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ce rapport dresse Ie bilan de l'enquête préliminaire que nous

avons effectuée ces six derniers mois

( de MAI 1993 à NOVEMBRE 1993).

II se partage en deux parties,

une évaluation de l'effi cacité de notre technique,
et une lecture des premiers entretiens obtenus

Ainsi, il réunit tous les éléments de notre réflexion théorique
qui, à la lumière de ce premier travail de terrain,

nous permettent d'élaborer un projet d,étude

sur le vécu de Ia séropositivité à Marseille,

et dans sa région.

Ce travail a été pu être réalisé grâce anx subventions
de l'Agence Française de Lutte contre le Sida,

du conseil régional de Provence- Alpes-côte d'Azar,
de la Mutuelle Nationale des Caisses d,Epargne.
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Nous présentons donc dans cette première partie
une évaluation de notre démarche pratique.
Elle rend compte des résultats techniques

que nous avons obtenus en réalisant
ces premiers entretiens ainsi que des

difficultés face auquelles nous nous sommes trouvés.





( I ) L'ENQUETE

Les entreûens

Au cours de cette première enquête, 19 entretiens avec des séropositifs et des
malades du SIDA ont été réalisés.

premier temps de manière indirecte; les
avons fait appel sont :

Ces entretiens, enregistrés sur bandes magnétiques, ont une durée moyenne
de t h30, pour une durée minimale de 45 mn et une durée maximale de S h.

La prise de contact s'est faite dans un
différents intermédiaires auxquels nous

les associations locales engagées dans la lutte contre le slDA
(AIDES Provence, SPG Provence),
les médecins de I'A.S.L.P. (Association des sidénéologistes
Libéraux de Provence),

E3 et les "personnes atteintes"
enquête.

déjà participantes à notre

Ces différents intermédiaires eurent pour tâche de présenter notre travail aux
séropositifs et sidéens avec lesquels ils étaient en relation; toutefois, nous leur
avions demandé d'insister sur le caractère volontaire de toute par-ticipation, et
sur notre absolu respect de I'anonymat des individus que nous rencontrions.
Si donc ces derniers manifestaient un quelconque intérêt pour notre étude,
deux modes de prise de contact téléphonique direct avec notre équipe leur
ont été proposés :

le premier était de nous contacter eux-mêmes aux coordon-
nées que leur avaient fournies nos intermédiaires,
le second était de laisser à nos intermédiaires les coordon-
nées où nos pouvions nous-mêmes les joindre.
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Le lieu de réalisation de I'entretien était laissé au libre choix du volontaire; ce
lieu pouvait être de trois ordres:

r= intérieur (à son domicile ou chez un de ses proches)
03 extérieur (dans les locaux d'associations)
rF neutre (dans un square ou un café).

Les entretiens ont été conçus comme libres et non directifs. lnvariablement,
nous les avons amorcés par la phrase suivante :

'Vou/ez-rous me raconter /hbloire de rotre séroposiltwté el me décnre /es
changements pralrques qui sont nteruenus dans votre ub quolidt'enne depuis
que vous votls savez êlre séropostTtf'!

Toutefois, nous possédions un certains nombres de questions relais qui nous
permettaient de concentrer I'entretien sur des thèmes privilégiés; ces thèmes
ont été préalablement organisés en une grille de conduite des entretiens.

Grille de conduite

( T-thèmes, Q-questions relais)

T1 : Test et Dépistage.

Q : Comment avez-vous appris votre séropositivité ?

( Le dépistage régulier, occasionnel, exceptionnel ? Quelles motivations liées à
la pratique du test ? Où, quand et comment le test a été fait ? Dans quelles
conditions le résultat positif a-t-il été annoncé ? Quelles réactions à cette
annonce ? Quels changements immédiats et pratiques ? ...)

T2 : Histoire médicate.

Q : Depuis que vous vous savez être séropositif, comment s'est organisé votre
suivi médical ?

( Organisation de ta prise charge médicale. Y-a t'il un suivi médical ? Où ?

Dans quelle structure ? Quelle pathologie depuis ? Quels rapports avec le

corps médical ? Quelle incidence pratique de la prise en charge médicale dans
le cours du quotidien ? Quelle gestion individuelle adoptée ? Prise ou non de
médicaments associés à l'infection par le V.l.H. ? Quelle signification revêt la
prise d'un traitement"? QUelles contraintes y sont liées ? ...)
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T3 : Sexualité

Q : Quels changements sont intervenus depuis dans vos pratiques sexuelles ?

(Quel type de sexualité, avant et après (homosexuelle, hétérosexuelle,
monopadenaire, multipartenaire...) ? Quelles pratiques avant et après (génito-
génitale, ano-genitale, oro-génitale, oro-anale..) ? Quelte forme d'utilisation de
préservatif avant et après (inexistante, occasionnelle, régulière, systématique..)?
Quelle motivation liée à cette utilisation ou ce refus d'utilisation (protection de
soi et d'autrui, frustration du plaisir sexuel, oubli, négligence, déni de la
maladie.'.) ? Quelle mode de rencontre des partenaires (partenaires occasion-
nels ou réguliers, lieux de rencontre favoris, trajet dans ta vitte..; f ....;

T4 : Connaissance du SIDA"

Q : Quelle connaissance avez-vous de votre maladie ?

(Connaissances antérieures et postérieures à l'annonce de ta séropositivité ?
Quelles informations reçues ? Par quels canaux ? lntérêt ou désintOiOt pour ce
type d'information (connaissance des diverses associations engagées dans la
lutte contre le SIDA) ? Connaissance des modes de transmission du virus et
des moyens de s'en prévenir, avant et après ? Pourquoi ne pas avoir mis cette
connaissance, si elle existait avant, en pratique ? Quelle rationalisation
postérieure sur leur propre contamination ? Quelie projection sur leur devenir
dans la maladie ?..)

T5 : SIDA au quotidien

Qa : Avez -vous modifié votre hygiène de vie ?
( Exercice d'un sporl ? Surveiltance de I'alimentation ? Baisse générale des
activités de loisir (moins sortir, se coucher tôt et à heures régulières...) ?
Surveillance accrue de son corps (recherche des symptômes, 

-contrôle 
du

poids... )

Qb : Y a t'il eu des changements dans votre activité professionnelle ?
(Baisse de l'activité ? Changement du plan de carrière ? Changement de poste
de travail ?...)

Qc: Quelles sont vos ressources financières ?
(Aide de l'entourâge, revenus professionnels, capital, assurance, forme de la
couvefture sociale....)
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Qd : Apparlenez-vous à un cercle religieux, ufl mouvement potitique ou

syndical ? Etes-vous membre d'une association ?

(Place et rôle du SIDA au sein de ces engagements ?..)

T6 : Contrôle de I'information et autoreprésentation.

Q1 : Qui est au courant de votre séropositivité ?

( Dans quelles conditions cette information a été transmise, volontairement ou

involontairement ? A quel cercle appartiennent les personnes informées,
entourage familial, amis ou autres ? Pourquoi ces personnes ? Comment le

contrôle pratique de cette information est-il exercé (dans I'activité sexuelle, au

sein de son entourage proche, dans son activité professionnelle ? Quelle

impoftance accordée a cette information ?....)

Q2 : Connaissez-vous d'autres personnes dans votre cas ?

( Becherche ou fuite des autres personnes atteintes ? Quelles identifications, à

quel type de figure sociale (étranger, malade, exclu, victime,.....) ? Quelle
matérialisation du SIDA dans leur vie ? En quelles occasions la maladie

s'impose-t'elle à leur conscience ? Quel regard et représentation propre sur
leur maladie ? Quelle perception et représentation du regard d'autrui sur cette
maladie ?,..,)

Cette ensemble thématique ne reflétait pas I'organisation de chacun des

entretiens, il a pour unique raison d'établir les limites attendues du discours
que nous allions recueillir et d'orienter les relances que nous devions le cas

échéant effectuer.

Cette grille de conduite est aussi la grille de lecture de nos entretiens.

Lecture, car il n'était pas question pour nous dans le cadre de cette préenquête
de produire une analyse sociologique avancée telle que l'entendent les

rigueurs de l'épistémologie, mais de pouvoir réévaluer à parlir de cette
première empirie nos hypothèses de travail et notre méthode.

Ces 19 entretiens ont donc eu lieu du 15 Août au 15 Octobre 1993. Les

interviews n'ont généralement nécessité qu'un seul rendez-vous, toutefois nous
avons tenu à revoir chacune des personnes rencontrées ou du moins à entrer
en contact avec elle,
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L es in dividus n terurb weïs-

Nous n'avions pas fixé par avance de population cible et notre seul critère de
sélection était l'obligation de résider dans Marseille et sa proche banlieue ou
d'y trouver son principal espace d'activité.

lndifférents au sexe, à l'âge, au "groupe d'appartenance", ou au statut social,
notre seule ambition était de savoir quel type de population nous pouvions
atteindre dans le souci de pouvoir modifier notre projet initial d'étude en
fonction des données qui nous sont potentiellement accessibles.

Certains groupes restent difficilement abordables; toutefois, il ne nous semble
pas nécessaire de construire un échantillonage précis et représentatif des
séropositifs ou malades du SIDA, dans la mesure où nous ne souhaitons pas
réaliser d'étude comparative opposant les uns aux autres, ni ne pouvons
rendre compte de la réalité si diversifiée du SIDA vécu à Marseille,

Parmi les 19 individus qui composent notre groupe de volontaires, il y a:

É 17 hommes et 2 femmes;

E3 14 sont homosexuels, 2 se presentent comme bisexuels,
enfin 3 sont hétérosexuels;

2 prennent des drogues dont 1 de manière régulière.

L'âge moyen se situe entre SO et BS ans, pour un âge
minimum de 25 ans et un âge maximun de 61 ans.

v? 6 d'entre-eux vivent en couple dont 1 avec enfants.

13 Le niveau d'étude est inégal,et les professions exercées sont
diverses.

r? 14 sont des séropositifs "asymptomatiques,', 3 ont développé
une maladie opportuniste riée à l'infection par le v.l.H., enfin 2
sont au stade de SIDA avéré.
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codesC.S,P. : 1 (ouvriers,employés) ;2 (techniciens, agentsde maîtrise) ;3 (cadres, professions intermédia-

res,enseignants,commerçants..) ;4 (cadre sup et profession libérale) ;5 (étudiants; SP).

codes Pratiques : HM (homosexuelles); HT (hétérosexuelles);TX fioxicomanie).

Pratiques

HM

HM

HM+TX
HM

HM

HM+HT
HM

HM

HM

HT

HM

HM

HM

HM

HT

HM

HM

HT+TX
HM+HT

M

M

M

M

M

M

M

M

M

F

M

M

M

M

M

M

M

F

M

37

27

35

37

35

39

30

47

33

62

37

25

36

35

35

48

34

35

27

2

5

5

2

2

3

5

2

2

3

1

2

3

2

5

2

2

1

2

Bac+3

Bac+3
SD

CAP

Bac+3

CAP

Bac+2
Bac

Bac

Bac

Bac

Bac +2
Bac t3

Bac

Bac +5
CAP

Bac

CAP

CAP
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( il ) EVALUATIONS

Evalua ttbn des en tretiens.

Les ditférents intermédiaires semblent à première vue inégatement efficaces,
car, la plus grande partie des individus que nous avons renèontrés, soit 15 sur
19, l'ont été grâce aux concours de cerlains médecins membre de l'A.S.L.p.,
qu'ils exercent dans le cadre de la médecine générale ou qu'ils possèdent une
spécialité particu lière.

Le crédit que les patients accordent à leur médecin qui parfois est le membre
le plus proche dans la confidence et dont la charge le revêt d'une certaine
"autorité", semble être l'un des facteurs déterminants du choix de participer à
notre enquête : ainsi, la plupart des individus orientés vers nous par leur
médecin traitant, nous ont accueilli en justifiant leur participation en ces termes
" J'ai acceplé de vous par/erparcequei'ai foufe confibnce en /e docleur..,'
Par contre, si par I'entremise des associations nous n'avons pu rencontrer que2 individus, ceci est simplement dû au secret entourant les motivations
personnelles de I'engagement de leur volontaires et nous renvoie directement
au problème de la visibilité des séropositifs au sein de ces associations. ll est
entendu que l'énonciation de sa séropositivité aux autres membres reste une
affaire personnelle et que ces associations, même si elles fondent leur action
autour de la lutte contre le SIDA, ne sont pas pour autant un lieu propice pour
une telle révélation. Ceux qui ne faisaient pas secret de leur état ont donc
accepté d'être interviewés, et les motivations qu'ils ont spontanément avancées
s'inscrivent dans une vue "militante" : 'Sii'ai accepté de rrous par/er, cbsï pour
atder /es auTres séropostltTs, et pour lenler de mbux faire comprendre au,{gens
ce que no[/§ €ommes. "

Les séropositifs ou malades du SIDA que nous avions déjà rencontrés, nous
ont permis d'entrer en contact avec 2 autres individus. Ceux de nos volontairesqui connaissent d'autres personnes dans une même situation suffisamment
intimement pour les entretenir de notre travail l'ont fait volontiers.
La diversité des intermédiaires nous paraît nécessaire, dans la mesure où il
nous il semble fondamental cle pouvoir atteindre une population très large :

notament ces individus séropositifs, invisibles, qui refusent tout suivi médical,
ou qui ignorent l'ensemble des associations en charge des malades du SIDA
Le second mode de contact que nous avions envisagé, celui qui consistait àjoindre nous-mômes les volontaires, est évidemment le plus sûr. Le premier
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mode était d'emblée proposé aux individus les plus hésitants; à ce jour, aucun
d'entre-eux n'a encore cherché à nous joindre. Par contre, ceux qui nous ont
transmis leurs coordonnées ont tous été contactés : un seul s'est rétracté et

n'est pas venu au rendez-vous qui avait été ensemble établi.

15 des individus que nous avons interviewés ont souhaité que l'entretien se

déroule à leur domicile; 2 nous ont fixé rendez-vous dans des lieux publics, 1 a
souhaité être reçu dans le local d'une association, enfin 1 individu nous a reçu

chez un proche informé.

Les interviews réalisés dans des lieux publics, square ou brasserie, flê
semblent poser aucun problème d'ordre technique; toutefois, même si ces
endroits sont par raison propices à la conversation, I'expression y reste moins

aisée que dans un espace que les volontaires connaissent ou qu'ils se sont
appropriés. A ce titre, les entretiens à domicile sont les plus riches, mais ce

n'est pas dire qu'ils sont les plus significatifs.

Outre le désir légitime de raconter son histoire, de se raconter; les motivations
des volontaires, ou du moins celles dont ils nous ont fait part, sont quasiment
pour tous identiques.

Ainsi, pour les individus dont le secret est total, dont le contrôle de I'information
est le plus rigoureux, la motivation première qu'ils avancent, est le besoin de le
dire, de parlager leur aventure, d'énoncer simplement leur séropositivité i " Votl§

savez, /llonsieuf cbsl très drffr'cr/e de ne pas en par/e4 de garder ce/a pour
sot.,,(Francne, ndv /O)': ou bien encore, Ubn ai marre d'enlendre des
conneries à ce suiet 1b suts venu parceque ibn ai assezdbnTendre n ?mporte
quoi...(Giles, ndr /2)'! Quoiqu'il en soit, le besoin de briser le silence semble
être chez ces personnes l'élément déterminant de leur pafticipation à notre
enquête. Pour le plus grand nombre le souci de transmettre une expérience
par.ticulière, celle du SIDA est principale; enfin, ceux des séropositifs engagés
dans I'action associative colorent leur témoignage d'une motivation politique et

civique.

Les discours ont toujours été plus ou moins fluides et peu de blocages ont eu

lieu, néanmoins de fréquentes relances par nos questions relais ont été

nécessaires dans certains cas. Tous les aspects de notre travail, notamment
celui relatif aux pratiques sexuelles ont été abordé sans réelle difficulté et cela
quel que soit le statut social des volontaires : les hommes ont répondu plus
facilement à ce type de questions, lnutile de préciser que I'enquêteur est un

homme.

Les volontaires ont diversement vécu ces entretiens; toutefois nous nous

devons de souligner que la plupart ont fait état de syndromes dépressifs les
jours suivants notre rencontre comme nous l'a expliqué Claude (indv 8) "Quand
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vous eles parli /bulre iout 1bi commencé à ne pas étre bbn, eT pu6 ça sbsl
amp/ifié avec des raçrues de désesporT où 1b me dbab que iéTab fàufu...Je
n'avab pas tmaçriné /'tnterubw comme ce/4 1b pensais que célaft que/que
chose de p/us lechnrque, du type quesltbns-réponses, de p/us frora cbsl
parceqae i'ai par/§ pourTanl ibn ai /habrïuda enfr4 /e faft d'aror éroqué touT
ce/A ça m'a foulu par lerre...(OS) tt

L'entretien qui tente de retater I'histoire d'une séropositivité dans l'ordre d,une
biographie oblige l'individu en cause à reconstruire de manière réflexive cette
histoire, et évidemment impose à la conscience la maladie, cerles déjà
présente mais souvent occultée par les activités quotidiennes. Cette conscience
de la maladie et de l'échéance qui lui est propre, réanimée par le discours ne
disparaît pas toujours à la fin de ce dernier, et les traces qui persistent peuvent
donner lieu à des développements qui forment une spirale dépressive : ce
constat est d'autant plus flagrant que le volontaire se trouve à un stade avancé
de I'infection. Nous nous devons donc de prendre en considération cet élément
qui, de ce fait, ne doit pas être ignoré dans la définition de notre population
cible finale.

Evaluatrbn de la populatrbn.

Nous pouvons donc sur la base du travail effectué établir ceftains critères de
sélection d'une population cible.

Nous constatons que les hommes homosexuels, et qui se présentent comme
tels, sont facilement accessibles et ceci pour plusieurs raisons : d,une paft, la
communauté homosexuelle marseillaise est une communauté réduite, tràs bien
cernée par de multiples associations regroupées en un collectif; d,autre part,
I'aventure du slDA chez les homoseiuels est la ptus ancienne, mieux
appréhendée, notamment chez les individus engagés dans l'action associative.
Par contre, les hommes ayant des pratiques homosexuelles occasionnelles, etles hommes hétérosexuels non toxicomanes acceptent plus difficilement departiciper à ce type d'étude, dans la mesure où ils entendent contrôler à
l'extrême l'information de leur séropositivité, à I'encontre des femmes hétéro-
sexuelles non toxicomane qui, elles, manifestent plus spontanément le désir de
raconter leur propre histoire,

Leq toxicomanes quel que soit leur sexe, et qui, à Marseille, constituent legroupe principal au sein de la population des séropositifs, même s,ils sont
disposés à nous rencontrer, restent difficilement trouvables,
Aucun polytransfusé ou hémophile qui ait eu connaissance ne notre étude n,a

IJ
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souhaité y participé.

L'âge moyen, entre 30 et 40, correspond bien aux catégories de la population
qui sont en premier lieu touchées par cette épidémie : le critère de l'âge par cet

effet de génération, s'est donc construit logiquement en dehors de notre étude.

Le statut social nous paraît indifférent, cependant, la notoriété et l'établissement
semble être un facteur déterminant du refus d'être interviewé : la peur du

discrédit y est plus pressante suftout dans une ville qui reste une ville de

Province.

Enfin, le stade d'évolution de l'infection est un critère important : nous pouvons

d'ores et déjà déterminer trois groupes d'individus distincts : les séropositifs

"asymptomatiques", les séropositifs ayant développé une maladie opportuniste
liée à I'infection par le V.l.H., les individus en stade de SIDA avéré: nous nous

devons de réduire notre population cible au premier de ces groupes; en effet,

les individus du dernier groupe, bien que I'entretien n'ait pas, dans ce cas,

laissé de séquelles psychologiques, ne sont pas dans la possibilité de produire

un discours cohérent, du moins I'effort de rationalisation et de mémoire

demandé ne peut être fourni, et l'entretien devient rapidement une épreuve
physique qui doit être abrégée le plus rapidement possible : les difficultés de

traitement d'une histoire fragmentée, éclatée, sont trop lourdes et suttout

inadaptées à notre projet; en revanche plus qu'une charge physique, c'est une

charge psychologique qu'ont évoquée les volontaires du second groupe après

réalisation des entretiens, et l'état dépressif qui avait suivi : de ce fait nous ne

pouvons prendre le risque d'altérer un état physique et psychologique déjà

fragilisé.

Con clus rbns et perspectives techntÇues.

Cette phase préliminaire de notre étude nous conduit aux conclusions
suivantes : si l'ossature de notre démarche doit être conservée, nous sommes
contraints néanmoins d'y apporter quelques modifications. Ainsi, il nous faut :

(a) Elargir le nombre de nos intermédiaires :

ürF aux services hospitaliers publics; Services Jean Alberl Gas-

taut "Hématologie (lnstitut Paoli-Calmettes), et Hôpital de jour
du C.l.S.l.H. (Hôpital Sainte-Marguerite); Service Jean Louis
Gastaut "Neurologie" (Hôpital Sainte-Marguerite); Services
Henri Gallais "Maladies infectieuses" (Hôpital de la Concep-
tion et Hôpital Félix Houphouët Boigny);
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r? aux services hospitaliers privés; Service Xéridat "soins intensif
médicaux" (Polyclinique clairval); service Gamby "Dermatolo-
gie" (Hôpital Saint Joseph);

13 aux associations d'hémophiles et de polytransfusés (A.F.H.P.,
Association Française des Hémophiles section Provence).

(b) Elargir si possible notre population aux Hémophiles et transfusés.

(c) Tenir compte :

ü3 du stade de la maladie (Béduire ta population des séropositifs
aux "asym ptomatiq ues,,)

r? des origines socio-culturelles, ethnie et religion, (tenter
d'approcher des individus issus de communautés particuliè-
res, en l'occurence celles liées à I'lslam).

Frbh e sgrnaléfrque. - - .

t5

Bouches-du-Bhône

Becherche - action

Prévention - Documentation

MEMOIHE DES SEXUALITES

association loi 1901

52, rue d'Aix
13001 Marseille
691914686

Christian de Leusse
691914686

Marc Ben Diane
691 258902

Mémoires en sursis.
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MARSEILLAIS:
Homosexuels,

Hétérosexuels,

Toxicomanes,
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de Provence)

SERVICES HOSPITALIERS
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Contact par téléphone aux coordonnées

fournies par les séropositifs volontaires
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Lorsque nous avons envisagé d'entreprendre une étude sur le Sida vécu à
Marseille, notre volonté était tout à la fois de repérer une spatialisation possible
de ce nouveau phénomène social, et de conserver les traces d'une période
particulière : les années SIDA nous paraissaient effectivement être fécondes en
enseignements, toutefois, nous ne pouvions par avance déterminer la nature de
cette richesse. Le travail que nous avons entrepris, avait donc pour propos de
concentrer notre regard sur les individus que nous pensions être au coeur de
ce phénomène, les séropositifs marseillais.

La tâche qui dans un premier temps s'imposa à nous, fut d'opérer un
découpage de notre objet dans ses divers niveaux de réalité, et par
conséquent, de situer notre projet d'étude selon l'ordre des questions qu'il
pouvait susciter.

Le phénomène socrbl.".

Le phénomène SIDA est en premier lieu une constuction des données de
l'épidémiologie, son existence fut mise à jour sous forme d'un calcul, celui
d'une masse hypothétique et abstraite d'individus pofteurs de ce nouveau virus.
Le développement de cette infection, conçu en terme de prévision et traduit dès
la généralisation en 1984 des tests de dépistage par un nombre croissant
année après année d'individus séropositifs, provoqua I'organisation d'une
réponse collective à ce mal, réponse qui rapidement déborda le simple
domaine médical pour faire face aux deux problèmes sociaux majeurs
occasionnés par cette nouvelle pathologie : Reproduction et Socialisation. Au
problème de reproduction qu'engendrerait une extension globale de I'infection,
on opposa le discours de la prévention, tandis qu'apparaissaient dans le tissu
associatif de nouvelles solidarités, préoccupées par les formes d'exclusions
dont pouvaient être victimes les personnes atteintes. Dans une certaine mesure,
cette réponse institutionnelle constitue le premier niveau de réalité de l'objet
SIDA , et les questions qui dès lors s'y sont rapporlées ont trait à la gestion
sociale de cette maladie, la prise en charge collective, pour ainsi dire, de
l'épidémie :

&? On assiste à une première génération d'études qui tantôt s'attacheront à
la réactions des pouvoirs publics et de leurs relais, à observer I'évolution
de la prise en charge de la séropositivité, ou bien encore à I'efficacité des
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politiques suivies et de leurs produits.

Toutefois, l'engagement institutionnel, notamment dans l'optique de la préven-

tion, développe en parlie son action en un discours, et le Sida se confond avec

le discours sur le Sida; le second niveau de réalité de I'objet SIDA est donc

strictement d'ordre langagier; le Sida s'insère dans l'espace communicationnel,

dans le jeu des échanges d'informations :

w cette dimension symbolique donne naissance à une seconde génération

d'études dont le propos est d'évaluer la production de ce discours, son

contenu, sa diffusion, voire même son impact.

L'ambition marquée d'élagir au plus grand nombre la circulation de cette

information à I'appui des médias, contribua inévitablement à particulariser les

individus frappés par cette nouvelle maladie; le discours sur le Sida est devenu

la matière piincipale de construction d'une représentation collective du Sida,

par là, une représentation des séropositifs; les representations sociales situent

donc le troisième niveau de réalité de notre objet :

E3 l'apparition d'un nouveau groupe social donne enfin lieu à une dernière

génération d'études dont la problématique devient la morphogénèse d'un

nouveau groupe, les séroPositifs.

C'est dans cette perpective que nous nous situons : notre approche a été

construite non pas en terme d'identification, ce qui reviendrait à considérer le
groupe des séropositifs comme produit de la collectivité, mais en terme

à'identité, pour un groupe que nous pensons avant tout construit par Ies

individus qui le composent. L'étude des vécus de la séropositivité nous semble

alors être ia voie la plus propice pour aborder cette question de I'identité,

L'rdenûré iséroposilrf en questrbn... -

Cette question selon nous ne limite pas son intérêt à la connaissance

sociologique : il s'agit là d'un enjeu réel pour la lutte contre le Sida. Si nous

soulevons le problème de la reconstruction identitaire chez les séropositifs,

nous ne pouvons éviter d'aborder les questions de visibilité et de représentati-

vité des personnes atteintes. Or, d'une par1, la visibilité des séropositifs est une

question prépondérante posée à I'action préventive; en effet, elle est un

élément non négligeable de la prise de conscience individuelle du risque

épidémique, car elle concrétise la maladie sous une forme autre que celle d'un
seul discours; elle la personifie, et en quelque sorte la rend de fait plus

présente : dans une cefiaine mesure, on peut dire qu'elle "démystifie" le SIDA.

L'effet de proximité est à I'heure actuelle I'instrument le plus efficace de la
prévention, et de la mobilisation des différents acteurs autour de ce type



IVémoires en sursis / Préenquête

d'action,

D'autre pad, aujourd'hui, la visibilité des séropositifs est réduite car elle reste
limitée à des prises de position individuelles; I'individu séropositif est invisible,
et confiné dans un secret strictement conservé, il fait l'experience de sa
maladie seul comme en témoigne Philippe (indv 7) 't14a séroposiTinT§ 1b /a ub
seu[ car c'esl que/que chose qui esl à moi à moi seu/ ef lb ne souhalTe pas /a
parlager avec beaucoup de monde. Dbl/eurs, 1b ne souhaile pas rencontrer
d'a u lres s é rop os itt'fs'!

La question de la visibilité est selon nous étroitement liée à celle de la
représentativité, en ce sens guê, si la représentation des séropositifs implique
une ceftaine forme organisée d'individus volontairement visibles, elle rend
néanmoins possible une plus large visibilité des autres séropositifs. La
présence de ce nouveau groupe r-l'en serait que plus renforcée, et la
représentation qui procède selon une délégation de paroles et d'actes, serait
susceptible de prendre en charge les revendications d'un ensemble d'individus
plus larges et dissimulé entre les mailles du tissu social. Les associations qui se
présentent comme le lieu privilégié d'expression d'une représentation ne
semblent pas vouloir jouer ce rôle .

On peut donc légitimement s'interroger sur la possibilité d'une représentation
française des séropositifs, en l'occurence d'une représentation locale des
séropositifs marseillais. Plusieurs facteurs relatifs à ce conditionnement local de
la visibilité des séropositifs pourraient alors être pris en compte, qu'ils aient trait
à la situation propre de la ville, comme ville de province où l;anonymat est
beaucoup plus restreint, ou qu'ils nous renvoient au caractère de sa population
diversifiée, et de culture méditerranéennne : c'est là qu'il serait possible de
repérer une cerlaine spatialisation du phénomène,

Cependant, la visibilité des séropositifs marseillais présuppose un acquis, celui
d'une identité nouvelle, et une reconnaissance de cette identité, avant toute
chose, acceptée et intégrée par les individus atteints eux-mêmes. Manifeste-
ment, les individus séropositifs que nous avons rencontrés semblent apparem-
ment reconstruire leur identité dans une expérience individuelle, tel Philipe
(indv 7) '. " Je n'ai pas enr/e de drre aux aulres que /e suis séroposr'trf /e n'ai
pas envtb de /e dire auxgens donli'aiappnb quls /étabnlaussr,./a S/da, /e /ai
pnb comme que/que chose qui mélaft arrivé à mor, cbsl mon prob/ème, cbsl
personne/i expérience individuelle appuyée sur un refus de toute dimension
collective qu'exprime soit une attitude de fuites des autres séropositifs, comme
celle de Pierre (indv 14) ' Je connais d'aulres séropostT1fs, marb noas nbn
par/ons pas soarenl,'/e /es ér/le méme. Cerlans séroposrTr'fs que 1b connais ne
sarent pas qae /e /e suis, Je ne veax pas prendre un modè/e que/qu / soi en
exemp/e,., comme c bsl lrès a/éalotre ft connatb des personnes qui sont
décédées lrès raprdemenl landb qu il y a des personnes qui rirenl lrès

tt
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/ongtemps sans nen avoirf soit par un refus de tous groupes organisés comme

cetui de Frédéric (indv 16)'Je n'ai pas enwb de renconlrer dans des /ieux de

paro/es d'aulres iéroposr'lifs, par contre /orsque /e rais à /hôpttal /b n héstte

pas à dtbculeravec /es gars quelb conna/s, etlb ne subpas du loulgéné''

Le vécu de la séropositivité nous semble s'opérer dans un quasi isolement

pour la plupart des individus atteints. Ce constat nous conduit à déplacer notre

question , car, si la gestion sociale pour les différentes raisons que nous avons

entrevues, nécessite une visibilité donc une ceftaine représentation des

séropositifs, elle implique donc la reconnaissance d'une identité nouvelle : il est

selon nous de première impodance de s'interroger sur la forme possible de

cette identité dans les éléments originaux qui la spécifieraient.

Les présupposés théorrques- - - -

Notre approche de la notion d'identité, plus particulièrement du concept

d'identité sociale est directement liée à une évaluation des études

simmeliennes : en effet, nous nous situons d'emblée dans le champ

problématique spécifique de la typification, et nous attribuons au conflit le rôle

génétique de la forme des groupes sociaux. Toutefois, si l'individu dans les

àctions réciproques qui l'engagent devient pour nous l'élément fondamental du

social, cela ne signifie en rien qu'il faille nier tout le poids d'une structure et de

la contrainte qui y sont liées, de son impératif de reproduction comme l'a

montré pierre àorrAi"r, et de sa réalisation dans l'espace et le quotidien mis

en lumière par Anthony Giddens. Le rappoft entre cette créativité individuelle et

le poids d'un contrainte structurelle semble se résoudre par la perspective

phànoménol,ogique défendue par Alfred Schütz, dans I'efficacité des construc-

iion. symUoiiqlues et de la communication qui bien évidemment nous conduit à

Jürgen Habermas.

La lecture des entretiens que nous proposons dans les pages suivantes définit

I'ordre d'une première compréhension de ce nouveau phénomène. Elle ne se

présente pas comme une explication sociologique, ni même comme une

interprétation : elle n'a pour simple objectif que d'évaluer l'opérationalité de

notre volonté de recherche et de déterminer des axes d'étude possibles. Elle

fait donc état des modification, voire de la refonte du proiet initial qui avait été

envisagé.

*

*



Les pages suivantes présentent le développement de notre
réflexion autour de l'écoute des dix-neuf entretiens que nous

avions réalisés durant cette préenquête-
cette lecture de type compréhensive, nous a donc permis de
préciser notre approche du phénomène sida, pâr conséquent

d'élaborer un nouvel ensemble d'hypothèses selon une

problématique spécifique-





Eléments de lecture

Beconstructrbn d ?tne rdentilé.... .

Si la séropositivité désigne à juste titre un état clinieuê, il n'en demeure pas
moins qu'elle se réfère aussi à une nouvelle catégorie sociale fondée autour
d'un stigmate commun. Les modes de transmission du virus, les premières
populations affectées par l'épidémie et la médiatisation de cette maladie ont en
effet contribué dans une large mesure à spécifier tes personnes atteintes, et,
d'une simple infection partagée, la conscience cotlective par le sens commun
qui la caractérise, §'est appliquée à construire l'image d'un groupe nouveau.
Les séropositifs confondus entre eux deviennent un ensemble dont les limites
sont alors fixées selon un procès de dissociation opérant par trois palliers
successifs:

àk te premier voit le matade s'opposer au valide, comme en témoigne
Gilles (indv 12) "Les gens,quand ls sarenl que que/quun esl séropostrt r/s
/'asstmrTenl au Sida eT changrenl de comportemen{' quand on commence à
déue/opper /e S/DA, se/on ce qubn dére/oppe comme ma/adie, cbsl quand
méme /e débur de /a déchéance, il faul êrre réa/isre,'' el quand on dil aux çïensqubn esl séroposrTrf rls yobnl ce/a...,
* le second le contagieux au sain, comme I'a constaté Guillaume (indv 9)
't14on père ararT lu un arTic/e sur /a conlamtnaltbn,' i/ ne rou/ail pas qr, )a meffe
ma brosse à denls à côté de /a sienna i/ ararT pertr,i '
* et le troisième enfin le marginal à l'intégré, tel est le sentiment que
Pierre (indv 14) éprouve lorsqu'il entend """ "oilègues 

de travail aborder cesujet Uhi /'tmpressbn que pour beaucoup dbnlre àux /e séroposrrrf rc;pàna à
des cn'lères précis, homosexue/ loxt'comane,.., bref loules ces choses-/à. Eux
t'/s sarenl de p/us en p/us de choses sur /e Stda, mab ce/a ne semb/e pas /es
concernerparce quT/s sont manés, quT/s ont des enfanls, un lrarai/.,...,,
ce groupe s'établit en catégorie sociale dès lors qu'on lui assigne une positionau bas de l'échelle hiérarchique de valeurs en cours dans notre société;
I'expérience individuelle de cette maladie se heurle à une préconstruction
collective du vécu de la séropositivité, préconstruction ressentie comme
négative et dévalorisante par les séropositiis, et comme le traduit Jean-yves
(indv 3) par le poids de certains mots : "Je connarbsap /e Sda par /es médras,par /eslbarnaa/v..ces fameux reporlaçres sur /a décrépiTude humatne....,,
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Cette image que le séropositif croit collée à lui, et qu'il saisit dans le regard

d'autrui, à toutes softes d'occasions, est une forme d'identification; ce que nous

appelons ici identification est un processus global qui cerne les individus d'une

catégorie par le jeu d'un certain nombre de types sociaux déjà construits'

L'identification rend possible I'interaction, elle détermine dans une logique de

rapporl l'action réciproque interindividuelle et possède un caractère intention-

nel, c'est à dire, elle rend compte de la visée d'un sujet devenu objet par un

autre. Le processus d'identification met en oeuvre une précompréhension livrée

au sujet des situations dans lesquelles ils s'engagent, par conséquent, dans un

jeu d'attente de compoftements, lui offre un ensemble de types sociaux

lmbriqués les uns aux autres, ordonnés par une raison structurelle et

collectivement construits, susceptible dans un contexte interactif de s'appro-

prier I'alter dans un passage progressif de l'anonyme au particulier : les types,

tout comme les groupes qu'ils symbolisent, s'arliculent entre eux du niveau le
plus abstrait au niveau le plus contingent et concret, celui de l'individu

rencontré. Si donc au niveau de la structure sociale, les types, les places et les

groupes se distribuent dans l'ordre grossier d'une totalité, cette distribution

s'atfine et se dépasse dans le quotidien : le quotidien est donc le lieu de la
créativité du social, Dans le contexte du vécu de la séropositivité, le concept

d'identification se rapporte à une image perçue par les individus indentifiés : il
s'agit en fait de la subjectivation d'une identification et non de la construction

d'un type nouveau. Pouftant, on aurait tout lieu de croire que la naissance de

ce groupe crée un type social où la figure du séropositif se substitue et

s'assimile à de nombreuses autres déjà présentes (Etranger, Malade,

Handicapé, Marginal...), mais I'intérêt qui nous retient est bien la représenta-

tion que les séropositifs peuvent avoir d'eux-mêmes, car, si forcément elle

appelte cedains traits que la collectivité leur prête, elle développe une

originalité cefiaine.

L'identification avance des arguments au mode d'autoreprésentation, et Ie

séropositif, plongé au coeur des interactions qu'impose la vie sociale, ne peut

échapper à l'imàge qu'autrui lui renvoie, Pierre (indv 14) : '!J'bi éprouvé un

sentrinenl de honte /orsque i'ai appnb que 1étars séroposittf parce qae cétaft
//é à /a sexua//lti, i'ai éfé conTamné par re/atrbns sexue//es... ", Gilles (indv 5)

"Jai vu commenl /es gens tratlenl /es stdas dans mon serutbe, avec une espèce

de mbe en quaranlaine, comme des pestt'férés. " ,

Cependant, par la volonté d'autovalorisation que manifeste tout groupe

constitué, il contribue à la modif ier en recréant sa propre identité, Le

renforcement identitaire chez les hémophiles séropositifs décrit par Danièle
Carricaburu et Janine Pierret (op.cit.) reste une expression de cette valorisation

réflexive et nécessaire du statut de séropositif; ainsi, d'autres formes de

renforcements identitaires se manifestent, qu'ils s'expriment dans un rappro-
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une réconci/nllon avec mes parenls, sarloul avec mon pèra car i élarb en
sftualt'on d'at4frontement avec /ut) sur /e p/an des dées, de ce que 1élats. Je me
sur's donc insla//é chez eux a/ors que ce/a labarT p/us de lreize ans que ie
refusats dÿpasser une nut{ eTiy sub resté que/ques molisJ, ou qu'ils aient trait
à un ancrage local, une vilte, Pierre (indv 14) : 'Auantl ce/a mélarT éçta/ de
qurller /l4arsei//e, au1'ourdhur) i/ ne peul p/us en étre quesTion,.

C'est cette volonté d'une recherche identitaire, qui peut padois prendre des
détours inattendus et parfois même se fonder sur un déni de la maladie, que
nous interprétons dans I'application de Gilles (indv 12) à vouloir distinguer les
séropositifs des sidéens .' U'ai eu enryb de faire celte inTerurbw pour drre qulT
faul arrêler loul ce/a,' /es gens ne fonl pas /a diTérence enTre séropostTtT el
ma/ade du Stda,' il exbte deux chemins partbu/iers .' ce/ui de /a séroposrTfidé el
ce/ui du Stda,' /e prembrpeul déboucher sur /e second, matb ce n bsl pas srjr. ,

L'autovalorisation est un des mécanismes principaux de l'autoreprésentation ici
de celle des séropositifs; plus avant,

0? nous émettons I'hypothèse que I'autoreprésentation induit forcé-
ment une recherche identitaire qui pourrait donner naissance à
une identité nouvelle, alors objet de revendications nouveltes,
moteur d'un-mouvement social, source de changement.

Ce mouvement nécessite au préatable ta décomposition d'une identité
ancienne qu'engage la reconnaissance par le séropositif de son atteinte, Or,
chez l'individu, la découverte de son état qu'atteste le résultat du test de
dépistage n'implique pas pour autant une prise de conscience immédiate de
son nouveau statut : le test inaugure un passage, période qui voit I'individu
glisser d'une catégorie vers une autre, Lionel (indv Z) : 'Ma/çrrà /e fafi qubn me
/'arT annonce, ma/çrré /es bilans qui onT suivl, ma/grès a ràit que1,érab napre
pour /bulre-me4 ma/gré /es condy/omes qui érabnT apparu€, 1b ne me senlaiç
pas séroposrTrf eriiaimb p/us dun an à mbn rendre comple,!

De ve n ir s é rap os rtrll - . .

ll est évident que cette prise de conscience dont il est ici propos ne concerne
pas l'ensemble des séropositifs, car, si la majorité d'entre eux nie tôt ou tard
leur maladie, l'ampleur de ce déni peut être si impoftant que beaucoup, en
I'occurence ceux refusant le suivi médical, occultent leur séropositivité : nous
somrnes donc contraints de réduire nos constatations à une population
particulière, celle des séropositifs se reconnaissant comme tels, du moins
encore, ceux qui acceptent de parler de leur infection.
Devenir séropositif consiste aussi d'une ceftaine manière à entrer dans un
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secret que l'individu noue autour de son état; le contrôle de l'information que le

séropositif opère parfois quotidiennement, contribue à l'isolement des person-

nes atteintes et nécessite le déploiement d'une multitude de stratégies

adaptées à toutes occasions, Frédéric (indv 16) 'Après /a morT de mon amt, i'ai
vécu avec p/usleurs garçon§ p/us lbunes que mot, t7 y en a an auque/ 1b n'ai
pas pa d/re mon élat, ce/a a duré près d un an. Cbsl dans /es rapports affeclifs

qae cbst /e p/us dirTtcr/e, cbst /à où on se senl seal même avec /'autre I la peur

du discrédit, du rejet, du jugement d'autrui, leur impose de conserver le silence

, Claude (indv 8) iC, u été très dur de /e dire à mon amt, i'auab trop peur qu?/

prenne ses iambes à son coq quT/ foule /e camp en me /absant tomber,'

d ai//eurq /e /ui ai diT que ie /e sarab depub peu, après /'avoh rencontré 1b /ui
ai menli et il ne connaîl Touiours pas /a vérllé.'

L'énonciation de la séropositivité s'opère dans des lieux privilégiés : les amis

sont bien souvent favorisés, au détriment des parents; chez les homosexuels,

l,annonce à la famille de ce nouveau statut se double de l'annonce de leurs

options sexuelles, Lionel (indv 2) 'Le iour où ie /'ai diT à ma mère, cétatT un

maln, iéfais irre parce quep renlrais d'une nurT de'gardbnnage'eîi'aras bu
que/qies bières sur /e chemin du relouü' on élail dans sa cubinq eT /e /ui ai dn
que 1 éTarc séroposiltf parce que 1 élars homosexue/".

par contre, la peur du discrédit dans le cadre de l'activité professionnelle

semble dominante chez tous les individus que nous avons rencontrés; les

stratégies pour dissimuler leur séropositivité sont nombreuses et diversifiées,

Gilles (indv 2) "Je surb sum à Tou/on parce que 1b n aimerais pas que

que/qu un me vo/e à /hôpiTal au c.ls./.H., voas comprenez, mon frère esl
inftrmrcr...Je vou/arc vous dira ie ne souhalle pas qae lransparaisse dans voTre

élude que 1b TrararT/e à /a ..., il y a eu déià des hrblorres à cause de que/qu un

qui étail iiAérn..î Denis (indv 6) U'ai refasé /e /OO%, parce que i'ai une

muïue//e loule pel/te où /es gens se connatbsenf, el me connatssent, si i'ararc
accepté d étre pns en charge à /OO% r'/s finiralenf par se poser des queslrbns.','
philippe (indv 7) 'Je travarl/e chez /es Jésur'tes, b/en sûr ly a des homosexue/s

en quanûîé /à bas, ma/s1b ne peuxpas m'absenler,'cbsl mon ami qui va me

chercher mon Trartemenl à /hôpiTal 17 ne faul pas que ce/a se sache ". Cette

dissimulation s'étend même au corps médical lié à I'activité profession-
nelle, les médecins du travail , Gilles (indv 5) 'l/aipeur au traral duranl /es

ws/tes médba/es qubn s'apperçoive que ie surc séropo.,' comme /e médecn
du lravai/ esl chtpoteuse.....: en p/us on a stçfné un papbr comme quoi on

n araft pas etl ane ma/ad/e grave. // y a encore une fob où dans /e cadre de ma

formatrbn, on noas a ob/rgés quasrnent à fare un lesl de déptsfage du Sda .' 17

fa//arT donner son sang. Céfan an pea dé//ca| et i'espérab arorr un entretrbn

avec un médecn pour srmp/emenl /ui dlre que 1élais homosexue/. On nbn a
pas ea, 1'ai donc donné mon sang. Peu de Temps après, 1'ai reçu une /eTlre du
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dbanl que i'ararc des anTicorps anormaux 1b /eur ai répondu en /eur avoaant
que 1b sauais que 1 élars séropositrl'l Jean-Jacq ues (indv 1 1 ) "Je ne /'ai pas drl à
/a médecne du lrauarT parce que /e surb sûr qu b//e en par/erarT à mes
supénbursi Pierre (indv 14) "Je crois que/e rab /e dre à mon chef de serurce,.
de loule faço4 /e ne me /eurre pas, s'tT veul savoir ce quT/ m'arn're si 1b
demande un mt-lemps thérapeuttque, i/ n a quà se rensetgner auprès de /a
médecine du lraral, f Cerlains se sont trouvé néanmoins contraint d'informer
leur entourage professionnel : le relais principal ciblé devient alors le supérieur
immédiat, Claude (indv 8)' Je /'aimis au couranlparce que /'an dernbriai eu
un arrêl de lraratl ce qui ne mélat pmais arn'ré,'eT /ui m'arye/arT
régru/tèremenl à /a mabon parce qu ?/ m'arail demandé s 17 pourarT prendre de
mes noure//es,' et putb à /a derntère pro/ongaltb4 il m'ia demandé si ce que
i'auais étab grave parce qu?7 deuaft /e serutbe en mon absence ../e
/ui ai dft que ce qui m'arntarT étail graue. Quandi'ai repnb mon lraratl /b n'avais
qu'une hâfe c élarT de me débarasser de ça 1b sub monlé dans son bureau et
1b /ui ai loul dir. Je pense que par /a suile il en a nformé que/ques uns de me€
co//aboraleursl', Gilles (indv 1) 'Je /'ai dt à ma chef de Laboralo/re parce que
1b suis au contact de pré/èremenls sançrutns,'e//e m'a affeclé à d'auires lâches
el a dr à mes co//ègues ce qu?7 en éht'! ll sembte que I'annonce de la
séropositivité dans le mitieu professionnel s'impose dans le cas où elle influesur le cadre de fonctionement du service. Les difficultés propres à
I'annonce de la séropositivité, le contrôle de t'information exeicé par les
séropositifs, témoignent d'un secret dont le poids influe tout à la fois sur
t'organisation pratique du vécu de la séropositivité mais aussi sur
I'intégration par I'individu de son nouveau statut. On ne peut délier la
question de I'identité de la gestion du secret.
Plusieurs éléments, dont les trois principaux sont l'apparition d'une prise en
charge médicale, la modification des compoftements sexuels et l'apparition de
symptômes liés à l'infection par le V.i.ff,, pafticipent de cette prise de
conscience progressive. D'autres circonstances peuvent entrer en jeu; nous
pouvons constater I'importance de l'effet de proximité à l'exemple des couples
séropositifs, comme nous le raconte Frédéric (indv 1G), "Lorsquel'ai appns que
i érab séroposttrf ça n'a pas été un choc pour mori /e prenarb ce/a comme si
iétais dtbbéttque, comme siibuarb que/que chose avec /eque//e wrrablusquà
/a fn de mes 1burs. , qui modtTtraft ér/demmenl mes praltques sexue//es avec
mes parlenatTes. Je ne me souwbns pas d'arotr élé aballu,. el putb, tl y a eu
ceTle année el demrb où mon ami été ma/ade, el où /bn n a par/é qo, i" sa fnde wb' Cbst après sa morl que beaacoup de choses ont éTé remrbes en
quesltbn,' pu/s i arab de nombreux amb allenls qui sonl morls au fil des
années,' 1bi compns que c état gravê, ,... du d/abète, on n bn meurl pas. ,,

Ces éléments s'imposent en contraintes aux individus atteints, bien avant d'être
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dans le quotidien des séropositifs. Alain (indv 13) : 'On a /?'mpress/on que Ge

suw médlca/ esl /ourd, même si /e personne/ des seru/ces hosprla/t'ers fonl des

etTorts, /es consu/tations, /es examens, /es pnses de sang, ce sonl des 1'ournées

enfieres que /bn perd'! L'irruption d'un suivi médical, aussi réduit et léger qu'il

puisse être, semble revêtir une signification particulière, d'autant plus

impoftante pour les individus dont les précédents rapports avec le corps

médical étaient limités. L'apparition de cette surveillance situe le moment du

virage dans l'existence de l'individu : il est exact de dire qu'il s'agit là de la
*urqr" d'une rupture biographique, cependant, il est imporlant pour rendre

compte du vécu des séropositifs de saisir toute la mesure de cette rupture, et

de la décomposition identitaire qu'elle entraîne.

La rupture biogrraphique....

Concevoir la séropositivité comme une rupture dans une trame biographique
particulière, revient en quelque sorte à identifier une césure au sein de I'histoire

propre d'un individu, et se résoudre à considérer l'existence comme un temps

morcelé dont l'unité résiderait dans la seule élaboration d'une personnalité; or,

si I'existence se construit autour d'une succession de périodes déterminées par

un ensemble d'expériences collectives (apprentissage familial, scolaire...) ou

originales, le fondement de cette succession reste la continuité, continuité

obfective car elle se déploie dans le temps, mais aussi toute subjective car elle

faii appel à la mémoire : toute période vécue réactualise les expériences

passées et traduit dans une ceftaine mesure le poids des périodes qui les ont

précédées, Ce n'est donc pas au niveau du déroulement concret, quotidien et

pratique des individus que se situe cette rupture, Pierre (indv 14) 'Pottr mot,

d'éfre séroposrTrT n'a concrètemenl rlen changré à mon quottdieni ou Gilles

(indv 12) "Le farT dêfre séroposr'trf n'a rbn changé ni dans mon lraua( ni arec
ma famil/e, ni dans mes rapports avec mes amis,' à mon rérei/ 1b ne suis pas
p/us faftgué qu'avant, 1b lrarail/e loulburs autanl, ie sors norma/emenl loules /es

fns de sematne.'non, /a séroposiliwté n'a rien changé dans ma uiei

Le concept de rupture biographique définit dans ce cas non pas un paftage ou

une cassure, mais une contradiction à laquelle l'individu se trouve alors

confronté. Dans Ie contexte d'une séropositivité, la contradiction qui
apparaît de manière irrémédiable marque l'opposition entre une
projection biographique construite par le suiet, et l'évidence objective
d'un état biologique et de son devenir. Ainsi Alain (indv 13) qui situe la
fracture qui selon lui est apparue dans le cours de sa vie : " // y a eu une

coapare dans ma wb, ce n bsl pas aa momenl où 1 ai apprb ma séropostiriTé,
en fad / y a eu deux moments dans ma vtb, /a séropostTivtle en coup/e el /a
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séroposiTt'üé sea/ .' c'esl /à pour moi qu'il y a ea une raplure. /llon copan eT
mo/; on voa/alT vlvre ça noTre homosexua//t§ à / amér/cane, lraral//er poar
acheter notre apparlemen{ pu/s acheler une matbon avec des anrnau.y ayor
des amis, elpurs toul ce/a nbstp/us possb/e. Quandi'aiperdu mon am[ laieu
/'rdée lée à ma séroposrTrur'r§ que 1b ne wurai p/us nbn d?mporlanl,!
Les représentations collectives normatives de l'activité sociale des individus
surgissent au coeur de cette opposition, elles en sont la raison première. En
effet, elles sont le matériau fondamentat de la construction par le sujet d'un
projet biographique, lorsque ce dernier s'approprie I'ensemble de perspectives
pratiques, d'attente de comportements, et de valeurs qu'elles véhiculent.Le
"devoir être" se réfère à toute une série de modèles d'existences scandées par
des étapes obligatoires, et dont chacun ressent comme nécessité de s'y tenir le
plus proche possible : la puissance de ces modèles procède d'uâe force
d'inculcation telle qu'elle occulte souvent des contradictions de fait.
Les vécus des séropositifs que nous avons pu rencontrer, manifestent sans
cesse cette opposition dont il paraît impofiant d'établir au mieux les termes, car
c'est au delà de la conscience des acteurs qu'il faut les rechercher, au delà
même de leurs motivations et des normes qui les commandent, mais dans les
dimensions sur lesquelles toutes pratiques se déploient et qui en sont la
condition première de réalisation. En d'autres termes, la résolution psychologi-
que provisoire dans une variabilité de stratégies minimales que mettent en
oeuvre quotidienement les séropositifs et les sidéens , ainsi que I'ensemble des
représentations collectives qu'ils s'approprient de quelque manière que ce soit,
ne sont que des expressions de la contradiction qui caractérise teur statut, et ce
statut trouve le fondement de sa spécificité dans les déterminations premières
des pratiques sociales, non dans les pratiques elles-mêmes. On aurait tort de
croire, et leur vécu en témoigne, que les pratiques des séropositifs ou sidéens
diffèrent radicalement de celles des autres populations (que se soit dans la
panoplie des stratégies employées pour maîtriser l'information, dans le cours
de leur quotidien ou dans la gestion de leur stigmate dans leur divers domaines
d'activité...),

t3 Par contre, l'étude entreprise sur le vécu de la séropositivité nousa permis de cerner un nouveau type de conflit, celui qui
caractérise le statut des séropositifs et définit teur interaction avec
cette totalité qu'est la société, celui qui voit t'affrontement entreune normalisation d'ordre structurel des pratiques sociates sup-portée par une organisation et une représentation de l'espace et
du temps, (des espace-temps des corps), et un groupe d,individus
qui de fait ne peut totalement s'y conformer.
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ll ne s'agit pas ici d'un constat, ni même d'une interprétation sociologique

scientifiquement construite, mais d'une lrypotlrèse, l'lrypothèse centrale de

notre propos, où nous a conduit la lecture de nos premiers entretiens; il

convient donc de revenir sur la construction logique de la démarche déductive
qui nous a donc fait aboutir à cette hypothèse.

Le séropostttTet son GorP§,.-"

L'individu séropositif, et cela quel que soit le stade de l'infection auquel il se

trouve, entretient un nouveau rapporl à son propre corps : la séropositivité

rétablit dans une ceftaine mesure dans la conscience du sujet la position

centrale du corps, Claude (indv 8) : 'Vous savez, ce quim'ennule dans /e Stda

c'esT que tout à coup voas senlez votre corps, voas senTez /a dou/eur du corps,'

/AZT m'a donné ma/ auxlbmbes, lous /es lburs iarais /es pmbes /ourdes, el
ce/a, voas ne pouvez /e parlager avec personne1 Sa corporalité s'impose

brutalement de nouveau à lui : le suivi médical y contribue foftement; comme

nous l'a montré toujours Claude (indv B) qui rompant son discours nous a

conduit dans sa salle de bain pour nous montrer sa pharmacie : " Venez voi| /e
Sida cbsl aussi ç4 il prend de /a p/ace, I occupe volre rie regardez, i'ai des

médlcaments partou{ pour chacune de mes dou/eurs, i'en ai dans loules /es

pÈces de mon apparlemenl, ce/a mbnrahilf C'est dans son discours qu'il

manifeste le plus cette importance du corps, mais aussi dans un certain

nombre de pratiques quotidiennes d'entretien de ce dernier : le corps est un

atout principal dont il faut tenir compte; le sporl et le mode alimentaire

apparaissent comme les moyens favorisés d'entretien du corps, Gilles (indv 5)

'/ faut que ie grère mtbux mon phystque ,'/e prends des w'tamines,' ie fab du
sporl de /a nalaTtbn deux forc par semane, cbst tmporlanl,'ihi une pear terrib/e

de margr4 comme tous /es séroposrTr'fs,' el purb farTe alTenlrbn à mon phystque .'

i ai arrété de fumer par souci de sanlé,' ie n'ai 1âmais beaucoup fumé mab à
présenl, fumer me fattgue. ", Jean-Yves (indv 3) 'i4uant ie me foulais de mon
afi'menlaltôn, mantenanl 1b mange p/us régu/tèremenl I l'excès est condamné

en faveur de la régularité et la mesure, Frédéric (indv 16/ "Lorsqueibi appn's

que 1élars séroposftrt 1'bi é/rmné lous /es excès, bien que ie ne sorb pas
que/qu un qui en fail beaucoap,' par exemp/e poar /'a/cool tl y a que/ques

années, i'amab bien bo/ra sans déraison, el quand palois /a soirée se

pro/ongearl /e prenais deux bonnes doses de wbky, manlenant Çe sont de
pet/tes doses,' 1ai aussi énormémenl rédurT ma consomalion de vtn, el une
bouletT/e me fatT quthze lburs à trob semaine,' ma vie a changé, lbssarb de

/'arotr /a p/us régu/tère possible'l Certains, toujours par ce souci d'entretien,

s'orientent vers des systèmes de croyances fondés sur une idéologie d'hygiène
du corps, Claude (indv B) 'Je surb devenu un croyanl de /homéopalhte, pour
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moi G"êst une rénTable croyancel Guillaume (indv g), 'La séroposrlfirté m'a
perm/s de me recenlrer sur moi par /a prattque régulère du yoga. Tous /es
maltns, après mes exerctbes de resp/raltbn et ma pnère au so/er/ 1b lrarail/e des
endro/ls parTicu/brs de mon corps .' ce qui faft enutTon une heure dbnlrel/en
quoûdien,' et purb /e so4 i ai une heure de médTafbn. Je wb ce/a non pas
comme une ob/tQattbn, mab comme un moyen d êlre bbn dans mon corps, ".

En même temps, le corps est aussi épié, contrôlé, surveillé car il est aussi la
maladie; le contrôle par le séropositif de son propre corps répond à une double
crainte, celle de constater le développement de l'infection dans des atteintes
sensibles, Pierre (indv 14) 'Pour mot, roh apparaîlre une Tâche sur mon corps
peul vou/oir drTe que cbsT /e srgne du déc/enchemenT de /a ma/adte,' cbsl que
/a ma/adrb peut se dére/opper du lbur au /endeman .' un iour ça va bien puis /e
surVant on va mali ou la peur d'une stigmatisation physique donc visible,
Philippe (indv 7) 'Ue ne veu/y pas qubn sache que 1b surb séroposr'lrf, 1b me dns
quand lu auras perdu lrente k//os, que lu seras courerT de Kaposi ce/a se
verra,' pour /e momen[ ma deutbe esL' pour être heureux uircns cachés. Je
m élab nscnT à un sa//e de sport iiai pns ungf k//os et i'auais des musc/es
parloul,' 1b ftbns abso/umenl à resplrer /a sanlé .'1b ne veux pas qae ce/a se
rotT.'

Le séropositif élabore une nouvelle représentation de sa corporalité et l'image
qu'il se forge de ce corps objectivé n'est pas neutre, Le corps qu'il redécouvre
est un corps malade, souffrant et surtout contagieux, Denis (indv 6) "Je nbse
p/us prendre que/qu un avec moi pour m'atder dans /'ate/br,' /orsque i'ayab un
emp/oy§ i'auais mes propres nsîrumenls, /e cragnab à chaque fois de me
couperi Gilles (indv 5) U'ai attrapé p/en de manrbs par rapporf à /hyçriène,. à
/hôpital on borT dans des rerres en p/asTrque, a/ors dès que i'ai fini de boire, h
mbmpresse d'a//er /e /eter...,r/y a p/en de silualrbns où d'étre séropostTif esl
dé//ca| par exemp/e quand il a fa//u fahe du bouche à bouche à un mannequr4
i'ai essayé de passer /e dernrêr "

C'est donc un corps dévalorisé, amoindri donc au potentiel virtuelle-
ment réduit, Alain (indv 13) "Je ressens comme une mo//esse généra/e quine
me donne envtb de rien, '.'Cette perte de vitalité, de puissance ressentie,
n'est pas liée au développement de la maladie, dans la mesure où se
sentiment est présent alors même que l'intégrité physique de I'individu
n'est pas menacée.

Cette représentation du corps, du nouveau corps conduit le séropositif à
modifier le rythme, I'ampleur et la forme des ses activités dans le sens d'une
réduction ou dans celui d'une exacerbation; par conséquent, elle influe sur la
présence, la visibilité de cet acteur au sein de notre société : la séropositivité
joue sur les modes d'intégration de l'individu au corps social,
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la première se caractérise par un repli sur soi qui se manifeste par une baisse

de I'activité générale, baisse dont la traduction la plus immédiate apparaît dans

deux groupes d'activités déterminés : les loisirs et l'engagement professionnel,

Gilles (indv 5) "Je ne peux p/us sorlh comme auant 1b ne rab p/us dtx fob de

su/le en boile de nuif,' depub que ie suis séroposr'lrf ie fab très attenlrbn à mes

sorliesî Jean-Jacques (indv 11) "Je pense que c'esf à partir de /à quel'ai pris
de /a dbtance avec cetlatnes choses,' nolamment au nueau du bou/ot /a
réusslle professtbnne//e me pa€€e uraimenl au-dessus, /es concour§, /es

e,yamens, ça ne me concerne p/us,'ie lrarail/e parce qu77 /e faut ( La chute

d'activité s'accompagne d'une réduction des échanges, l'entourage se

restreint, les contacts sont moins fréquents, les actions réciproques interindivi-
duelles se réduisent, et par-fois le sont au minimum nécessaire à la vie sociale,

Gilles (indv 5)'//y a eu des momenls de dépressrb4 où /e ne sortais p/us, où ie
me senlarb falrgué où 1b me dbab que ie ne pourarc p/us faire certans trulcs,

des momenls où ie r/ttab comme un pelrT tttbux avec ce senlinenl d étre fini ef
de ne pouvor p/us nbn enlreprendre de nouveau, car dire .' deman 1b rais fatre

Çe c étart aussi penser que demain 1b ne pourrab pas /e far4e. Je faisab /e mort
de peur de mounrl' D'une certaine manière, la visibilité sociale, et aussi
physique, de I'individu s'en trouve par ce type de conduite altérée.

Radicalement contraire, la seconde ligne de conduite s'exprime dans un

développement de I'activité de fait élargie vers de nouveaux domaines; dans

bien des cas on assiste pour cerlains individus à une accélération des choix de
carrière Frédéric (lndv 16) "Le faft détre séroposr'lrf a conlnbué à /a décrisbn de

changer de métbf iéfab artban f/eurisle ef i'ai effeclué une formatrbn de
lrauail/eur socra/i une frénésie de nouveauté, Thierry (indv a) 'Ue sarc que /e
n aurab iamab dtî dans mon état fa/re ce voyage en /ndq avec Tous /es

mbrobes quï y a /à-bas, mab iararc enurb de /e fa/re, /'e n'brab iamab éTé

dans Çe gTenre de paysf Gilles (indv 5) 'Quandlb voya§le, ie prends beaucoup
de médicamenls,' au fail, ie n ai 1bmarc aulant bougé depub que 1b sars que 1b
surc séroposiltf et de rencontres nouvelles, un désir marqué de rentabilité de
l'activité, Lionel (indv 2) 'Chaque so/ree qui passe où i'auais préru de fatTe

que/que chose el que cbsl tombé à /'eau, iai une impressrcn de que/que
chose de perdu et qui ne pourra pas être rallrappé : I'image de I'individu
s'épaissit et sa présence sociale revêt un poids plus important, ainsi

Guillaume (indv 9), qui nous fait parl de ses engagements et des responsabili-
tés qu'il a du endosser " /Wes conriclions po/t'ltques ont été constru/tes par mon
expénence profess/onne//e,' mais, après /hnnonce de ma séroposrTtrté (/987),
17 y a eu ane révo/le en mor, iétab réro/fé de voh comment /a d/reclrbn de ma
boîte nor"ls lraiTa| i'arais /'rînpression d êlre un prbn qui n'a rien à dr?e, iéTab
u/céré de votr commenl on noas lratatt commenl on modtTiaft nos lâches sans
noas demander notre autb, commenl on noas consrdéraü comme des
an/maux' out, i'avab /impresstbn d élre un moulon prb dans un /mmense
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lroupeau, el que /e n arais qae le sea/ bul d'arancer Dès 88, ihi pns contacl
avec des gars de mon bou/ol qui farcalent partre de (nom de syndicaf, /e
syndrbat à cetle époque s élaft comp/èTemenl cassé /a çrueu/e. J'ai été muté au
sÈge cenlra/ de ma boîte, et /à on a commencé à fatTe des réun/onq à melTre
en avanl certanes rerend/cattbns, à rencontrer /es membres de /a direclion ..

breT on a latT proçrressuemenl foncTrbnner /e syndrcaT qui au momenl des
é/eclt'ons professtbnne//es, esl arrivé en léTe détrônanl /es autres,. on esl donc
devenu /a premÈre organisalrbn syndrba/e ef /e me surb comp/ètemenl investi
dans ceTte aclivrTé el raprdemen{ i'ai éré mandaté sur Panb .' loul s bsl faft lrès
ut'le, en sk mop, putis iiei ensulte élé nommé comme secrétare d une branche
qui regroupatT de nombreuses secTtbns /oca/es autres qae /a mienne,..en
para//è/e, i'ai été contaclé pour parf/crper à /a création du Co//eclï Gai
tl4arser//ab.., Je crorb que mes connblions élaienl dé1â présenles en mot, marb
auanl iétab trmde lrmoré....ma/s, /a ma/adb a mb un fren à ceI envol,,,
Ces deux pôles antagonistes de conduites peuvent tout aussi bien désigner
deux groupes d'individus distincts que des périodes sucessives d'un ,ê*"
vécu, dans la mesure où chaque séropositif peut adopter, dans des moments
déterminés par un ensemble infiniment varié de facteurs propre à chaque
personnalité, I'une ou l'autre de ces lignes de conduite, ll est toutefois évident
que l'évolution vers la maladie contribue foftement à modif ier l'ampleur de
I'activité du séropositif, ainsi Guillaume (indv 9) qui après avoir déclenché une
maladie opportuniste associée se voit contraint de réévaluer son rythme
d'activité : " J'ai /'tmpression de derotr a//er vers ane ascèse qui se concrélpe
par an besoin de so/tïude, de resourcemenf,' après ayor vécu dans /a grande
ut//e, y arotT faft p/ein de choses, avotr parTbtpé à un tas de mouremenls, i,ai un
énorme beson de nalure, de conlacT avec /a nalureo, de même, I'annonce
subite de la séroconversion peut aussi projeter l'individu qui se découvre
séropositif dans une situation plus ou moins longue de repli sur soi, Gilles (indv
5) " Quand i'ai eu /e résu/lal du les{ pour moi ça a éré /bffondremen{ 1b me
suis comp/èlemenl enfermé sur moi-même'J Lionel (indv 2) 'Après mon àrméep me sutb retrouvé chez moi à ne nbn fa/re, 1b ne me soutt'ens pas de celle
époque, cbsl dans un brouil/ardi Jean-Jacques (indv 11) "euand on a rinçrt et
que/ques années, on se drT .' il reste quoi ? // y a ane rem/se en quesnbà qui
dure, el putb fna/ement on ne roil que deux so/ultbns, sorT on se /elTe Tout de
suile par /e ba/con, soil on conlinue et on arfronleî Gilles (indv ij ,euandl,ai
appns que 1élarc séroposr'lt| en a//ant votT mes parenls, sur /a rotie, i'auabenvrê de me foutre en /'arr en voiure, 1b ne / ai pas fai ,, si 1b / ai fan d une
cerlane manrcre pubque i'ai farf après une lenlalire de su/cide. lllantenan{ ça
va mt'eux. )t

Le choix de I'une ou l'autre des ces attitudes, s'il s'entend comme une
distinction entre deux groupes de séropositifs, nous pousse à rechercher les
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éléments efiérieurs qui conditionneraient chez l'individu l'adoption de l'une ou

I'autre de ces conduites : ici, le statut social de l'individu, préexistant à la

séropositivité trouve là toute son impodance, cependant, d'autre facteurs liés à

la séropositivité elle-même doivent aussi être pris en compte, (mode de

contamination, groupe d'appafienance...,. )

Cette opposition se marqu nettement dans des contextes directement liés à la
séropositivité, notamment dans I'activité sexuelle. Le repli caractéristique de la
première ligne de conduite se traduit dès lors par une réduction, parfois totale,

de l'activité sexuelle. L'individu opère alors un rétrécissement autour de son

corps selon un mode de refus, refus de contact physique avec autrui, Gilles

(indv 5) "Je fub loules /es renconTres, /'e n'ai p/us de rée//e sexua//lé'l Pierre

(indv 14) '//ya eu des momenls de wde dans ma sexua/ilé parce que, /orsque
/'on esl séroposiTï el qubn renconlre que/qu un, on a pas enuie de /e
conlamner,' on a dQâ TatT /a béfbe sot-même, tl ne faul pas contamtner
que/qu un d'aulre...Paffois, /e rencontrae que/qu un, Je refusats, 1b /absab
îomber à cause de ça .'1b vou/ais pas fa/re prendre un nbque à qui qae ce softl
chez les homosexuels, on assiste à une réduction du nombre des partenaires,

une baisse d'utilisation des réseaux de contact, une fuite des lieux de

rencontre, Jean-Jacques (indv 11) 'Auant, ihuais une sexuafi'lé débridée ,' un

lbur célatT /un,/e /endemain célatT /'aulre,'el cbsl rrai qu'après, /e beson
sexuel on ne peul pas dtre que c bst ça .' ie peux rester de nombreux mob
sans auctln rapporT el ce/a ne me démange pas. Cbsl trra/menl passé au
second p/an, a/ors qu'auanl, 1b ne sais pas si c éTai dû à une cerlane /iberté /e
fabais ça n'tmporte où n'tmporte comment sans y penser. f inversement,

l'attitude contraire verra la sexualité de l'individu s'enrichir, Philippe (indv 7) 'Je
profilab de mon phystque auanlageux pour a//er paftoul et enlrer dans des

c/ubs Sado-maso, 1b ne pouuab pas aroh une re/alrbn qui dure p/us de deux

iours.'ça marchait, ef lb ne rou/ap pas que ce/a s'arrête'l Guillaume (indv 9)

"J'ai une sexua//té nTense où p fais Tout où i'ai buf fatl,'p me souu/ens d étre
a//é un lbur dans un sexe-shop où /e me suis envoyé en /'at7 avec 5 ou 6 gars
en même lemps,' i'ai toal allrapé aussi syphil/is, b/énno. et tout ça.., cbsT

comme une recherche ma/adire de /a babe, un dést? sexue/ Toulburs au centre
de mon espnT donlibssab aulburdhui d un pea me sortir.'!

L'activité sexuetle telle qu'elle se trouve réalisée selon I'une ou I'autre
de ces attitudes figure bien l'élaboration d'une nouvelle représentation
de son corps qui s'exprime dans une révision de son activité, et donc
par conséquent d'une modification de l'espace sur laquelle elle se
développe, un espace social objectif et matériel dans I'espace
physique qui le contient : la position centrale accordée au corps par le
séropositif le conduit à réviser sa mobilité dans un espace différemment
occ u pé.
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Perception du temps...

Le rétrécissement autour de son corps qu'effectue la personne séropositive se
lie tout à la fois à un état présent du corps mais toujours dans la perpective
d'un devenir : le corps est conçu dans le temps. L'angoisse que peut susciter
I'infection par le V.l.H, se caractérise par une incertitude d'un avenir, à la fois
collectif, car la maladie semble se présenter comme un destin irrémédiable et
commun à toute les personnes atteintes, Frédéric (indv 16) "TO ans de
séropositrtr'l§ c bsr bien mals il faul étre c/alruoyant, ce/a ne durera pas 2o ans,
car ça peul s'achever dans /es un an ou deux ", Gilles (indv 5) 'A celTe époque,
i'aras pear de lout, el dans ma lêle, 1b comptais /es lburs .. 1b me ùbaa /a
moyenne de w'e est de 5 ans, voilà, vu ma conTamnaltbn ibn aratb pour deux
ou Trois ans, donc, ie comptab /es 1burs.1 mais aussi personnel dans la mesure
où letemps de latence du virus est différent pourchacun, Gilles (indv Z),,,Jene
sais pas combtbn de lemps ce/a ra durer, etpersonne ne /e sail, cbsl le//emenl
dtfférenl à chaque fors, peur-être qu'un iourlb serai ma/ade, mais peuT-élre que
pas.1'Le séropositif ne peut donc éviter de se situer dans une projection, état
que manifeste le sentiment d'un perte de vitalité existant même chez les
individus assymptomatiques, Gilles (indv.S) "Jbssab de ne p/us me prolbler
dans /'arenu en me dbanl ça ne serl à nbn de se dtre qu un /but 

'on- 
§era

comme ç4 ma/adq mablb nÿ arrfirc pas loulburs.,!
La représentation que te séropositif élabore de son corps, est une
représentation sur le temps du corps.
En effet, le caractère évolutif de I'infection attribue au temps une signification
particulière, le temps est lié au corps, et ce temps du corps devient celui d'un
virus, pour un individu dont I'espérance de vie se réduit à un temps de latence
indéterminé et variable. Le séropositif développe de fait son activité selon une
perceptionperceptlon du temps dominé par le rythme du corps, Claude (indv 8) ,!/'ar
demandé un mr-temps thérapeufrque, 1b pense que c bsl une bonne so/ulion

du temps dominé

parce qae mon corps ne peul p/us suttre /e rltthme de mon lrauail "et dont la
prise en charge médicale contribue en grande part à établir la mesure.
Ce temps du vécu de la séropositivité s'ordonne autour du cycle des bilans, se
découpe en moments selon le taux de T4, enfin se partage en périodes
qu'afticulent les infections opportunistes associées, Jean-Jacques (indv 11) '//y
a eu /a pénbde auanl /a séroposiTrutlé, puls /a séroposiûvifé où /e lemps
s écou/e psqu'au moment où cbst une autre phase, on prend de fi4.2 r, on
se dt que /e cyc/e esf fnt, el on en aftaque un autre,,,
L'état du corps dans la maladie, le temps de la maladie sont des repères

II
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dans le déroulement biographique de l'individu et deviennent les marques
principales de sa construction discursive 'Avanl ma pneumocystose, Lorsque

i étais à 5OO f4, Quandlb prenab de /a DDC....'

Toutefois, cette nouvelle perception du temps dont les séropositifs font preuve

s'accompagne d'une valorisation du temps : le temps n'est plus une donnée
neutre, une dimension indépendante, une simple mesure. Le temps se charge
d'un sens nouveau, car le temps du corps, à l'image du corps est réduit. Le

sentiment d'une perte de vitalité détermine et se trouve déterminé par la vision

d'un temps plus couft, réduit, voire condensé qu'impose la perpective d'une
échéance, Pierre (indv 14) "Je surb frès déçu dêfre séroposr'lr[ car ça met une
échéance dans ma rie que 1b connais pas mais que 1b sens de p/us en p/us
proche quandlb fais mes bilans. " La moft, que chacun de nous rejette au plus

loin dans l'ordre du probable, du possible, devient dans le contexte d'une
séropositivité une certitude, Alain (indv 13) 'TouT /e monde réve de décéder
d une cnse cardnquq poar noas ce n'esl uralmenl pas /e cas .' on satT de quoi
el comment on ua mourir",Gilles (indv. 5) "// m'arrluaft de compler /es iours .'1b

me dpatb,deman, après dematn, dans que/ques lburs 1b rap mounï dans ma
Têfe c éfarT ça ,' elle se pose donc dans la proximité de l'individu car elle est la
seule porle connue de la maladie, Jean-Yves (indv.3) " PoLlr /'thsfant 1'e ne
pense pas quelb vap mourir méme sip sais que cbsl /lbsue faTa/e du Sida'

Cette conscience de la mort et d'une espérance de vie amputée,
mesurée, conduit le séropositif à en quelque sorte se réapproprier le
temps, comme un temps qui par conséquent diffère de celui des autres
et qui le distingue des autres, Alain (indv 13), 'LTdée de /a programmalrbn
de /a morl dans /a séroposiTfiiTé faiT qae noas avons une atltTude an
comportemenl dttférenf,' on faft des chok qu bn n aurat pas fatl, des chok
financrbrs ou arTectlfs../'ai une aulre apprécnlrbn du p/abh maférbl' auant 1b
vou/ab acheter mon appartemenl, mantenant ie me drc à quoi bon / Par
conlre, 1b ne me prire pas de cerlans p/abt'rs, i'acceple lous /es royages qubn
me propose.., "

Cette valorisation du temps peut alors donner lieu à deux représentations
contraires : l'une où le temps s'accélère pour un individu qui se situe en état

d'urgence, Alain (indv 13) 'Nous €ommes ob/rgés détre en argence dans /es

srTualrbns où nous sommes engagés. 'l Lionel (indv 2) 'J'ai /Tmpression que 1b
dois w'le profr'ler de loul pendanl que ie /e peux encore, d arl/eurs, 1b me fous
d étre à découverl à /a banque ef ibssab de ne pas me prirer" ; par contre
I'autre, où le temps se ralentit pour un individu qui se pose dès lors en état de
conservation, Claude (indv 8) oJe ne peux p/us fare comme avanl, I faut que /e
melle un fren à loules mes acttvttés, que 1b vtte dans un élat de repos, Je
deuais parûr au Canada pour mon lrarail 1b ne pea,ypas y a//er iai frop pear
que ce/a me fattgue el que /e ne pubse pas récupérer'i
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Le temps qui n'est pas autre que le corps se présente tout à la fois comme le
principal ennemi car il scande Ie développement de la maladie, Pierre (indv 14)
"/es prbes de sangr régru/rères semb/enl me fare approcher de /'rnévrlab/e 1b ne
sa/s pa€ commenl drhe.., i mais aussi comme I'indispensable allié quand il
devient durée, durée de Ia vie, Gilles (indv. 5) D'abor{ ily a une chose quei'ai
apprise, cbst qu'au déburft croyab dans ma têle quelbn auarb pour dettx ans,
erpub /e lemps passan{ /es farls onl démonrré /e contrare(
Cette double conception du temps nous renvoie directement aux lignes de
conduites contraires que nous avons pu déceler qui voientt le "pas de temps à
perdre " s'opposer au "autant attendre", et où I'un tentera de mettre à profit un
temps qu'il pense lui être compté tandis que l'autre cherchera à fuir ce temps
dans I'attente. Nous sommes sûrs que ces types contraires de conduites
peuvent s'observer dans d'autres groupes liés à d'autres contextes, néanmoins,
dans le cadre des vécus de la séropositivité, elle se manifeste dans une quasi
dichotomie, et la question n'est pas celle de leur originalité, mais de ce qui les
conditionne.

03 Pour nous, ces attitudes opposées que traduit une variation de
I'ampleur de I'activité, par conséquent une mobilité nouveile,
présupposeraient donc chez les séropositifs une représentation
spécifique d'un corps à nouveau au centre, qu'accompagne une
nouvelle forme de perception du temps.

Le paradoxe du séroposrtt\..

Cette nouvelle perception du temps nous permet d'approcher te paradoxe dans
lequel le séropositif se retrouve. Ce statut particulier devient effectivement
paradoxal dans la mesure où il voit un individu devant se résoudre à évoluer
selon une perception du temps formée dans l'ordre de deux représentations
extérieures et contradictoires. A l'évidence d'un temps social,celui qui préside à
I'organisation de l'activité sociale, s'oppose l'évidence d'un temps naturel
ditférent, celui de son corps; Alain (indv 13) nous a énoncé clairement ce
paradoxe en ces termes : " Ce qui esl parlicu/tê4 cbsl /Tdée de ne fare des
proJbts quà courl lerme, de ne pas réf/échtr /on dans /'arenu matb en même
lemps, on lbue /e 1bu, on prend comme /e / ai fai une noure//e colbattbn pour
une retra/Te comp/émenlaire....,,

Le vécu de la séropositivité se développe dans I'ambiguiTe qu'engendre
I'affrontement entre deux évidences temporelles; le séropositif, situé et se
situant hors d'un temps collectif qui désormais ne i" concerne plus,
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agissant et réagissant dans la société, en reste malgré tout forlement

dépendant.

la perception du temps est au fondement de toute réalisation pratique : elle

opère sur le mode d'une connaissance immédiate donc antérieure à la

conscience des acteurs. La vie sociale s'élabore par conséquent autour d'une

représentation du temps offede aux individus non plus comme une représenta-

tion collective, arbitraire, mais comme le temps lui-même, Ce temps que I'on

peut qualifier de social dépasse les déterminations naturelles (dont la

maturation des corps) les surdétermine, les valorise : le temps social procède

d'une raison idéologique. En revanche, le rapport prédominant à son propre

corps entretenu par le,séropositif, le projette dans un autre temps, le temps du

corps qui n'est qu'une expression du temps naturel.

Les relations entre I'heure de la montre et l'heure solaire, peuvent nous aider à

comprendre le rapport qui unit ces deux temps. En effet, si elles ont la même

fonction de mesure de la durée, la première est une rationalisation du

défilement du jour, la seconde reste fondée sur l'expérience sensible de ce

mouvement; l'une est bien une construction sociale de la réalité du temps qui

ne prend alors le cycle de la lumière que comme prétexte, tandis que I'autre

appelle le caractère sensible, "naturel", de cette réalité. Dans une certaine

mesure, I'heure de la montre transcende dans une construction symbolique,
l'expérience individuelle pour une dimension collective, en revanche l'heure

solaire se situe dans la continuité immédiate de cette expérience : la montre

objet dès lors a pour charge de rétablir l'heure de la montre dans cette

continuité. Le temps social par le jeu des constructions symboliques se

retrouve dans la proximité des individus, il se lit dans l'immanence des actes;

toutefois, il est de fait une rationalisation d'un donné sensible, contingent et

particulier qu'est le temps naturel. ll serait alors plus juste pour notre propos

d'appréhender le rapport entre le temps naturel et le temps social comme celui

qui met en relation le temps individuel, celui propre de l'individu, et le temps

collectif,

s3 Chaque vécu se résout donc dans I'adéquation quotidienne entre
ces deux temps, celui où sommes nous 'être en Soi', celui où nous
nous savons sans cesse 'être socialisé'; toutefois, ce va et vient
constant qu'effectuent à chauque instant Ies individus devient
problématique dans le contexte d'une séropositivité: dans un
certain sensr l'équilibre entre le temps individuel et le temps
collectif est rompu, en d'autres termes, c'est aussi affirmer qu'il
existe une incompatibilité entre l'un et I'autre, voire même que I'un
est alors devenu exclusif de I'autre.
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Temps tndiriduel et temps collectrf : le prob/ème de la flexrbrlité du
temps---.

La question préliminaire des déterminations possibles d'une nouvelle identité,
celle des séropositifs, nous a donc conduit à approcher le problème
d'afticulation entre deux formes représentatives du temps, le temps individuel et
le temps collectif. Ce problème nous semble fondamental pour la compréhen-
sion du statut particulier des séropositifs, et c'est autour de ces représentations
du temps que selon nous pourraient se concentrer un ceftain nombre d'enjeux
sociaux nouveaux.

Ainsi, la gestion sociale du temps assure par une flexibilité donnée
l'intégration de toutes les personalités : c'est par conséquent cette
flexibilité qui se trouve remise en cause dans le contexte d'une
séropositivité vécue.

Autrement dit, l'évidence naturelle socialement construite du temps, (celle
répondant aux impératifs fonctionels du système), semble inadéquate dans les
schémas produits, (qu'ils aient trait à l'organisation concrète des activités ou à
des modèles biographiques), aux situations, aussi différentes qu'elles soient,
engendrées par la séropositivité.

Deux terrains d'étude parliculiers nous paraissent significatifs, et propres à
l'approche du paradoxe caractéristique aujourd'hui du statut du séroposiiit.
* Le premier est celui de t'activité professionnelle et du cadre juridique
qui la protège, qui voit le problème de flexibilité du temps que soulève le vécu
de la séropositivité ressurgit clairement dans deux domaines spécifiques,
l'organisation du temps de travail, d'une paft, et les perspectives de carrière, de
l'autre. Dans le cadre de l'organisation du temps de travail, la question de la
flexibilité du temps est double; elle met en lumière tout autant une durée, une
quantité de temps de travail, un nombre d'heures journalières oeuvrées, que le
mode de répartition de cette durée, les horaires de travail. La solution du
mi-temps thérapeutique pallie a priori ce problème , mais, elle ne peut être
qu'une solution provisoire dans la mesure où elle ne s'adresse qu'aux individus
qui ont la possibilité d'y avoir recours, qui en font la demande, et dont l'état de
santé le nécessite. Cette formule s'accompagne alors d'un nombre d'inconvé-
nients : d'une part, elle n'est appropriée qu' aux entreprises de taille
conséquente, (les arlisans, employés de petites entreprises, et les travailleurs
indépendants n'ont le choix de cette option), elle impiique l'intervention de la
médecine du travail, (partie du corps médical appréhendée par la pluparl des
séropositifs que nous avons rencontrés comme un élément discréditable
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dans la gestion du secret engagée autour de leur état), enfin, pour finir, cette

formule se destine aux séropositifs en stade avancé de la maladie. Dans le

cadre des carrières, la flexibilité du temps nous renvoie à la mobilité
professionnelle, mobilité qui concerne l'espace mais aussi la nature même de

i'activité. Une observation du vécu de la séropositivité en milieu professionnel

peut nous permettre de mieux saisir le paradoxe du séropositif et le problème

du temps dont il est conséquence. Elle serait l'occasion de mesurer comment

la personne atteinte se confronte de manière quotidienne à une contradiction,
celle qui lui propose un temps qui n'est plus compatible au sien, que cette

incompatibilité s'exprime dans une contrainte horaire trop lourde ou inadaptée

au suivi médical ou qu'elle se manifeste dans I'inadéquation de plans de

carrière, d'un avenir professionnel prévu, devenu dès lors caduc.

Au delà du travail lui-même, c'est aussi une politique, une gestion
sociate du travail que remet en question la séropositivité : resurgissent
alors un nombre d'intérogations en prise à I'actualité et qui préfigurent
certains changements, notamment de I'aménagement du temps de
travail par la réduction des heures oeuvrées ou la souplesse des
horaires, ou celles qui s'insèrent à une réflexion autour de la mobilité
professionnelle, de la formation, ou de la nouvelle contingence des
métiers.

* Un second terrain nous paraît favorable à I'approche du statut
particutier du séropositif au sein de notre société : il s'agit de celui des
attitudes et pratiques économiques, du moins de l'étude des motiva-
tions qui gouvernent leurs comportements économiques, c'est-à-dire, aux

choix de consommation et d'épargne qu'ils peuvent effectuer; toutefois, c'est

dans un sens large qu'il faut entendre ces mots. La consommation s'étend

alors à une multitude de biens et de services; elle détermine souvent la mobilité
de l'individu dans l'espace, en l'occurence dans les activités de loisirs, et

manifestement par les déplacements ou voyages; en dernier lieu, elle dépend
des ressources des individus. L'épargne, elle, se rapporte autant aux biens

financiers, aux placements, qu'à des biens matériels et à leur perrénité; elle a
aussi trait à la forme de la couvefiure sociale de I'individu, au règlement des

assurances, à une législation bancaire, à l'extrème aux procédures de

succession. En effet, la question du temps est selon nous très présente dans

les décisions (il est ici question des motivations susceptibles d'être opérantes
dans les compoftements économiques et non des compoftements eux-mêmes)
qu'adoptent les séropositifs en matière de consommation et d'épargne, mais

ces choix sont aussi d'une cedaine façon conditionnés par un environnement
économique qui ne répond pas aux attentes et besoins de cette nouvelle
population. Ainsi, les dispositions du marché qui en partie se fonde sur une
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évolution des besoins calculée dans les courbes d'un temps statistique et
moyen, ne tient de nos jours pas encore compte, des situations née de la
séropositivité. Ainsi, pour exemple, ces instruments économiques principaux
que sont les banques ont des produit inadaptés (prêts, capitalisation...) aux
séropositifs : une discrimination à leur égard tend à s'institutionnaliser, comme
le montre I'extension et la composition des questionnaires de santé, sans que
pour autant, aucune solution alternative autre que Ia falcification ne leur soit
offefte. ll en est ainsi dans beaucoup d'autres contextes, l'assurance, la
mutuelle, la succession...

L'analyse des compoftements économiques procède de trois intérêts; le
premier est documentaire car il porte sur la carrence de travaux en ce domaine;
le second, nous renvoie au statut paradoxal du séropositif que ce type de
compoftements et leurs motivations éclaire; enfin, le troisième nous invite à
observer l'affrontement des personnes atteintes au "marché", et les voies de
modifications possibles de ce dernier et des institutions qui le régissent,

Mais de manière beaucoup plus large et pour conclure notre lecture, le
sentiment que nous avons, est que le statut paradoxal du séropositif, par sa
précence au sein de notre société, remet en question la dimension idéologique
du temps, celle qui supporle I'ensemble de I'organisation de notre .y"1èrn"
social, Pour nous, le vécu de la séropositivité n'est pas la simple .orr.é d'une
connaissance pour la connaissance de quelque nature qu'elle puisse être; il
est un enseignbement aussi important pour celui qui fait seul I'expérience de la
maladie, que pour les autres, ceux qui dans le moment, dans une ville, voire
dans I'histoire y participe en quelque softe.

Le séropositif dans I'extrème, I'urgence qui distingue son histoire
dévoile les tensions, tous les doutes, toutes les fractures inervées,
latentes, sousiacentes et actuettes et présentes dans notre société : en
quelques mots, le statut du séropositif met en lumière la nécessité de
réviser la forme du lien social, de repenser le tien social.
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Au processus d'individuation qui tend à isoler les acteur sociaux à I'appuie la

notion d'individualité, la rationalisation historique de notre système a assuré

une cohérence et une cohésion sociale d'une structure par un processus
progressif d'expropriation du temps, devenu alors collectif, qu'achève le

développement des sciences herméneutiques, (notamment de l'histoire), et

l'extension d'une technicité.

En effet, le développement des disciplines historique conçue comme l'observa-

tion d'un développement global et universel, à contribuer à placer les individus
hors d'une histoire, qui n'est plus qu'une simple objet d'observation (observer

l'histoire, s'est d'emblée s'en extraire); ainsi, tout comme dans le cadre d'une
production technique, le temps est devenu une mesure, une norme arbitraire et

collective, neutre, sans autre sens que la fonction d'étalon : il y a une perte de

la durée, du mouvement, de la substence comme la signification, le sens du

temps.

A l'encontre de cet état, le séropositif opère une réapropriation du temps en lui

attribuant un valeur nouvelle. Ce sens du temps à découvrir d'un intéressent.

**

*



Les éléments de cette lecture

nous ont ouvert de nouvelles perpectives-

Notre projet initial

s'en trouve dès lors quelque peu modifié.

Les quelques mots de cette conclusion rappellent ces changements.





Cette première enquête nous a permis d'évaluer notre démarche technique,
d'affiner nos hypothèses, enfin, de spécifier un terrain d'étude; par conséquent,
il nous reste pour conclure ce bilan à faire état des modifications apportées à
notre projet initial.

Hypothèses et terrans---

Nos hypothèses s'organisent dans un champ problématique pafiiculier, la
typification, et ont trait aux mécanismes de construction sociale des idendités.
Notre déduction nous a ainsi conduit à constituer un nouveau corps
d'hypothèses dont les éléments de lecture de nos entretiens sont la matière.

L'hypothèse initiale que nous avions préalablement édifiée et qui se situe dans
le prolongement général des études anglo-saxones sur la sociologie des
maladies, et plus précisement sur l'étude des vécus de la séropositivité
entreprise en 1992 parJanine Pierret et Danièle Carricaburu (op.cit.), est:

03 (Hyp.O) : La rupture biographique et la recomposition identitaire
qu'entraine la séropositivité, préfigure la construction sociale
d'une nouvelle identité, celle du séropositif.

Notre objectif est donc de caractériser cette identité qui selon nous naît, Nos
vues sont des projections, elles s'entendent dans une "sociologie au présent,,,
elles tendent vers une interprétation du sens, de ce qui, ici et maintenant,
engage demain, en quelques mots, du travail vivant.
Le premier élément qui nous est apparu au fur et à mesure de l'écoute de ces
entretiens, fut le changement d'ampleur d'activité dont nous ont fait part la
plupaft des individus rencontrés, changement que manifeste alors l'adopiion de
deux lignes de conduites contraires, Notre première hypothèse s'attache à ce
changement et lui donne une signification :
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r? Hyp (1): Le séropositif élabore une nouvelle représentation de sa

corporalité que traduit un "rétrécissement" pratique autour de son corps.

La représentation de son propre corps par la personne atteinte est fortement

liée à l'évolution de l'infection, donc au corps dans son devenir. ce constat

débouche sur une deuxième hypothèse intermédiaire.

E3 Hyp (2) : Le rétrécissement autour de son corps qu'opère le séropositif

conditionne sa perception du temps,

Cette nouvelle représentation du temps, de son sens, de sa valeur, projette

l'individu séropositif dans un paradoxe, et le statut paradoxal se présente

comme le lieu le plus propice de la construction de l'identité de ce groupe.

E3 Hyp (finale) : La séropositivité remet en cause I'adéquation entre
le' temps indirtduel'et le 'temps collectif', de ce fait, problématise
la construction sociale de la réalité du temps, autrement dit,
soulève le problème de la flexibilité ce temps-

Notre ambition se précise dans un travail recentré autour de la question du

temps dans le vécu de la séropositivité et des divers enjeux sociaux plus

généraux qui s'y greffent.

Deux voies d'approche de cette question du temps nous paraissent favorables

à son étude, (entre autres, par le poids et la présence d'une dimension

temporelle dans ces deux domaines d'activité).

Notre terrain devient donc l'étude du vécu de la séropositivité à
Marseille dans le milieu professionnel d'une part, et I'analyse des
comportements économiques des séropositifs marseillais, de I'autre-

La spécificité marseillaise que nous tenions à avancer ne s'en trouve pas pour

autant écartée; elle se lit dans les moments de notre travail, par le fait même

que nos volontaires y développent leur histoire, et peut ressurgir à des endroits

où nous ne I'attendons pas mais que seule une étude comparative serait

susceptible de mettre à jour.

RecuerT et lraitement des données...

L'ossature de notre conduite technique et la forme de recueil de données que

nous avons choisie ne semble pas devoir subir de refonte: par contre,

l'attention que nous devons aujourd'hui porler à ces deux domaines d'activité
qui constituent notre terrain, nous oblige à réviser notre grille de conduite des
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entretiens; en effet, l'interview doit être orienté vers ces deux thèmes,

Ainsi, dans le cadre de la séropositivité vécue dans l'activité professionnelle,
plusieurs sujets sont prioritaires :

* L'organisation du travail (planification, descriptif des tâches, lieu...)
o La gestion du secret et les stratégies de contrôle de l'information. (relations

avec les collaborateurs, les supérieurs hiérarchiques..,)

"- Les rappofts avec la médecine du travail.
* L'inserlion du suivi médical (arrêt de travail pour cause de maladie,

organisation de la prise en charge médicale selon l'exercice profession-
nel, ..) .

o Les changements intervenus (changement de postes ou de tâches,
promotions, réduction de l'activité) .

* Les perspectives de carrière.
o Les difficultés rencontrées dans le cadre du déroulement de l'exercice

professionnel,

et dans les compoftements économiques :

'= Les choix de consommation et leurs motivations à l'exemple des derniers
choix effectués.

* L'évolution des besoins depuis la séropositivité,
* Le type de biens ou de services privilégiés.
* Le budget disponible (origine et ventilation des ressources).
* Le rapporl aux institutions économiques, banque et assurance (crédits,

emprunts, couverlures des risques....?,
* La couvefture sociale.

: La forme de l'épargne.

- Leur regard sur le patrimoine et la successiori.

47
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La forme langagière des données receuillies durant notre observation, nous

impose par natuie une analyse de discours compatible à l'orientation théorique

du champs problématique où se situent nos hypothèses. La fonction de

contexte du discours doit impérativement être écaftée, et cela malgrè

I'impoftance qu'il revêt dans la production des énoncés, dans la mesure où ce

qui nous intéresse est l'énoncé lui-même,et non l'énonciation : notre approche

théorique est dans la perspective d'une sémiotique du langage au détriment de

la prag matico-énonciative.

L'instrument strictement linguistique nous fournit par I'expérience de la trame

matérielle des signes le moyen de déconstruire les discours pour en

reconstruire un sens sociologique. Nos objectifs nous poussent donc à
délaisser toute question poftant èur la production du discours et de sa localité;

il est vrai que "l'indexabilité" mise en lumière par les éthnométhodologues est

un des aspects principaux d'évaluation d'un énoncé dans sa totalité, à ce titre,

I'horizon des enseignements que dessinent nos entretiens n'en serait que plus

large, d'autant qr" i'int"rview est par principe même un acte de communication

impliquant, un locuteur, un allocutaire, un canal, un lieu,,., cependant, par

soucis d'éfficacité, nous ne pouvons aborder tous les aspects de I'interview, et

par conséquent, un choix méthodologique s'impose. En fait, la question que

soutend la confrontation méthodique à nos données langagières peut

s'énoncer de la manière suivante :

G Comment 'Je', mon identité
dans une opposition ou en
types.

se construit par certaines pratiques
association avec autrui selon des

"Je" mar que /e sty/e comme l'empreinte d'inscription du sujet dans le discours,

le lieu de la subjectivité,

"Les pratiques" nous renvoient au descnpltl celui du monde objectif où

l'individu agit, et dans lequel il est de fait corps en mouvement.

'Autrui", c'est le contenu, l'ordre du descriptif (ou dénotatif), celui des objets

visés.

"Les types' apparliennent au mode de l'intersubjectivité dont la connolailbnesl
une porle; ils se manifestent dans des jeux de langages car les mots

s'apprennent avec des mots, et un discours appelle tous les autres discours.

C'est le lieu d'expression de la contrainte sociale, de visibilité des représenta-

tions collectives, c'est le reflet du poids de la société et de son histoire.
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L'étude de l'ancrage qui est un moment parliculier du discours se présente
comme une des possibilités offefte de déconstruction logique du discours. En
effet, il est le moment où le sujet s'énonce et se positionne au centre et à
l'origine du message, par conséquent, il devient le point de référence a priori et
immuable au monde. Ce sont les déictiques qui sont les marques matérielles
dans le signe de I'ancrage; notre analyse se fonde donc autour du postulat qui
établit le "Je" dit comme la façade du "Je" col"lstruit.
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