lutte contre le sida ont encore une activité limitée et peu connue du grand public. Le dépistage est anonyme et gratuit depuis la loi du 30 juillet 1987, et dans chaque département se mettent en place des Centres de dépistage. Enfin, les connaissances médicales et scientifiques sont toujours peu stabilisées et les perspectives thérapeutiques demeurent limitées : premier antirétroviral, l’AZT est prescrit depuis 1987. Le dosage des cellules T4 est la mesure biologique qui permet de surveiller l’avancée dans la maladie.

À cette époque, des études avaient déjà eu lieu en France auprès de personnes atteintes par le VIH, mais elles s’étaient intéressées indifféremment aux personnes infectées ou malades, suivies en consultation ou hospitalisées [19] , ou encore à des populations particulières comme les homosexuels [20] , ou se mettaient en place à l’étranger auprès de malades homosexuels en phase avancée [21] . De façon différente, cette enquête qui s’est déroulée en 1990 dans un contexte d’impuissance thérapeutique ne portait que sur des personnes infectées par le VIH et non malades, appelées alors séropositives, pour comprendre ce que recouvre le fait de vivre sans signe apparent avec un virus mortel à brève échéance. Il s’agissait donc d’étudier cette nouvelle situation qu’est la séropositivité au VIH et qui consiste à être porteur d’un risque de maladie létale à plus ou moins long terme, avec un pronostic incertain en ce qui concerne le déclenchement de la maladie et que j’avais appelé à l’époque avec Danièle Carricaburu « situation à risque de maladie » [22] . Comme l’écrit Mirko Grmek dès 1989 : « La séropositivité bouleverse les données épidémiologiques, introduit sur le plan théorique des difficultés sémantiques et crée sur le plan pratique d’énormes problèmes psychologiques et éthiques. » [23] 

À la différence des maladies les plus couramment étudiées en sociologie avant 1990, le sida touche des individus qui appartiennent à des groupes dont les modes de vie sont semblables ou qui sont dans des réseaux parfois marginalisés, dont ils partagent plus ou moins l’histoire. Cette recherche, qui est donc parmi l’une des premières réalisées en France, portait exclusivement sur la vie quotidienne des personnes infectées par le VIH et non malades, et s’interrogeait sur l’existence d’une identité de personne séropositive.

En 1996-1997, lors de la deuxième enquête, le contexte médico-scientifique a changé. Les personnes infectées par le VIH et les malades ont maintenant un visage qui s’est progressivement construit à travers la lutte des associations, la parution de romans et de films ainsi que les témoignages dans des émissions de télévision comme le premier Sidaction en 1994. Depuis 1993, on sait que des personnes infectées par le VIH peuvent ne pas être malades après huit ans de contamination, elles sont appelées « asymptomatiques à long terme (ALT) » ou « non progresseurs ». À la surveillance du nombre de T4 s’ajoute depuis 1996 la mesure de la charge virale plasmatique qui devient l’indicateur de pronostic. Enfin, l’arsenal thérapeutique s’est transformé avec l’apparition des premiers inhibiteurs de protéase en mars 1996 qui permettent, en bloquant la réplication virale, de prolonger la durée de vie des personnes infectées par le VIH et d’en améliorer la qualité.

L’enquête sociologique était alors associée à un protocole de recherche bio-médicale appelé ALT, mis en place en 1994 à l’initiative de deux médecins dans le cadre de l’Agence nationale de recherche sur le sida (ANRS). Ce protocole, qui consiste en un prélèvement sanguin annuel, étudie les caractéristiques biologiques, immunologiques et génétiques en vue d’expliquer la non-progression vers la maladie sida de ces personnes dites asymptomatiques à long terme. Il s’agit bien d’un suivi dans une perspective de recherche et non d’un essai thérapeutique, c’est-à-dire que la participation n’entraîne aucun bénéfice direct pour les personnes. Trente personnes sur cinquante et une sollicitées ont accepté de participer à cette enquête, qui se situait dans le prolongement direct de la précédente et cherchait à analyser la façon dont se vit une longue durée de contamination par le VIH et les aménagements éventuels au cours du temps que cette situation implique.

La troisième enquête a eu lieu entre janvier 1998 et juillet 2000 et se situe dans un contexte bouleversé par l’amélioration thérapeutique. Elle se propose d’analyser la place et le sens du traitement dans la vie quotidienne de personnes recevant pour la première fois un traitement antirétroviral hautement actif. Avec les nouveaux traitements, la durée de vie des personnes infectées par le VIH a augmenté, l’entrée dans la maladie sida est plus tardive et la mortalité a diminué. À la demande des cliniciens investigateurs d’une cohorte nationale, APROCO, qui suit en pratique courante l’évolution médicale et biologique des personnes mises sous traitement, des chercheurs en sciences sociales font partie de la cohorte avec leur propre recueil de données. Une équipe étudie les comportements d’observance à partir d’auto-questionnaires passés tous les quatre mois [24] , et j’ai développé une approche qualitative par entretiens en profondeur sur le modèle des enquêtes précédentes.

Ainsi, à une enquête sociologique dans un contexte d’impuissance thérapeutique (1990-1991) a succédé une enquête qui a pris son sens à la lumière d’une recherche bio-médicale (1996-1997). À partir de 1998, le contexte médico-scientifique donne son sens et organise en partie la vie des personnes infectées par le VIH. L’ensemble de ces données correspond en quelque sorte aux trois grands moments de la maladie sida et de façon paradigmatique à toute maladie : une maladie sans symptôme avec une certitude de mort et sans réel moyen d’intervention efficace de la médecine, une maladie d’une durée exceptionnellement longue sur laquelle la médecine s’interroge et, depuis 1996, une maladie dont les moyens thérapeutiques ont une certaine efficacité même s’ils sont lourds et contraignants. La maladie sida permet aussi d’interroger ce que recouvre aujourd’hui l’identité de malade, entre des personnes qui ont appris qu’elles étaient infectées par un virus mortel et qui vivent avec une mort annoncée, des personnes qui ont vécu au-delà de ce qui leur avait été prédit par la médecine et des personnes traitées qui vivent avec elle.

Les spécificités du sida/VIH prises entre les épidémies du passé et les maladies dépistées de demain sont resituées dans le contexte socio-politique et médical depuis 1982 (chapitre 1). Les différentes ressources mises en place par les personnes infectées par le VIH, qui sont autant d’enjeux pour vivre avec une mort annoncée, sont analysées, ainsi que leurs transformations entre 1990 et aujourd’hui (chapitre 2). Cette vie « normale » qu’elles entendent avoir s’appuie sur deux conditions qui sont demeurées le maintien du secret et de l’activité professionnelle. Mais une « vie normale » dont la sexualité est perturbée, et qui est désormais encadrée par la médecine. Car, depuis 1996 avec les nouvelles thérapies, les rapports à la médecine et aux médecins se sont profondément modifiés. Les rapports entre « vie normale » et expériences de la vie avec le VIH sont discutés (chapitre 3). Les chapitres suivants analysent ce que les personnes concernées entendent par « vivre normalement » et les transformations de cette catégorie « indigène » au cours de ces dix années sous l’effet des transformations médicales et socio-politiques. La construction de trois types d’expérience de la vie avec le VIH permet de rendre compte de cette « vie normale » avec une maladie grave et mortelle (chapitres 4, 5 et 6). Ils rendent intelligibles les rapports entre temps historique et temps vécu dans l’incertitude, ainsi que les réaménagements biographiques plus ou moins marqués au cours des dix années d’études. Leur pertinence dépasse le seul VIH/sida.

Le VIH/sida offre une opportunité peu fréquente en sociologie : analyser un phénomène dans sa totalité. En quinze ans, on a assisté à l’émergence d’une nouvelle maladie et à l’apparition de ses possibilités thérapeutiques. Ce livre propose d’analyser cette situation et ses transformations à partir de l’expérience des personnes concernées : depuis ce que recouvre vivre avec une maladie mortelle sans traitement jusqu’à la vie avec un traitement quotidien au long cours. Il interroge la construction d’une nouvelle figure dans la médecine : des personnes infectées par un virus mortel qui ne se considèrent pas comme des malades, même si depuis 1996 elles sont traitées. La question de l’identité et de la redéfinition de ce qu’est un malade aujourd’hui est également posée. Avoir une maladie ou être malade se définit dans un mouvement qui associe regard médical et norme sociale : être soigné et ne plus pouvoir faire. Or, les personnes infectées par le VIH, ne sont pas soignées jusqu’en 1996, et avaient, avant cette date, fait et continué de faire. Si l’existence d’un traitement les fait entrer dans le soin médical, cela suffit-il à ce qu’elles deviennent des malades ? Les rapports entre temps, normalité et identité sont au cœur de cette approche.







Notes du chapitre

[1] ↑ Pour des données régulières de surveillance, se reporter aux publications de l’Institut national de veille sanitaire. Les méthodologies de recueil des données se sont affinées au niveau national et international et les chiffres sont de plus en plus souvent des estimations présentées avec des fourchettes.

[2] ↑ Pour des raisons de commodités et selon l’usage aujourd’hui, j’utiliserai l’acronyme sida pour désigner l’entrée dans la maladie et la distinguer de l’infection par le VIH.

[3] ↑ Christiane Sinding, Le clinicien et le chercheur. Des grandes maladies de carence à la médecine moléculaire (1880-1980), Paris, PUF, 1991, p. 18.

[4] ↑ Il est intéressant d’observer que Le Petit Robert, 1993, indique ces trois termes, p. 2338.

[5] ↑ Comme le rappelait dès 1976 le sociologue américain Irving Κ. Zola, « J’ai un handicap, je ne suis pas un handicapé », « A question of invalidity » in Santé, Médecine et Sociologie, Colloque international de sociologie médicale, Paris, juillet 1976, Éditions du CNRS, 1978, p. 265-276. Voir sur cette question, Danièle Carricaburu, L’hémophilie au risque de la médecine. De la maladie individuelle à la contamination collective par le virus du sida, Paris, Anthropos, Collection Sociologiques, 2000, p. 17.

[6] ↑ Le lecteur pourra se reporter à l’article classique de David Mechanic et Edmund H. Volkart, « Stress, illness behavior and the sick role », American Sociological Review, 1961, 26, p. 51-58.

[7] ↑ Parmi les nombreux articles critiques, on retiendra dans l’ordre chronologique : Emil Berkanovic, « Lay conceptions of the sick role », Social Forces, 1972, 51, p. 53-64 ; Eugene B. Gallagher, « Lines of reconstruction and extension in Parsonian sociology of illness », Social Science and Medicine, 1976, 10, p. 207-218 ; Elihu M. Gerson, « The social character of illness : Deviance or politics ? », Social Science and Medicine, 1976, 10, p. 219-224 ; Uta Gerhardt, « The Parsonian paradigm and the identity of medical sociology », Sociological Review, 1979, 27, 2, p. 229-251.

[8] ↑ Isabelle Baszanger, « Les maladies chroniques et leur ordre négocié », Revue Française de Sociologie, 1986, XXVII, p. 3-27.

[9] ↑ Parmi les ouvrages de référence sur la vie avec la poliomyélite, Fred Davis, Passage through crisis. Polio victimes and their families, Indianapolis, The Bobbs-Merrill Company, 1963 ; avec la tuberculose, Julius A. Roth, Timetables, New York, Bobbs-Merrill, 1963 ; Erving Goffman, Stigmates. Les usages sociaux des handicaps, Paris, Les Éditions de Minuit, 1975.

[10] ↑ Anselm Strauss et Barney Glaser, Chronic illness and quality of life, St Louis, Mosby, 1975.

[11] ↑ Dans les précédentes publications, j’ai à tort traduit disruption par rupture, ce qui a contribué à des malentendus et à la radicalisation de certaines analyses.

[12] ↑ Michael Bury, « Chronic illness as a biographical disruption », Sociology of Health and Illness, 1982, 4, p. 169.

[13] ↑ Ibid., p. 179.

[14] ↑ Michael Bury, « The sociology of chronic illness : a review of research and prospects », Sociology of Health and Illness, 1991, 13, p. 451-468.

[15] ↑ Compte tenu de l’importance de la littérature existante, le lecteur pourra se reporter au recueil de textes de Robert Anderson et Michael Bury (eds.), Living with chronic illness. The experience of patients and their families, Londres : Unwin Hyman, 1988, et aux différents états de la question. Peter Conrad, « The experience of illness : Recent and new directions », in  : Julius A. Roth et Peter Conrad (eds.) Research in the sociology of health care : The experience and management of (suite de la note 5 page 6) chronic Illness, Vol. 6, Greenwich, CT : JAI Press, 1987, 1-32 ; Kathy Charmaz, « Experiencing chronic illness », in  : Gary L. Albrecht, Ray Fitzpatrick et Susan C. Scrimshaw (eds.) The handbook of social studies in health and medicine, Londres : Sage Publications, 2000, p. 277-92 ; Simon J. Williams, « Chronic illness as biographical disruption or biographical disruption as chronic illness ? Reflections on a core concept », Sociology of Health and Illness, 2000, 22, p. 40-67 ; Janine Pierret, « The illness experience : State of knowledge and perpectives for research », Sociology of Health and Illness, 2003, 25, silver anniversary issue, p. 4-22 ; Julia Lawton, « Lay experiences of health and illness : Past research and future agendas », Sociology of Health and Illness, 2003, 25, silver anniversary issue, p. 23-40.

[16] ↑ Par exemple, les changements dans la politique hospitalière ont un impact direct sur le type de malades admis dans les hôpitaux anglais, voir Julia Lawton, « Contemporary hospice care : The sequestration of the unbounded body and “dirty dying” », Sociology of Health and Illness, 1998, 20, p. 121-143 ; les différentes technologies médicales ont des répercussions sur la vie des malades, voir David Locker et Joseph Kaufert, « The breath of life : Medical technology and the careers of people with post-respiratory poliomyelitis, Sociology of Health and Illness, 1988, 10, p. 23-40.

[17] ↑ Janine Pierret, « Un objet pour la sociologie de la maladie chronique : la situation de séropositivité au VIH ? », Sciences Sociales et Santé, 1997, 15 (4) : p. 97-120.

[18] ↑ Dans la suite du texte, « vie normale » entre guillemets correspond à la catégorie du sens commun et permet de la différencier de la construction sociologique.

[19] ↑ Thémis Apostolidis, Marc Bessin, Martine Bungener, Olivier Masclet, Claude Thiaudière et Marie-Christine Zuber, « Itinéraires sociaux et formes de gestion du sida », Paris, AFLS-DGS, Rapport multigraphié, 1991, 100 p.

[20] ↑ Michael Pollak, Les homosexuels et le sida. Sociologie d’une épidémie, Paris, A. M. Métailié, 1988.

[21] ↑ Lindinalva Laurindo da Silva, Vivre avec le sida en phase avancée. Une étude de sociologie de la maladie, Paris, L’Harmattan, 1999.

[22] ↑ Danièle Carricaburu et Janine Pierret, « Vie quotidienne...
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