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Résumé

Cette recherche s’intéresse aux mécanismes et aux modalités de la mise en ceuvre de
traitements différentiels discriminants dans la prise en charge hospitaliere du VIH-sida. Elle
repose sur une comparaison entre deux terrains d’étude, I'un réalisé¢ dans deux services

hospitaliers de la Réunion et le second mené dans un service hospitalier d’le-de-France.

Notre analyse des discours des soignants et soignes et celle des observations de leurs
interactions et de la vie quotidienne hospitaliere ont fait 1’objet d’un travail de
recontextualisation et de comparaison. Il nous a permis de situer la mise en ceuvre d’un
traitement différentiel discriminant au croisement de logiques non seulement individuelles et
interactionnelles mais également organisationnelles, institutionnelles, sociales, politiques,

sanitaires, médicales et culturelles.

Notre étude a montré I’existence de différenciations dans le suivi hospitalier des
malades séropositifs au VIH-sida. Elle a mis en évidence que ces différenciations ne
procedent pas d’une individualisation de la prise en charge, mais d’une catégorisation des
patients. Ces catégories, intrinséquement liées a la notion de “risque”, issues de
I’épidémiologie et de représentations sociales de sens commun, sont réappropriées par les
soignants et inférent sur le suivi mis en place. Cette recherche donne & voir les effets de
connaissances a la fois scientifiques et idéologiques de la catégorisation. Elle soutient la these

de ’existence de traitements différentiels discriminants en santé.

Mots-clés : traitements différentiels discriminants ; catégorisation ; représentations

sociales ; “risque” ; hopitaux ; Tle de la Réunion ; Tle-de-France.



Abstract

This work looks into mechanisms and processes relating to the setting up of
differential discriminating treatments dealing with HIV-Aids patients in hospitals. It is based
on research carried out in three hospitals: two of them are located in the Réunion Island and

the third one in Tle-de-France.

With regard to the analysis of patients and hospital staff views, the study of their
interaction and of hospital everyday life, it has been necessary to carry out a work of
comparison and integration of the data obtained in the proper context. Thus we have been able
to locate the setting up of a differential discriminating treatment at the meeting point of
individual and mutual interaction, as well as structural, institutional, social, political, sanitary,

medical and cultural reasons.

Our study has pointed out the existence of differentiation relating to the care given in
hospitals to Aids patients. The study highlights the fact that differentiation is the result of
patients being put into categories rather than from being cared for individually. These
categories are intrinsically linked to the idea of “risk”; they are born from epidemiology and
ordinary social representations. They have been integrated by hospital staff, and have
impacted on the global care given to patients. The study underlines the effects of both
scientific and ideological knowledge infered by the existence of categories. It shows that

differential discriminating treatments exist in medical care.

Keywords:  Differential  discriminative  treatments,  categorisation,  social
representations, « risk », hospitals, the Réunion Island, Tle -de-France.
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Introduction générale

Définition de I’objet d’étude et de la problématique.

Les inégalités dans I’acceés aux soins en France et dans le monde constituent une
réalité réaffirmée dans le cadre de 1’épidémie du VIH-sida. A 1’échelle internationale, elles se
traduisent de maniére violente : dans les pays riches, le VIH est devenu une pathologie
chronique, dans les pays pauvres, le sida est une maladie qui tue. En France, chercheurs et
associatifs ont montré et continuent de montrer qu’il est plus difficile pour un étranger, a
fortiori s’il est en situation irréguliére sur le territoire frangais, d’accéder au systéme de soins
de droit commun'. Méme si les pouvoirs politiques prénent un accés aux soins pour tout
individu, I’égalit¢ de tous ne s’en voit pas assurée. En 2007, le rapport de 1’association
Médecins du Monde sur la santé des étrangers en situation irréguliére en Europe (CHAUVIN,
Pierre et al. 2007.) met en évidence la difficulté que connait cette population pour accéder au
systéme de soins de droit commun. En France?, Médecins du Monde constate que malgré la
possibilité théoriquement élevée d’accés a une couverture de santé pour les étrangers en
situation irréguliere (90,1%), seule une trés faible part des individus interrogés en bénéficie
(7,2%). Les chiffres du sida également doivent nous mettre en alerte puisque ce sont des
étrangers, principalement des ressortissants de pays d’Afrique subsaharienne qui sont dépistés
tardivement, parfois a 1’occasion d’un SIDA, comme le rapporte I’enquéte RETARD

(CALVEZ, Marcel et al. 2006.).

En-dehors de ces ¢tudes sur les inégalités dans I’acces au systéme de soins, une large
part des recherches s’intéressant au VIH-sida s’est penchée sur les représentations et les
comportements de la population générale face a cette maladie. Ce sont notamment les études
de I’Institut National de Prévention et d’Education pour la Santé (INPES) et de 1’Agence
Nationale de Recherche sur le Sida (ANRS) qui portent sur « les connaissances, attitudes,
comportements, et croyances » face au VIH-sida, dans I’ensemble de la population frangaise,

d’une part (BELTZER, Nathalie et al. 2005.), et dans des sous-groupes, tel celui des

! Cf.: CARDE, Estelle. 2006 ; CARDE, Estelle; FASSIN, Didier et MUSSO-DIMITRIJEVIC,
Sandrine. Mars-avril 2002 ; GIRAUX, Fabrice. 2003 ; GISTI. Mai-juin 2000 ; MUSSO-DIMITRIJEVIC,
Sandrine. Mai-juin 2000).

2 Sur une base de 152 personnes enquétées au sein de quatre Centre d’Accueil, de Soins et d’Orientation
(CASO) a Paris, Lyon, Saint-Denis et Marseille.
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originaires d’Afrique sub-saharienne (LYDIE, Nathalie (sous la dir. de).), d’autre part. En-
dehors de ces études réalisées sous 1’égide de I'INPES et de ’ANRS, ont été menées quelques
autres recherches par des chercheurs et des associatifs également intéressés par les
représentations et les attitudes de diverses populations (ARCAT-SIDA. 1997. ;
BOMBEREAU, Gaélle. 2005. ; HAMEL, Christelle. 2003. ; POURETTE, Dolorés. 2002.).
Plus rares sont les études qui traitent des représentations et des pratiques des malades eux-
mémes. Celle réalisée par Dolorés Pourette intégre toutefois une population d’individus
séropositifs dans sa recherche. Avec I’allongement de la vie depuis les multithérapies, des
recherches qui s’intéressent aux malades eux-mémes, a leur vie économique et sociale

notamment, ont été réalisées, comme 1’enquéte ANRS-VESPA®,

Les recherches en santé comme en sociologie des discriminations qui traitent des
relations de soins elles-mémes en interrogeant 1’existence d’inégalités dans le continuum des
soins d’individus malades sont quasi inexistantes a ce jour. Annette Leclerc, Monique
Kaminski et Thierry Lang constatent que « I’utilisation réelle du systéme de soins est peu
documenté (en France) » (2008. P.191) et que « les données en nombre limité, suggerent que
la prise en charge, le suivi et en somme la qualité des soins ne sont pas égaux pour tous et que
se reproduisent a I’intérieur du systéme les inégalités constatées en matiére d’incidence et de
mortalité » (P.205). A notre connaissance, il n’existe pratiquement pas de recherches
s’intéressant a 1’existence ou non d’inégalités dans la prise en charge des malades. Nous
pouvons citer la recherche collective commanditée par la DREES-MiRe a laquelle nous avons
participé durant notre thése sous la direction scientifique de Marguerite Cognet, recherche qui
porte sur le traitement différentiel dans les parcours thérapeutiques (COGNET, Marguerite;
BASCOUGNANO, Sandra et ADAM-VEZINA, Emilie. 2008.). Les inégalités commencent,
depuis peu, a susciter ’intérét des chercheurs frangais. Sylvie Fainzang (2006.) souleve par
exemple ces questions dans son analyse sur le mensonge dans la relation médecin/malade
lorsqu’elle constate que les mensonges, tant du médecin que du malade, sont d’autant plus

chose courante dans cette relation particuliére que le patient est socialement défavorisé.

% Cf. le site de I’Agence Nationale de Recherche sur le Sida.
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Notre recherche doctorale entend participer au développement de la rencontre entre
une anthropologie de la santé et de la maladie* et une sociologie des relations interethniques et
des discriminations en France a partir d’une analyse comparée de la prise en charge
hospitali¢re d’individus séropositifs au VIH-sida a Paris et a la Réunion. Elle vise a saisir les
mécanismes et les modalités de la mise en ceuvre de traitements différentiels discriminants en

santé, selon I’origine réelle ou supposée des malades.

Or, ce type de questionnement se heurte a certaines difficultés qui expliquent, pour
partie, la rareté des études menées en sociologie, y compris en sociologie des relations
interethniques et des discriminations sur 1’univers de la santé. Tout d’abord, dans la mesure
ou le VIH-sida est une maladie somatique, sa prise en charge apparait comme une affaire
purement médicale a laquelle n’ont pas a s’intéresser des chercheurs en sciences sociales.
C’est ce qui, selon Didier Fassin, en 1996, expliquait alors le peu d’intérét de ces mémes
chercheurs pour les inégalités en santé dont on a vu que les études se sont depuis multipliées :
« Que, dans la plupart des pays occidentaux, les disparités face a la maladie et a la mort soient
a la fois si marquées et si méconnues, ou, ce qui revient au méme, fassent si peu 1’objet de
discussions ou de luttes, tient probablement en grande partie a ce que cette inégalité n’est pas
réellement considérée comme sociale, que 1’image du corps demeure encore profondément
enracinée dans la nature, qu’enfin les désordres qui I’affectent semblent plus relever de
I’ordre biologique que de I’ordre politique » (FASSIN, Didier. 1996. P.303). Ensuite, poser la
question de disparités dans la prise en charge quotidienne des malades, est délicate en regard
des représentations socialement partagées d’un humanisme médical et d’un droit d’accés aux
soins de tous, représentations qui occultent la perception de telles inégalités. Comment des
lors traiter de ces questions sans donner I’impression de vouloir intenter un proces aux
soignants ? Il reste difficile de faire accepter qu’un regard extérieur, autre que médical, puisse
pénétrer la relation de soins pour en interroger le caractere discriminant eu égard a des
considérations non plus cliniques mais sociales, ce que I’on peut comprendre. Néanmoins,
aujourd’hui, certains hdpitaux commencent a ouvrir leurs portes aux chercheurs en sciences
sociales et nous remercions les responsables des services qui ont autorisé la réalisation de
cette étude ainsi que I’ensemble des soignants et patients qui ont accepté notre présence dans

I’enceinte des services étudiés.

* A Pinstar de Sylvie Fainzang (2000) qui choisit de parler d’une “anthropologie de la maladie” plutot
que d’une “anthropologie médicale”, nous préférons I’appellation “anthropologie de la santé et de la maladie”.
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Sans doute le VIH-sida favorise-t-il 1’émergence de telles préoccupations chez les
sociologues. En effet cette pathologie a ceci de particulier qu’elle est « une maladie pas
comme les autres, tant elle interpelle les fondements de la vie individuelle et sociale
(sexualité, reproduction) » (GRUENAIS, Marc-Eric. 1995. P.26). En France, cette
particularité qui en fait une pathologie le plus souvent asymptomatique® — grace a I’existence
de traitements medicamenteux efficaces — rend davantage saisissable, au moins pour ceux et
celles qui vivent avec ce virus, son caractére individuel et social. Le VIH-sida est porteur
d’une certaine violence et d’opprobre social. Les malades le vivent dans leur quotidien, soit
par le silence qu’ils préferent garder, soit par le regard compatissant, parfois emprunt de pitié,
de leurs proches, ou encore par le rejet dont ils peuvent étre victimes. La “maladie honteuse”
peut faire également 1’objet de proces intentés a des malades dont la culpabilité est interrogée
dans la transmission, lors de rapports sexuels non protégés, a un tiers®. Certains pays
interdisent 1’entrée sur leur territoire de toute personne séropositive au VIH. Selon Jean-Luc
Romero, conseiller régional d’ile-de-France et président de Elus Locaux Contre le Sida, la
moitié des pays du monde appliquent des mesures discriminatoires quant a 1’entrée ou
I’installation des personnes séropositives sur leur territoire’. Le plus souvent, ce sont les
discriminations que subissent les malades dans leur vie familiale, professionnelle et sociale

qui sont soulignées, il est encore peu traité de la relation de soins.

Aux Etats-unis, en revanche, en sus d’un développement des recherches sur les
inégalités face a la santé et a la maladie avec la naissance d’une anthropologie médicale
critique a la fin des années 1980 (FARMER, Paul et CASTRO, Arachu. 2005.), des études
quantitatives ont mis en évidence I’existence de discriminations dans la prise en charge des

malades — quelle que soit la pathologie — selon I’ethnicité/ la “race” (AYANIAN, John Z. et

> Le VIH-sida est une pathologie qui, durant les premiéres années qui suivent I’infection par le VIH
(Virus de I'Immunodéficience Humaine), reste imperceptible, a moins de faire un dépistage. Ce n’est que
plusieurs années plus tard, en 1’absence de prise de traitements efficaces pour contrecarrer la progression du
virus, que les malades développent un ou plusieurs SIDA (Syndrome de I’Immunodéficience Humaine Acquise),
phase symptomatique de la maladie. Pour plus de développements, Cf. I’ Annexe n°1.

® Le 17 janvier 2006, Act Up rapportait la mise en détention provisoire depuis plusieurs mois (novembre
2005), a Toulouse, dun homme accusé par sa compagne de [D’avoir contaminé. (Cf.
http://www.actupparis.org/article2325.html). En décembre 2007, Eric Favereau, grand reporter a Libération,
rapporte dans un blog du journal qu’« une femme de 38 ans va étre renvoyée devant la cour d’assises du Loiret
pour avoir  sciemment contaminé son mari avec le virus du sida » (Cf.
http://societe.blogs.liberation.fr/laplumeetlebistouri/2007/12/contamination-d.html).

" Cf. le site de Elus Locaux Contre le Sida, www.elcs.fr
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al. 1999. ; EGEDE, Leonard E. et ZHENG, Deyi. 2003. ; PETERSON, Eric, D et al. 1997.).
Arnold Epstein et ses collegues (2000.) qui se sont intéressés au parcours de 1518 patients
ayant debuté une dialyse en 1996 ou 1997 constatent que la “race” (“Black” or “White”)
influe sur la sélection — réalisée sur la base de critéres établis selon 1’appréciation d’experts —
des candidats a une transplantation rénale (9% des patients “noirs” pour 20,9% des patients
“blancs” sont retenus) ou encore sur la réalisation effective d’une transplantation rénale

(16,9% des patients “noirs” versus 52% des patients “blancs”).

Ces recherches démontrent 1’existence de discriminations en santé dans la prise en
charge de malades atteints de différents troubles. Notre approche entend rendre compte des
mécanismes qui engendrent des traitements différentiels dans le suivi des malades séropositifs
au VIH-sida selon la catégorisation dont ils font 1’objet et appréhender les diverses modalités
de la mise en ceuvre de ces traitements différentiels dont nous montrons qu’ils sont
effectivement discriminants. Il s’agit d’interroger des logiques a la fois individuelles,
interactionnelles, sociales et politiques. Contrairement aux études nord-américaines citées,
I’appréhension des logiques propres aux acteurs dans des situations données au sein d’espaces
sociétaux historiquement construits a nécessité 1’utilisation de méthodes qualitatives,

observations et entretiens.

La problématique que nous proposons s’est en réalité construite au fil du terrain dans
la mesure ou nous avons opté pour une approche non pas hypothético-déductive, mais
inductive®. Elle interroge deux temps essentiels : les modalités d’un traitement différentiel en
santé et en amont ce qui “permet” la mise en ceuvre de ces différences de traitements. On a
donc affaire a un processus dynamique et complexe, d’ou le terme de mécanismes, et a une
réalité observée a un instant T dans un espace donné qui permet que soient dégagées des

modalités du traitement différentiel.

Présentation des terrains et introduction a la méthodologie retenue.

Mener une étude au sein de services hospitaliers qui prennent en charge le VIH-sida
souléve certaines questions d’éthique : « les questions éthiques et déontologiques se posent
surtout lors de la phase de recueil des données ; ici, le « regard éloigné » du chercheur menant

des entretiens sur le terrain par exemple sur un culte, sur les représentations de la maladie, ou

& Pour plus de développements, Cf. la Point IV du Chapitre 2 de la Partie 1.
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sur tout autre objet «classique » de la discipline, et qui autorise un certain « confort
ethnographique », pour reprendre une expression utilisée par J.P. Dozon, est difficile a
maintenir. Les questions sur le choix des interlocuteurs ne se posent pas seulement en vue
d’obtenir la meilleure information en fonction des objectifs de la recherche mais aussi (et
surtout) par rapport a ce que le chercheur s’autorise a faire. Tout travail sur le sida conduit a
ré-interroger les conditions de 1’enquéte ethnographique » (GRUENAIS, Marc-Eric. 1995.
P.25-26). C’est en 1995 et dans le contexte d’une étude menée au Congo que 1’auteur écrit ces
lignes. Le sida, en I’absence de traitements, tue et les médicaments qui précedent I’arrivée des
multithérapies ne sont pas accessibles dans les pays du sud. La situation d’enquéte y est plus
difficile que ne I’est celle d’une recherche menée aujourd’hui dans un pays comme la France
ou chaque malade a la possibilité de bénéficier d’un traitement médicamenteux gratuitement.
Pour autant, la réalisation d’un terrain au cceur de ’'univers de soins, au contact des soignants
et des malades souléve nombre de questionnements sur ces « conditions de I’enquéte
ethnographique ». Car le VIH-sida demeure pour les patients une maladie honteuse que 1’on
cache. Plus globalement, se pose la question de la place du sociologue au sein d’un service
hospitalier et dans la relation de soins. Nous développerons ces questions en fin du chapitre
deux. En effet, il nous a semblé important, au préalable, de resituer la prise en charge du VIH-
sida en milieu hospitalier, au sein des services ou exercent des acteurs de santé aux statuts et
fonctions diverses. Il convient néanmoins, dans cette introduction, de présenter, dans ses

grandes lignes, la méthodologie retenue.

Le premier lieu investigué pour cette étude est un centre hospitalier départemental de
I’lle de la Réunion. Mon projet de recherche initial portait sur le rapport entre les
représentations locales de la maladie, les recours paralleles de malades dans leur parcours
thérapeutique et les pratiques de soins en milieu hospitalier. 1l est éloigné de ce que deviendra
cette étude. Il paraissait alors judicieux de débuter ce terrain en intégrant un service
hospitalier ou il est possible d’entrer en contact avec les malades. A quel service adresser ma
requéte ? C’est ma directrice de thése, Catherine Quiminal, qui me suggere d’intégrer un
service ou sont pris en charge des malades séropositifs au VIH-sida dans la mesure ou le VIH
était, a la Réunion, objet de représentations contradictoires. C’est non sans inquiétude et avec
une pointe de défi personnel que je me suis lancée dans ’aventure, ne sachant trop si je
saurais surmonter I’épreuve de la rencontre avec la souffrance des malades. Ce choix du VIH-
sida m’a amenée, en définitive, & profondément transformer la problématique de cette étude.

J’ai été conduite a travailler plus sur des relations que sur des représentations.
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Mon ignorance pratique de 1’univers hospitalier aura également été bénéfique dans la
mesure ou je pouvais rester curieuse de tout, évitant d’imposer a mes observations une grille
de lecture prédéterminée. Au moment de débuter mon terrain, j’ai tout, absolument tout a
découvrir de I’univers hospitalier et de la prise en charge hospitaliére du VIH-sida avant de
songer aux autres recours possibles des malades que je n’aborderai finalement jamais. Fort
heureusement, j’intégre un service a l’effectif réduit et je prends vite connaissance de
I’ensemble de ce service hospitalier ou sont suivis les malades infectés par le VIH-sida.
L’observation apparait comme une méthode appropriée pour faire connaissance avec cet
univers et ces acteurs. Et ¢’est non sans un certain plaisir curieux que je commence a remplir
des carnets, appréciant de gotiter de nouveau a cette technique d’enquéte si riche que j’avais

utilisée pour la premiere fois lors de la réalisation de mon mémoire de maitrise.

Le temps du terrain a la Réunion dure un peu plus de cinqg mois, d’aoit 2003 a fin
janvier 2004 dont quatre mois plein passés dans les deux services hospitaliers qui prennent en
charge le VIH-sida en hospitalisation de jour et en consultations. Je demeure trois mois et
demi dans la plus importante structure et quinze jours dans I’autre ou la part du suivi des
malades séropositifs au VIH-sida est faible dans I’activité du service (seuls 23% de
I’ensemble des malades suivis pour un VIH-sida & la Réunion y sont pris en charge au
moment de I’étude). Le reste du temps est consacré a la mise en place du terrain, depuis la
rencontre d’un informateur qui m’expose la situation en regard du VIH-sida a la Réunion et
m’oriente vers le plus important service de I’lle a la rencontre des acteurs associatifs, en
passant par les temps d’attente pour I’obtention de rendez-vous et I’autorisation du directeur

de I’hopital.

Ayant opté pour une approche inductive®, je recueille toutes les données observées et
fais régulierement le point. Cette pré-analyse guide peu a peu la recherche vers 1’étude des
relations interethniques dans la prise en charge hospitaliere du VIH-sida. Je ne débute les
entretiens avec le personnel hospitalier et les patients qu’en fin de terrain afin de pouvoir
revenir, en cours d’entretien, sur certaines situations observées. Le travail d’observation se
poursuit tout au long de I’enquéte dans chacun des services réunionnais. J’assiste aux
consultations médicales des quatre médecins qui suivent les porteurs du VIH-sida a la

Réunion, aux soins des trois infirmiers et des trois aides-soignants du plus important service,

% Cf. le point IV.1. du Chapitre 2 dans la premiére partie.
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aux échanges quotidiens entre les différents acteurs qui fréquentent les services étudiés
(soignants et soignés), aux réunions de travail des soignants, bref a chacun des instants de la
vie du service. Seuls les soins des deux infirmiers du service a 1’activité moindre en matic¢re
de VIH-sida ne me seront pas accessibles en raison du refus du plus ancien des infirmiers.
Des entretiens sont ensuite réalisés avec dix-neuf membres du personnel hospitalier dont
quatre médecins, quatre infirmiers, trois aides-soignants, deux secrétaires, un technicien
d'études cliniques, deux assistants sociaux, un psychologue et deux cadres infirmiers. Les
contacts et discussions informelles avec les patients ont été tres nombreux, tant dans les
services qu’au sein d’une association liée au plus important service du VIH de I’ile. Dix-neuf
entretiens ont été menés de maniére formelle dont quinze ont pu étre enregistrés. A ce corpus
de données s’ajoutent mes observations et parfois mes participations au sein de deux
associations de lutte contre le sida ainsi que la réalisation d’entretiens auprés de sept membres
associatifs, de quatre infirmiers libéraux qui interviennent auprés de malades suivis dans les
services et de trois pharmaciens vers lesquels sont renvoyeés des patients des services étudiés.
Ces données récoltées au niveau associatif, auprés d’infirmiers libéraux et de pharmaciens

m’ont permis de mieux saisir I’ensemble du dispositif. Elles auront une valeur informative.

De retour a Paris, encouragée par ma directrice de thése, j’envisage de poursuivre par
un terrain en Tle-de-France en vue de comparaison. Ayant réalisé, dans le cadre d’un diplome
d’études approfondies, une recherche sur la construction identitaire de migrants réunionnais
en région parisienne, je souhaite poursuivre auprés de cette population. Mais je dois me
rendre a 1’évidence, les malades originaires de la Réunion sont trop peu nombreux a étre
suivis en lle-de-France pour un VIH-sida et tout travail d’observation qui m’était pourtant
apparu prépondérant s’avérera alors irréalisable. J’¢élargis ma population d’étude a I’ensemble
des patients, dans le méme objectif d’étudier I’importance ou non de I’ethnicité dans la prise

en charge hospitaliere du VIH-sida.

Plus de quatre mois sont nécessaires avant que le terrain dans un important service
hospitalier spécialisé dans la prise en charge du VIH-sida puisse débuter. Durant cette
période, qui s’étend de la fin novembre 2004 a la mi-avril 2005, j’assiste toutefois a plusieurs
consultations d’un médecin qui exerce dans un hdpital de la région parisienne et qui a seul la
charge du suivi des quelque trois cents patients séropositifs pris en charge dans ce service de
médecine interne ou il préférera taire ma présence, m’invitant a assister a ses consultations

uniquement les samedis. Passée cette attente et une fois intégrée dans le service parisien, je
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procéde de la méme maniére que pour le terrain réunionnais en suivant des consultations
médicales et les activités de I’hoOpital de jour (soins infirmiers, interventions des aides-
soignants, des médecins, des techniciens d’études cliniques, d’un assistant social aupres des
malades, réunion de travail des soignants, observations des interactions du quotidien). Le
nombre important de patients et de soignants et I’activité de recherche clinique prépondérante
ici me permettent de porter de nouveau un regard (presque) neuf sur ce qui se passe au sein de
ce service. La encore, je décide de mener les entretiens en fin d’enquéte afin de mieux les
orienter grace a ma connaissance réelle du service. Des entretiens semi-directifs sont réalisés
aupres de vingt-deux membres du personnel hospitalier dont sept médecins, deux infirmiers,
trois aides-soignants, cinq techniciens d’études cliniques, deux psychiatres, deux
psychologues, un secrétaire. Les entretiens réalisés avec les patients, au nombre de dix, sont
moins nombreux qu’a la Réunion, les conditions pour leur réalisation étant moins bonnes et la

multiplication des rencontres avec les mémes patients au fil du terrain beaucoup plus rares.

J’ai toutefois pu compléter mon recueil de données a 1’occasion d’une recherche
collective commanditée par la DREES-MiRe portant sur le Traitement différentiel dans les
parcours thérapeutiques. Maladies infectieuses : Vih-Sida, Tuberculose, réalisée sous la
direction de Marguerite Cognet (2006-2008). L’étude a été menée dans trois services
hospitaliers d’fle-de-France, au nombre desquels avait été retenu celui dans lequel j’avais
mené mon terrain de thése. En tant que coordinatrice du terrain réalisé dans ce service (entre
mai 2007 et avril 2008), j’ai pu approfondir certains questionnements propres a ma thése
notamment en favorisant un discours des patients enquétés qui allait au-dela des limites du
questionnaire dont j’ai effectu¢ la passation (aupres de trente patients sur un total de quatre-
vingt-quatorze enquétés sur les trois sites). J’ai également réalisé des entretiens aupres de cinq
médecins (trois précédemment enquétés en 2005 et deux que j’ai connus au cours de cette

seconde enquéte dans ce service).

Logique d’exposition de la recherche et hypothéses.

Notre étude met en évidence les mécanismes et les modalités de la mise en ceuvre de
traitements différentiels dans la prise en charge hospitaliere du VIH-sida et rend compte de

leur caractére ethniquement discriminant.

Nous avons donc fait ’hypothése d’une ethnicisation des rapports sociaux dans le

quotidien de 1’hdpital — puisqu’on ne part jamais réellement de rien, que des questions nous
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taraudent toujours, toute inductive que soit I’approche retenue —, ce qui nous a amené a une
observation attentive et rigoureuse de la vie hospitaliere et des interactions quotidiennes entre
les différentes acteurs, soignants et soignés. C’est a partir de ces observations et des entretiens
qui ont suivi que se sont degagées certaines hypotheses qui nous ont conduite vers
I’¢laboration d’une problématique plus a méme de rendre compte de la complexité de la
réalité que nous cherchions & saisir. L’hypothése principale qui guide la partic 1 de notre
¢tude consiste a dire que si tant est que 1’on puisse observer une ethnicisation des rapports
sociaux et I’existence de traitements ethniquement différenciés en santé, ces deux
phénomeénes seraient le fruit de la rencontre entre des logiques individuelles, sociales et
politiques. Autrement dit, il nous fallait prendre en considération les niveaux a la fois micro,
méso et macro sociaux. Les interactions observées et les logiques d’acteurs rapportées dans
les entretiens (niveau microsocial) ne peuvent prendre sens qu’en étant resituées dans le
contexte de la relation de soins au sein d’une organisation qui elle-méme participe de
I’institution hospitaliére (niveau mésosocial) et dans celui, plus vaste, de contextes sociétaux
dont I’histoire sociale et politique instruit aujourd’hui les relations interethniques (niveau

macrosocial).

Notre analyse de I’institution hospitaliére n’est pas exhaustive puisqu’elle n’est pas
I’objet méme de cette étude. Il s’est agit de n’en retenir que les éléments significatifs
susceptibles de nous faire comprendre la maniére dont I’institution influe sur la relation de
soins. Les valeurs et directives qu’elle porte sont en effet intériorisées par les soignants et
méritent d’étre analysées afin de comprendre les pratiques et les représentations des acteurs de
santé. Les valeurs d’humanisme, d’excellence et de contrdle sont a cet égard particulierement
pertinentes. Au cours de la premiére partie, sont présentés 1’institution hospitaliére et les
acteurs sous I’angle de leurs statuts et de leurs fonctions (Chapitre 1); les principales
organisations qui ont accueilli cette étude, a savoir deux services hospitaliers réunionnais et
un service hospitalier parisien et les acteurs en tant qu’individus sociaux (Chapitre 2) ; les

espaces societaux, la Reunion et la France métropolitaine, ou a été menée cette recherche.

Ce premier moment qui permet de resituer des individus au sein d’espaces plus larges
dessine des portraits d’acteurs sociaux qui, ensemble, participent d’un univers social, culturel,
économique et politique donne. Il favorise donc une certaine prise de distance par rapport aux
interactions observées. Or, nous observions, dans le quotidien de la vie hospitaliere, 1’usage

récurrent et évident de catégories de patients largement utilisées, non seulement par les
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soignants, mais par les soignés eux-mémes : les “homosexuels” et les “toxicomanes” ainsi
que, a Paris, une catégorie ethnicisée, les “Africains” — originaires d’Afrique sub-saharienne —
qui trouve son équivalent a la Réunion avec les “Cafres” — descendants d’esclaves africains et
malgaches. Nous avons alors postulé que ces catégories®™, parce qu’elles sont portées par des
acteurs sociaux, émanent de représentations sociales qui dépassent les situations observées de
la prise en charge hospitaliére du VIH-sida. Dans le méme temps, nous avons fait I’hypothese
qu’il ne va pas de soi que ces catégories socialement construites et partagées aient ainsi été
“mises ensemble” dans le contexte de 1’épidémie de VIH-sida. Ne renvoient-elles pas a la fois
a une altérité et a une forme de déviance sociale, un écart a la norme ? Ce questionnement fait
I’objet du premier chapitre (Chapitre 4) de notre seconde partie, toute entiére consacrée aux
catégories du VIH-sida. Ensuite, et c’est ce dont nous traitons dans le Chapitre 5, il nous
fallait montrer comment ces catégories socialement construites sont réappropriées par les
soignants et les soignés. Cette partie ce propose d’étayer 1’hypothése selon laquelle par la
catégorisation s’opére une mise a distance d’autrui (le déviant, le minoritaire, 1’“ethnique”,

etc.) propice a la mise en ceuvre d’un traitement différentiel.

C’est dans une troisieme et dernicre partie que nous cherchons, enfin, a rendre compte
de ’existence de traitements ethniquement différentiels en santé. A quel(s) niveau(x) de la
prise en charge hospitaliere du VIH-sida ces différences de suivi se jouent-elles ? Autrement
dit, quelles sont les modalités de la mise en ceuvre de ces traitements différentiels ? Ce temps
de la recherche appelle a lui I’ensemble des précédentes réflexions puisque ces modalités du
traitement différentiel sont nécessairement circonscrites par le cadre d’analyse pré-exposé
dans la premiere partie et qu’elles sont pour partie impulsées par les représentations sociales
que se réapproprient les soignants des différentes catégories de malades. En particulier, ce
moment de 1’étude nous amene a revenir sur certains points développés en tout début de thése,
au cours de I’analyse historique et sociale proposée de I’institution hospitaliere (Partie 1.
Chapitre 1) ou nous traitons succinctement de cette forme de continuité entre 1’hygiénisme
d’hier et la santé publique d’aujourd’hui autour des notions d’humanisme, de contrdle et
d’excellence hospitaliere. Car le VIH-sida est posé, aujourd’hui, et depuis les débuts de sa

construction en tant qu’épidémie, comme un “probléme de santé publique”. Il nous est alors

10°Cf. les questions de méthodologie dans la Partie 1, au Chapitre 2, point IV de cette thése, ol nous
revenons sur la position du chercheur dans I’utilisation de ces catégories sociales, sachant que « la catégorisation
est enceinte de la connaissance comme de I’oppression » (GUILLAUMIN, Colette. 2002. P.252).

24



apparu essentiel de considérer comment les politiques de santé publique envisagent et
construisent la lutte contre le sida auprés des personnes séropositives au VIH-sida (Chapitre
6) et de voir si cette lutte — en-dehors des questions épidémiologiques—, au travers de la notion
d’éducation thérapeutique, instruit ou non la prise en charge des malades et, dans la suite, les
modalités de traitements différentiels (Chapitre 7). L’hypothese qui est développée dans cette
partie peut étre formulée comme suit : dans la mesure ou le VIH-sida est pose par les pouvoirs
publics comme “probléme de santé publique”, la prise en charge des personnes séropositives
au VIH-sida devient elle-méme un enjeu de santé publique, ce qui contribue a dessiner les
formes du suivi des patients et tend a circonscrire les modalités d’une prise en charge

différentielle que nous analysons dans le dernier chapitre de cette recherche (Chapitre 7).

En conclusion, nous revenons, tout d’abord, sur les principaux résultats de cette
recherche. Ensuite, nous examinons les apports de 1’étude au croisement d’une sociologie des
relations interethniques et des discriminations et d’une anthropologie de la santé et de la
maladie. Enfin, nous exposons certaines des limites de notre recherche que nous proposons

comme autant d’invitations a poursuivre.
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PARTIE 1 : SITUER LA DIFFERENCIATION DANS LE SUIVI DES
MALADES : INSTITUTION, ORGANISATIONS, ACTEURS ET ESPACES
SOCIETAUX.
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Introduction Partie 1

Le VIH-sida est une pathologie qui, au moins en tant que chronique, permet
d’appréhender des relations soignants/soignés qui se construisent sur le long terme et de
questionner la prise en charge tant de nouveaux malades que de plus anciens, suivis depuis
parfois plus de vingt ans. Cette maladie est donc d’une grande richesse pour le chercheur qui
se donne pour objectif d’analyser les mécanismes et les modalités de la mise en ceuvre de

traitements différentiels en santé dans le continuum des soins.

Par ailleurs, dans la mesure ou les patients sont pris en charge au sein de services
hospitaliers, il devient possible aussi bien d’observer les prises en charge en actes
(observation des consultations médicales, soins infirmiers, etc.) que de recueillir les points de
vue des patients comme des soignants (entretiens semi-directifs et réunions entre soignants).
Notre interrogation quant a une différenciation dans le suivi selon les malades peut alors
confronter les discours des acteurs sur leurs représentations, leurs pratiques et les observations
des pratiques elles-mémes. Notre démarche socio-anthropologique et la méthode retenue de la
théorisation ancrée nous ont amenée a privilégier des techniques d’enquéte qualitative :
observation et réalisation d’entretiens semi-directifs''. Attentive aux interactions, cette
approche n’évince pas pour autant le contexte situationnel non plus que le contexte sociétal

dans lequel elles prennent place.

Si ’approche interactionniste Goffmanienne se veut non déterministe, elle ne se situe
pas du coté de ’individualisme méthodologique, d’ou cette expression d’Isaac Joseph pour
qualifier les travaux de Goffman: «le situationnisme méthodologique »". L’intérét des
travaux de Goffman sur les organisations sociales réside en effet dans le dépassement de
I’opposition entre holisme et individualisme qu’il propose au travers de ses analyses situées.

Commentant Goffman, Isaac Joseph explique que « I’expérience sociale ne s’organise pas

1 Sur le choix de la démarche, cf. dans la Partie 1, le Chapitre 2, point IV.

12 « Dans la mesure o I’épreuve est socialement cadrée, ce n’est pas I’individu qui constitue I’unité
élémentaire de la recherche, mais la situation. A c6té des entités constitutives de la sociologie que sont le
collectif (groupe, classe, population) et I’individu (acteur, agent, sujet), la microsociologie introduit ainsi un
objet nouveau, la situation d’interaction. Ses outils (approche dramaturgique, analyse de conversation) se
référent ainsi, implicitement ou explicitement, a un paradigme de la discipline que 1’on appellera situationnisme
méthodologique pour le distinguer de deux autres paradigmes dominants dans les sciences sociales : « holisme »
— structuralisme, matérialisme historique — ou individualisme méthodologique » (JOSEPH, Isaac. 1998. P.10).
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seulement™ selon I’ordre des identités et des statuts mais selon un répertoire de situations qui
ont leur vocabulaire et leur déterminisme, leur espace cognitif de contraintes et de
négociation » (JOSEPH, Isaac. 1998. P.9). « Pas seulement », et en effet, si Erving Goffman
propose d’étudier la vie sociale selon une perspective originale puisque centrée sur les regles
propres aux interactions (entre individus ou entre groupes), il ne néglige pas pour autant le
cadre organisationnel et institutionnel au sein duquel se jouent ces rencontres. Son étude des
relations de face a face et de tout ce qui se trame au sein d’un hépital psychiatrique (1968.)
constitue un exemple de ce que 1’on pourrait observer ailleurs dans la vie sociale. Il se voit
néanmoins contraint d’utiliser des catégories, telles celle d’« institutions totales » ou encore
des «relations de service », mettant en relief certaines spécificités observees dans les
interactions dont il rend compte. Or, ces particularités tiennent précisément a 1’inscription de
ces interactions dans des contextes originaux. L’approche proposée par Goffman constitue un

outil opératoire pour 1’analyse des relations observées dans le cadre de cette recherche.

Dans un premier chapitre, nous resituons les acteurs, soignants et soignes, dans le
cadre plus large que dessine I’institution hospitaliere. Il apparait en effet essentiel d’analyser
certaines valeurs que porte 1’institution hospitaliére dans la mesure ou elles dessinent des
espaces de possibles dans la mise en ceuvre de traitements différentiels dont 1’étude constitue
le cceur de notre recherche. C’est dans le quotidien de la vie hospitalieére que s’expriment ces
valeurs de Dinstitution. C’est pourquoi nous nous intéressons également aux statuts et
fonctions des acteurs de santé qui, in fine, donnent vie a ces valeurs et se font les vecteurs

d’une prise en charge différentielle des malades a laquelle ces derniers participent également.

Dans un second chapitre, nous plongerons au cceur de ces organisations particuliéres
que sont les services hospitaliers qui ont accueilli cette recherche. Le VIH-sida, en tant que
pathologie devenue chronique depuis I’introduction des multithérapies, induit une prise en
charge des malades principalement basée sur un suivi régulier (les consultations médicales) et
un faible nombre d’hospitalisations. Certains malades souffrent toutefois de maux qui sans
nécessiter d’hospitalisation (on parle d’hospitalisation compléete) ne peuvent simplement étre
résolus par des consultations ; d’autres (uniquement a Paris) participent a des recherches
cliniques fortement protocolisées qui demandent I’intervention a la fois d’un médecin référent

de la recherche, d’un technicien d’études cliniques, d’un infirmier et d’un aide-soignant ce

1 . .
¥ C’est nous qui soulignons.
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qui, la encore, ne peut étre fait a 1’occasion d’une consultation médicale sans pour autant
qu’une hospitalisation soit requise. L’ensemble de ces situations induit une tres forte activité
dans la prise en charge du VIH-sida au sein d’hdpitaux de jour. Ainsi, ce sont les hopitaux de
jour et les consultations meédicales qui constituent les espaces de cette analyse des
organisations. Nous verrons que les valeurs que porte 1’institution hospitaliére — dont nous
postulons qu’elles dessinent le nceud ou se nichent des différences de traitement que nous
avons reperées — trouvent des échos différents dans chacun des services qui tiennent aussi
bien a leur activité et spécialisation qu’aux acteurs qui les font vivre. Ces spécificités sont
d’importance pour notre propos dans la mesure ou elles impulsent des modalités particulicres

dans la mise en ceuvre des traitements différentiels observés.

Enfin, les approches comparatives — telles celles menées en matiére d’accés aux soins
ou celles s’intéressant aux attitudes et comportements en mati¢re de prévention ou encore les
recherches qui traitent des relations interethniques et des discriminations dans le cadre de
politiques d’immigration distinctes — nous confortent dans cette idée selon laquelle il est
nécessaire de prendre acte des contextes sociétaux pour toute recherche en sociologie. Cette
étude ne saurait faire 1’économie de la prise en considération de ces contextes sociétaux
puisqu’elle s’est donnée pour espaces de recherche deux zones géographiques, la Réunion et
la région parisienne, dont nous postulons que I’originalité de chacune ne se limite pas aux dix

mille kilométres qui les séparent.

Ainsi, le troisieme chapitre propose, dans un premier temps, une analyse des relations
interethniques a la Réunion. L’histoire particuliére de la Réunion, ancienne colonie frangaise
devenue Département frangais d’Outre-mer en 1946, dont le peuplement actuel, issu de
vagues migratoires successives, porte 1’histoire de 1’esclavage, puis de son abolition, a
construit une société originale aux relations interethniques spécifiques. Dans le cadre d’une
étude qui s’intéresse a la question de possibles traitements ethniquement différenciés en santé,
il est essentiel de prendre acte des représentations sociales des ethnicités dans ce contexte
societal particulier. Dans un second temps, nous nous intéresserons au contexte sociétal dans
lequel évolue le service parisien étudié. Ici, notre interrogation en matiere de traitements
ethniquement différenciés souléve la question des contradictions relevées par Didier Fassin
entre des politiques d’immigration qui controlent les entrées sur le territoire national et
expulsent les individus en situation irréguliére et des politiques en matiére de santé qui

proposent une prise en charge médicale et 1’obtention de titres de séjour a quelques-uns de
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ceux et celles dont la présence en France n’est pas souhaitée. Si, a la Réunion, 1’étude des
relations interethniques s’intéresse a des nationaux — la part des étrangers pris en charge dans
les services réunionnais reste trés faible —, a Paris, en revanche, nombre de patients,
principalement originaires d’Afrique sub-saharienne, ne sont pas de nationalité francaise et
sont fréqguemment, au vu de nos observations, en situation irréguliere au moment de la
découverte de leur séropositivité au VIH-sida. Dés lors, cette tension entre des politiques
d’immigration répressives — Vis-a-vis de certaines populations — et une « raison humanitaire »
davantage permissive — selon certaines conditions —, de la méme maniere que la structuration
fortement ethnicisée de la société réunionnaise, infere sur les relations soignants/soignés et, en

particulier, sur une différenciation dans le suivi proposé aux malades.

Cette premiere partie entend resituer I’appréhension des mécanismes et des modalités
de la mise en ceuvre de traitements différentiels en santé dans les contextes sociétaux ou cette
¢tude a pris place, au sein d’organisations particulicres (les services hospitaliers étudiés) dans
la rencontre entre des acteurs (soignants et soignés). L’institution hospitaliére, les acteurs de
soins et les patients, les organisations et les espaces sociétaux font, dans cette perspective,
I’objet d’une analyse particuliére qui porte son attention sur ce qui — au sein de 1’institution,

des organisations, etc. — joue dans la différenciation de traitement des malades.
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Chapitre 1 : Des valeurs et directives _hospitaliéres comme

cadre d’une differenciation dans le suivi des malades.

Introduction

La prise en charge du VIH-sida' en milieu hospitalier est une réalité sans pour autant
qu’elle puisse étre posée comme une évidence. Comment expliquer que le VIH-sida, devenu
une maladie chronique, soit traité (presque) exclusivement a 1’hopital ? Ce constat doit nous
interpeller car il ne va pas de soi que cette pathologie, devenue une maladie chronique
(comme le diabéte), transmissible (comme la syphilis), continue d’étre prise en charge dans
des services hospitaliers, malgré le nombre toujours croissant de nouveaux patients. Nous
posons, dans un premier temps, I’hypothése que certains ¢léments de réponses a cette
question — il en est d’autres que nous développerons tout au long de cette recherche — trouvent
leur racine dans la construction sociale et historique de I’Hopital depuis la figure de
I’“hopital-charité” a celle de 1’*hopital-clinique”. Il ne s’agit pas de faire une analyse
exhaustive de I’institution hospitaliére mais de retenir, dans son évolution, ce qui explique le
sens d’une prise en charge hospitaliére du VIH-sida en méme temps qu’elle permet de saisir

les lieux d’une différenciation dans le suivi des malades.

Aujourd’hui, ’Hopital est une institution d’état dont la mission premiere est de
soigner des individus malades, méme si d’autres logiques, politiques, administratives et
budgétaires, y sont a I’ceuvre. Les soignants, toutes catégories confondues, font leur cette
mission et perpétuent I’image de I’institution. La démultiplication des métiers de santé font se
cotoyer, dans les services hospitaliers, des professionnels aux statuts et aux fonctions diverses
qui construisent un systeme complexe et hiérarchisé. Ce sont a ces métiers de la santé que
nous allons, dans un second temps, nous intéresser afin de mieux comprendre les statuts et les
fonctions de chacun et d’appréhender les relations entre les différentes catégories de
professionnels. Ce décryptage des métiers et de la hiérarchie hospitaliére intéresse cette étude,
dans la mesure ou, c’est au sein des relations de soins que les principales différenciations de

traitement ont lieu.

14 Cf. Annexe n°1 pour une bréve présentation de la pathologie du VIH-sida.
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Les patients, acteurs non moins fondamentaux de la relation soignants/soignés au cceur
de notre problématique, font 1’objet du troisiéme point de ce chapitre. Le patient est ce vers
quoi convergent les différentes logiques hospitaliéres que mettent en ceuvre les soignants, et
en particulier celle de soigner. Il s’agit de définir la place du patient a 1’hopital et de
considérer le suivi particulier qu’induit la pathologie du VIH-sida, suivi qui s’avére
déterminant quant aux représentations que se font les malades des acteurs de soins et qui

dessinent des modalités particuli¢res de la mise en ceuvre de traitements différentiels.
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I. De la construction historique et sociale de 1’Hopital au
traitement hospitalier du VIH-sida.

1.1. De [’hépital-charité a I’hopital-clinique.

1.1.1. Charité et contréle.

Les hopitaux, ou hospices, d’hier se distinguent fortement de ceux d’aujourd’hui, tant
dans leurs fonctions qu’en ce qui concerne le personnel. Au Moyen Age, trés liés a 1’Eglise,
les hopitaux en respectaient les préceptes en se faisant lieux d’accueil des plus démunis.
Dépendants de la charité chrétienne, ils étaient financés par des donateurs prives. Y exercaient
essentiellement des religieuses, attentives a la misére d’une partie de la population,
essentiellement urbaine. L’historien Olivier Faure rapporte que les hopitaux, autrefois
« fondés par la charité privée, ont pour mission d’accueillir les pauvres pour les soulager et
non les malades pour les guérir. Certes, ces derniers, a condition d’étre pauvres, sont regus
dans les hopitaux, mais ils le sont au c6té des vieillards, des enfants trouvés, des pauvres
passants et plus largement de tous ceux que le malheur des temps déracine » (1994. P.21). Les
médecins ne sont par ailleurs que peu présents a I’hdpital du fait de salaires peu attractifs. Les
chirurgiens, non reconnus alors par la médecine, investissent peu a peu les lieux. Mais ce sont

surtout les religieuses qui prennent soin des malades.

Peu a peu, la pauvreté devient un probleme politique. La création, sous le régne de
Louis XIV, de I’hopital-général de Paris (1656), suivie de celle, par édit, d’un hopital-général
dans chaque grande ville de France (1662) marque le commencement d’une volonté de
controle affirmée. Michel Foucault parle & ce propos du «grand renfermement » dont la
médecine du XIX® siécle se fera I’héritire. Dans cet hopital-général étaient recueillis — le
devoir de charité perdure — et internés — la volonté de contrdle s’affirme — non seulement les
pauvres, mais aussi les fous, bref, les exclus de la société. Dans son histoire de la folie a I’dge
classique, Michel Foucault s’interroge sur le sens de « ce voisinage qui semblait assigner une
méme patrie aux pauvres, aux chdmeurs, aux correctionnaires et aux insensés » (1972. P.59).
L’ hopital-charité est devenu 1’hopital de la charité et du contréle (plus ou moins réussi) des

exclus de la société.
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Mais comment en est-on arrivé a 1’hopital en tant qu’espace de la prise en charge des
malades ?*° Cet hopital-ci ne reniera pas totalement ses origines. Sera maintenue, jusqu’a nos
jours, son image charitable, dans son acceptation humaniste, philanthropique, en méme temps

que continuera de s’exercer un controle sur les malades qui y sont accueillis®™.

1.1.2. Vers une prise en charge hospitaliére des malades.

Au moment de la création de 1’hopital général, « d’entrée de jeu, un fait est clair :
I’Hopital général n’est pas un établissement médical. Il est plutot une structure semi-juridique,
une sorte d’entité administrative qui, a coté des pouvoirs déja constitués, et en dehors des
tribunaux, décide, juge et exécute » (FOUCAULT, Michel. 1972. P.60). La transformation
serait venue de la possibilit¢ méme d’étudier I’homme et de I’étudier mort, d’aller a la
rencontre de cette mécanique humaine qui, parce que dotée d’'une ame, était restée jusque la
intouchable. C’est la naissance de la clinique, en ce siecle des Lumieres, la mise en avant de
cette médecine nouvelle qui observe et agit en fonction des symptémes et de sa connaissance
nouvelle du corps humain et qui va trouver, dans 1’hopital, un lieu propice a cette étude. C’est
ainsi que « des 1864, 1’un des pionniers de 1’histoire de la médecine, C. Daremberg, confond
tous les grands noms de la médecine ancienne et introduit une coupure radicale entre un passé
livré aux ténebres et un présent radieux » (FAURE, Olivier. 1994. P.21)".

En réalité, cette transformation de la médecine de 1’époque, en méme temps que celle
de I’hopital, n’a pas été aussi brutale que ce que laissent entendre les propos de Daremberg. Il
fallait dans un premier temps un climat favorable, un désir de voir les soins se développer
pour tous. Car la nécessité d’un peuple en bonne santé s’était faite jour ; le pays devait se
fortifier par plus de naissances. Dés le XVI° siécle, les souverains francais prennent
conscience de I’importance de “disposer” pour leurs conquétes armées d’un peuple en bonne

santé. Au XVIII° siécle, des mesures concrétes sont mises en place pour lutter, notamment,

15 Selon le dictionnaire de la langue francaise le Petit Robert de 2002, anciennement, 1’hopital était un
« établissement charitable, hospitalier, ou I’on recevait les gens sans ressources, pour les entretenir, les soigner ».
Il serait devenu aujourd’hui un « établissement public, payant ou gratuit, qui regoit ou traite pendant un temps
limité les malades, les blessés et les femmes en couches ».

16 Cf. en particulier le Chapitre 7 de la Partie 3 oul le rapport entre humanisme et contréle sera traité en
tant qu’il participe de la relation entre le soignant et le malade ethniquement minoritaire.

" Pour une histoire de la médecine qui éclaire et donne sens a la médecine d’hier et d’aujourd’hui dans

le contexte social des différentes époques, voir Olivier FAURE. 1994. L histoire sociale de la médecine (XVIII*-
XX® siécles). Paris : Anthropos economica. « Historiques ». 272p.
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contre les épidémies. « D’abord simple émanation de la charit¢é de Louis XIV (1710), la
gestion et 1’envoi de ces remeédes deviennent un véritable service public sous la conduite du
célébre médecin Helvetius (1722). A cela s’ajoute, & partir de 1750, I’habitude prise par les
intendants d’envoyer, aux frais de I’Etat, un médecin inspecter les régions touchées par les
épidémies et soigner les pauvres qui en souffrent » (FAURE, Olivier. 1994. P.39). Les
épidémies préoccupaient fortement les représentants du pouvoir et la population. Les hépitaux
accueillaient principalement les miséreux des villes, tandis que les populations qui

bénéficiaient des médecins envoyés par les intendants du roi étaient essentiellement rurales.

A cet intérét manifeste pour la santé de la population, s’ajoutent les découvertes
médicales qui jalonnent le siécle des Lumiéres. En étudiant les corps morts, les médecins
découvraient des liens alors insoupgonnés entre les causes d’une mort et des symptomes
observés ou décrits par le malade de son vivant. Michel Foucault estime que 1’empirisme,
dont la médecine du XVIII° se réclame pour dire sa modernité, n’est pas ce qui est premier
dans ce qui la démarque de 1’époque précédente : « La médecine moderne a fixé d’elle-méme
sa date de naissance vers les derniéres années du XVI111° siécle. Quand elle se prend a réfléchir
sur elle-méme, elle identifie 1’origine de sa positivité a un retour, par-dela toute théorie, a la
modestie efficace du percu. En fait, cet empirisme présumé repose non sur une redécouverte
des valeurs absolues du visible, non sur I’abandon résolu des systeémes et de leurs chimeres,
mais sur une réorganisation de cet espace manifeste et secret qui fut ouvert lorsqu’un regard
millénaire s’est arrété sur la souffrance des hommes » (1993. P.1X). Il ne nie pas pour autant
que la découverte de I’intérieur des corps, ce moment ou 1’invisible devient visible, constitue
un chapitre important dans le développement de cette médecine. Mais il considére que c’est la
le fruit de cette possibilité nouvelle que « I’objet du discours (puisse) aussi étre un sujet, sans
que les figures de 1’objectivité soient pour autant altérées. C’est cette réorganisation formelle
et en profondeur, qui a ouvert la possibilité d’une expérience clinique ; elle a levé le vieil
interdit aristotélicien: on pourra enfin tenir sur I’individu un discours a structure

scientifique » (1993. P.X).

La naissance de la clinique et ce qu’elle a induit — la transformation des hdpitaux en
espaces de prise en charge des malades, la médicalisation des pratiques associée a une
hiérarchisation d’un personnel qualifié qui y exerce et la place du médecin détenteur d’un

savoir qui lui confére un certain pouvoir via une forme d’obligation de surveillance
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(THALAMY, Anne. 1990.) — est le fruit d’un ensemble de changements sociétaux. Elle s’est

confirmée et instituée dans les décennies qui ont suivi.

Avec la révolution francaise, les hopitaux sont profondément touchés. Pour la
premiére fois, le politique pose sa marque sur ces organisations. Il s’agit alors de financer les
hopitaux et de la sorte de redistribuer les richesses au sein du Royaume. En effet, étant
auparavant financés par des donateurs privés, les hopitaux disposaient de moyens tres
inégaux. Mais apres la révolution, 1’état des finances du pays ne permet pas de faire bénéficier
les hopitaux de moyens suffisants. La situation aurait ainsi empiré comparativement a 1’avant
révolution. Les finances publiques sont insuffisantes et la charité chrétienne s’étiole. Les
hopitaux se dégradent, les religieuses en sont exclues. En 1794, les hépitaux se voient
momentanément confisquer leurs biens (terrains et immeubles), comme 1’Eglise. Néanmoins,
la volonté d’harmoniser les financements des hopitaux apparait comme la premiere mesure,
prise a I’échelle du territoire, pour favoriser ce que 1’on appelle aujourd’hui I’accés aux soins
de tous. Cette politique se mettra en place peu a peu au sein de ces structures déja existantes
que sont les hopitaux et ou s’exercera une médecine réconciliée, associant médecins et
chirurgiens. De plus, apres une ére sombre pour les médecins titulaires de diplédmes ou tout un
chacun pouvait se proclamer médecin (loi d’Allarde en 1791), les diplomes reprennent leur
valeur et 1’on distingue alors les Docteurs des Officiers de santé n’ayant pas eu de formation
théorique. Cette reconnaissance des diplomes, le choix de I’Etat de laisser aux pairs le
controle de I’aspect technique de leur travail et I’illégalité décrétée des métiers qui pouvaient
concurrencer la médecine moderne occidentale ont ainsi contribué a son avénement. Dans le
méme temps, ’enseignement de la médecine connait de grandes transformations : la théorie
seule ne suffit plus, les étudiants en médecine doivent aller sur le terrain et investir les
hopitaux. Ils cotoient alors les chirurgiens déja présents dans ces espaces, ce qui contribue a

un rapprochement progressif de la médecine et de la chirurgie jusqu’alors dévalorisée.

Toutefois et « paradoxalement, I’apport de la médecine des Lumieres est peut-étre
moins riche sur le plan scientifique que sur le plan institutionnel » (FAURE, Olivier. 1994.
P.50). En effet, si au XVIII° siécle la médecine et la chirurgie se rapprochent, dans le désir de
fonder une médecine nouvelle, en remettant en question la formation classique loin des
malades, le changement fondamental est la place que vont prendre les hdpitaux dans ce
contexte. « Comme le résume excellemment Tenon dans son Mémoire sur les hdpitaux de

Paris (1788), les hopitaux doivent devenir des “machines a guérir”’. Devenue célébre depuis
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quelques années, grace a M. Foucault, la formule ne doit pas faire oublier qu’il s’agit 1a d’un
veeu, d’un projet et non d’une réalité. Sur les quelques 2000 établissements hospitaliers que
compte la France a la veille de la Révolution, 71% sont de simples “hdpitaux”, en général tres
petits, qui assurent 1’assistance sous toutes ses formes et accueillent, péle-méle, vieillards,
enfants, malades... Si Ion y ajoute les “hopitaux généraux” théoriquement voués au
renfermement des mendiants, mais fonctionnant comme des hospices, 62% des lits
hospitaliers sont consacrés a des taches de régulation sociale. Encore ce bilan est-il optimiste
puisqu’il considere que les “Hotel-Dieu” plus grands et plus urbains, sont effectivement
réserves aux seuls vrais malades, ce qui est rarement le cas » (FAURE, Olivier. 1994. P.49).
Le role premier de ces hdpitaux, bien que s’orientant vers la prise en charge de la maladie,
reste un lieu d’accueil des plus démunis et constitue un moyen de « contréle social qui prend
la forme d’une médicalisation. Il s’agit (...) de contrdler la propagation des maladies imputées

a la pauvreté » (BOILEAU, Claire et EBOKO, Fred. Juin 2000.).

Plus prés de nous, I’hygiénisme (XIX® — début XX°) renvoie a cette préoccupation
sanitaire publique orientée vers les plus pauvres. Il s’agissait alors de veiller a la salubrité des
logements, a la propreté des villes, d’éduquer la population en termes d’hygiene de vie, etc.
La médecine moderne occidentale que nous connaissons aujourd’hui a pris le dessus sur
I’hygiénisme qui disparait dans 1’entre-deux-guerres. Pourtant, les préoccupations centrales de
la médecine actuelle (prévention, éducation a la santé) et son souci de faire intervenir les
médecins dans la gestion de la société (r6le des professionnels de santé lors de proces
notamment) rappellent largement 1’hygiénisme du siécle passé’®. Quels que soient les termes
qui ont pu étre utilisés pour désigner le rble de controle et de surveillance joué par la
medecine dans le contexte de 1’émergence des hopitaux pensés comme « machines a guérir »,
la constante est celle d’une politisation de la santé qu’illustre bien 1’émergence de la santé

publique et qui, selon Michel Foucault, irait de pair avec la professionnalisation des médecins.

C’est au sein de ces hopitaux — qui continuent d’exercer un réle de contrdle social et
de revendiquer leur humanisme® —, devenus des « machines a guérir », hauts lieux de la

technologie et des spécialisations medicales, que le VIH-sida est aujourd’hui, et depuis les

8 Nous reviendrons sur cette relation entre I’hygiénisme d’hier et les préoccupations de la santé
publique d’aujourd’hui dans le Chapitre 6 de la Partie 3.

19 Ce que nous développerons tout au long de cette thése.
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débuts de 1’épidémie, presque exclusivement pris en charge, d’abord au sein de services
spécialisés qui pouvaient traiter I’une ou I’autre des maladies opportunistes développées par
les malades, puis, principalement, dans des services de « maladies infectieuses et tropicales »,
d’« immunologie clinique » ou encore de « médecine interne » ou des médecins se sont faits

les “spécialistes” de cette pathologie.

1.2. Les “arguments” d’une prise en charge hospitaliere du VIH-

sida.

- La prescription de traitements complexes.

Depuis les débuts de 1’épidémie, le VIH-sida est pris en charge au sein de services
hospitaliers. De fait, pour obtenir des medicaments, les patients doivent impérativement se
procurer une ordonnance signée de la main d’un médecin de 1’hOpital au moins une fois par
an. Durant ’année, si le malade le souhaite, son médecin traitant peut prendre le relais et
renouveler son ordonnance. Selon nos observations, il est peu frequent que les patients aient
recours a ce systeme auquel ils préferent, qu’ils aient ou non besoin d’un traitement, un suivi
régulier par un médecin hospitalier. De plus, une part des médicaments n’est disponible qu’a
la pharmacie de I’hopital, en attente d’une autorisation de mise sur le marché (AMM). Selon
le Comité d’éducation sanitaire et sociale de la pharmacie francaise, en 2003, 21 médicaments
¢taient autorisés sur le marché ou en autorisation temporaire d’utilisation (ATU). Si nombre
de médicaments sont en AMM, il reste nécessaire de disposer d’une prescription médicale
hospitaliére (au moins une fois par an) pour des raisons de pharmacovigilance (CERTAIN,
Agneés. mai 2003.).

La nécessité de cette prescription médicale hospitaliere tient également a la complexité
des traitements eux-mémes. Autrement dit, on ne s’improvise pas spécialiste du VIH-sida.
Dés lors, il est difficile et potentiellement dangereux pour le malade de laisser a son médecin
traitant le libre choix dans la prescription des médicaments. Un médecin hospitalier explique
les difficultés que rencontrent a cet égard ses collégues qui, ayant choisi de se concentrer sur
d’autres pathologies, ne se forment pas continlment au traitement du VIH-sida : « Les autres
(ses collégues du service) sont pneumologues. Moi aussi mais plus médecine interne et
maladies infectieuses. Le probleme de mes autres collegues c’est que moi, comme ¢a
m’intéressait, je voulais continuer dans cette branche. Mais ¢a, c’est valable aussi un peu

partout. Au deébut, il y avait qu’un médicament, I’ AZT, apres il y en avait deux, trois. C’était
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relativement simple au niveau des traitements. Et puis a partir de 95-96, la sont arrivés deux,
trois médicaments plus les antiprotéases. Donc les gens comme mes collegues, ils s’en
occupaient un peu de ces patients la parce que ce n’était pas trés compliqué au niveau de la
gestion. Mais rapidement, en deux ans, on a eu plein plein de médicaments donc ¢ ’est devenu
beaucoup plus compliqué, la gestion des medicaments, etc. Donc, comme mes collégues ils
étaient pneumologues, ils ont laché prise un peu. lls ne s’en sont plus trop occupé sur le
versant antiviraux. Et de plus en plus. Parce que maintenant, de plus en plus, c’est tellement
compliqué au niveau des médicaments. Vous avez vu, on est toujours en train de gérer sur les
tolérances, les intolérances, les effets secondaires, les échecs thérapeutiques, tout ¢ca. Donc
c’est devenu quand méme tres compliqué les médicaments. Maintenant, si on veut s ’occuper
de ces malades, il faut vraiment qu’on se forme régulierement, qu’on soit bien au courant de
ce qui se passe. Mes collegues ils ont arrété. Dans le service, on s’occupe globalement
ensemble des patients, mais on a chacun des sous-spécialités » (Entretien médecin. La
Réunion. Décembre 2003).

- Une médecine de pointe.

La prise en charge du VIH-sida en milieu hospitalier s’explique également par le fait
que cette pathologie fait I’objet de recherches cliniques. Par exemple, des médicaments, non
encore distribués sur le marché, sont testés aupres de certains patients. Pour certains, en échec
thérapeutique — c'est-a-dire pour des personnes dont tout ou partie des traitements n’est plus
efficace — ces recherches restent leur seul espoir pour continuer a vivre. On retrouve ici la
caractéristique de 1’excellence des services hospitaliers, et plus particulierement des Centres
Hospitaliers Universitaires (CHU) qui ont pour vocation, non seulement les soins aux
malades, mais également la recherche et I’enseignement. Dans notre étude, cela concerne le

service parisien qui a accueilli cette recherche.
- La surveillance épidémiologique du VIH-sida.

Quel que soit I’hopital considéré, I’excellence de la médecine hospitaliere est
également portée par le plateau technique qui permet la réalisation d’examens qui nécessitent
un appareillage sophistiqué. Si la nécessité de pouvoir accéder a des technologies de pointe ne
concerne qu’une minorité de situations, elle se fait réelle en certaines circonstances,
notamment dans des situations d’urgence ou lorsque le suivi, méme routinier, d’un patient

demande une plus grande vigilance.
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Une autre caractéristique du VIH-sida contribue a expliquer que la prise en charge du
VIH-sida se fasse en milieu hospitalier : le caractére épidémiologique de la maladie et
I’affirmation selon laquelle elle participe d’un “probléme de santé publique” (Cf. Partie 3.
Chapitre 6). Ce point ne saurait justifier a lui seul le traitement de cette pathologie a I’hopital,
puisque d’autres pathologies comme la syphilis, maladie sexuellement transmissible, en
recrudescence aujourd’hui en France, peuvent étre prises en charge par le médecin traitant.
Quels que soient les arguments utilisés pour faire du VIH-sida une pathologie prise en charge
a I’hopital, on constate que la surveillance épidémiologique qui a été mise en place pour cette
maladie repose sur les services hospitaliers — notification obligatoire du VIH et du sida ;
Centre d’Information et de Soins de I’ITmmunodéficience Humaine ; DMI et DMI2 —, ce qui

en retour construit le monopole hospitalier du traitement du VIH-sida.

Les notifications obligatoires du VIH (2003) — celles du sida datent de 1986 — ne sont
pas le fait exclusif des médecins hospitaliers. Les biologistes, responsables de laboratoires
d’analyses médicales, a I’occasion d’un résultat de dépistage du VIH qui s’est avéré positif,
renseignent ce document que le médecin sera par la suite amené a compléter. Les médecins
jouent un role actif dans ces notifications dont 1’objectif est de collecter des informations pour
renseigner 1’évolution épidémiologique du VIH-sida®. Ces notifications qui concernent un
certain nombre de maladies a déclaration obligatoire ne constituent pas une spécificité du
VIH-sida. Elles participent d’un ensemble de mesures mises en place dans le contexte de cette

épidémie.

En effet, les autres mesures, a savoir la mise en place des Centres d’Information et de
Soins de I’Tmmunodéficience Humaine (CISIH) et la création du Dossier Médico-économique
de I'Immunodéficience humaine (DMI) revu dans une seconde version (DMI2), ont été

pensées dans le contexte spécifique de 1’épidémie du VIH-sida.

Les CISIH ont été créés en 1987 afin de relier les unités cliniques et la recherche
épidémio-clinique. Une des missions des CISIH participe donc de la surveillance
épidémiologique, venant ainsi renforcer les données épidémiologiques renseignées par les
notifications obligatoires. Pour ce faire, les CISIH sont dotés de crédits spécifiques. Ils sont

progressivement remplacés, depuis la fin de I’année 2005, par les COREVIH dont la

% I es notifications obligatoires du VIH et du sida font I’objet de plus amples développements dans la
partie 2 au chapitre 4.
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spécificité tient essentiellement dans la mise en place de liens entre I’intérieur et 1’extérieur de
’hopital puisque des associatifs et des usagers des services de santé y participent. A
I’occasion de la mise en place des CISIH en 1987 ont été créés des postes de Techniciens
d’Etudes Cliniques (TEC)* dont la fonction premiére était alors — avant qu’elle ne s’axe,
prioritairement, sur la recherche clinique — de renseigner une base de données appelée
aujourd’hui Dossier Médico-économique de I’Immunodéficience humaine version 2 (DMI2).
Il s’agit d’un outil informatique qui vise, entre autre, a parfaire la connaissance

épidémiologique du VIH-sida.

Le VIH-sida est donc a I’origine d’un ensemble d’initiatives® qui visent a renseigner
I’épidémiologie et a coordonner les différentes instances et les divers acteurs du VIH-sida. La
surveillance épidémiologique n’est pas le seul sens de ces actions coordonnées mais elle en
demeure un des axes fondamentaux. Ce souci de surveillance qui, nous le verrons au travers
de la question de 1’observance dans les parties 2 et 3, dépasse la question épidémiologique

vient légitimer 1’exclusivité de la prise en charge des malades dans des services hospitaliers.

2! Les fonctions et I’évolution des Techniciens d’Etudes Cliniques sont présentées dans la suite de ce
chapitre qui s’intéresse aux métiers de santé.

%2 e VIH-sida est également a Iorigine de la mise en place des hopitaux de jour oul a pris place une
part importante de notre étude (chapitre 2 et 3). Les réseaux ville-hopital ont également émergé dans le contexte
de cette épidémie. Cette pathologie a favorisé le développement de la prise en charge de la douleur, a remis au
cceur des préoccupations des soignants la question de 1’observance (traitée dans les parties 2 et 3), etc. La liste de
ce qu’a induit le VIH-sida dans la mise en place de réseaux, dans la prise en charge des malades au-dela des
considérations en termes de surveillance épidémiologique, est longue.
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Il. La relation de soin depuis I’analyse des metiers de la santé et
de la hiérarchie hospitaliere.

L’hopital en plein essor a vu se multiplier les métiers de la santé. Spécialisations des
médecins, professionnalisation du métier d’infirmier, apparition des catégories de cadre
infirmier, d’aide-soignant, tout un ensemble de métiers avec des formations et des diplémes

specifiques a vu le jour.

Les infirmiéres ont peu a peu pris la place des religieuses et des servantes alors que les
médecins commencaient a entrer dans les hoépitaux. Les fonctions que 1’on attribue
aujourd’hui aux différentes catégories du personnel hospitalier se sont construites dans ce

contexte de la transformation des hopitaux.

Globalement, on distingue deux catégories parmi les métiers de santé : les professions
medicales et paramédicales. Cette séparation fait toujours sens aujourd’hui malgré la
multiplicité des statuts et des fonctions dans chacune de ces catégories. Cela tient non
simplement a une répartition des taches, mais également a cette distinction qui associe la
valeur d’excellence hospitaliére aux médicaux et celle d’une humaine charité — qu’incarnaient
les religieuses hier — aux paramédicaux. La présence de plus en plus forte des femmes parmi
les médicaux et le désir de reconnaissance des paramédicaux aujourd’hui dessinent toutefois
certaines transformations, excellence et humanité devenant un peu plus les qualités de tous et
de toutes. La distinction entre des professions médicales et paramédicales confére a chacune
un certain pouvoir dont la conquéte elle-méme génére la multiplication — et donc la
spécialisation — des fonctions et compétences. Pour Didier Fassin, «le lien entre la
différenciation du pouvoir et la division du travail est (...) organique » (FASSIN, Didier.
1996. P.156). Ces considérations laissent a penser que la division au sein des professions
paramédicales entre infirmiers et aides-soignants ne doit pas non plus étre sous-estimée. La
distinction entre les professions médicales et paramédicales et celle, a I’intérieur des métiers
paramédicaux, entre infirmiers et aides-soignants doivent étre analysées. Nous nous
attacherons, aprées une analyse des statuts et fonctions des professions médicales (Point 11.1) a
mettre en regard professions médicales et paramédicales ainsi que professions infirmiéres et

aides-soignantes (Point 11.2).
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I1.1. Les professions médicales : [’incarnation d’une excellence

hospitaliére.

11.1.1. L’illusion d’une homogénéité : des parcours et des statuts multiples.

- Des tensions ente généralistes et spécialistes.

Les professions médicales qui nous intéressent dans cette étude renvoient a des
parcours et statuts diversifiés. Dans les services étudiés, les medecins exercent en qualité de
généralistes® ou de spécialistes, les uns et les autres pouvant avoir des statuts tels que PU-PH
(Professeur des Universités-Praticien Hospitalier), PH (Praticien Hospitalier), PATT
(Praticien Attaché), PCONT (Praticien Contractuel) CCA (Chef de Clinique Assistant)*. Les
hiérarchies internes a la profession médicale, liées a la fois aux dipldmes et aux statuts, mais
aussi aux compétences reconnues, a I’expérience, sont d’autant plus complexes a décrypter
que I’on a affaire a un service qui compte un important personnel, a ’image du service

parisien de notre étude.

Le VIH-sida entre dans la catégorie des maladies infectieuses. A Paris, les patients
étaient suivis dans un service de « maladies infectieuses et tropicales » et 1’un des deux lieux
investis dans cette étude a la Réunion avait pour dénomination « pneumologie et maladies
infectieuses ». Cette pathologie renvoie néanmoins également a un déficit immunitaire et en
tant que telle, elle est parfois prise en charge dans des services d’« immunologie clinique »,
tel I’un des services etudies a la Réunion. Malgré les spécificités de cette pathologie et son
caractéere pandémique, le VIH-sida ne constitue pas une spécialité en soi, ni méme
I’infectiologie. Ceux qui prennent en charge ces malades peuvent avoir des spécialisations

distinctes® ou étre généralistes. Malgré la revalorisation trés récente de la médecine générale,

% Notons qu’un arrété du 22 septembre 2004 fixant la liste et la réglementation des diplomes d’études
spécialisées de médecine ajoute la médecine générale a la liste des spécialités médicales. Néanmoins, la
distinction entre les deux catégories reste encore trés présente dans les esprits, d’autant qu’elle est associée a des
études qui distinguent des externes (futurs praticiens en médecine générale) et des internes (futurs praticiens dans
I’'une ou l’autre des autres spécialités médicales) apres les six années communes. Cf. I’annexe n°2 ou sont
présentés les parcours universitaires pour I’obtention du titre de Docteur en médecine selon les spécialités
choisies.

% Pour des éclaircissements sur les études de médecine et les différents statuts existant pour les
médecins hospitaliers, voir I’annexe n°2.

2 11 n’y aurait pas de diplome de spécialisation particulier requis pour ensuite choisir une sur-
spécialisation en “Pathologie infectieuse et tropicale, clinique et biologique” (appelée DESC : Diplome d’Etude
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le clivage entre spécialistes et généralistes demeure, ce qui n’est pas sans intérét ici dans la
mesure ou nombre de médecins qui travaillent dans les services qui prennent en charge le

VIH-sida sont généralistes.

Un généraliste qui exerce a la Réunion nous fait part de son agacement quant au plus
grand prestige associé aux spécialisations : « C’est le systéme qui te pousse parce que c’est
tellement élitiste le milieu médical. Point de salut en dehors de la spécialité ! Les généralistes
sont extrémement dénigrés. L’idée c’est que tu fais généraliste parce que t’as pas eu le
concours alors qu’il y en a c’est ce qu’ils veulent faire, médecin de campagne ou médecin de
famille. Dans les facultés et dans [’hopital aussi, il y a une espece d’élitisme, il y a les
spécialistes et les généralistes » (Entretien médecin. La Réunion. Décembre 2003). A présent
qgue la médecine générale constitue également une spécialité, les futurs spécialistes en
médecine générale passent également le concours de I’internat. Ce concours est classant, ce
qui signifie que selon les résultats obtenus et le classement qui en découle, un candidat aura
plus ou moins le choix de sa spécialisation. Certaines spécialisations, pensées comme plus
prestigieuses, font ’objet de davantage de convoitise, les mieux classés les choisissant
préférentiellement, en faisant en retour des spécialisations plus valorisées et donc plus
valorisantes. Pour les moins bien classés, restent les postes réservés a la médecine générale,
plus nombreux et moins convoités. Ainsi, en 2005, sur les 4803 postes disponibles dans le
cadre du Concours de I’Internat et parmi les 2400 réservés a la médecine générale, un millier
n‘ont pas été pourvus, «les étudiants préférant redoubler plutét que de devenir

généralistes »*.

L’ancienneté et la notoriété que certains généralistes acquiérent pallient, dans une
certaine mesure, ce clivage. Mais le type de parcours académique réalisé reste fondamental au
sein de la communauté médicale et il est bien difficile d’étre reconnu par les pairs lorsque 1’on
n’a pas suivi le cursus classique : deux années de premier cycle, suivies de quatre années de
second cycle ; puis le concours de I’internat ou 1’étudiant, en fonction de ses résultats, choisit
une spécialité (hormis celle de médecine générale qui n’existait pas encore pour les médecins

rencontrés dans ces services et qui induit de fait un parcours différencié) ; cette spécialité est

Spécialisé Complémentaire). Néanmoins, il semblerait que la spécialisation en médecine interne soit davantage
considérée comme le parcours le plus logique. Cf. Annexe n°3 ou sont présentés les différents diplémes d’étude
spécialisés et d’étude spécialisés complémentaires en médecine.

2 Cf. annexe n°2 d’ou sont tirés ces chiffres et commentaires.
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préparée en quatre années (ou cing pour les spécialisations en chirurgie), période durant
laquelle 1’étudiant est interne et effectue plusieurs stages en milieu hospitalier, choisis en
fonction de la spécialisation visée ; d’interne, il devient alors chef de clinique assistant et
peut, aprés deux années d’exercice de cette fonction, passer le concours national pour devenir

Praticien Hospitalier dans la spécialité qui est la sienne.

Si un médecin peut étre reconnu au sein de son service et méme a une plus large
échelle comme compétent, expérimenté, etc., il ne peut pas pour autant contrecarrer cette
logique académique qui le maintient dans des statuts précaires. Un seul des médecins que
nous avons rencontrés, a Paris, est ainsi devenu Praticien Hospitalier en Maladies infectieuses
et tropicales alors que son parcours ne répondait pas au schéma académique classique. Son
parcours atypique, malgré des compétences reconnues par tous, lui déniait le droit de passer le
concours de Praticien Hospitalier en Maladies infectieuses et tropicales et le maintenait dans
des statuts précaires : « Le probleme s est posé que je n’étais pas un ancien chef (de clinique)
et que j’avais le C.V. d’un praticien hospitalier et la, ¢a a été des années de galere de statut.
Donc j’étais vacataire dans le service ; j’étais boursier de I’ANRS (Agence Nationale de
Recherche sur le Sida), ¢a a duré trois ans ; et apreés, j'ai eu 3 ans de bourse de post-doc
sidaction, sur ma gueule en fait, pas tellement sur des projets. Je m’ occupais énormément de
recherches cliniques ici. Et chaque fois, j 'acquérais des connaissances sur les molécules, sur
la recherche. On te demande, on te demande et aprés tu crées tes trucs a toi. J'ai beaucoup
beaucoup travaillé sur 'immuno-thérapie (...). Donc pas de statut pour moi. Donc qu’est-Ce
qu’on fait ? On a bricolé un poste de praticien contractuel. C’était de dire que t’étais entré a
[’hopital, mais en CDD (Contrat a Durée Déterminée). Et puis j’ai passé le concours de
praticien hospitalier que j’ai eu. Et on m’a créé un poste de praticien hospitalier dans le
service pour le CISIH (Centre d’Information et de Soins de I’'Immuno-déficience Humaine).
Moi, je suis praticien hospitalier en maladies infectieuses, donc je suis infectiologue. Ce qui
veut dire qu’a plus de 40 ans, j'ai di ouvrir des bouquins, travailler etc. Mais apres, la
communauté de la spécialité, pour me nommer praticien dans le service, a fait beaucoup de
problémes. « Il a pas suivi le cursus normal », machin. C’était un peu le ridicule frangais.
Donc j’avais tous ces gens qui disaient . « on le connait trés bien, on sait ce qu’il fait, il est
formidable, mais il est pas de notre monde ». Mais ¢a a marché. Tout était fait pour que je ne
sois pas la aujourd’hui. Et donc je me bats un peu pour mes camarades qui sont derriere

parce que jusque la il y a que moi qui ai eu ce titre 1a, aprés des années de frustration, de
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combats, a étre boursier, aprés vingt ans d’études, c’est pas terrible » (Entretien médecin.
Paris. Juin 2005).

I1 existe en réalit¢ deux types de concours, le type II s’adressant a ceux qui n’ont pas
été chefs de clinique-assistants, ce qui permet donc a ceux qui n’ont pas suivi le cursus
ordinaire de devenir Praticien Hospitalier. Néanmoins, un médecin qui n’a pas fait son
internat n’a en principe pas la possibilité de devenir Praticien Hospitalier spécialisé comme ce
fut le cas de ce médecin. Cette possibilité ne se serait pas reproduite selon un de ses collégues.
Reste la possibilité de passer le concours de Praticien Hospitalier en médecine générale, ce

qui permet d’acquérir un statut moins précaire.

Le manque de reconnaissance de leur expérience et de leurs compétences est parfois
mal vécu par ces médecins lorsqu’ils voient les jeunes chefs de clinique, moins expérimentés,
accéder au concours (aprés deux années d’exercice de la médecine en tant que chef de
clinique) et donc possiblement a un statut de Praticien Hospitalier. Car la précarité des statuts
de ceux qui n’ont pas passé les concours reste souvent difficile a accepter. C’est pourquoi ce
médecin, qui exerce aupres des personnes vivant avec le VIH-sida depuis les débuts de
I’épidémie, a fini par envisager de passer le concours de praticien hospitalier en médecine
générale, lassé par toutes ces années de statuts précaires (il est, au moment de 1’étude,
praticien attaché) : « Le statut d’attaché, c’est non seulement trés précaire au niveau
financier, mais tu peux te faire virer du jour au lendemain. Il y a une précarité sociale
monstrueuse quand t’es attaché. C’est un peu agagant de te sentir un peu la petite main, entre
guillemets, alors que si t’étais pas la, ils seraient quand méme sacrément dans la merde (...).
C’est une guéguerre élitiste (...). Maintenant, on a la possibilité de se titulariser. Il y a (X),
mais il sera le seul et il est le seul, a avoir passé le concours de praticien hospitalier de
specialité, mais qui a été referme tout de suite apres. 1/ a failli ne pas [’avoir, parce qu’il s est
retrouvé devant la chaire des collégues d’infectieux qui sont tous des spécialistes, donc
internat, etc., tous des professeurs. Et c’était tres difficile, méme s’il a un C.V. ou il faut
s’accrocher derriere. 1y a (Y) qui a passé son concours mais c¢’est en médecine générale, en
specialité, ca a été ouvert un an et ca a été refermé aussi sec. » (Entretien médecin. Paris.
Juin 2005). Ainsi, nombreux sont les médecins qui exercent en qualité de praticiens attachés
ou de contractuels. Et si, le 1% octobre 2003, la circulaire DHOS/M2/2003/N°462, visant a
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améliorer le statut des praticiens attachés, a permis quelques avancées, ces médecins

demeurent en situation précaire?’.
- Au bas de I’échelle : les médecins titulaires d 'un diplome étranger.

Par ailleurs, il y a les médecins titulaires d’un diplome étranger® qui se sont vus
contraints d’occuper des postes trés lourds avec des gardes a répétition et des salaires
dérisoires comparés a ceux de leurs collégues. Leur titre de Docteur en médecine leur est
reconnu mais ils n’ont pas 1’autorisation d’exercer en France en cette qualité. Ils sont ainsi
recrutés en tant que “faisant fonction de”. Au moment de I’étude, un médecin était
anciennement de ceux-la. 1l a ensuite eu 1’opportunité, en repassant des examens, d’exercer sa
profession dans des conditions plus enviables. « A un moment donné, quand on m’a demandé
(si je voulais passer) I’équivalence, je |’ai refusé. Pour le principe. Je leur disais que dans la
mesure ou pendant 4 ans qu’on faisait de la recherche, j’étais re¢u en tant que médecin en
France, pourquoi aujourd’hui je serais obligé de repasser par des équivalences ? Si je
n’avais pas fait un travail avec les autorités médicales universitaires frangaises, si ¢ ’était la
premiere fois que je mettais les pieds en France, j'accepterais. Donc j’étais récalcitrant
pendant longtemps (...). J acceptais plus le salaire moindre que le fait qu’on me demande de
passer les équivalences. Et finalement on m’a poussé, c¢’était pratiguement le dernier jour
(...). 1l y avait beaucoup de médecins étrangers en France qui occupaient un poste et qui
étaient en situation précaire, ils ne savaient pas quoi en faire. Les chefs de service étaient
satisfaits, mais administrativement, ils ne remplissaient pas les conditions. Du coup, je sais
plus quel ministre a fait cette proposition qui a été acceptée et il fallait passer les examens.
Mais pas tout le temps, c’était tous les deux trois ans, comme ¢a, paf, il y avait des sessions
qui tombaient comme Ga du ciel. Je crois que j’'ai passé la derniéere, il y a 5 ans (...). J'ai eu
[’équivalence. Bof, le statut est meilleur. Au point de vue pécunier... mais coté argent, ici on
m’a toujours aidé. J'ai eu une bourse ANRS qui compensait le manque a gagner. Les fins de
mois étaient difficiles alors je faisais venir de ['argent de la-bas que j’avais. J’ai vécu

longtemps avec les transferts d’argent. J'ai tenu plusieurs années comme ¢a. Mais toute

21 Cf. le texte de cette circulaire en Annexe n°4.

% Pour plus d’informations, Cf. la Circulaire DHOS/M 4 n°2003-214 du 2 mai 2003 relative a
I'organisation du concours national de praticien des établissements publics de santé.
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source s’épuise. Et la vie est chere en France, enfin surtout dans la région parisienne »

(Entretien médecin. Paris. Juin 2005).

Ce médecin avait fuit son pays ou il était menacé et avait choisi de s’installer en
France ou il avait des contacts, suite a plusieurs rencontres professionnelles. Si le service I’a
toujours soutenu, comme il le souligne lui-méme, et qu’il a de fait pu faire face aux difficultés
financiéres induites par son statut, sa vie familiale en a beaucoup péti. De plus, il a mal vécu
I’obligation de passer des examens pour obtenir une autorisation d’exercice de la médecine
quand il en occupait les fonctions depuis de nombreuses annees. Durant cette étude, nous
avons rencontré un autre de ces medecins titulaires d’un diplome étranger qui a préféré
changer de profession plutdt que d’accepter cette non reconnaissance de ses compétences :
« Sans équivalences, on peut travailler dans les hdpitaux, mais je ne trouve pas ¢a normal
d’étre payé en dessous du SMIC et de faire des gardes a ne pas savoir quoi faire. C’est des
statuts “‘faisant fonction de” que je refusais dés le départ. J'avais cette possibilité des le
départ, mais ce n’est pas quelque chose que j'admets » (Entretien médecin “reconverti.

Paris. Juin 2005).

Si ce sont bien les médecins qui incarnent 1I’image de I’excellence de I’hopital,
notamment en présentant lors de congrés des recherches en cours, des études de cas, en
publiant des articles dans des revues spécialisées, etc., ils ne constituent pas un groupe
homogene. Les jeux d’influence qu’induisent ces différences de statuts et, dans une moindre
mesure, d’expérience construisent des orientations spécifiques dans chacun des services
étudiés (Cf. Partie 1. Chapitre 2. Point 111.1). Ces orientations, impulsées par quelques-uns
seulement, modelent alors les relations soignants/soignés, méme si, dans le face a face de la
relation de soin, il reste possible pour chacun de ne pas se conformer strictement aux

directives des décideurs.

11.1.2. La revalorisation de la médecine infectieuse et des infectiologues
via le VIH-sida.

Cette récente épidémie qui fait 1’objet de recherches aujourd’hui a généré une
revalorisation de la médecine infectieuse. Cette médecine, en tant qu’elle traitait de
pathologies curables qui touchaient essentiellement des populations originaires de pays
tropicaux et des voyageurs — la plupart des maladies infectieuses ayant été totalement ou
quasiment éradiquées de France — était peu valorisante. « De plus, au début des années 80,
dans le champs médical bien hiérarchise, les maladies infectieuses ne représentent pas, en
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France, une spécialité prestigieuse car elles s’inscrivent a contre-courant du mouvement
dominant de sophistication technique et d’innovations spectaculaires » (SETBON, Michel.
1993. P.45). Ceci explique possiblement le nhombre important de femmes qui se sont sur-

spécialisées en médecine infectieuse.
- La médecine du VIH-sida : valorisante mais stigmatisée.

L’apparition du VIH-sida a généré nombre de questionnements. Cette pathologie
constituait un défi scientifique et clinique et était, des les premiers temps, fortement médiatisé
et politisé. Pour ces raisons, elle se faisait I’espoir d’une nouvelle reconnaissance des
médecins infectiologues. Aujourd’hui, alors méme que la médecine infectieuse ne constitue
pas en soi une spécialisation, nombre d’infectiologues se sont faits les spécialistes du VIH-
sida. Cette maladie a dessiné des carriéres, projetant au devant de la scene des medecins qui,
parce qu’ils avaient opté pour une spécialisation peu valorisante, seraient certainement restés
dans I’ombre. Ils se sont constitués en tant que spécialistes de cette pathologie complexe,
favorisant le développement de la recherche au sein de leur service, a I’image du service
parisien étudié, se formant continuellement pour suivre les avancées en matiere de
compréhension du virus et des traitements en essai, pour les autres services non intégrés a un

Centre Hospitalier Universitaire.

Le tableau n’est toutefois pas aussi idyllique qu’il y parait pour les médecins du VIH-
sida, ainsi de I’un d’entre eux qui exerce au sein d’un service de médecine interne et dont
nous avons suivi a plusieurs reprises la consultation. Isolé dans ce service ou il est le seul a
prendre en charge le VIH-sida, il s’estime mal considéré par ses collégues du fait, pense-t-il,
de leurs a priori négatifs a 1’égard de ses patients qui dit-il, hier étaient toxicomanes et
aujourd’hui sont « pauvres et négres » (Journal de bord. Région parisienne. Décembre 2004).
Pour autant, I’isolement ne génére pas systématiquement une dépréciation des collegues.
Dans I’'un des deux services de la Réunion que nous avons étudiés, seul un médecin suivait
des patients pour un VIH-sida. S’il se sentait certes un peu isolé dans I’exercice de sa

profession, il ne s’estimait pas sous-estimé par ses collegues de travail.
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- Le VIH-sida : un tremplin pour des carrieres de femmes.

Les deux principaux services étudiés dans cette recherche — 1’un a la Réunion, I’autre a
Paris — ont a leur téte des femmes® qui ont fait carriére en se faisant les “spécialistes” du
VIH-sida. Toutes deux ont découvert le VIH-sida au début de 1’épidémie alors qu’elles étaient
internes au sein d’hopitaux parisiens. On voit, dans le récit de leur parcours, comment le VIH-

sida aura pour elles été un tremplin dans leurs carrieres respectives.

Chef de 1’un des services étudiés a la Réunion, cette praticienne hospitaliére, bien que
s’estimant promise a une carriere plus valorisante si elle n’avait pas choisi de partir vivre a la
Réunion, donne a voir la place de sa connaissance du VIH-sida dans sa réussite
professionnelle a la Réunion. Elle raconte son arrivée a la Réunion : « J’ai commencé (a la fin
de I'année 1988) a faire un petit peu de consultations d’immuno-hémato-pédiatrie (...). Et
personne ne s ’occupait de l'infection a VIH (le premier diagnostic de séropositivité au VIH a
la Réunion a été posé en 1987). Il y avait sept séropositifs dans [’ile. Il y a eu un gars qui a eu
une pneumocystose, donc un truc tres banal. J’avais pris des contacts avec des médecins qui
avaient su ce que j’avais fait, qui m’ont demandé de venir voir ce patient qui était en train de
mourir. Donc pour moi ¢ ’était vraiment simplicime de savoir ce qu’il fallait faire. Il n’y avait
aucun médecin dans l’ile qui savait quoi faire. Donc je suis venue bénévolement. Je me suis
occupée de ce patient. Et puis trois jours apres il avait de la fievre et il y en a eu un deuxiéme,
etc. Et donc je courais d’un hopital a [’autre, d'une consultation a [’autre. Je me suis dit bon,
je vais prendre un poste de praticien hospitalier a mi-temps au CHD. Donc bien sdr, il y en
avait, forcément. C’était [’honneur de... enfin, ¢a parait prétentieux ce que je dis, mais quand
on est ancienne interne des hopitaux de Paris, ancien chef de clinique de Necker, on n’a pas
de probleme pour trouver un poste. Ca redore plutot pas mal le blason de [’hopital. Et donc,
effectivement, on m’a trouvé un poste immédiatement » (Entretien médecin. La Réunion.
Décembre 2003).

A Paris, la responsable de 1’hdpital de jour et des recherches cliniques met en avant

son parcours exemplaire : « Un parcours professionnel clair : lycée, études sans problemes.

% Bien que nous ayons opté pour une masculinisation de 1’ensemble du texte, nous avons choisi sur ce
point de mentionner la présence de femmes a la téte des services étudiés (une en tant que chef de service et
I’autre en tant que responsable de 1’hopital de jour et des recherches cliniques) afin de rappeler que les femmes
occupent une place importante dans les services qui prennent en charge le VIH-sida en conséquence, au moins
pour partie, d’une dévaluation de ces “spécialisations” avant 1’épidémie de VIH-sida.
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Décision de faire de la médecine, sans trop d’états d’dmes. Un parcours médical finalement
dense et ramassé. Avec un internat a 23 ans. Ce qui est jeune, j’avais tout fini a 23 ans, en
avance etc. Un parcours hospitalier avec ces stages de 6 mois, une vie hospitaliere que j’aime
beaucoup. A priori une orientation sur des stages d’externe que j’avais faits, de la
cardiologie et méme de la chirurgie cardiaque. Et puis une rencontre avec les maladies
infectieuses alors que je suis en internat ou j'ai un peu de temps parce que je suis en CONgé
maternité et que ¢a me manque un peu la vie hospitaliere. Et la j’'ai eu une espece de
réevélation et j’ai completement changé mon orientation, pour finir mon internat en maladies
infectieuses. Je termine mon internat en 82 et la, 82, c’est l'irruption du sida. Et finalement,
je ne vais pas avoir quitté le sida depuis 82, 23 ans » (Entretien médecin. Paris. Juin 2005).
D’abord attirée par les maladies infectieuses, cette femme considere que cette nouvelle
pathologie a bien ouvert de nouvelles voies, offrant des possibles de carriéres aux jeunes
médecins qui faisaient leur entrée dans les hopitaux en ces débuts d’épidémie. On a donc des
schémas de carrieres qui se profilent derriere cette pathologie, notamment des carriéres de
femmes : « Pour les gens de ma génération, il y a pas mal de femmes d’ailleurs, parce qu’il y
avait pas, au-dessus, des gens. Nos patrons ils ne savaient rien, ils parlaient méme a peine
anglais, donc il n’y avait pas le mode hiérarchique structuré, le monde arenal. Je pense que
¢’est une dimension assez importante. On avait a la fois tout a faire, trés transversal, avec des
choses assez immédiates : la gestion des malades. Si je repense a cette période, 94-95, il y a
10 ans, tout le monde meurt. On partait en vacances, ¢ était qui était mort quoi. Bon le grand
changement de 96 (I’arrivée des trithérapies). Mais moi j’ai jamais dérogé, toujours essayer
de faire plus, toujours essayer de faire mieux. Donc un gros investissement dans la recherche
clinique qui était aussi un support extrémement important parce qu’il y avait le quotidien, il y
avait du burn out, des gens qui disaient le sida c’est trop dur » (Entretien médecin. Paris. Juin
2005).

Le VIH-sida dessine des carrieres de médecins dynamiques qui construisent des
relations a 1’échelle internationale et qui, lorsque la structure dans laquelle ils exercent le
permet, développent une activité de recherche clinique. Si 1’on reprend les propos de Nicolas
Dodier, on constate que ces carriéres qui se dessinent sur fond d’incapacité des anciens font
échos, de maniére plus générale, a la transformation de la médecine qui s’oriente vers « la
médecine des preuves ». « Dans les années 1960, I’importation en France de la méthode des
essais contrélés sous I’impulsion d’épidémiologistes basés notamment a 1’Inserm fournira a

ces médecins d’un type nouveau et a leurs héritiers, un appui supplémentaire pour jouer la
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science « émancipatrice » contre 1’autorité des « mandarins traditionnels ». On retrouvera ces
médecins au centre de I’histoire du sida » (DODIER, Nicolas. 2003. P.44).

Si le VIH-sida a porté leurs carrieres, ces femmes se présentent avant tout comme des
battantes, voire des militantes, chacune s’étant investie dans des associations qui organisent
des programmes d’accés aux traitements antirétroviraux dans certains des pays ou les malades
n’y ont pas accés. L’une d’elle dénonce d’ailleurs ceux qu’elle appelle « les opportunistes du
sida»: « 1l y a beaucoup d’opportunistes du sida. Je dis toujours qu’il y a les maladies
opportunistes, certes, qui sont mortelles, mais il y a aussi beaucoup d’opportunistes du sida.
Le sida fait vivre beaucoup de monde. Des tas de spécialistes qui n’en sont pas, qui arpentent
[’Afrique, Madagascar. J’en vois plein qui ne font rien, qui promettent monts et merveilles,
qui viennent donner leur opinion de “grands” spécialistes mais qui ne vont jamais rédiger un
petit dossier pour aider le Malgache qui ne sait pas écrire. Qui vont considérer les gens, les
Malgaches, les Africains, comme des tarés, alors que ce sont des gens hautement
respectables, d’excellent niveau médical et qui se conduisent trés bien. Simplement, parce

qu’ils sont malgaches ou africains, ce sont forcément des cons » (Entretien médecin. La

Réunion. Décembre 2003).

De maniére générale, en suivant Didier Fassin, on peut dire que « comme 1’exemple
du sida le montre bien, la santé constitue un marché prospére ou beaucoup réalisent des
opérations singuliérement lucratives. C’est ce qu’Olivier Faure avait déja montré dans la
France du XIX® siécle puisque pour lui, c’est cette logique qui prévaut dans le processus de

médicalisation de la société francaise » (FASSIN, Didier. 1996. P.165).

11.1.3. Psychiatres et psycholoques : des soignants a part.

En premier lieu, il convient de rappeler que seule la psychiatrie est une spécialisation
médicale. Pour autant, bien que les médecins du VIH-sida aient bien conscience de cette
distinction, les psychologues et psychiatres occupent des places similaires au sein des services
étudiés, eu égard a un certain manque de reconnaissance que la majorité d’entre eux ressent.

C’est pourquoi nous avons choisi de traiter de ces deux professions en un méme moment.

En second lieu, il nous faut ici considérer certaines disparités régionales. Ainsi, si
I’absence et de psychiatres et de psychologues, dans 1’un des services de la Réunion, tient
davantage a des mesententes entre confreres, selon les infirmiers de I’hopital de jour, critiques

vis-a-vis des médecins, ce n’est pas la la seule explication plausible. Il existe en effet de fortes
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disparités régionales tant du point de vue du nombre de professionnels de santé en géneral que
des secteurs de psychiatrie générale qui couvrent des superficies trés inégales et sont pourvus
d’un personnel médical également disproportionné selon les régions, les DOM étant

globalement les moins bien lotis®.

Globalement, les professionnels de santé, toutes catégories confondues, sont
surreprésentés a Paris avec 3,15 généralistes pour 1000 habitants contre 1,67 sur I’ensemble
de la France et seulement 1,44 pour 1000 habitants a la Réunion. L’écart se creuse encore
davantage si I’on regarde du coté des spécialistes. Ils sont 5,37 pour 1000 habitants a Paris,
1,74 en France et 1,22 a la Réunion. La disproportion est importante également pour les
infirmiers a I’exception des infirmiers de psychiatrie qui, s’ils sont moins nombreux a la
Réunion que sur I’ensemble du territoire frangais, sont néanmoins encore plus sous-
représentés a Paris. Si I’on regarde parallélement les chiffres du personnel médical des
secteurs de psychiatrie générale, il semble qu’une explication a ce dernier fait se dessine. En
Tle-de-France, pour 100 000 habitants de plus de 20 ans, le personnel médical en psychiatrie
compte un effectif de 15,6. Ils sont 11,5 sur I’ensemble de la France et 8,4 a la Réunion. Et
encore, nous ne disposons pas ici des chiffres concernant spécifiguement Paris. On peut
penser que 1’écart se creuserait d’autant plus. Ces données montrent qu’il existe de fortes
disparités dans 1’offre de soins selon les régions, toutes catégories de personnel confondues,

avec des disproportions d’autant plus importantes pour le personnel le plus qualifié.

Les psychiatres constituent une catégorie un peu a part des professions médicales dans
les services étudiés. La place de la psychiatrie, comme de la psychologie, reste problématique
dans ces services. Si les médecins, dans les premiers temps de 1’expansion de 1’épidémie ou
les patients mourraient face a 1’absence de traitements efficaces, avaient recours plus
facilement aux psychiatres et aux psychologues, ils y ont peu a peu moins fait appel. C’est en
tous cas I’analyse fréquemment proposée par ces catégories de personnel. Ils s’estiment

souvent trop peu considérés par leurs collégues.

%0 Cette étude met en regard deux espaces opposés en ce qui concerne 1’offre de soins. D’un c6té, la
Réunion ou le nombre de professionnels de santé et des secteurs de psychiatrie générale sont inférieurs a la
moyenne nationale et de I’autre 1’Tle-de-France (et encore plus nettement si on se focalise sur Paris) qui bénéficie
d’un nombre de professionnels de santé et de secteurs de psychiatrie générale largement supérieur a la moyenne
nationale. Cf. Annexe n°5.
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11.1.3.1. Des psychiatres tenus en-dehors du champ de I’excellence
médicale ?

Les psychiatres, comme les psychologues, de I’hopital parisien exercent dans le
service dans le cadre de vacations. Leur emploi principal est généralement dans un autre
service de I’hopital, combiné parfois a 1’exercice de leur profession dans un cabinet
particulier, en libéral. A la différence du service parisien, les psychiatres sont absents des
services qui prennent en charge le VIH-sida a la Réunion. Certains patients sont néanmoins
suivis par un psychiatre extérieur au service® et 1’un des services peut faire appel a des
infirmiers de 'unité de psychiatrie en cas de besoin. Dans ’autre, les patients peuvent

bénéficier de consultations d’un psychologue permanent dans le service (Cf. le point suivant).
- En manque de reconnaissance.

L’un des psychiatres du service parisien a des relations régulieres avec certains
meédecins du service qui prennent en charge le VIH-sida puisqu’il est intégré a 1’équipe qui
développe la Procréation Médicalement Assistée (PMA) et qu’il assure le suivi des patients
concernés. Il participe aux réunions mensuelles pour la PMA et parfois a celle hebdomadaire
de I’hopital de jour pour voir s’il y a une demande de suivi pour un patient. Il considére que la
psychiatrie est reconnue dans le service dans la mesure ou il se voit sollicité pour la PMA

ainsi que pour des questions d’observance®.

Cette idée d’une reconnaissance du rdle des psychiatres par leurs confréres (non
psychiatres) n’est pas partagée par les deux autres psychiatres rencontrés dans ce service
parisien (de méme pour les deux psychologues interrogés comme nous le verrons plus loin)
qui se considerent peu estimés dans le service. Dés lors, le travail d’équipe s’en ressent et les
contacts se font plus rares. « J'ai trois lieux d’activité, ici c¢’est le moins important. Je viens
un peu par fidélité parce que j’en ai un peu marre. Au bout de 15 ans... C’est ['ambiance du

service. Moi je n’y trouve pas vraiment mon compte. Ici, je vois quelques patients, c’est tout.

81 Cf. le point Il du Chapitre 5 (Partie 2) a propos de la construction sociale d’un “étre pathologique”
réunionnais.

%2 L’observance ou compliance (équivalent anglo-saxon d’observance) concerne le rapport du patient a
son traitement, et plus généralement aux conseils des professionnels de santé. Le critére de ’observance est
fondamental pour comprendre les attitudes des professionnels de santé a 1’égard des patients dans les services
étudiés. Les traitements différentiels observés sont tres souvent le fait de présupposés comportementaux relatifs,
entre autres, a I’observance selon ’origine réelle ou supposée du malade. L’observance est au cceur méme de
I’éducation a la santé telle qu’elle s’observe dans les relations de soins des services étudiés. Cf. Partie 2 et 3.
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Sinon, il n’y a aucun travail d’équipe, aucun travail institutionnel. Ce n’est pas du tout
satisfaisant ici, pour un psychiatre. Il'y a eu une époque ou on faisait des réunions. Bon, il y a
eu des réunions institutionnelles au sein des services aussi, avec les infirmieres. Ca c’était
assez intéressant. Mais la dimension du travail institutionnel est assez négligée ici. Apres il y
a eu ces réunions avec les medecins mais ils étaient toujours a analyser leurs dossiers, les
probléemes somatiques qui, c’est vrai, sont importants, donc nous on passait un peu quand il y
avait le temps. Donc finalement on a tout arrété. Donc maintenant, il s’agit juste de
consultations, c’est modérément intéressant. Moi, ces patients la, je peux en rencontrer
ailleurs (...). Bon ici, je ne viens que deux fois par semaine, je ne fais pas de z€le. Bon, le fait
d’étre vacataire comme ¢a, on est mal payé. C’est plus du militantisme de venir travailler ici.
D ’ailleurs, a un moment, le médecin chef qui était la auparavant m’avait dit « mais monsieur,
c¢’est un honneur de travailler a [’assistance publique », parce que j’avais eu une fiche de
paye absolument dérisoire, donc tout juste si je n’aurais pas dii payer pour avoir [’honneur
de travailler dans son service ». Ce psychiatre et son confrere, peu satisfait également de la
place accordée a la psychiatrie par les médecins dans ce service, ont travaillé toute une année
sans étre rémunérés avant de pouvoir bénéficier de vacations peu attractives. Dans ces deux
cas, le militantisme lié & leur connaissance de proches qui mourraient d’un SIDA était

prépondérant.
- Evolution du traitement de la maladie et (in)adaptation des psychiatres.

Aujourd’hui, le virus se fait moins virulent, les morts sont moins nombreux puisque
les traitements antirétroviraux limitent ’entrée dans la maladie. Dés lors, le travail, tant des
psychiatres que des psychologues change. lls sont beaucoup moins présents au chevet des
malades mourants, et bien davantage dans un suivi de patients en souffrance. Si ces
changements semblent induire un moindre intérét par les médecins du service pour leur
fonction, les psychiatres et les psychologues eux-mémes tendent a présenter cette période de
I’avant multithérapie comme plus satisfaisante sur le plan professionnel et montrent un
mangue de motivation dans la prise en charge de patients qui actuellement souffrent de maux
plus communs. Le temps du fort militantisme des soignants dans les services du VIH-sida en
France semble, au regard de ce que nous avons observé, quasiment révolu. C’est aussi la
perception qu’en ont les patients les plus anciennement pris en charge dans ces services
comme en témoignent les propos de cet homme d’une cinquantaine d’années suivi a la

Réunion : « Au fil des années, bon c’est un peu comme les grandes causes des grandes
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révolutions ou tout le monde est enthousiaste au début, machin, a la fin ¢a s’émousse, comme
["amour entre un garcon et une fille. Ca s’émousse et ¢a perd un peu de sa fraicheur du

début » (Entretien patient. La Réunion. Décembre 2003).

Les attentions se focalisent davantage vers les pays les plus pauvres ou I’acces aux
traitements demeure limité ou absent. Alors si certains trouvent dans cet engagement un
regain d’énergic pour I’exercice de leur profession au quotidien, les psychiatres et les
psychologues qui ne sont engagés, ni dans la lutte contre le sida dans les pays du sud, ni dans
la recherche, perdent de leur enthousiasme. D’ou I’intérét que manifeste ce psychiatre pour les
patients vivant avec le VIH-sida qu’il suit dans le service dans le cadre de la Procréation
Meédicalement Assistée. Il participe & la recherche dans un secteur en pleine expansion
aujourd’hui. Néanmoins, il semblerait que le manque de considération de leurs collegues joue
un réle non négligeable dans cette tendance a un désinvestissement. Avec le temps, ils ont en
quelque sorte réorienté leur engagement vers d’autres domaines plus ou moins liés au VIH-
sida. En particulier, plusieurs ont choisi de travailler auprés de toxicomanes. Parfois, la
toxicomanie est associée a un VIH. Mais, les individus qui se seraient contaminés via
I’injection de drogues sont de moins en moins nombreux du fait de la généralisation de

I’usage de seringues stériles.

Le manque de reconnaissance du role du psychiatre par les médecins se combine
également a la tendance a un surinvestissement dans la relation entre les médecins (non
psychiatres) et leurs patients, ces médecins s’estimant & méme de les prendre en charge
intégralement. C’est ce qui ressort de réunions ou I’on peut entendre les interprétations
psychologisantes de médecins a 1’égard de leurs patients sans qu’ils ne soient orientés vers un
suivi psychiatrique ou psychologique. Un psychiatre explique ce probleme d’un désir des
médecins a étre tout pour leurs patients : « Il faut que le médecin ait le souci de ne pas vouloir
tout faire ou, s’il fait tout, d’imaginer a un certain moment qu’il faut avoir des relais, ¢a c’est
tres difficile. C’est la difficulté de la liaison, la difficulté du relais, la difficulté de ne pas aller
au-dela de ce pour quoi on est appelé. A un moment donné, c’est toujours tentant pour un
médecin d’étre tout pour son patient. Sauf que dans des pathologies lourdes, avec des gens
qui ont souvent plusieurs comorbidités, il faut pouvoir travailler ensemble, a plusieurs, mais
ca c’est tres difficile dans un hopital aussi chaotique » (Entretien psychiatre. Paris. Juin
2005).
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Le manque de reconnaissance, tant du fait de leur statut que du peu d’intérét des
meédecins du service a leur égard, explique le mal-étre de ces psychiatres, a I’exception de I’un
d’entre eux, davantage intégré a 1’équipe et investi dans la recherche. Cette difficulté pourrait
sans doute étre au moins surmontée en partie si un Praticien Hospitalier psychiatre était
affecté au service, comme le suggere ’'un d’eux. Cela permettrait de donner davantage de
poids a leur profession en terme de rapports de pouvoir et favoriserait certainement la mise en

place de réunions de travail.

11.1.3.2. Les psychologues : bons samaritains ou humanistes.

Dans ce méme service parisien, les psychologues partagent également ce sentiment de
mise a 1’écart. Pour I'un d’eux, la non reconnaissance par les médecins de leur travail tient au
mépris qu’ils ont de ce qui renvoie a la subjectivité : « Ce qui sépare, c’est la question de
’inconscient freudien. Est-ce que l'individu n’est pas toujours traductible sur la lentille d’un
microscope. Est-ce que les émotions... Alors il y a toute une partie de la médecine qui pense
que tout ¢a c’est... alors c’est subjectif, ils vont vous dire oui ¢a existe mais enfin, ¢a n’a pas
d’implications chez l'individu, donc ¢a n’a pas d’intérét. Donc un lapsus, c¢’est un lapsus, un
acte manqué, c’est un acte manqué. Un ulcére a [’estomac ¢a n’a d’intérét que si c’est visible
a la radio, des machins comme ¢a. Si dans [’histoire du patient, ['ulcere a [’estomac c’est sa
belle-mere, qu ‘est-ce que vous voulez qu’il en fasse le médecin ? 11 y a une subjectivité chez
Uindividu (...). Donc des [l’instant ou le HIV est devenu (biologiquement saisissable),
maintenant on voit ¢a trés nettement sur la lentille d’'un microscope, qu’est-ce qu’on a a Se
dire ? On a trés peu a se dire (...). Je pense qu’on a vis a vis du symptome deux approches
différentes, complémentaires, pour certains médecins. Et puis il y en a d’autres, vous voyez,
cet aspect du rapport freudien aux symptémes ne les intéresse pas » (Entretien psychologue.
Paris. Juillet 2005).

Alors pourquoi les meédecins leur adressent-ils encore des patients ? Pour ce
psychologue, ce sont dans les cas désespérés ou alors pour que le patient puisse un peu
épancher son ceeur car « parler ¢a fait du bien », dit-il, reprenant les propos de médecins. Les
médecins qui s’estiment a méme de remplir ce role acceptent 1’aide des psychologues
puisqu’ils manquent de temps du fait d’une surcharge de travail. « Donc la ou ils vont plutot
étre intéresses, c’est plus l'idée du psychologue, le bon samaritain. Donc quand le médecin
chef a fait la demande pour que j’ai des vacations, pour lui c’était difficile, parce que pour

lui, un bon médecin, c’est un bon psychologue. Donc dans un hopital ou il n’y a que des
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médecins, devoir faire appel a un psychologue, c’est une société qui est tombée bien bas
puisque cette notion la est de l’ordre de l’'inné. Quand on est un bon médecin, on a cette
psychologie la. Donc moi qui suis un pauvre abruti, il m’a fallu 6 ans d’études pour en avoir

une vague notion » (Entretien psychologue. Paris. Juillet 2005).

De la méme maniére que pour les psychiatres, un psychologue se démarque des autres
par sa plus forte intégration au sein de 1I’équipe du service. En effet, il participe a des réunions
qui réunissent divers professionnels de la santé et des patients volontaires dans le souci

d’améliorer I’observance aux traitements des malades.

Dans le service réunionnais ou est employé un psychologue, I’ensemble des soignants
manifeste leur reconnaissance vis-a-vis des savoirs et savoir-faire de leur collégue
psychologue en proposant fréguemment aux patients de le rencontrer. Le chef de service,
personnage tres respecté dans le service et qui défend les valeurs humanistes de 1’hdpital®,
avait lui-méme tenu, insistant auprés de la direction de 1’hdpital, a ce qu’un psychologue soit
affecté dans le service a temps complet. Nombre de patients le consultent, quels que soient
leurs origines, leur sexe, leur statut social ou leur age, ce qui constitue une spécificité de ce
service, par opposition, notamment, a ce qui se passe dans le service parisien ou certaines
catégories de patients sont sous-représentées dans les consultations auprés des psychiatres et
psychologues. Ce fait s’expliquerait, d’une part, par la reconnaissance dont ce psychologue
bénéficie dans le service par ses collegues de travail, tous statuts confondus et, d’autre part,
par sa visibilité permanente dans le service puisqu’il y exerce a temps-plein, bénéficiant d’un
bureau ou il peut recevoir les malades au sein méme du service et allant lui-méme a la

rencontre des patients hospitalisés en hopital de jour.

L’intérét que nous portons a ces professionnels, psychologues et psychiatres, dans le
cadre de cette recherche tient au rdle qu’ils sont amenés a jouer dans la prise en charge d’une

partie des patients suivis dans le service.

Tout d’abord, de part ’image que se font les médecins que nous venons de dépeindre,
ces professionnels, qu’ils soient de statut comparable a leurs collégues comme le sont les

psychiatres en tant que médecins spécialistes ou de statut différent, ne sont pas associés a

% Cf. Point 3 du Chapitre 2.
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I’image de I’excellence de la médecine hospitaliere. Dans le service parisien, le fort malaise
ressenti par la majorité des psychiatres et des psychologues du service, associé aux rares
propositions faites aux patients par leur médecin de consulter un psychologue ou un
psychiatre, pose la question de I’avenir de ces professionnels de santé dans ce service.
Néanmoins, notre réintégration dans ce service de mai 2006 a avril 2008 dans le cadre d’une
recherche en équipe menée, entre autre dans ce service, nous a permis de prendre la mesure
d’une tendance a de possibles changements. Nous avons en effet constaté que de jeunes
femmes médecins qui exercent aujourd’hui dans le service proposent, presque
systématiquement aux nouveaux patients qu’elles suivent, un suivi psychologique et/ou
psychiatrique. Dans 1’ensemble, nous pouvons dire que psychiatres et psychologues, dans
I’ensemble des services étudiés, participent avant tout de cet idéal de I’institution hospitali¢re
qu’est I’humanisme. lls auraient en effet, aux yeux de leurs collégues selon leurs dires, pour

role de soulager les maux de 1’ame.

Ensuite, ces catégories de professionnels, au travers des discours qu’ils nous ont tenu
ont permis de soulever la question de représentations catégorisées de malades. Certaines
catégories de patients seraient davantage orientées vers les psychologues et psychiatres quand

d’autres tendraient a en étre exclus.

Autour de la psychiatrie et de la psychologie s’observent les jeux de la catégorisation
des malades et les modes différenciés de construction de 1’altérité a la Réunion et a Paris. Il
reste incontestable que I’indifférenciation dans la prise en charge des malades par la
psychologue qui exerce dans le service du nord de la Réunion tient fortement a sa réelle
intégration dans le service et a la reconnaissance que lui témoigne 1’ensemble de 1’équipe et
en particulier le chef de service. Elle serait également le fait de représentations des ethnicités
propres a la société réunionnaise et de la construction d’une psychiatrie de [’“étre
Réunionnais” partagée (Partie 2, Chapitre 4). A Paris, en revanche, la prise en charge presque
nulle de patients originaires d’Afrique sub-saharienne, ne pouvant trouver son sens
uniquement dans le manque de considération des médecins a 1’égard des psychiatres et
psychologues — puisque d’autres malades leur sont référés —, peut trouver son sens dans les

représentations culturelles stéréotypées vis-a-vis de ces malades (Cf. Partie 3. Chapitre 7).
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11.2. Les métiers paramédicaux : des métiers de femmes.

Dans les services étudiés, a la Réunion comme a Paris, la majorité du personnel
paramédical, infirmiers et aides-soignants, sont des femmes. Les meétiers paramédicaux
restent essentiellement des métiers de femmes depuis leur création a aujourd’hui — c’est
pourquoi, tout au long de ce point nous féminiserons 1’ensemble des membres du personnel
paramédical®. Ce qui nous intéresse, c’est de comprendre en quoi le caractére tres
majoritairement féminin des métiers parameédicaux participe et de la forte hiérarchisation
hospitaliére et de la réappropriation différenciée selon la catégorie de personnel (médical ou
paramédical) des idéaux portés par I’institution hospitaliere, a savoir la volonté de faire
perdurer I’image d’un pole d’excellence dans le traitement des maladies et son caractére
humaniste réactualisé au travers de 1’énonciation des droits des patients et de 1’accés aux soins
de tous. Pour éclairer ce premier point de la place premiere des femmes dans les métiers
paramédicaux, nous nous intéresserons en premier lieu aux infirmieres, acteurs des soins aux
malades a part entiére, a la différence des aides-soignantes davantage considérées comme des

aides aux soignants que comme des soignants qui aident — nous y revenons plus loin.

11.2.1. Technicité et qualités relationnelles au ceceur de la profession

Selon le Décret n° 2002-194 du 11 février 2002%, relatif aux actes professionnels et a
I'exercice de la profession d'infirmier, paru dans le Journal Officiel n°40 du 16 février 2002
(texte n°18), la profession infirmiére renvoie a deux dimensions, I’'une technique et 1’autre
relationnelle. Il y est dit, a ’article 2, que : « Les soins infirmiers, préventifs, curatifs ou

palliatifs, integrent gualité technique et qualité des relations avec le malade. Ils sont réalisés

en tenant compte de I'évolution des sciences et des techniques. lls ont pour objet, dans le

respect des droits de la personne, dans le souci de son éducation a la santé et en tenant compte

¥ Nous parlerons donc d’infirmiéres, d’aides-soignantes, de techniciennes d’études cliniques et
d’assistantes sociales méme lorsqu’il est question de I’un ou I’autre des rares hommes qui occupent I’une ou
I’autre de ces fonctions. Les cadres de santé seront masculinisés en raison d’une non prédominance des femmes
dans cette profession — possiblement associée au role d’encadrant et de décideur du cadre — et dans la suite de la
posture adoptée pour I’ensemble de ce travail.

35 Cf. annexe n°6.
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de la personnalité de celle-ci dans ses composantes physiologique, psychologique,

économique, sociale et culturelle »*.

La technicité et les aptitudes relationnelles sont présentées comme autant de qualités
dont doivent faire montre les infirmiéres dans 1’exercice de leur métier et deviennent dés lors
des dimensions essentielles de ce qui fonde la profession infirmiére. C’est ce que confirme
notre propre expérience d’enseignement de la sociologie au sein d’un Institut de Formation en
Soins Infirmiers (IFSI) de I’Essonne. Les formatrices, toutes anciennes infirmiéres, insistent
sur la nécessité de former les étudiants non seulement a la réalisation d’actes techniques, mais
également a 1’écoute du patient. Elles considerent que les qualités relationnelles sont
essentielles pour 1’exercice de cette profession. Les étudiants infirmiers eux-mémes ont le
plus souvent intégré cette dimension, au moins dans leur discours. lls se disent choqués, a
I’occasion de leurs premiers stages, de voir des infirmiers et aides-soignants agir de fagon
mécanique dans leur travail, négligeant la part relationnelle et renvoyant le patient a un corps

malade.

Si la profession infirmiere s’est construite autour de cette double exigence technique et
relationnelle, cette derniére est incontestablement plus difficile a faire valoir en tant que
qualification, ce que 1’'usage du terme de “qualité” pourrait en effet signifier. Les formatrices
de I’TFSI considérent a ce propos que leurs étudiants ont tendance a s’investir largement dans
I’apprentissage des actes techniques et restent bien moins a 1’écoute des formations plus
théoriques davantage axées sur le caractere relationnel de la profession. Cette tendance
participe de 1’idée d’une bonté et d’une générosité toute naturelle qui n’aurait pas a

s’encombrer de théories et de réflexions pour savoir bien faire.
- Technicité et reconnaissance professionnelle.

Dans le cadre de la pathologie du VIH-sida, les prises de sang constituent un acte
infirmier par excellence, ainsi de ces infirmiéeres fiéres de voir leurs savoir-faire reconnus par
les patients. Elles grognent face a ceux qui craignent d’étre piqués. Ne sont-elles pas
extrémement compétentes ? Les prelevements sanguins sont plus difficiles a réaliser chez
certains patients, il faut longuement chercher, par palpation, la veine a piquer. Ce moment est

le plus souvent largement commenté par I’infirmieére qui fait le prélevement et qui ainsi

% C’est nous qui soulignons.
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suscite I’admiration du patient une fois 1’acte terminé. Cette recherche d’une valorisation de
soi au travers de 1’acte infirmier du prélévement sanguin trouve néanmoins ses limites dans
certains cas. Chez certains patients, il est particulierement difficile de réaliser un préléevement
sanguin. C’est le cas notamment de certains toxicomanes ou anciens toxicomanes dont les
veines, en plus d’étre difficilement repérables, sont extrémement fragilisées et supportent de
fait mal une prise de sang. Il faut alors effectuer le prélévement au niveau d’une artére, ce qui
constitue un acte plus délicat pour I’infirmier et plus douloureux pour le patient. Dans une
situation de ce type que nous avons observée, I’infirmic¢re a fait appel a un médecin jugé
compétent dans ce type d’acte. Elle I’avait elle-méme déja pratiqué mais ayant dd repiquer
une seconde fois le patient, elle préférait laisser un médecin s’atteler a cette tache. En réalité
cet acte peut effectivement étre réalisé par une infirmiére mais avec autorisation préalable
d’un médecin. Les actes infirmiers ont fait I’objet d’un décret particulierement détaillé*” qui
énumere, entre autres, les actes infirmiers qui ne peuvent étre réalisés qu’avec une
prescription médicale datée et signée ou dans le cadre d’un protocole préétabli, signé par le

médecin, sauf en situation d’urgence.

Le risque encouru par les infirmiers dans le cadre des prélevements sanguins participe
¢galement d’une reconnaissance positive du métier. Bien que les accidents d’exposition au
sang (AES) soient bien moins nombreux aujourd’hui®, certains redoutent de pratiquer de tels
actes sur des patients dont un statut sérologique positif au VIH est connu (s’entend dans les
services autres que ceux qui prennent en charge le VIH-sida). Une infirmiére d’un des
services ¢tudiés avait été victime d’un AES sans conséquence. Néanmoins, ce type
d’événements constitue une expérience qui peut s’avérer traumatisante et les infirmiéres,
conscientes de ces risques réels, s’attachent a ce que soit prise en compte leur demande visant
a permettre plus de sécurité par I’acquisition d’un matériel plus approprié. Durant 1’étude a

Paris, cette question a fait ’objet d’une demande des infirmicres du service car les boites

37 Cf. Annexe n°6.

% Dans un numéro thématique de I’Institut de Veille Sanitaire sont présentés les résultats d’une étude
menée dans 32 hopitaux dont 28 unités de réanimation et 74 unités de médecine entre fin 1999 et début 2000. En
comparant les résultats obtenus dix ans plus tot, I’enquéte met en évidence une baisse importante des accidents
d’exposition au sang et rappelle que la piqtire est I’acte infirmier le plus risqué (prélévements, injections, etc.).
L’incidence des piqires a été divisée par 4 en dix ans (0,07 par infirmier par an en 2000 contre 0,3 par infirmier
par an en 1990). Selon I’étude, 1'utilisation de matériel sécurisé participerait de cette baisse des AES ainsi que
les messages répétés de prévention. InVS. 2002. "Incidence des accidents exposant au sang chez le personnel
infirmier en France métropolitaine, 1999-2000 : résultats d'une enquéte multi centrique dans 32 hopitaux".
Bulletin Epidémiologique Hebdomadaire. N°51. Pp.256-259.
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destinées a recueillir les aiguilles utilisées ne garantissaient pas une sécurité suffisante. Le
risque encouru, en tant que reconnu par les médecins dans les services, constitue un élément
de valorisation du métier d’infirmier et contribue a I’image d’une vocation infirmiére qui

ceuvre pour le bien des malades.
- La femme naturellement bonne.

La valorisation du métier d’infirmier, au travers de la technicité des actes, renvoie a la
question de la reconnaissance de la profession infirmiere. Or, la profession infirmiere, dans un
premier temps fruit de la « volonté de remplacer les traditionnelles religieuses par des laics »
(SENOTIER, Daniéle. 1992. P.25), et qui a su s’en démarquer par la mise en place d’une
formation et de diplomes, reste marquée par I’image de la femme naturellement bonne. D’ou
ce slogan que rappelle Dani¢le Kergoat qui émerge a 1’occasion du décret Barzach, en avril
1988, visant a baisser le niveau d’entrée dans les écoles d’infirmiéres : « ni bonnes, ni nonnes,
ni connes ». De fait, pour cette auteure, « les infirmieres, a travers leurs luttes, tracent les
linéaments d’une nouvelle figure salariale féminine qui interpelle tant les mécanismes du
rapport capital/travail que ceux du rapport entre les sexes, par sa volonté déclarée (et
utopique ?) d’un travail a forte valeur d’usage, et non pas seulement d’un travail a forte valeur
d’échange » (1992. P.66). Elle considere que «1’énonciation des qualités a fait longtemps
obstacle & la conceptualisation du metier en terme de qualification » (KERGOAT, Daniéle.
1992. P.61).

Pourtant, force est de constater que les infirmiéres insistent sur les qualités
relationnelles requises dans I’exercice de leur profession et non seulement sur la technicité des
actes qu’elles réalisent. C’est également ce que rapporte Danicle Kergoat qui s’interroge sur
les conséquences que cela tend a impliquer pour une reconnaissance de la profession : « Ce
que les infirmiéres demandaient a travers la reconnaissance de la profession, c’était la
reconnaissance d’une qualification non seulement technique mais également relationnelle. Et
toutes, individuellement et collectivement, insistent sur ce dernier aspect pour le valoriser.
Cette insistance est souvent ambigué car il est loin d’étre certain que, pour toutes, ce domaine
du relationnel soit pensé en termes de qualification a construire, a acquérir, a faire reconnaitre.
En effet, on ne peut faire I'impasse sur le fait que la majorité des femmes, quelle que soit leur
catégorie socio-professionnelle, insistent fortement sur cet aspect, supposé étre en parfaite

congruence avec leur identit¢ de femmes, que ce soit pour en regretter 1’absence ou au
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contraire pour se féliciter d’exercer un métier qui suppose contacts et relations avec les
autres » (KERGOAT, Daniéle. 1992. P.63-64).

Les infirmieres qui exercent dans les services étudiés ne font pas toutes valoir leur
savoir-faire technigue. Certaines le mettent fortement en avant, en particulier dans le service
parisien, mais sans jamais que soit omis, dans leur discours, 1’idée de la nécessité de qualités
relationnelles qui, elles, font I’unanimité. Ainsi, malgré ce désir réel d’une reconnaissance de
leur profession qu’elles estiment globalement n’étre pas reconnue a sa juste valeur, les
infirmiéres tendent a faire de leurs qualités relationnelles, valeurs fortement associées a 1’idée
d’une nature féminine qui “prend soin de”, I’essentiel des “savoir-faire” requis dans 1’exercice
de leur profession. Nous retrouvons donc ici I’axe présenté plus haut et qui constitue un des
idéaux majeurs de I’institution hospitaliére : la charité, comprise comme un humanisme, un
amour de son prochain. Si excellence et humanisme ne sont pas chacun strictement réservé a
une catégorie de professionnels, le don “naturel” de soi ordinairement associé a la profession
infirmicére et 1’excellence socialement admise de la médecine hospitaliére participent du

maintien de la hiérarchie hospitaliére et de son caractere genré.

Si les infirmiéres revendiquent aujourd’hui davantage la reconnaissance de savoir-
faire techniques et que, parallelement, les médecins, de plus en plus représentés par des
femmes, font davantage valoir leurs qualités relationnelles au sein de ces hauts lieux de
I’excellence médicale, la frontiere qui associe des qualités et/ou des qualifications & des
statuts reste fortement marquée, tant dans 1’esprit des acteurs concernés que de ceux et celles

qui recourent a leurs services.

11.2.2. Relation de pouvoir entre médecins et infirmiéres.

11.2.2.1. Une recherche de reconnaissance qui ne fragilise pas 1’ordre
établi.

Les infirmieres manifestent leur désir de reconnaissance au travers de la mise en avant
de leurs “qualités techniques et relationnelles”. Cette reconnaissance passe notamment par la
valorisation des diplomes et donc par le positionnement de I’Etat ; également par celui du
public ; mais aussi par la place qu’elles occupent au sein des professions de soins. La relation
de pouvoir, les rapports de force entre medicaux et paramédicaux, apparaissent alors

essentiels. lls dessinent les modalités de la recherche de reconnaissance (technicité et qualités
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relationnelles) qui, si elles s’adressent tant a I’Etat qu’au public, s’appuient sur ce qui 4 la fois

distingue et rapproche les médicaux et les paramédicaux.

Les infirmiéres mettent en avant leurs qualités techniques quand ce sont davantage les
médecins qui recueillent d’abord les ¢loges d’une excellence médicale. Parallélement,
I’accent qu’elles mettent sur leurs qualités relationnelles prend sens dans la tendance actuelle
des médecins a redorer leur image en réponse aux attentes du public, un public qui exige une
médecine plus humaine tout en préservant son excellence, ce qui ressort effectivement
largement des propos des patients rencontrés au cours de cette étude. Les médecins 1’ont
compris et tendent a faire valoir leur humanité dans les relations de soins. L’insatisfaction que
peuvent exprimer les patients ne semble pas pour autant remettre totalement en cause les
représentations d’un humanisme médical, le peu de temps que leur accordent souvent les
médecins lors des consultations étant le plus souvent excus¢ par 1’idée d’une surcharge de
travail. Ainsi, si elles sont généralement considérées comme plus humaines et que peuvent
étre louées leurs “qualités relationnelles™, les infirmieres ne sont pas les seules a faire montre
d’humanisme aux yeux des malades. En embrassant la profession médicale, les médecins sont
d’emblée posés — au moins dans certaines spécialités et notamment dans la prise en charge du
VIH-sida — comme des humanistes. Leur humanité n’est donc pas remise en question quand

bien méme certaines “qualités relationnelles™, selon les patients, leur font parfois défaut.

La question des rapports de pouvoir au travers de la reconnaissance de compétences
spécifiques met en tension, médicaux et paramédicaux. Dans leur quéte de reconnaissance
respective, médecins et infirmiers, en particulier, tendent a se mettre en concurrence. Ce sont
alors de subtiles négociations au quotidien qui s’observent et qui tendent, malgré les
revendications des deux camps, a maintenir un rapport de pouvoir fort qui continue de
s’appuyer sur la délimitation des compétences. Autrement dit, si le médecin doit étre
humaniste, c’est I’infirmiére qui reste reconnue comme celle & qui le patient se confiera
davantage. Parallelement, si les savoirs et savoir-faire de I’infirmiére sont reconnus, le
médecin demeure D’expert. Si cet équilibre reste fragile, il demeure bien opérant dans
I’ensemble des services étudiés. Le fonctionnement pyramidal de 1’hopital se maintient
malgreé certaines insatisfactions de 1’ensemble de ceux et celles qui y exercent. Au travers de
la manifestation répétée de la reconnaissance des compétences et connaissances de 1’autre,
telle qu’observée dans les services sollicités pour cette étude, chacun parvient a trouver sa

place. Selon ce que nous ont rapporté certains paramédicaux, cette organisation ne refléte pas
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ce qui se passe dans d’autres services. Probablement que les hépitaux de jour favorisent ce
type de fonctionnement ou le sentiment de reconnaissance entre les corps de métiers permet
de maintenir le systeme en place. En-dehors de ces espaces de la recherche que sont les
hopitaux de jour et la consultation médicale, des soignants nous ont rapporté 1’existence de
plus fortes tensions, associées a des congés maladie beaucoup plus fréquents des

parameédicaux, en hospitalisation.

La hiérarchisation formelle et informelle fortement ancrée en milieu hospitalier ne
semble pas menacée. La recherche de reconnaissance de 1’ensemble des corps de métiers ne
met pas en péril cette structure pyramidale qui font des rapports de pouvoir entre médicaux et
paramédicaux des rapports hiérarchisés. La redéfinition permanente des roles, les
réajustements permettent de maintenir le systeme en place, ce qui tend a lui donner cette

apparente continuité dans I’histoire.

11.2.2.2. De la reconnaissance a la délégation.

A I’origine, le terme “paramédical” (du grec para- signifiant a coté, autour de), apparu
au milieu du XX™ siécle, souligne que les métiers qui s’y inscrivent n’ont de sens qu’en
regard de 1’'univers médical. La place des infirmiers dans ce systéme pyramidal de I’hdpital
illustre sans doute le mieux cette relation hiérarchisée entre personnel médical et
paramédical®. lls en sont en quelque sorte la figure classique, la plus ancienne et la mieux

connue.

Le métier d’infirmier nait au XIX® siécle. Auparavant, les infirmiers n’avaient pas de
formation technique et ne dépendaient pas des médecins qui €taient peu présents a 1’hopital.
Pour Eliot Freidson, ce qui fonde le travail paramédical, c’est avant tout le controle exercé par
les médecins. Il considére que 1’on ne peut appréhender les métiers paramédicaux qu’en les
replacant dans le contexte de la division du travail, qu’en prenant acte de la forte
hiérarchisation des meétiers de santé. Il oppose «le métier paramédical a la profession
reconnue (la médecine) par son absence d’autonomie, de responsabilité¢, d’autorité et de
prestige » (1984. P.59). Ainsi, en 1970, il s’interrogeait sur I’avenir de ces métiers, « ou bien
ils apprendront a se satisfaire de cette subordination, ou bien ils trouveront une source de

légitimation indépendante (...). Etant donné 1’évolution historique de la distribution des

% Cf. a ’annexe n°6, le décret relatif aux actes infirmiers et a I’exercice de la profession d’infirmier du
11 février 2002 qui définit, entre autre, le métier d’infirmier dans sa relation avec les médecins.
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taches et de leur organisation officielle, qui a donné au médecin I’autorité principale et parfois
exclusive en matiére de traitements, de tests et de médicaments (autorité que renforce encore
I’image que s’en forme le public), la structure est extrémement conservatrice. Mais étant
donné d’autre part la prolifération des taches et des technologies paramédicales, les
aspirations du nouveau et de 1’ancien personnel et la complexité croissante du systéme qui se
développe pour administrer ces services, la structure, bien qu’elle soit plus conservatrice que
beaucoup d’autres, n’en est pas moins sujette a conflits et vulnérable. Quoiqu’il en soit, la
stabilité de la structure semble tenir en grande partie au professionnalisme : grace a lui, des
personnels de métier subalternes peuvent faire valoir auprés du public et d’eux-mémes, que
leurs taches sont dignes d’estime et qu’ils offrent a titre personnel les mémes qualités que des

professionnels » (FREIDSON, Eliot. 1984. P.76-77).

Aujourd’hui, 1’autorité médicale n’est pas davantage remise en question et la
hiérarchisation continue de structurer les relations a I’intérieur de 1’hopital. Et si la catégorie
“cadre de santé¢” semble proposer un contre-pouvoir a I’autorité médicale, elle ne remet pas
fondamentalement en cause les rapports de domination entre le personnel médical et
paramédical (cf. pages suivantes). La reconnaissance par les médicaux des compétences du
personnel paramédical, dans les services étudiés, participe également du maintien de la

structure hiérarchisée dans son ensemble.
- Un faux-semblant égalitariste.

Dans les deux services réunionnais, les infirmieres, prises entre les régles de
I’institution hospitaliere et ’autorité médicale (entre la hiérarchie administrative et celle des
soins), doivent composer avec les exigences des uns et les sollicitations des autres. Par
exemple, il est courant que les infirmieres rédigent elles-mémes les ordonnances des patients
et sollicitent ensuite le médecin pour qu’il y appose sa signature. Et si elles protestent parfois
contre ce type de pratique, elles acceptent le plus souvent de se préter a cet exercice. Les
régles peuvent étre un moyen de réagir, de se protéger, de se mettre a 1’abri, mais le pouvoir
reconnu au médecin limite les marges de manceuvre. Les infirmi€res voient dans cette
délégation de travail a la fois une reconnaissance de leurs compétences et I’exercice d’une
autorité qui ne pourrait étre remise en cause. « Ils savent qu’on est la, on prépare les
ordonnances parfois. Ils nous prennent un peu trop... par exemple les médecins ils disent
« faut aller voir les internes de I’hdpital de jour », comme Si on pouvait étre les médecins ou

les internes de [’hopital de jour. Alors qu’on n’est pas internes ni médecins. Moi, je dis non,
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Jje suis infirmiere. Mon role d’infirmiére ce N’est pas de prescrire des traitements. C’est vrai
que moi j’ai pris le train en route. Quand [’hopital de jour a été ouvert, les infirmieres
avaient peut-étre commencé a faire comme ca. Voila, on fait des ordonnances types et le
médecin il lui restera plus qu’a signer. Peut-étre que c’est nous aussi qui avons voulu une
évolution comme ¢a. C’était pour simplifier la vie du médecin et en méme temps, nous ¢a
nous a fait défaut un peu, parce que maintenant ils se déchargent un peu sur nous, c’est un
peu ¢a. Notre role est un peu surestimé. Tant qu’il n’y a pas de probleme. On va signer un
bon de transport par exemple, on le fait. Mais le jour ou quelque chose ne va pas. Si
Uinfirmiere a fait quelque chose qui n’est pas dans sa fonction, mais on nous a donné
délégation, par voie orale. Un jour on va te dire : « vous avez fait ¢a, et il est arrivé quelque
chose », est-ce que les médecins seront préts a te couvrir, je ne sais pas. Des fois tu penses a
ca. Je suis assez craintive. Avant de faire quelque chose, tu peses le pour et le contre »
(Entretien infirmiére. La Réunion. Décembre 2003). Cette infirmiere est angoissée a 1’idée
que lui soit un jour reproché un acte qui n’est pas de son ressort et qu’elle n’aura 0sé refuser
au médecin. Dans le service ou elle exerce, les médecins déléguent beaucoup de leurs taches

aux deux infirmieres qui gerent a elles seules 1’hopital de jour.

Autre exemple de délégation de taches, observée dans I’autre service réunionnais et
qui constitue un potentiel danger pour les patients : la remise des résultats de dépistage. Le
service integre en effet en son sein un Centre de Dépistage Anonyme et Gratuit (CDAG). Or,
les médecins mangent le plus souvent a I’extérieur quand les infirmiéres et les aides-
soignantes sont contraintes, bon gré, mal gré, de manger dans le service. Leur présence est
obligatoire. Pourtant, un poste de médecin a été créé pour la consultation de dépistage
anonyme et gratuit et un médecin devrait étre en permanence présent dans le service. Les
infirmiéres ne protestent pas ouvertement mais se voient contraintes d’assurer la remise de
résultats de dépistage lorsque les médecins sont absents au moment des repas. Elles le font,
mais disent que ce n’est pas dans leur role et qu’elles n’ont pas été formées pour cela.
« L’infirmiere X me est critique quant au fait qu’il n’y ait pas d’entretien avec un médecin
avant le depistage et pas toujours non plus pour les résultats car il n’y a parfois pas de
médecin dans le service. Elle ajoute que normalement il ne devrait pas y avoir d’attente pour
les dépistages, ni avant, ni apres pour la remise des résultats car un poste de méedecin et un
poste d’infirmier ont été créés pour cela. Elle voudrait un papier officiel par rapport a la
remise des résultats qu’elles sont amenées a faire parfois » (Journal de bord. Infirmiére. La

Réunion. Septembre 2003). En effet, a 1’occasion de I'une de ces remises de résultats
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effectuée par une infirmicre, 1I’information donnée au patient, sommaire, manquait des points
de prévention essentiels puisque I’infirmicére n’informait le patient que du résultat négatif de
son dépistage. Le patient a-t-il fait ce test suffisamment longtemps apres le rapport sexuel
considéré comme a risque ? Ne doit-il pas le refaire dans un ou deux mois selon la date du
rapport ? Quel usage fait-il du préservatif ? Pas d’explications. Dans 1’autre service
réunionnais qui accueille également en son sein un CDAG, il est impossible qu’une
consultation avant le prélevement et une remise des résultats soient réalisées par un médecin.
De fait, seul un praticien hospitalier prend en charge le suivi des patients séropositifs au VIH-
sida. Il ne peut donc pas étre présent et disponible a chaque instant. Il s’explique : «Le
probleme c’est que je suis tout seul donc je ne peux pas donner les résultats aux gens. Je ne
donne les résultats que pour ceux qui sont positifs et quand il y a un probléme ponctuel,
quelqu'un qui veut vraiment voir un médecin. Sinon, ce sont les infirmiéres qui gérent tout »

(Entretien médecin. La Réunion. Décembre 2003).

De maniére générale, dans chacun des lieux de cette étude, les médecins jouent de
cette idée de confiance pour déléguer aux infirmieres certaines de leurs taches. Ils ont certes
confiance dans 1I’équipe paramédicale, toujours treés estimée dans les trois services de cette
recherche, néanmoins, ils savent jouer du prestige de leur profession pour obtenir des
infirmieres qu’elles se plient a leur demande. Car si la majorité protestent contre ces pratiques
lors des entretiens ou entre elles, elles ne vont que rarement jusqu’a dire au médecin qu’elles
désapprouvent cette facon de faire. « A ton arrivée, tu as le chef de service, bon tu le crains
un peu et puis il y a les autres médecins, donc ce sont des médecins. Et puis, les années
passent, tu es de plus en plus en contact avec eux. Tu parles un peu plus librement. Bon, le
chef de service, c’est toujours le chef de service. Les autres médecins, comme en plus ils te
font aussi confiance donc tu te dis qu’il faut que tu sois a la hauteur. Pour eux, tu essaies de
bien travailler. Ca fait des relations de confiance. Tu essaies de faire au mieux, méme si des
fois tu te dis que ce n’est pas trop dans ta fonction. C’est le service qui veut ¢a, alors tu
acceptes un peu les choses comme ca. Apres le climat se détend. Et puis il y a le caractere des
médecins. Tu acceptes leur personnalité. Un jour ils vont te crier dessus et le lendemain, ils
s’ excusent et ¢ca recommence le lendemain. Le médecin il crie, tu te dis ¢ca ira mieux demain.
C’est le travail d’équipe, il faut que tu essaies d’accepter I’autre. Faut pas étre rancuniere »
(Entretien infirmiére. La Réunion. Décembre 2003). Si le recours aux regles formelles de

I’institution hospitaliére peut permettre aux infirmic¢res de lutter contre 1’abus de pouvoir des
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médecins, la marge de manceuvre reste trés mince face au prestige des professions médicales

et a la reconnaissance associée a la délégation de taches.
- Rapport de confiance et délégation de taches.

Dans le service parisien qui a accueilli cette recherche, on observe le méme type de
fonctionnement. La délégation de certaines tdches qui, on I’a vu, peut avoir un caractére
valorisant pour les infirmieres dans la mesure ou elle peut se faire la marque de la confiance
des médecins a leur égard, se doit néanmoins de ne pas dépasser certaines limites. Pour
qu’elle soit bien acceptée par les infirmiéres, il doit s’agir de taches plut6t positivement
connotées. Ensuite, si les médecins, en se reposant sur les infirmieres, semblent leur accorder
une certaine confiance, il reste nécessaire qu’elles leur fassent elles-mémes confiance en
retour. Les propos d’une infirmiére de la Réunion, inquiéte quant aux attitudes que pourraient
adopter les médecins en cas de probléme dans la mesure ou elle effectue des actes qui ne sont
pas de son ressort sans que le médecin n’ait signé de quelconque décharge, signifient les
limites de cette confiance réciproque et rappellent que le rapport de force est inégal. A Paris,
la confiance semble mieux partagée. Les rapports de force sont également marqués mais le
respect entre médecins et infirmieres vient renforcer la confiance. Le rapport de force est bien

davantage sensible en ce qui concerne les aides-soignantes — nous y reviendrons plus loin.

Les hopitaux de jour apparaissent comme des espaces particuliers qui favorisent
’instauration de rapports de confiance réciproque. Dans I’ensemble des services étudiés, les
medecins font I’¢loge des infirmiéres de 1’hdpital de jour. En revanche, les paramédicaux qui
exercent en consultation dans le service parisien s’estiment peu considérés par les médecins
De fait, si I’on considére seulement 1’organisation des équipes de soins, on constate que
lorsque du personnel vient a manquer en hdpital de jour, on fait appel a celui de la
consultation. L’inverse serait bien plus rare. Dans le service de la Réunion ou consultation et
hopital de jour se confondent dans un méme service sans distinction dans le personnel, ce sont
les parameédicaux du service d’hospitalisation qui viennent préter main forte en cas de sous
effectif en hopital de jour et non I’inverse alors que le personnel est fréquemment en sous
effectif en hospitalisation. Les médecins valorisent bien plus les infirmieres, ainsi que les

aides-soignantes, affectées a la prise en charge des malades en hopital de jour.
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Si I’analyse proposée s’appuie sur la hiérarchisation hospitalicre, elle donne également
a voir des rapports de pouvoir qui se distinguent du fonctionnement hiérarchique « congu
comme un systéme inégalitaire de distribution des taches, des biens et des honneurs »
(JOUNIN, Nicolas et WOLFF, Lou. Octobre 2006. P.5). Jounin et Wolff considérent que les
relations de pouvoir renvoient a la question de 1I’encadrement. La surveillance, d’une part, qui
constitue une forme de contrdle du travail « en train de se faire » et la gouvernance, d’autre
part, moins directe qui s’appuient davantage sur des procédures qui vise le travail « tel qu’il
doit se faire » (P.66). La surveillance est principalement incarnée par la figure du cadre de
santé dont ce n’est toutefois pas la seule fonction. Nous ne nous y attarderons que peu dans la
mesure ou les cadres de santé étaient absents ou quasi-absents des services étudiés. En
revanche, la notion de gouvernance gue proposent ces auteurs présente un intérét certain pour
cette recherche. Dans les relations entre médecins et infirmiers, Jounin et Wolff parlent de
prescription, notamment au travers d’une « protocolisation » croissante de [1’activité
hospitaliere. Dés lors « les modalités d’intervention des gouvernants se multiplient, sans que
leur nombre s’accroisse nécessairement. Voila ce qui explique comment le poids de la
hiérarchie et des consignes de travail se font plus sentir, alors méme que les chefs semblent
moins nombreux » (P.7). Entre infirmiers et aides-soignants, il est question de relation de
délégation, ce que corroborent nos observations (Cf. ci-apres). Mais elle est également utilisée
entre médecins et infirmiers, engendrant une prise de risque pour les infirmiers qui réalisent

des actes pour lesquels ils ne sont pas qualifiés.

Il semble bien que les rapports de pouvoir, bien que se distinguant du fonctionnement
hiérarchique tel que défini par Jounin et Wolff, s’appuient sur celui-Ci et le dépasse — ressenti,
notamment dans la relation entre infirmiers et médecins comme une hiérarchie paralléle ou

informelle —, générant cette déconnexion entre statuts et fonctions décrite par ces auteurs.

Cette tendance a la délégation des tiches, si elle repose sur un rapport d’autorité qui
joue avec la reconnaissance et la confiance, prend sens également dans le contexte d’un
« ordre négocié » (STRAUSS, Anselm. 1992.). Ainsi, si @ un moment T on observe le
fonctionnement d’un service hospitalier, on tend a penser qu’il repose sur un ordre établi et
peu disposé aux changements. En réalité, il existe au quotidien un contournement des régles
ou une utilisation de celles-ci en fonction du contexte et de I’intérét que peuvent en retirer les
acteurs. Bref, la négociation est permanente entre les acteurs de soins et permet, de fait, des

changements, des transformations ou au moins des ajustements. A ce titre, Strauss rappelle
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« I’importance de la négociation — les processus de donnant-donnant, de diplomatie, de

marchandage — qui caractérise la vie d’une organisation » (1992. P.88).

11.2.2.3. Du pouvoir de négociation des infirmiéres: entre autorité
médicale et regles de ’institution.

Les infirmieres ont parfaitement conscience d’étre prises dans des rapports de pouvoir
qui les placent en situation de dominées par rapport aux médecins. Et si elles le subissent au
quotidien, elles savent également user des reégles propres a I’institution hospitaliére et a la
forte hiérarchisation qu’elles induisent pour faire valoir leurs droits et notamment celui des

responsabilités qui incombent aux médecins.

Les régles de I’institution peuvent donner aux infirmiéres des moyens pour entrer en
négociation. Car s’il est fréquent qu’elles soient sollicitées par les médecins pour des actes qui
ne sont pas de leur ressort, elles leur rappellent parfois que la responsabilité des actes
infirmiers leur incombe. Ainsi, dans un des services étudiés a la Réunion, a 1’occasion d’une
réunion informelle, des infirmiers ont rappelé a I’ordre un médecin, exigeant qu’il assume ses
responsabilités en rédigeant chaque jour les ordonnances pour les patients avant que les
traitements ne leur soient administrés. En effet, les patients hospitalisés (en hdpital de jour ou
en hospitalisation complete) sont vus chaque jour par un médecin. Fréquemment, le traitement
prescrit reste le méme durant plusieurs jours. Or, les infirmiers n’ont 1’autorisation de délivrer
le traitement au malade qu’a condition que I’ordonnance ait été rédigée par le médecin
quotidiennement puisqu’il est le seul autorisé a 1’établir. Son plus grand pouvoir est aussi
synonyme de contraintes et de responsabilités. Il est fréquent que les médecins se reposent sur
les infirmiers dans ce type de situation, se déchargeant d’un peu de leur travail. Faire valoir
les questions de responsabilités, d’autorité, reste alors sans doute, pour les infirmieres, le
meilleur argument pour préserver leurs propres droits et limiter les abus des médecins. Elles
développent des stratégies pour tirer partie d un rapport de pouvoir inégal. Si les médecins ont
droit au prestige, ils ont en contrepartie une responsabilité qui certes renforce leur autorité

mais est également susceptible de les mettre en danger.

Le recours aux regles pour entrer en négociation avec les médecins n’a rien de
systématique. Par exemple, si les infirmieres ont le sentiment que les médecins se donnent du
mal, ont une charge de travail importante, elles accepteront plus aisément d’étre elles-mémes
surchargées de travail quand bien méme ce surplus de travail serait le fruit de la délégation de

taches. Par ailleurs, si les difficultés rencontrées sont reformulées afin d’étre interprétées
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comme portant atteinte au fonctionnement du service dans sa globalité et donc a chacun des
acteurs qui y participe, alors, les tensions auront moins tendance a s’exprimer entre catégories
de personnel et se focaliseront davantage sur la direction de ’hdpital. A Paris, on serait
davantage dans ce mode de fonctionnement. Pour exemple, a 1’occasion d’une réunion de
I’hopital de jour a laquelle étaient présentes des infirmieres, celles-ci se sont plaintes du
mateériel, non approprié, destiné a recevoir les aiguilles usagées. Immédiatement, un médecin
réagit pour appuyer les infirmiéres, allant jusqu’a proposer que le service ferme tant qu’un
matériel adéquat qui assure la sécurité des infirmiéres a 1’occasion des prélévements de sang
n’est pas mis & leur disposition. Cette forme de collaboration et le sentiment de considération
et de respect que retirent les infirmiéres, dans des situations de ce type et au quotidien,

favorisent un apaisement des potentiels conflits entre catégories du personnel.

11.2.2.4. Les attentes des infirmiéres a I’endroit des médecins.

Si les membres du personnel paramédical reconnaissent en chacun des médecins un
supérieur — bien que leur supérieur réel reste le cadre de santé — le médecin chef de service
demeure incontestablement, aux yeux des paramédicaux, 1’autorité principale. Dés lors, bien
qu’il ait a se plier a des contraintes administratives, matérielles et budgétaires, il ne serait pas,

dans ce domaine non plus, impuissant pour améliorer la qualité de vie de son service.

Les services hospitaliers souffrent le plus souvent d’un manque de personnel et de
moyens matériels, méme si les services étudiés dans cette recherche ne sont pas a priori les
moins bien lotis. Les médecins ne sont pas tout puissants pour lutter contre cette pénurie. Les
paramédicaux, conscients de 1’autorit¢ médicale et de la forte hiérarchisation en milieu
hospitalier, considérent souvent que le service pourrait obtenir plus si les médecins, et surtout
le chef de service, se faisaient entendre. Ils tendent a croire que le pouvoir des médecins qu’ils
expérimentent au jour le jour dans leur travail peut s’étendre a d’autres domaines que celui
des soins. En réalité, les médecins, s’ils sont autonomes, responsables et autoritaires dans leur
profession, n’en restent pas moins les employés d’une lourde structure bureaucratique dont les

objectifs premiers différent, au moins en partie, de ceux des professionnels de la santé.

Pour le personnel médical et paramedical, la vocation premiere d’un hépital est de
soigner. L’administration ne remet sans doute pas en cause cette vocation de 1’hdpital qui en
légitime 1’existence méme, mais elle s’inscrit dans une logique différente. Il faut de la
rentabilité, compter le personnel, les lits disponibles, le matériel nécessaire et veiller a limiter

les pertes. Le personnel paramédical a bien conscience que les restrictions de personnel et de
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moyens matériels sont le fruit d’une gestion administrative et budgétaire qui les dépasse.
Néanmoins, le prestige et le pouvoir dont jouissent les médecins les incitent a penser qu’ils
ont un réle a jouer pour améliorer la vie du service quand bien méme cela n’irait pas dans le
sens de la logique administrative de 1’hopital. Et force est de reconnaitre que ce n’est pas

totalement a tort.

Dans un des services réunionnais, le chef de service nous faisait part de ses combats
incessants avec I’administration de I’hdpital pour que soit créé 1’hdpital de jour, pour obtenir
un poste supplémentaire, etc. Ses demandes ont permis d’offrir aux patients une meilleure
qualité de soin et au personnel un cadre de travail plus satisfaisant. S’il est parfois question de
surcharge de travail, tout un chacun reconnait ici que le travail au sein de cet hopital de jour
est moins dur qu’ailleurs. La majorité du personnel et des malades disent en étre
reconnaissants au chef de service. S’il est admis qu’il est de son devoir de contrecarrer les
logiques administratives pour offrir la meilleure prise en charge possible aux patients et de
bonnes conditions de travail pour les soignants, chacun sait les difficultés que cela représente

et le prestige que ce médecin en retire en est d’autant plus grand.

Dans I’autre service de la Réunion, I’isolement du médecin qui prend en charge le
VIH-sida ne lui laisse que peu de marge de manceuvre. Se faire entendre dans ce contexte
semble plus difficile. Ce n’est pas ’avis des infirmicres de 1’hopital de jour qui tendent a
considérer qu’il reste peu préoccupé du bien-étre de ses patients. L’une d’elle explique
¢galement 1’absence de psychologue dans le service par les mauvaises relations
qu’entretiendrait le médecin avec certains collégues. Quelles que puissent en étre les raisons,
les infirmiéres considérent que 1’amélioration de la vie du service est bien du ressort du

médecin.

Dans le service parisien étudié, force est de constater que la volonté de certains permet
un réel développement du service. Le responsable de 1’hopital de jour et des recherches
cliniques qui y sont menées, par une volonté de faire du service un pole d’excellence de la
recherche clinique en matiere de VIH-sida, a renforcé son équipe par le recrutement de
medecins et techniciennes d’études cliniques qui ne sont pas payés par 1’hdpital mais par une
association qu’il a lui-méme montée. En réalité, si le bénéfice visible est de permettre le
recrutement de personnel supplémentaire, 1’objectif est avant tout de faire de ce service I’'un
des centres de référence dans la recherche clinique en matiére de VIH-sida. Certains médecins

aiment a dire que leur service a une renommée internationale. D’autres, et parfois les mémes,
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estiment qu’ils en font un peu trop. De fait, les techniciennes d’études cliniques, au nombre de
six (dont deux recrutés par 1’association) sont surchargées de travail. Au-dela de la volonté de
faire reconnaitre le service, et par la méme de faire carriére, le responsable du service et
certains de ses collegues médecins sont amenés a répondre a certaines attentes des infirmieres

a leur endroit.

Elles peuvent avoir recours a leur hiérarchie, c'est-a-dire au cadre de sante, par
exemple en cas de désaccords dans 1’organisation du travail. Mais elles font également parfois
appel aux médecins et au responsable de 1’hopital de jour, notamment a 1’occasion des
réunions hebdomadaires, pour exprimer certains souhaits. Par exemple, elles ont demandé a
ce que I’'infirmiére en charge des patients qui viennent dans le cadre d’études cliniques ne soit
plus la seule a effectuer les prélevements sanguins de ces patients dans la mesure ou cela
constitue une charge de travail importante. De maniére générale, elles attendent tant de leur
direction, le cadre de santé, que des médecins, et en particulier du responsable de I’hopital de
jour et du chef de service, que leurs conditions de travail soient correctes. On peut penser
qu'en cas de manquements, les mécontentements et les attentes qui en découlent

s’exprimeraient davantage.

11.2.3. Les cadres infirmiers : un réel contre-pouvoir ?

Le role des cadres infirmiers demande a étre approfondi afin d’éclairer plus avant la
relation entre professions médicales et paramédicales et la question de I’autonomie du
personnel paramédical. Cette question est d’importance dans la mesure ou la différenciation
dans le suivi des malades s’observe aussi bien dans la relation médecin/malade que dans la
relation entre le patient et le personnel paramédical et qu’elle prend des formes différentes qui
tiennent, pour partie, aux relations entre le personnel médical et paramédical. Qu’induit la

présence de cadres de santé ?

On pourrait penser que la présence d’un cadre infirmier donne davantage de poids aux
métiers paramédicaux. Ce supérieur hiérarchique qui gere les emplois du temps, les
commandes de matériel et qui décide des recrutements, permet une plus grande autonomie de
ces métiers. Pourtant, dans les services étudiés, les cadres de santé n’exercent que bien peu

leur autorité.

Dans un des services réunionnais, le cadre infirmier doit gérer a la fois le service

d’hospitalisation et 1’hopital de jour. Son bureau est situé dans la partie hospitalisation et un
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accord informel a été passé avec le personnel de 1’hopital de jour pour que la gestion en
revienne au personnel lui-méme. Le cadre ne fait “que signer les papiers”. Mais, disent les
infirmieres et les aides-soignantes de I’hopital de jour, il faut continuer de lui laisser croire

que c’est bien lui qui prend les décisions.

Dans l’autre service de la Réunion, le cadre gere également principalement
I’hospitalisation. Sa jeune expérience de ce poste fait dire aux infirmiéres de I’hopital de jour

qu’il ne s’en sort pas mal, mais elles n’ont en réalité que peu de contacts avec lui.

A Paris, au moment de 1’étude, le cadre de santé est en formation. Néanmoins, nous
avons pu mieux mesurer le role qu’un cadre peut jouer dans un tel service plus tard, a
I’occasion d’une recherche collective, menée sous la direction de Marguerite Cognet, a
laguelle nous avons participé en tant que coordinatrice de la recherche au sein de ce méme
service. Durant la période de transition, en 1’absence de cadre de santé donc, 1’équipe
paramédicale prend en charge 1’essentiel du travail ordinairement imparti a un cadre, méme si
le cadre de la partie hospitalisation est, durant cette phase, responsable de 1’équipe de 1’hopital
de jour. La charge supplémentaire de travail n’est bien entendu pas au go(t de tous, et en
particulier de la secrétaire hospitaliere qui voit son travail considérablement augmenté.
Néanmoins, I’équipe ne vit pas mal I’absence de cadre et apprécie de pouvoir s’organiser
comme bon lui semble : « Je préfére quand [’équipe se gere elle-méme. Ce Nn’est pas la méme
ambiance, parce que les surveillants, le dicton diviser pour mieux régner, ils aiment bien. Ca
les arrange. Il y a pas beaucoup de services ou les surveillants, si je [’ai vu une fois, elle était
hyper cool, équité & mort. Notre surveillante, elle est super gentille, mais elle sait que si
[’équipe s’entend a mort, ¢a n’ira pas comme elle veut. Ca va faire un an qu’elle est pas la,
on n’a pas de soucis de planning, on s’arrange entre nous » (Entretien personnel
paramédical. Paris. Juin 2005). Dans I’ensemble, les paramédicaux, infirmiers comme aides-
soignants, n’apprécient que peu leur cadre de santé, estimant que le fonctionnement qu’il leur
impose est globalement trop rigide. En réalité, un cadre, méme attentif & chacun des membres
de son équipe, reste une figure d’autorité supplémentaire pour les paramédicaux. Si son role
est également de jouer I’intermédiaire entre les médecins et les paramédicaux, notamment en
cas de désaccords ou de conflits, il reste largement pergu comme renforgant le fonctionnement
fortement hiérarchisé de I’institution hospitaliere. Son roéle méme d’intermédiaire interroge
dans la mesure ou il lui est difficile de faire valoir les attentes de son équipe paramédicale, les

médecins bénéficiant d’une reconnaissance de leur autorité plus forte qui dépasse le
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fonctionnement hiérarchique, les cadres ne faisant alors le plus souvent que transmettre a leur

équipe les instructions des médecins.

Ce possible contre-pouvoir a ’autorité médicale semble peu efficace dans les services
étudiés, ce qui tient sans doute en partic a la spécificité de I’hopital de jour et a une
conjoncture particuliére. Mais cela peut méme aller plus loin parfois. A la Réunion, si dans
I’un des services, ¢’est bien le cadre supérieur de santé qui pourvoit les postes paramédicaux
et donc qui sélectionne les candidats — les infirmieres de ce service participent du choix de la
nouvelle recrue, ce qui amenuise le pouvoir du cadre de santé —, dans I’autre, c’est le chef de
service qui, bien que ne pouvant toujours imposer ses choix, fait autorité en la matiére. Ainsi,
au moment de 1’étude, une infirmiere qui travaille dans le service pour “dépanner” depuis
plusieurs mois s’inquiéte de son avenir dans le service puisqu’un poste va officiellement étre
créé. Elle souffre de ne pas avoir d’encouragements du chef de service qui évite toute
conversation a ce propos et qui au final lui dira de poser sa candidature comme les autres.
Pour I’infirmiére, c’est déja s’avouer vaincue ou presque, le chef de service signifiant par
cette demande qu’il ne la désire a priori pas pour ce poste. Car tout un chacun sait
pertinemment que lorsque le chef de service souhaite intégrer telle ou telle personne a son
service, il le fait savoir et arrive le plus souvent a ses fins. Et en effet, la crainte de cette

infirmiére s’avérera fondée et le poste sera attribué a une autre personne.

11.2.4. Les aides-soignantes : une aide aux soignants ou des soignhantes qui

aident ?

11.2.4.1. Quelle place pour les aides-soignantes dans la hiérarchie
hospitaliere ?

Le métier d’aide-soignant est davantage ¢loigné de I’univers médical, méme si, dans
les services étudiés, les aides soignantes considéerent avoir davantage de contact avec les
médecins que dans nombre des autres services ou elles ont travaillé. Cette distance d’avec le
monde médical s’explique en ce que les aides-soignantes sont placees sous la responsabilité

des infirmieres®. Elles forment la base de ce systeme pyramidal des soins hospitaliers.

%0 Cf. Annexe n°7 ou sont présentées les modalités de la collaboration entre infirmiers et aides-soignants
d’aprés un décret de 2002.
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- Des fonctions pas toujours bien définies.

Quels sont les roles de 1’aide-soignante ? L’aide-soignante a davantage pour fonction
d’aider le soignant que d’étre une soignante qui aide. Dans un arrété du 22 octobre 2005,
relatif au diplome professionnel d’aide-soignant du ministére de la santé et des solidarités, le
métier d’aide-soignant est défini comme suit : « L’aide-soignant exerce son activité sous la
responsabilité de I’infirmier, dans le cadre du role propre dévolu a celui-ci, conformément aux
articles R. 4311-3 a R. 4311-5 du code de la santé publique. Dans ce cadre, 1’aide-soignant
réalise des soins liés aux fonctions d’entretien et de continuité de la vie, visant a compenser
partiellement ou totalement un manque ou une diminution de 1’autonomie de la personne ou
d’un groupe de personnes. Son rdle s’inscrit dans une approche globale de la personne
soignée et prend en compte la dimension relationnelle des soins. L’aide-soignant accompagne
cette personne dans les activités de sa vie quotidienne, il contribue a son bien-étre et a lui faire
recouvrer, dans la mesure du possible, son autonomie. Travaillant le plus souvent dans une
équipe pluriprofessionnelle, en milieu hospitalier ou extrahospitalier, 1’aide-soignant
participe, dans la mesure de ses compétences et dans le cadre de sa formation, aux soins
infirmiers préventifs, curatifs ou palliatifs. Ces soins ont pour objet de promouvoir, protéger,

maintenir et restaurer la santé de la personne, dans le respect de ses droits et de sa dignité ».

Dans les services étudiés, au sein d’hépitaux de jour, les fonctions des aides-soignants
sont relativement bien définies. Pour autant, les réaménagements sont toujours possibles dans
la mesure ou subsiste un réel flou quant a la définition des actes qu’ils sont censés réaliser.
Ces actes font en réalité partie des fonctions des infirmiers qui déléguent une part, et une part
seulement, de leur travail aux aides-soignants. La définition par trop imprécise des fonctions
des aides-soignants laisse la place aux arrangements locaux. « Il apparait que plus les
catégories professionnelles sont basses, plus leur activité est floue, ou bien susceptible d’étre
modifiée au gré des arrangements locaux ou des choix des responsables hiérarchiques. Les
catégories les plus basses n’ont cependant pas le monopole de la déconnexion entre fonction
et statut, comme le montrent les exemples des médecins a dipldme étranger employes par
I’hopital public (...) » (JOUNIN, Nicolas et WOLFF, Lou. Octobre 2006. P.5). Dans les
hopitaux de jour étudiés, chacun estime avoir une place relativement bien définie. C’est
davantage dans les services de consultation que nous avons observé cette déconnexion entre
fonction et statut. Bien qu’ayant choisi d’axer cette recherche sur les hopitaux de jour, le suivi

des consultations médicales nous a permis de saisir les modalités de fonctionnement de ces
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services. A Paris, tout particuliérement, le mal-étre des aides-soignantes est important au sein
du service de consultation. Leur role est centré sur ’accueil des patients, les prises de rendez-
vous, la préparation des bureaux des médecins, etc. Elles ont une fonction de secrétariat sans
en avoir la formation et en méme temps elles réalisent quelques taches plus classiquement
attribuées aux aides-soignants comme la désinfection des bureaux ou les médecins recoivent

les patients en consultation.
- Les aides-soignantes au bas de [’échelle pyramidale hospitaliere.

Si elles sont sous la responsabilité des infirmieres, les aides-soignantes ne sont pas
totalement coupées du personnel médical. De maniére générale, les médecins ne s’adressent
que trés rarement aux aides-soignantes. Dans les services étudiés, elles ne sont néanmoins pas
ignorées et ont le sentiment d’avoir quelques relations avec les médecins « Moi ce qui me
plaisait ici, c’est tout ce qui est recherche. Ce n’était pas le méme enrichissement. Dans les
autres services, bon la réa peut-étre un peu plus, mais dans les autres services comme la
neurochirurgie en hospitalisation, ¢a reste le boulot d’aide-soignant, tu vois a peu pres tout le
temps les mémes choses. Que la, ici, t’as de la recherche clinique, tu peux discuter avec le
médecin, t’en apprends tous les jours » (Entretien aide-soignante. Paris. Juin 2005). Ailleurs,
en consultation ou en hospitalisation, les propos tenus a cet égard par les paramédicaux sont
unanimes, les médecins ne leur adressent en général pas méme un simple bonjour. Certains

disent souffrir de ce mangue de considération.

A bien des égards, le métier d’aide-soignant est considéré comme un travail
subalterne. Les infirmiéres realisent les actes techniques, considérés comme les plus
valorisants car plus proches du savoir-faire médical, et laissent aux aides-soignantes les taches
les plus dépréciées et souvent les plus éprouvantes physiquement, a savoir, dans les services
étudiés : service des repas, désinfection journaliére des chambres, courses (en particulier pour
amener des tubes de sang au laboratoire d’analyse) et accompagnement des malades vers les
autres services lorsqu’ils ne sont pas ou peu autonomes. En hospitalisation, ce sont les
toilettes au lit ou a la douche des patients qui se font peut-étre les actes les plus représentatifs
du travail des aides-soignantes. Certaines apprécient ce geste qui les rapproche davantage des
patients et qui leur confére la reconnaissance d’un savoir-faire jugé plus valorisant : « Ici, en
HDJ (hopital de jour), on ne fait pas de toilettes, on leur sert le petit déj, c’est pas la méme
approche, il y a plus de distance. Alors qu’en salle (en hospitalisation), tu arrives le matin, ils

se reveillent, ils ont la téte dans le cul, ils se réveillent, c’est toi la premiere personne qu’ils
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voient. lls te voient toi toute la journée. Il 'y a plus de distance ici qu’en hospitalisation je
trouve. Il y a moins d’affinités avec les patients. A part ceux qui viennent assez souvent, qu’on
voit tous les 15 jours. La relation se crée plus avec certains, mais c’est pas comme en
hospitalisation ou on est toujours 3-4 aides-soignants par secteurs et on s’occupe des 4
mémes patients. On connait leurs habitudes. Ici, on n’a pas le temps, parce qu’ils viennent
dans la matinée, ils partent en début d’aprés-midi. Tu ne connais pas leurs petites habitudes
["apres-midi. Tu vois, c’est con a dire, mais tu sais qu’a trois heures, il y a des patients qui
aiment bien avoir leur petit café. Tu leur ramenes, ¢a fait plaisir, tu discutes un peu avec eux.
Qu’ici, tu leur ramene le petit déj apres le prélevement, ce n’est pas leur habitude. Chez eux,
a mon avis, ils prennent pas le petit déj comme ici, alors qu’en hospit, ils prennent le petit déj
comme s’ils étaient chez eux » (Entretien aide-soignante. Paris. Juin 2005). C’est le méme
sentiment que partage cet autre aide-soignante qui appréciait la relation qui se noue avec les
patients en hospitalisation, relation qui se différencie non seulement de celle que le patient
établit avec le médecin, mais également de celle qui se crée avec I’infirmiére : « En salle, on
discute plus avec les patients. Je savais plus de choses sur leur vie privée. Je les
chouchoutais. Les aides-soignantes sont des confidents. Les patients disent des choses qu’ils
ne disent pas aux infirmiéres, peut-étre parce qu’on a plus de temps. Il n’y avait pas de
protocoles (études cliniques), donc on avait plus de temps avec les patients. Ils parlaient de la

famille, du fait de plus pouvoir travailler » (Entretien aide-soignante. Paris. Juin 2005).

Néanmoins, les aides-soignantes font ce que les autres ne veulent pas faire. Davantage
une aide aux soignants qu’une soignante qui aide, 1’aide-soignante se voit rejetée en dehors de
I’univers du soin. C’est en tous cas ce qui, pour une part au moins, pourrait donner sens au
désintérét des médecins a leur égard. lls ne participent pas du méme monde et les
préoccupations des uns ne sont pas celles des autres. Ainsi, la place de 1’aide-soignante n’est
pas entre le médecin et le malade. De ce fait, les aides-soignantes revendiquent davantage leur
proximité avec les patients et avec les infirmieres méme si « on ne mélange pas les torchons
et les serviettes » (Journal de bord. La Reunion. Septembre 2003), nous confie une aide-
soignante aprés nous avoir montré le petit local dans lequel les aides-soignantes et une

employée qui effectue le ménage dans le service se changent, loin de celui des infirmiéres.
- Une relation au patient valorisante.

De la méme maniere que les infirmiéres dont elles se sentent proches, les aides-

soignantes estiment avoir une relation particuliere avec les patients, relation qui fait appel a
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certaines qualités relationnelles. La relation qu’elles établissent avec les patients est, de leur
point de vue, d’une nature différente de celle qui existe entre le patient et son médecin. Une
aide-soignante du service parisien raconte : « le médecin, il »’a pas la méme compréhension
envers le patient. En général, il reste a sa place de médecin, il ne se met pas assez a la place
du patient. Quoiqu’ici, ils sont impliqués » (Entretien aide-soignante. Paris. Juin 2005). C’est
cette distance plus grande avec les médecins qui inciteraient alors les patients a exprimer
davantage auprés d’clle et de ses collegues certaines craintes, une angoisse des examens par
exemple : « moi, je ne suis pas pour le mensonge, je ne vais pas dire au patient qu’il ne va
pas avoir mal parce qu’il va souffrir. Je lui dis que c’est un mauvais moment a passer, que
c’est désagréable mais si ¢a peut déceler quelque chose et qu’on peut le soigner, ce ne sera
pas pour rien. lls comprennent bien. C’est important pour eux d’étre compris. Le médecin,

lui, il va plus dire “c’est pour votre bien” » (Entretien aide-soignante. Paris. Juin 2005).
- De rares échanges avec le personnel médical.

Les échanges entre les aides-soignantes et les médecins sont plus ou moins importants
selon les espaces des services étudiés mais ils restent toujours moindres comparativement a
ceux qu’elles ont avec les infirmiéres avec lesquelles elles travaillent. Il arrive qu’elles
essuient certaines critiques des médecins qui représentent a leurs yeux une certaine autorité
bien qu’ils ne soient pas leur supérieur hiérarchique. On peut penser qu’en hospitalisation
c’est la spécificité des taches imparties aux aides-soignantes qui engendre de possibles
critiques directement adressées par les médecins ou via le cadre de santé. Si les aides-
soignantes travaillent sous la responsabilité des infirmiéres, un patient dont la toilette a été
négligée, des ongles non coupés, une poche d’urine non vidée, etc. pourra entrainer les
remontrances d’un médecin en direction d’une aide-soignante. En consultation, au vu de nos
observations, ce sont essentiellement des problémes de dysfonctionnement dans 1’organisation
du service qui engendreraient les critiques des médecins a 1’égard des aides-soignantes.
Celles-ci ne se sentent globalement pas reconnues pour le travail qu’elles effectuent qui
consiste pour une large part en des fonctions de secrétariat. Si un document vient & manquer,
il est fréquent que les médecins accusent les aides-soignantes, leur signifiant 1’importance
dans la prise en charge des malades d’avoir des dossiers a jour, allant parfois jusqu’a leur dire
qu’une petite formation pourrait leur étre bénéfique afin qu’elles mesurent I’importance, pour

le médecin lors de sa consultation, d’avoir ’ensemble des documents nécessaires en main.
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Les aides-soignantes sont ainsi clairement désignées comme responsables de certains

problémes organisationnels.

Dans les hépitaux de jour étudiés, les aides-soignantes subissent moins la pression des
médecins, probablement parce que leurs fonctions n’interférent pas directement avec le travail
du médecin. En effet, lorsqu’elles servent les petits-déjeuners, les repas, elles ne génent
aucunement le travail des médecins. Si elles vont porter des tubes de sang dans tel ou tel
laboratoire, elles ne se mettent pas non plus sur le chemin des médecins, bien que
I’accomplissement d’une telle tiche soit essentielle, puisque ce sera par les résultats
d’analyses de sang que le médecin pourra prendre en charge adéquatement son patient. En

hopital de jour, les contacts entre aides-soignantes et médecins sont peu sujets a des tensions.

11.2.4.2. Quelles réalités des binbmes infirmiéres/aides-soignantes ?

Travailler en bindme semble relever de 1’évidence dans le milieu hospitalier. On
partira d’une définition du bindme comme étant 1’association de deux personnes aux
compétences complémentaires qui ont un objectif commun. Il s’agit, dans les services étudiés,
d’un couple infirmiére/aide-soignante. Puisque les fonctions des aides-soignantes sont
définies au regard de celles des infirmiéres et sous leur responsabilité, leur travail ne peut étre
pensé en dehors de celui des infirmiéres, d’ou la notion de binéme ou encore de coopération,
comme le rappelle cette phrase du décret de 2002 relatif aux fonctions des infirmiéres : « Les
soins infirmiers confiés a l'aide-soignant / auxiliaire de puériculture / aide médico-
psychologique sont contrdlés par l'infirmiere »*. Autrement dit, 1’aide-soignante n’a pas

d’autonomie, elle travaille sous le contréle de I’infirmiére.

Le travail en bindme est, dans les faits, difficilement réalisable dans la mesure ou, au
sein des services ¢étudiés, le nombre d’aides-soignantes est toujours inférieur au nombre
d’infirmiéres. Pourtant — a I’exception d’un des services de la Réunion dépourvu de poste
d’aide-soignant —, le maitre mot est “binébme”. Quelles réalités se cachent derriére cette

affirmation ?

Dans le service réunionnais ou sont employés des aides-soignantes, parler de bindme
n’est pas un vain mot. Sur le planning sont notés les bindmes de chaque journée. On veille

bien a changer les équipes car trop de copinage serait mal vu, il faut pouvoir travailler avec

41 Cf. Annexe n°7.
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n’importe qui. Une infirmiére explique a ce propos en quoi, selon elle, trop d’intimité dans un
bindbme pose probléme dans le service : « Il y a un truc qui m’a génée cette année. C’est une
relation un peu trop ambigué entre une aide-soignante et une infirmiére. Ca m’a génée
personnellement. Ce n’est pas parce que j étais jalouse, ce N’est pas parce que je ne suUis pas
contente. Non. C’est que ¢a géne dans le travail, le déroulement du travail. Parce que je dis
chacun sa place ici, c’est pas que je N'irai pas faire un lit avec une aide-soignante, ce n’est
pas ¢a. Mais [’aide-soignante, elle sait ce qu’elle a a faire, toi tu as ton petit truc, la
psychologue elle a son truc, tout le monde a son réle. Et a chaque fois tu cherchais
'infirmiere pour transmettre, ben tu savais ou elle était, elle était avec I’aide-soignante, soit
dans une chambre, soit a l’extérieur, soit en train de faire les prélevements. C’est génant. On
a fait la remarque et ces personnes la l’ont trés mal pris ». Le fonctionnement en bindbmes a
pour objectif de faciliter la coordination entre les actes pour chacun des patients pris en
charge. Des informations sont échangées sur tel ou tel patient, « a-t-il mangé ? a-t-il pris son
traitement ? ». Si P’infirmiére a besoin d’une aide pour un pansement, c’est son bindme,

autrement dit 1’aide-soignante, qui viendra.

A Paris, il est également question de bindme. Mais ol sont-ils ? Cette affirmation
correspond davantage a un principe qu’a une réalité. Certes, le travail des uns et des autres
étant complémentaire, il faut se coordonner, mais il s’agit davantage d’un partage des taches
reconnu qui, comme sur une chaine de montage, permet le bon déroulement de 1’opération. La
secrétaire hospitaliere accueille le patient, gere le c6té administratif et le fait patienter. S’il
s’agit d’un rendez-vous pour un prélevement sanguin dans le cadre d’une étude clinique (ce
qui est fréquent), le patient est ensuite vu par une technicienne d’études cliniques (TEC) —
nous nous Y intéresserons plus loin — qui vérifie le rendez-vous, reléve son poids et prend sa
tension. Le médecin intervient également, le plus souvent au c6té de la TEC ou de
I’infirmiére. L’infirmiére le préléve et 1’aide-soignante lui propose un petit déjeuner. Plus que
de bindmes, il s’agit donc d’un partage des taches admis. Ainsi, les TEC prennent en charge
le plus souvent la prise de poids et de tension des patients, quand bien méme cette tache
n’entre en principe pas dans leurs roles. C’est davantage un accord tacite car cela simplifie et
accélére la prise en charge des patients inclus dans les protocoles. Le nombre important de
patients suivis dans le cadre de ces recherches cliniques entraine souvent des attentes assez
longues puisqu’ils doivent voir chacune des catégories du personnel, d’ou la nécessité¢ d’un

travail coordonné.
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Le travail en binbme repose également sur le fait que les aides-soignantes ne disposent
pas d’autonomie et sont placées sous la responsabilité des infirmiéres. A la différence des
infirmieres reconnues en tant que professionnelles depuis une quinzaine d’années
(Popposition de Freidson entre métiers paramédicaux et professions médicales reste
néanmoins trés proche...), via la réglementation de leur profession par deux décrets, I'un du
16 février 1993, le second du 11 février 2002, le métier d'aide-soignante reste défini au travers
d’un arrété relatif a la formation des aides-soignantes qui donne quelques informations sur
leurs fonctions et par le Décret relatif aux actes professionnels et a I'exercice de la profession
d'infirmiére du 11 février 2002%. 1l est au final de la responsabilité de 1’infirmiére de faire
appel a une aide-soignante pour telle ou telle tiche qu’elle lui délégue. Ces taches qui
ressortent du réle propre de I’infirmiere doivent étre effectuées sous son contréle, I’infirmiére
se faisant juge des compétences de 1’aide-soignante, relativement a la formation qu’elle a
suivie. La presse a d’ailleurs été récemment le lieu de I’exposition d’un conflit relatif aux
fonctions attribuables a un aide-soignant, lequel avait refusé de distribuer a un patient ses
traitements, considérant que cet acte ne relevait pas de son domaine de compétences. Ce refus
a été jugé par le Conseil d’Etat comme une faute professionnelle. Le Conseil d’Etat a
considéré que reléve de la compétence des aides-soignants la distribution des médicaments
lorsqu'il s'agit d'apporter une aide, un soutien a une personne qui a perdu son autonomie. En
conséquence, il s’agit de distinguer les actes de la vie courante des actes qui relévent de la

fonction de soins, ce qui peut faire 1’objet de désaccords.

Ce fonctionnement fortement hiérarchisé qui place les aides-soignantes tout au bas du
systeme pyramidal hospitalier — dans la catégorie des soignants — n’échappe pas aux malades.
Ceux et celles qui appartiennent aux fractions les plus défavorisées de la population osent plus
facilement interpeller cette catégorie du personnel. Les infirmieres sont également davantage
interrogées par les malades socialement les plus démunis que ne le sont les médecins a qui ces
patients n’osent pas dire pour diverses raisons que nous explorerons en Partie 3, au Chapitre
7. Si la répartition de certaines taches entre les infirmiers et les aides-soignants demeure floue,
elle tend, selon nos observations, a se structurer dans chacun des services étudiés. La lutte des

infirmieres pour la reconnaissance de leurs compétences techniques participe de la

42 Cf. Annexe n°7.
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structuration d’une division du travail en méme temps que d’une différenciation des pouvoirs
internes aux professions paramédicales. Ainsi, en particulier dans les services de la Réunion
ou exercent a la fois des infirmiéres et des aides-soignantes, les malades “Cafres” (Cf.
Chapitre 3 et suivants) s’adressent plus aisément aux aides-soignantes qu’aux infirmicres dont
ils ont tot fait de discerner les statuts et les fonctions. Autrement dit, hiérarchie hospitaliere et

hiérarchie sociale ordinaire se rejoignent dans les relations de soins.

[1.2.5. Les Techniciennes d’Etudes Cliniques: un statut et des rdles
disjoints.

Les Techniciennes d’Etudes Cliniques sont chargées d’une partie du suivi des patients

pris en charge dans le cadre de recherches cliniques, exception faite a la Réunion ou les
services ne participent pas a ces recherches. La seule TEC employée et qui gére les deux sites
a pour role de renseigner la base de données du Centre d’Information et de Soins de
I’Immunodéficience Humaine (CISIH). Elle renseigne notamment les modes de
contamination, les traitements pris par les patients, les nouveaux cas de sida et de
séropositivité au VIH, etc. Les postes de TEC avaient au départ été créés pour alimenter cette

base de données pour une meilleure surveillance épidémiologique®.

Dans le service parisien, elles ont a renseigner cette base également, mais le gros de
leur travail tient aux nombreuses recherches cliniques auxquelles participe le service. Elles

sont en contact régulier avec les patients, mais également avec les médecins, les infirmiéres et

8 Si le role des techniciennes d’études cliniques dépasse, dans les Centres Hospitaliers Universitaires,
le renseignement de cette base de données, elles continuent de la renseigner. « Deés 1987, en réponse a
I’émergence de 1’épidémie a VIH, ont progressivement été créés, sur I’ensemble du territoire, des centres
d’informations et de soins sur I’immunodéficience humaine (CISIH), dont une des missions est dévolue au
développement du suivi et de la recherche épidémiologiques, cliniques et médico-économiques. Pour favoriser
cette démarche, un dispositif a été mis a disposition des CISIH et des centres hospitaliers : dés 1988, un premier
systeme d’information (DMI1), créé par le ministére (Mission SIDA de la direction des hopitaux), centré sur le
recours hospitalier des patients et leurs principaux aspects medico-économiques ; des 1989, a la demande de M.
Alain Pompidou (a ’époque conseiller SIDA au cabinet du ministre de la santé), un programme informatique, le
DMAC (dossier médical minimum anonyme commun), créé par 'INSERM SC n°4, centré sur le patient pris en
charge a I’hopital et les aspects médico-épidémiologiques de 1’épidémie. Pour assurer la gestion de 1’ensemble
de ces données, et de leurs bases informatiques, des postes de techniciens d’études cliniques (TEC) ont été créés
a partir de 1987 et mis a disposition des CISIH. Dés le début 1990, la Direction des hopitaux et 'INSERM ont
affirmé la volonté d’unifier leur programme d’information, et envisagé un projet de fusion des deux systémes
d’information. Apres avis favorable de la CNIL au 27 novembre 1991 (J.O. du 17 janvier 1992), le nouveau
logiciel, le DMI2, a été déployé dans les services hospitaliers volontaires des CISIH a partir de 1992 ». Pour plus
d’informations, cf. le dossier sur 1’organisation des soins et la qualité de la prise en charge des patients infectés
par le VIH sur le site du ministére de la santé et des solidarités (http://www.sante.gouv.fr/). Par le Décret 2005-
1421 du 15 novembre 2005 ont été créés des comités de coordination de la lutte contre le VIH (Corevih). lIs font
suite aux CISIH. Sont maintenus dans 1’ordre de leurs missions le renseignement et I’analyse des données
médico-épidémiologiques de la base informatique DMI2.
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dans une moindre mesure avec les aides-soignantes. C’est une catégorie de personnel un peu a
part. Les Techniciennes d’Etudes Cliniques mangent le midi a ’extérieur du service, le plus
souvent entre elles mais également parfois avec les médecins. Et bien que n’ayant pas une
fonction de soignant, elles sont a bien des égards plus proches des medecins que les
infirmiéres elles-mémes. Leurs fonctions se distinguent davantage de celles des médecins que
les infirmieres. Aujourd’hui, elles bénéficient d’une reconnaissance de leurs savoir-faire.
Cette reconnaissance n’a toutefois pas toujours été de mise et il leur faut continuellement faire
valoir leurs compétences et connaissances selon cette technicienne d’études cliniques : « Les
TEC, on sait jamais trop bien leur fonction alors on leur colle n’importe quoi. 1l y avait
excessivement ce coté la en 95 et les TEC répondaient a toutes les demandes des médecins,
méme aller servir un café. Au fil du temps on a donné des limites a ce qu’on pouvait faire.
C’est vrai que les TEC passent souvent pour des petites mains et elles font aussi, au niveau
des remplissages des cahiers (cahiers des protocoles), le travail des médecins » (Entretien
technicienne d’études cliniques. Paris. Juin 2005). Néanmoins, elles ont un savoir-faire assez
bien reconnu par le corps médical. Par exemple, lors des réunions, leur expertise est mise a
contribution. L’une d’elle considére que méme si les médecins n’ont pas toujours assez de
temps & leur consacrer, «on est assez gaté au niveau de la relation médecin-TEC, c’est
ouvert, les relations sont bonnes » (Entretien technicienne d’études cliniques. Paris. Juin
2005).

Cela contraste avec leur statut administratif de technicienne de laboratoire qui ne
correspond pas a leurs rdles. Il n’y a pas aujourd’hui de reconnaissance du statut de TEC.
« Notre fonction n’est pas reconnue au niveau de l’assistance publique. Au niveau financier,
on n’a rien gagné. Aucune reconnaissance des diplomes. Entre temps on a passe, moi et une
autre technicienne d’études cliniques, on a passé le DU Farc, le Diplome InterUniversitaire
d’assistant de recherche clinique. C’est quand méme 9 mois de formation a la fac avec un
diplome a [’arrivée ou tu reprends toutes les bases de la recherche clinique. Donc pour nous,
c’est tres bien parce que ¢ca complétait notre formation. Ce que j’ai oublié de dire, c’est qu’en
95, il existait encore des formations de Technicien d Etudes Cliniques a I'assistance publique.
C’était une formation annuelle je pense et qui permettait pour ceux qui n’étaient pas formes
d’avoir une vraie formation théorique, enfin c’était essentiellement une formation sur le
logiciel et aussi une petite formation sur la recherche clinique, mais limite. C’est vrai que le
DU Farc c’est plus complet. Maintenant, il n’y a plus la formation par [’assistance publique,

il n’y a plus que le DU Farc » (Entretien technicienne d’études cliniques. Paris. Juin 2005).
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La formation proposée a 1’époque par I’assistance publique avait ¢té mise en place dans le
contexte de I’expansion du VIH-sida. Aujourd’hui les TEC ne travaillent plus uniquement
dans les services ou sont pris en charge les porteurs du VIH-sida, elles sont présentes dans
tous les services qui font de la recherche clinique. Pourtant, I’assistance publique ne reconnait
pas leur statut. D’ailleurs, trois des six TEC ont été recrutées non par 1’hdpital mais par le
biais d’une association*. N’étant pas d’anciennes laborantines ou d’anciennes infirmiéres,
elles n’auraient pas pu postuler a cet emploi. Surtout, la direction de 1’hopital ne semblant pas
considérer I’ampleur et le bien fondé de leurs taches, les postes se font de plus en plus rares.
Or, dans un service ou la recherche clinique est centrale, les Techniciennes d’Etudes
Cliniques semblent bien indispensables. Elles sont au coeur des relations avec les laboratoires
commanditaires des études et renseignent les dossiers des patients inclus dans des protocoles
de recherches. Elles veillent au bon déroulement des recherches cliniques, notamment a ce
que les rendez-vous pris pour le suivi et les examens effectués a chacun d’entre eux
correspondent aux exigences de 1’étude ou encore a ce que les patients inclus répondent bien

aux critéres définis par les commanditaires.

Les techniciennes d’études cliniques ont une place mal définie au sein du service
parisien — a la Réunion, la seule fonction de la TEC affectée aux deux services du nord et sud
étant de renseigner la base de données, cela la rapproche davantage des métiers administratifs
de I’hopital. Elles ne font pas partie a proprement parler de 1’équipe soignante composée du
personnel médical et paramédical. Pourtant, leurs fonctions qui, dans ce service parisien, les
mettent au contact direct et quotidien des malades les “intégrent” a 1’équipe soignante. Plus
proches des médecins avec lesquels elles déjeunent parfois en raison d’une non obligation de

demeurer le midi dans le service, leur place dans la hiérarchie hospitali¢re s’apparente a celle

des infirmieres, de méme que le type de relations qu’elles entretiennent avec les malades.

11.2.6. Les assistantes sociales : prestataires extérieures et aide aux

malades.

Les assistantes sociales constituent des personnes ressources importantes dans tous
dans les services étudiés. A I’exception d’un des services de la Réunion ou I’assistante sociale

est présente a temps plein, les autres services font appel a une assistante sociale déléguée au

* Cf. Partie 1. Chapitre 2. Point 111.1.3.
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service selon les besoins, soit que des demi-journées de présence ont été programmées, soit

qu’elle réponde aux appels selon les besoins du moment.

La présence en permanence de I’assistante sociale dans un des services de la Réunion
induit la création plus importante de liens avec 1’équipe de soins, et en particulier avec
I’équipe paramédicale. Dans 1’ensemble, les assistantes sociales sont essentiellement en
contact avec les patients et semblent moins prises dans la hiérarchie des services. Elles
exercent sous ’autorité du service social, extérieur au(x) service(s) ou elles interviennent.
Pour autant, si elles subissent dans une moindre mesure le poids de la hiérarchie et des
rapports de pouvoir internes au service, c¢’est principalement parce qu’elles y sont moins
présentes en général et qu’elles ne partagent pas avec les médecins, les infirmiers et les aides-
soignantes la fonction de soin. Contrairement aux Techniciennes d’Etudes Cliniques qui, sans
étre a proprement parler des soignantes, coordonnent la prise en charge des malades dans son
versant soins, les assistantes sociales sont principalement pergues comme un support extérieur
au service pour régler les problémes qui, méme s’ils peuvent entraver la prise en charge du
malade, sont plus éloignés des préoccupations premieres de soins de ceux qui tiennent les

rénes des services hospitaliers.

Elles ont, dans les services étudiés, essenticllement un role d’accompagnement des
patients dans leurs démarches administratives. Il peut s’agir de la constitution d’un dossier de
demande d’Allocation Adulte Handicapé (AAH), d’une demande d’Aide Médicale d’Etat
(AME), de Complémentaire Maladie Universelle (CMU), de prise en charge a 100% pour une
Affection Longue Durée (ALD)*, d’aide au logement, ou encore pour une place en
hospitalisation de longue durée, pour un appartement thérapeutique, etc.

Les patients sollicitent souvent leur médecin ou un autre soignant pour des difficultés
de cet ordre. Dés lors, les uns et les autres n’hésitent pas a faire appel a 1’assistante sociale
affectée au service. Car les démarches sont parfois tres complexes, longues et changeantes. Si
les médecins continuent de devoir remplir des formulaires et s’en plaignent (pour une
demande d’AAH, d’AME, de CMU, etc.), ’essentiel est fait par 1’assistante sociale qui, au vu
de toutes ces difficultés administratives, s’est rendue indispensable, dans ces services au

moins.

*® Cf. les annexes 8, 9 et 10 concernant respectivement I’AME, la CMU et I’ALD.
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Bien qu’essentielle, 1’assistante sociale, peu en contact avec le personnel et sous la
direction du service social, est plus proche d’un prestataire extérieur que d’un membre de
I’équipe et entre donc peu dans les tensions internes. Sa fonction pourrait pourtant étre
apparentée a celle des paramédicaux, infirmieres et aides-soignantes. L’assistante sociale ne
prend pas “soin de” dans le sens premier du terme, mais elle est une aide aux patients et
indirectement aux soignants puisqu’elle les libére de certaines demandes des malades et
qu’elle peut faciliter la prise en charge du malade, notamment via les traitements que les
patients n’iraient probablement pas se procurer a la pharmacie en 1’absence d’une prise en
charge a 100%. L’assistante sociale, par 1’aide qu’elle apporte dans I’orientation des malades
et dans les démarches administratives, se rapproche donc davantage des métiers paramédicaux
que des métiers de I’administration hospitaliére car, si elle met en ceuvre dans son travail des
savoirs et savoir-faire de type administratifs, elle constitue principalement une figure de

I’aide, de la générosité, du don de soi.
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I11. Des malades et une pathologie a part pour une relation de

soin spécifique.

En devenant un espace de la prise en charge des malades, les hdpitaux ont favorisé le
développement de divers métiers de la santé. Ainsi, pour Anselm Strauss, « la situation de
travail et ’institution elle-méme ne sont pas simplement des lieux ou les membres de divers
métiers se rencontrent et remplissent des roles professionnels standards, conflictuels ou
ajustés. Ces lieux constituent le contexte ou naissent et se développent de tels roles » (1992.
P.85). De la méme maniére, se sont construits, a 1’hopital, dans la relation de soins, des roles

du patient.

[11.1. Comment devient-on patient? De la distinction entre le
normal et le pathologique.

Qu’est-ce qu’étre malade ? Cette interrogation renvoie a la question de la frontiere
entre le normal et le pathologique. Si la bonne santé se rapporte a la normalité, alors étre
malade c’est se situer hors de la normalité. La maladie se définit par opposition a un “étre”
normal, sain. Mais comment définir la normalité et a partir de quand un individu bascule-t-il

dans le pathologique ?

Dans le cadre du VIH-sida et pour de nombreuses pathologies, des associations de
malades se créent. Toutefois, la trés large majorité de ceux et celles qui sont dits malades ne
participe pas de ces mouvements associatifs, méme s’il est vrai que le VIH-sida a ceci de
spécifique qu’il peut se constituer en tant qu’identité premicre ou au moins fondamentale pour
quelques-uns qui revendiquent leur sérologie positive au VIH-sida. Cette pathologie a généré
un nouvel élan dans la lutte des hommes ayant des relations sexuelles avec des personnes de
méme sexe. Mais la encore, tous les malades qui se disent eux-mémes homosexuels
n’intégrent pas ces associations de malades. « 4 un moment, il fallait qu’ils soient tous
ensemble le week-end, etc., une espece de militantisme, raconte un médecin, critique a 1’égard
de certains collégues qui inciteraient les malades a se regrouper. Certains font leur bilan tout
ca mais ils ne veulent pas entendre parler de ¢a, ils travaillent, ils font leur vie. Il y en a
quelques-uns qui viennent une fois par an, ils ne veulent pas rencontrer les autres. Il y a des
gens — certains de ses confreres précisera-t-il — qui ont ['impression qu’étre séropositif ¢ est
un métier » (Entretien médecin. La Réunion. Décembre 2003). Pour autant, I’existence de ces

associations de malades — dynamiques et fédératrices ou non — ne permet pas de comprendre
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d’une part, comment un individu devient malade et, d’autre part, 1’évidence sociale de la

distinction entre le normal et le pathologique.

I11.1.1. Le rapport a la norme.

Simmel, par son étude Les Pauvres, apporte un éclairage a cette derniére interrogation.
« Les pauvres, en tant que catégorie sociale, ne sont pas ceux qui souffrent de manques et de
privations spécifiques, mais ceux qui recoivent assistance ou devraient la recevoir selon les
normes sociales. Par conséquent, la pauvreté ne peut, dans ce sens, étre définie comme état
quantitatif en elle-méme, mais seulement par rapport a la réaction sociale qui résulte d’une
situation spécifique » (SIMMEL, Georg. 2005. P.96-97). Autrement dit, la pauvreté est une
construction sociale. Simmel considére qu’un individu peut se percevoir comme étant pauvre
sans étre défini en tant que tel par les normes sociales de la société dans laquelle il vit a un
moment donné. L’individu en question estimera “manquer de” quand bien méme ses revenus,
par exemple, seront au-dessus du seuil socialement défini de ce qui Iégitime une aide sociale.
Inversement, un individu pourra ne pas considérer manquer de quelque chose et étre pourtant
socialement associé a la catégorie des pauvres, au vu de normes socialement constituées. Dés
lors, la pauvreté ou la catégorie sociale des pauvres se distingue de la perception individuelle
de sa plus ou moins grande aisance ou précarité. Les normes sociales, en perpétuel

changement dans le temps et I’espace, sont ce qui construit la pauvreté.

Il en est de méme pour la maladie. Un individu peut se percevoir en tant que malade
sans étre socialement reconnu en tant que tel. Inversement, un individu peut s’estimer en
bonne santé et étre catégorisé comme malade. Dans le cadre du VIH-sida, I’annonce d’une
séropositivité positive, en ’absence de tout symptdme clinique, constitue le moment ou
I’individu est défini comme malade. Parce que la maladie ne se confond pas avec le malaise,
la présence de symptdmes, on comprend plus aisément en quoi elle est une construction

sociale. L’institution hospitaliére et ses acteurs sont au cceur de ce construit social.

111.1.2. L arbitrarité des normes.

La norme est donc ce qui construit cette frontiére entre le normal et le pathologique.
Elle est un construit social qui, dans le cadre de la maladie, devient largement 1’affaire

d’experts. On peut penser par exemple a la question du nanisme. Le critére de la taille retenu,
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pour dire d’une personne si elle est ou non atteinte de nanisme®, 1’est par convention sociale
quand bien méme la détermination de la mesure en-dessous de laquelle une personne est dite
de petite taille a fait 1’objet de recherches* via des études longitudinales (études de la
naissance a 1’dge adulte de mémes sujets) et transversales (études sur des échantillons de
sujets différents a différentes tranches d’age). De méme, par exemple, pour le surpoids ou
I’obésité. La part d’arbitrarité de ces critéres est aisément observable puisqu’ils varient dans le
temps et I’espace. Mais ce qui nous intéresse tout particuliérement ici, ¢’est que la taille n’est
pas un indicateur suffisant pour préjuger ou non d’une pathologie, bien que le nanisme soit le
plus souvent associé a une pathologie endocrinienne ou osseuse notamment. Ainsi, les
personnes dont la petite taille n’est pas la résultante d’une pathologie resteront associées aux
autres personnes de petite taille. Si, par convention, une taille donnée a été définie comme un
indicatif de nanisme alors méme qu’elle ne suffit pas a établir une frontiere, dans les cas reéels,
entre ce qui reléverait du “normal”, au sens de “sain”, ou du “pathologique”, au sens de
“malade”, c’est bien que les normes ne sont pas données une fois pour toutes et sont une
construction sociale. Georges Canguilhem explique que « le concept de norme est un concept
original qui ne se laisse pas, en physiologie plus qu’ailleurs, réduire a un concept
objectivement déterminable par des méthodes scientifiques. Il n’y a donc pas, a proprement
parler, de science biologique du normal. 1l y a une science des situations et des conditions
biologiques dites normales. Cette science est la physiologie. L’attribution aux constantes, dont
la physiologie détermine scientifiquement le contenu, d’une valeur de « normal » traduit la

relation de la science de la vie a I’activité normative de la vie et, en ce qui concerne la science

% Selon le dictionnaire de la langue francaise le Petit Robert, édition de 2002, le nanisme consiste en
une «anomalie caractérisée par la petitesse de la taille trés inférieure a la moyenne, due a diverses causes
(insuffisance thyroidienne, hypophysaire, ovarienne, affections rénales ou digestives, troubles de 1’ossification
ou du métabolisme) ».

" Ainsi, Marc de Kerdanet, pédiatre et endocrinologue du CHU de Rennes, explique, dans son cours sur
la croissance, les normes en matiere de croissance. En France, sont généralement utilisés les écart-types ou
déviation standard : « Ce sont les courbes de SEMPE et PEDRON. L’utilisation de cet outil procéde du fait que
le poids, la taille, etc..., des sujets de méme sexe et de méme age se répartissent (comme la plupart des valeurs
biologiques, a ’origine d’ailleurs de la science statistique) selon une courbe en “cloche” de GAUSS. Suivant une
loi dite “normale” ou gaussienne, on admet que 95% de la population se répartit de part et d'autre de la moyenne
entre +2DS et -2DS (exactement 1,96). Il faut garder a 1’esprit en utilisant ces données qu’elles ne sont qu’une
indication statistique s’adressant a une population. Les conclusions pour I’individu n’en sont que déduites et
doivent tenir compte de la variabilité qui est la régle en biologie. Ainsi, 5% des individus normaux se situent en
dehors de ces limites (risque alpha ou de 1*° espece : de considérer un sujet normal comme pathologique). De
méme a 'intérieur de ces limites peuvent se situer des individus pathologiques (risque beta ou de 2°™ espéce, de
considérer comme normal un sujet pathologique) ».

Cf. http://www.med.univ-rennesl.fr/etud/pediatrie/croissance.htm
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de la vie humaine, aux techniques biologiques de production et d’instauration du normal, plus

specifiquement & la médecine » (2007. P.156).

Avant la découverte du virus de I’immunodéficience humaine, un individu devait avoir
développé 1’'une ou I’autre des maladies dites opportunistes pour étre considéré médicalement
et socialement comme malade. Une fois établi le lien causal entre le VIH et le développement
d’un SIDA et mises en évidence les modalités de transmission du virus, la frontiére entre un
état sain et malade s’est déplacée. Quand peut-on dire d’un individu qu’il est malade ? En
effet, si la médecine moderne occidentale affirme que la présence du virus dans le corps
constitue en soi un état pathologique, la non connaissance d’une sérologie positive au VIH
maintient 1’individu hors du pathologique. Tant qu’il demeure asymptomatique*® — ne dit-on
pas d’ailleurs également “porteur sain” ? —, I’individu porteur du virus ne peut étre pergu,
dans sa vie sociale ordinaire, comme malade. C’est par 1’établissement de tests qui mesurent
la réponse immunitaire au virus que I’individu — dans la mesure ou il a effectué un dépistage —
devient malade au sens médical, quand bien méme il n’a aucun signe clinique de sa
pathologie et que son entourage, non informé de son état, continue de le voir en bonne santé.
Il peut d’ailleurs lui-méme ne pas se considérer comme malade et nombreux sont les
individus atteints par le VIH qui préferent étre qualifiés de patients plutét que de malades.
« Je suis séropositif, je n’ai pas le sida », affirment nombre d’entre eux, soulignant qu’ils ne
sont pas malades mais porteurs sains du virus. « Tout concept empirique de maladie conserve
un rapport au concept axiologique de la maladie. Ce n’est pas, par conséquent, une méthode
objective qui fait qualifier de pathologique un phénomene biologique considéré. C’est
toujours la relation a I’individu malade, par I’intermédiaire de la clinique, qui justifie la
qualification de pathologique. Tout en admettant 1’importance des méthodes objectives
d’observation et d’analyse dans la pathologie, il ne semble pas possible que I’on puisse parler,
en toute correction logique, de « pathologie objective » »(CANGUILHEM, Georges. 2007.
P.156).

“8 Etre asymptomatique, ¢’est ne pas présenter de symptomes cliniques, autrement dit de signes visibles
qui laisseraient envisager une pathologie. Le VIH-sida est caractéristique de ce fait puisque le virus de
I’immunodéficience humaine, bien que transmissible, peut demeurer totalement imperceptible des années durant
(certains patients, rares, ayant contractés le virus il y a 20 ans sont demeurés asymptomatiques). Il s’exprime
généralement quelques années aprés que l’individu 1’ait contracté a 1’occasion d’un SIDA : Syndrome
(association de plusieurs symptdmes) de I'ImmunoDéficience Acquise. Dans ce cas, des signes cliniques, donc
perceptibles, viennent caractériser une pathologie avérée mais qui demande encore a étre nommeée.
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Par ailleurs, selon que I’on a accés ou non au dépistage, la reconnaissance de
I’individu en tant que malade ne renverra pas aux mémes critéres. Dans les régions du monde
ou I’on ne peut pas se faire dépister, on sera malade lorsque 1’on aura développé un SIDA.
Dans un pays ou le dépistage est facilement accessible, on pourra étre malade sans avoir
aucun symptéme, a condition d’avoir fait un test de sérologie au VIH qui se sera révélé
positif. 1l est donc question de norme sociale, mais également de la reconnaissance sociale de
la maladie par soi-méme, 1’entourage ou les professionnels de santé. Cette reconnaissance
sociale de la maladie constitue la premicere étape, fondamentale, qui fait de I’individu un
malade. « Quand un médecin diagnostique une maladie chez un homme, il modifie par son
diagnostic le comportement de cet homme : un état social s’ajoute a 1’état physique lorsqu’on
assigne le sens de maladie a un malaise. C’est dans ce sens que le médecin crée la maladie,
exactement comme 1’homme de loi crée le crime, et que la maladie est une forme de déviance
sociale qui est distincte, du point de vue analytique et empirique, du simple malaise »
(FREIDSON, Eliot. 1984. P.227). A fortiori, dans le cadre d’une pathologie asymptomatique,

I’individu ne devient malade que si le mal est lui-méme nommé.

111.1.3. Nommer le mal et se dire malade.

Prenons I’exemple de Gilbert. Gilbert est malade, il le sait, il a une maladie
neurologique incurable jusqu’a ce jour et qui lui empoisonne la vie. Soudainement, il fait un
malaise qui nécessite une prise en charge en urgence. Vivant dans une ile de I’Océan Indien
qui ne dispose pas de structures de soins compétentes pour sa pathologie, il est transporté en
urgence a la Réunion. A I’occasion de cette hospitalisation, un médecin lui révéle qu’il est
séropositif au VIH. 11 dit ignorer si c’est la maladie dont il avait déja connaissance ou si ¢’est
son VIH, peu virulent alors, qui a déclenché ce malaise. Toujours est-il que le voila a présent
doublement malade. Etant en phase asymptomatique, il affirme ne pas réellement avoir
conscience de cette nouvelle maladie et qu’il admettrait facilement qu’il se soit agit d’une
erreur médicale. Il fait néanmoins confiance en la médecine et prend ses traitements. Cette
nouvelle maladie lui permettra méme de se faire de nouvelles relations puisqu’il choisira de
passer une bonne partie de son temps avec d’autres patients du service et qu’une association
liée au service lui viendra en aide. La souffrance associée a sa maladie neurologique
dégénérative permet a ce nouveau malade du VIH de voir dans cette nouvelle pathologie, que
les médecins lui annoncent, de bons cotés. Sa maladie premiére, qu’il ne deénie pas en tant
qu’il la vit au quotidien et en particulier dans le regard des autres, puisqu’elle est

symptomatique, 1’a isolé. Cette nouvelle pathologie, au contraire, le sort de son isolement. Il
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endosse quasiment avec plaisir son role de porteur du VIH ; uniquement au contact des autres
patients et du personnel de service (la mise en confiance ayant été progressive toutefois), mais
cela n’en reste pas moins un espace de lien social. La maladie, qu’il ne pergoit pourtant pas
lui-méme, constitue en effet parfois une identité premiére pour certains malades qui alors
deviennent davantage solidaires les uns des autres. L’annonce de cette nouvelle pathologie
pourrait bien étre une erreur, mais il prend ses médicaments en niant presque les effets
secondaires. Ce sont les médecins qui ont fait de lui un individu séropositif au VIH, mais lui,
I’est-il vraiment ? Il ’est en tant que cette maladie favorise la création de lien social, mais ne
semble pas pour autant réellement y croire. C’est l1a une des difficultés premieres de cette
pathologie lorsqu’elle est découverte sans qu’un SIDA n’ait été développé ou méme apres
qu’il ait été soigné. Car se penser malade lorsque I’on n’a aucun symptome parait parfois bien

difficile.

Pour Claude, ce fut différent. Si au final ce sont bien les médecins qui ont posé un
nom sur sa maladie, il a avant tout été reconnu malade par son entourage. C’est sa sceur qui
I’a incité a aller voir un médecin. On peut aisément penser qu’il se percevait lui-méme comme
étant malade dans la mesure ou il avait développé un SIDA, un Kaposi — I’'un des syndromes
de I’'immunodéficience acquise qui se manifeste le plus souvent par des tumeurs cutanées. Il
continuait toutefois d’exercer sa profession, dissimulant son Kaposi en portant des pantalons
et des chemises ou tee-shirt a manches longues. Le Kaposi commencait a dessiner des taches
brunes sur son visage et, la difficulté de marcher se faisant de plus en plus grande, il accepta,
sur les recommandations de sa sceur, de consulter un médecin. Trés en retrait, réserve, il
restera toujours peu loquace avec le personnel du service. C’est sa sceur, dont il est proche,
qui m’expliquera que c’était trés probablement la crainte de la découverte de son
homosexualité par sa famille qui 1’avait conduit a nier son infection au VIH-sida qui, selon

elle, ne fut pas une surprise.

Denis a eu une autre histoire dans la découverte de sa maladie. Il a contracté le virus a

17 ans. A I’occasion d’une primo-infection®, il est amené a consulter un médecin. Le VIH

9 Ce que I’on appelle la primo-infection par le VIH ne concerne pas I’ensemble des personnes qui ont
contracté ce virus. La primo-infection est considérée comme se manifestant dans les 15 jours a 3 mois qui
suivent la contamination. Elle concernerait environ 20 & 50% des personnes infectées. Elle est le fruit d’une tres
forte réplication du virus dans le sang. En effet, ’organisme a besoin de quelques semaines pour que les cellules
immunitaires capables de reconnaitre le virus et de s’y attaquer soient produites. Durant cette période ou le virus
se multiplie, certaines personnes présentent des symptdmes cliniques de cette primo-infection, symptémes qui
persistent en général de une a quatre semaines, jusqu’a ce que la séroconversion ait eu lieue (apparition des
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n’est pas envisagé en ces débuts de 1’épidémie. Pourtant, m’explique ce patient, son pére était
lui-méme médecin et était informé de I’existence de ce virus et, a I’époque, de son expansion
chez les hommes homosexuels. Denis est homosexuel et pense que son pere refusait de
I’admettre. Il ne découvrira officiellement son VIH-sida que quelques années plus tard a
I’occasion d’un épisode infectieux. C’est seulement 1a qu’il deviendra officiellement malade,

porteur du VIH ayant développé un SIDA.

La découverte de la maladie peut également se faire a 1’occasion d’analyses de sang
réalisées au troisieme mois de grossesse®. Ces femmes qui découvrent leur séropositivité au
VIH-sida a 1’occasion d’une grossesse ne soupgonnent pas le plus souvent qu’elles pouvaient
avoir contracté le virus. Elles doivent alors faire face a cette annonce, pour elle-méme et pour
I’enfant a venir. Le test de sérologie au VIH leur est, selon la procédure requise, proposé,
mais elles n’en mesurent généralement pas les possibles conséquences. Alors quand la
maladie est nommeée, ces femmes auraient, selon certains médecins, une capacité a faire face
basée sur la volonté de protection de I’enfant. Elles accepteraient une prise en charge avec
mise sous traitement pendant la grossesse assez facilement pour protéger 1’enfant a naitre.
Suit la seconde étape, aprés 1’accouchement, qui constitue un second moment dans le
processus de conscientisation de la présence de la maladie. La mére doit étre amenée a une

acceptation de sa maladie®.

Le VIH-sida est en cela spécifique que, pour beaucoup, la découverte de la maladie,
non précédée de quelque symptome que ce soit, n’a de sens que parce qu’elle est dite par le
médecin. Ils ne deviennent malades que parce qu’on le leur dit quand bien méme ce mal qui

les ronge demeure impalpable. Pour ceux qui ont vécu un épisode infectieux, souvent associé

anticorps qui en s’attaquant au virus vont en baisser le taux, le contenir, sans pour autant le faire disparaitre
durant souvent de longues années). Ces symptomes sont assez proches de ceux de la grippe ou de toute autre
infection virale ordinaire (fiévre, gonflement des ganglions, éruptions cutanées, douleurs musculaires et
articulaires, diarrhées, ulcérations aphteuses de la bouche ou de la gorge, etc.).

%0 pour plus de développements, cf. Partie 3. Chapitre 7. Point 11.3.3.

*! Pour toute grossesse, sans étre un examen obligatoire, le dépistage du VIH doit étre proposé par le
médecin ou le gynécologue des le début de la prise en charge. Pourtant, les médecins ne proposent pas
systématiquement a toutes les femmes que ce dépistage soit réalisé selon 1’idée qu’ils se font des relations dans
le couple. On peut penser que ces propositions de dépistage divergent fortement en fonction du statut social et de
’origine réels ou supposés du couple.

2 pour plus de développements, cf. Partie 3, Chapitre 7.

96



a une hospitalisation, la maladie est alors ressentie, mais la aussi elle ne devient réelle que
lorsqu’elle est nommée. Ainsi, &tre malade c’est étre dit tel. Mais les mots ont parfois trop peu
de poids face a I’absence de symptomes et a la douleur psychologique que représente une telle
annonce. On peut deés lors comprendre cette fuite face a I’annonce d’une sérologie positive au
VIH. Le sida fait peur et pour certains il renvoie a I’image de ces gens décharnes en fin de vie
qui furent médiatisés dans les premicres années de 1’épidémie. Alors, sans symptome, il
devient difficile d’y croire. De fait, les personnes suivies a 1’hopital et qui, sous traitement ou
non, n’ont jamais développé d’infection opportuniste, préferent le plus souvent se dire
séropositives que malades. Dans leurs discours aux patients, certains médecins soulignent
cette différence car la peur de la mort hante encore fortement les esprits des nouveaux
patients. Il s’agit donc de les rassurer en méme temps que de préparer le moment ou il faudra
commencer un traitement. Autrement dit, ils n’ont pas le sida et ne I’auront — a priori — pas
s’ils prennent leur traitement. Dans ces services, il est rare que le personnel utilise le terme de
malade auquel ils préférent celui de patient. Ainsi, il serait plus juste de dire que le fait de
nommer la pathologie fait de ces hommes et de ces femmes, si ce n’est des malades, en tous

cas des patients.

En revanche, en présence de symptdmes, si 1’annonce de la pathologie reste
incontestablement difficile a vivre, le fait de la nommer c¢’est aussi donner au malade une
place définie, le reconnaitre en tant que tel. Quelle que soit la situation au moment de
I’annonce, le fait de nommer la maladie est la seule étape qui, réellement, fera d’un individu
un malade. Il en faudra parfois beaucoup d’autres pour qu’il accepte sa pathologie, mais le fait
de la nommer reste la seule étape réellement incontournable. Et si le cas de Claude permet
d’envisager la reconnaissance du statut de malade via 1’entourage, voire par I’individu lui-
méme, la parole du médecin (ou au moins les résultats des analyses de sang) reste la seule
véritablement 1égitime. C’est un pouvoir réel dont dispose par ce biais les médecins. Pour les
étrangers ne disposant pas d’autorisation de sé€jour, ce pouvoir prend des proportions
démesurées puisqu’il dépasse largement le cadre de la santé pour entrer dans celui du
juridique, le VIH-sida faisant partie des maladies ouvrant pour beaucoup d’étrangers un droit
a une autorisation de séjour avec la possibilité d’une autorisation de travail (Cf. Partie 1.

Chapitre 3).

Ce qui se joue, une fois la maladie nommée, dépasse sa stricte définition. Souvent,

cela affecte d’autres pans de la vie sociale du malade : travail, relations familiales, sociales,
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etc. Dans le cadre du VIH-sida, cet acte de nommer constitue I’individu au moins en tant que
client, patient ou consommateur d’un service hospitalier, a plus ou moins court terme.
Devenir malade, porteur du VIH-sida, c’est donc entrer en relation avec le personnel

hospitalier.
111.2. L’individu séropositif au VIH-sida : un usager de I’hopital.

111.2.1. Chronicité du VIH-sida : une relation soignant/soigné au long

court.

Avec la généralisation de 1’accés aux multithérapies en France en 1996, le VIH-sida
est devenu une pathologie chronique d’ou I’importance, dans une prise en charge sur le long
terme, de soulever la question traitements différentiels. Cette chronicité est essentielle pour
notre propos puisqu’alors les différences de traitement ne prennent pas la forme de refus de

soins mais s’observent dans le quotidien d’une prise en charge routinieére des malades.

Que le VIH-sida puisse étre considéré comme une pathologie chronique ne satisfait
pas pleinement les patients, et particulierement ceux qui ont été touchés dans les premiers
temps de 1’épidémie, car ce serait, selon eux, risquer de banaliser la maladie. De plus, la
crainte de la mort ou de développer un SIDA demeure toujours tres présente. S’ajoute encore
la particularité des modes de transmission qui incite les patients a penser que leur maladie ne
participe pas de la méme catégorie que ces autres dites chroniques qui sont moins
stigmatisantes. Un patient (VIH dépisté dans les débuts de 1’épidémie), évoquant les
difficultés pour reconstruire une relation amoureuse aprés un diagnostic de sérologie positive
au VIH, insiste sur les spécificités de cette pathologie qui n’a pas grand-chose a voir, selon
lui, avec ces autres maladies chroniques : « Une fois qu’on est séropo, qu’on est tout seul,
rencontrer une nouvelle personne et lui annoncer qu’on est séropo, méme au départ si elle dit
ce n’est pas grave ; le jour ou on se retrouve au plumard ensemble, il y a quand méme un
petit coincement, un petit truc. Méme en étant super optimiste, faut pas dire que c’est pareil,
que ¢a ne change rien. C’est pas comme une bronchite ou du diabete parce que ¢a touche
quand méme au sexe. C’est pas une maladie chronique, parce que maintenant c’est classé
comme une maladie chronique il parait. C’est pas une maladie chronique comme le diabéte
ou le cholestérol ou je ne sais pas quoi. Ca touche au sexe, a ['amour, a la mort. Je suis pas
psy mais il y a un truc a cerner autour de c¢a » (Entretien patient. La Réunion. Décembre
2003).
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Nombreux sont encore ceux et celles qui ne savent pas ce qui distingue le VIH du sida,
autrement dit, qui continuent de penser qu’ils ne pourront échapper a la mort®. Nous avons
trés fréquemment été interrogee sur cette distinction par des personnes récemment dépistées et
qui, sans avoir encore bien compris le fonctionnement du virus, percoivent qu’il y a, dans
cette distinction, quelque chose a méme de les soulager un peu. Souvent, apres explication, il
devenait évident que c¢’était 1a une éniéme explication qui, parce qu’elle corroborait les autres,
rassurait un peu plus. Pour d’autres, plus anciens, il est important de dire, dans la présentation
de soi lors des entretiens « je suis juste séropositif, c¢’est le VIH que j’ai, c¢’est pas le sida ».
La peur de la mort accompagne souvent 1’annonce de la séropositivité encore aujourd’hui en

France malgré I’acces aux traitements antirétroviraux.

La méconnaissance de la pathologie et des traitements aujourd’hui disponibles est
incontestablement toujours forte, que ce soit par une surestimation de D’efficacité des
traitements — qui renvoie a 1’idée d’une banalisation de la maladie — ou par I’image tenace
dans les esprits des corps décharnés que diffusaient les chaines de télévision francgaises dans
les premiers temps de 1’épidémie — ce qui demeure une réalité observable dans nombre de
pays ou les traitements ne sont pas accessibles. On prendra pour exemple cette femme
originaire de Cote d’Ivoire qui a découvert qu’elle était séropositive en France : « Je sais pas
comment je peux décrire cette expérience la parce que la premiere chose qui pouvait arriver,
c’était peut-étre de me suicider, parce que c’était trop dur pour moi, je pouvais pas
["accepter. Mais il fallait pas oublier le fait que j’étais africaine et que ne sachant pas, ne
parlant pas trop de sida, ne sachant pas ce que ¢a veut dire. HIV pour moi c’était tout de
suite sida, c’était tout de suite la mort. Et une mort comment ? J'ai vu des gens mourir du
sida, qui devenaient amaigris, moches et tout. Je me disais, non, il ne faut pas que je devienne
comme ¢a, il vaut mieux que je meure comme je suis la » (Entretien patiente. Paris. Juin
2005). 11 existe toujours des figures d’exception tels ces individus, nécessairement de plus en
plus nombreux, qui vivent avec une personne séropositive et qui, bien que plus affectés qu’ils
ne ’auraient généralement pensé au moment de 1’annonce de leur propre sérologie positive au
VIH, voient ce moment comme inéluctable et connaissent bien, ou en tous cas mieux que

beaucoup d’autres, les traitements et ce qu’ils sont susceptibles d’impliquer dans leur vie.

*% Le VIH, virus de "'Immunodéficience Humaine, n’est pas une maladie mais bien un virus qui, en se
multipliant, détruit peu a peu les défenses immunitaires. A un certain stade d’affaiblissement de ces défenses, le
porteur du virus peut développer ce qu’on appelle une maladie opportuniste, un SIDA, Syndrome de
I’ImmunoD¢éficience Acquise.
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Malgre tout, le VIH-sida a bien, sous de nombreux aspects, les caractéristiques d’une
maladie chronique, ce qui ne signifie aucunement qu’il puisse s’agir d’une pathologie

“simple”, tant du point de vue de son vécu par les malades que du point de vue des praticiens.

Concernant les praticiens, et en particulier ceux et celles qui sont les plus engagés dans
des associations pour 1’accés aux traitements par exemple et/ou dans la recherche clinique,
elle continue de stimuler les esprits, elle pousse toujours & ce que soient relevés les défis,
comme en témoigne les propos de ce médecin qui ne se lasse pas du VIH : « Ce qui plaisait
quand on était un jeune médecin, il y avait la dimension humaine, il y avait la dimension
scientifique, il y avait la dimension urgence, il y avait tout ce que j'aimais. Et aujourd hui, je
N’'ai pas un regret. Il y a d’autres challenges ? On s’est lancé dans I’Afrique » (Entretien

médecin. Paris. Juin 2005).

La chronicité de la pathologie ne renvoie pas a un suivi ordinaire. Elle tend de fait a
construire une relation médecin-malade particuliere, privilégiée. Elle impulse également des
dynamiques de recherche et d’engagement. Car les maladies dites chroniques sont, par
définition, des pathologies que la médecine actuelle ne sait pas guérir et qui nécessitent donc
que des recherches se poursuivent. Dans le cadre du VIH-sida, cette dynamique est d’autant
plus forte qu’il s’agit d’un virus récemment découvert, ayant engendré une pandémie a
I’échelle planétaire, et que cette pathologie souléve des enjeux économiques a 1’échelle des
nations et au niveau international puisqu’elle réactive les disparités entre les pays les plus

riches et les pays les plus pauvres.

La chronicité est synonyme de suivi régulier, et donc de contraintes pour les patients.
Il implique notamment, dans le cadre d’une prise en charge ordinaire, des prises de sang et
des consultations médicales, en principe tous les trois mois. Quelques examens
complémentaires sont a effectuer plus fréquemment que d’ordinaire, notamment les examens
gynécologiques et les radiologies des poumons pour les fumeurs. Les patients peuvent
toutefois ne pas systématiquement consulter a 1’hdpital. Certains ont la possibilité, dans la
mesure ou ils ne rencontrent pas de probléme particulier, de ne consulter un médecin
hospitalier qu’une fois par an, mais doivent, en principe, effectuer des bilans sanguins avec la
méme régularité de trois mois et faire renouveler leur ordonnance avec la méme régularité
aupres de leur médecin traitant. En réalité, les patients qui choisissent de ne venir qu’une fois
par an a 1’hopital sont peu nombreux. Quel que soit leur état de santé, ils préferent avoir

affaire a un médecin hospitalier ce dont les médecins ont conscience et acceptent le plus
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souvent : « Ce n’est pas seulement une relation médical, tu les connais bien, tu sais ce qu’ils
font. On a un peu un coté médecin de famille méme si ce n’est pas ¢a. Il y a le fait que les
patients se sentent un peu rejetés du reste du corps médical, les gens ne sont pas a [’aise avec
¢a. Nous on connait, donc il y a une grande confiance des patients a [’hdpital. Elle est un peu
surinvestie la relation avec leur médecin a [’hopital. Ils viennent pour un rhume, c¢’est un peu
paradoxal, mais ils n’ont pas envie de se mettre a nu devant quelqu'un d’autre. C’est tres
intéressant la relation médecin-malade. Je connaissais un peu le VIH mais je ne savais pas
que le suivi se faisait quasi exclusivement a [’hépital. 1ls ont une facilité a venir a [’hépital
alors que dans d’autres maladies, [’'hopital ce n’est qu’en dernier recours. Dans le VIH, il y a
une facilité a venir a [’hdpital, ils viennent pour le moindre bobo » (Entretien médecin. Paris.
Juin 2005).

Cette chronicité, par ce qu’elle implique de suivi régulier a I’hopital, induit une
relation de soin particuliére, favorisant le développement de relations privilégiées. Ainsi, ces
espaces de la prise en charge du VIH-sida que nous avons retenus pour cette étude, hépitaux
de jour et consultations médicales, constituent des licux d’observation trés riches des

interactions entre le soignant et le patient.

111.2.2. Un statut et des roles définis par les régles de [Dinstitution

hospitaliére.

« La formation des soignants a 1’anthropologie s’inscrit depuis quelques décennies

dans ce qu’il est convenu d’appeler « I’humanisation des soins », « 1’approche globale du
malade », «le droit du malade ». La Charte du malade hospitalisé, qui en est une des
traductions, précise que « le patient hospitalisé n’est pas seulement un malade. Il est avant
tout un malade avec des droits et des devoirs », et que « I’établissement de santé doit respecter
les croyances et convictions des personnes accueillies » (KESSAR, Zahia. Mai-juin 2000.
P.112)*.

Cette charte du patient hospitalisé¢ définit les roles du malade. L hopital est ainsi régi

par un ensemble de regles. Ces regles définissent des statuts et des réles pour tous ceux qui y

* Cf. Annexe 11: «La charte de la personne hospitalisée » d’aprés la circulaire n°
DHOS/E1/DGS/SD1B/SD1C/SD4A/2006/90 du 2 mars 2006 relative aux droits des personnes hospitalisées et
comportant une charte de la personne hospitalisée
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circulent, personnel comme patients. En entrant dans 1’hdpital pour étre soigné, I’individu

endosse ces rdles de patient.

«En ce qui concerne la conduite de son existence, 1’acteur doit s’en remettre a
I’institution qui le transforme, dans I’ensemble de ses faits et gestes, en “patient”, modifie son
statut social, lui impose un emploi du temps et des interactions dont il n’a pas la maitrise.
L’hospitalisation ne signifie pas seulement une diminution considérable de 1’autonomie
personnelle de la conduite ou le dépouillement des rdles successifs qui jalonnent d’ordinaire
la vie quotidienne, elle implique surtout un mode de gestion totale de 1’individu pendant la
durée de son séjour. Les regles et les usages s’imposent a lui a la maniére d’une culture
hermétique dont les éléments se dévoilent un a un, jalousement gardés, malgré les efforts du
patient. La langue est imprégnée d’un jargon qui lui échappe » (LE BRETON, David. 1995a.
P.116).

111.2.2.1. La perte des roles sociaux ordinaires.

Devenir patient signifierait ainsi la perte des réles sociaux ordinaires. Pourtant, que ce
soit a ’occasion d’une hospitalisation ou de consultations hospitaliéres, on constate que
I’individu n’est pas uniquement pergu en tant que malade. Il peut demeurer Monsieur X ou
Madame Y exercant telle ou telle profession. Le statut social peut jouer un role dans la
relation de soins. Les explications données sur les examens pratiqués, sur les traitements
administrés et sur la nature du trouble varient selon cette donne, ce qui constitue un traitement
différentiel que nous explorerons plus avant au cours de cette these. Ainsi de cette
consultation du vendredi aprés-midi d’un médecin dont un collégue nous disait qu’il s’agissait
d’une consultation “V.I.P.” (Very Important People) puisqu’y seraient davantage accueillis
des patients aisés, souhaitant ne pas rencontrer trop de monde, le vendredi aprés-midi étant
une demi journée trés calme avec peu d’allers et venues de malades. Que ce fait soit ou non
avéré dans ce cas particulier, il reste communément admis — selon les discours des soignants
eux-mémes — que le statut social influe sur la prise en charge de maniere certaine. Et si le plus
souvent ce sont les autres qui sont accusés d’agir de la sorte et non soi-méme, cette donne est
une évidence pour tous. Nos observations nous ont permis de noter certaines mesures
d’exception qui vont jusqu’a des consultations déguisées en rencontres de travail ou amicales
pour des collegues médecins, pharmaciens, personnes associés a la lutte contre le VIH-sida et
probablement pour certains autres proches. Les représentations que se font les soignants des

malades participent d’une différenciation dans le suivi et sont donc au cceur de cette recherche
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qui entend éclairer les mécanismes et les modalités de la mise en ceuvre de traitements

différentiels dans la prise en charge hospitaliere du VIH-sida.

On ne saurait pour autant nier cette forte perte des roles sociaux ordinaires pour tous,
quand bien méme elle tend a €tre d’autant plus forte que 1’on est démuni. Dans le cadre d’une
hospitalisation, les patients ne voient le plus souvent que brievement le médecin qui fait son
tour de visite entre ses consultations, réunions et autres obligations. Différents infirmiers et
aides-soignants viennent a leur chevet, prendre leur tension, faire leur toilette, leur donner leur
traitement. Avec les changements d’équipes et la fréquente surcharge de travail des
paramédicaux, il n’y a parfois pas de temps pour se familiariser avec I’un ou I’autre. « Le
corps, d’autre part, n’est pas le genre d’objet que le client peut laisser a la garde du réparateur
pendant qu’il vaque a d’autres occupations » (GOFFMAN, Erving. 1968. P.395). Pourtant, au
cours de I’hospitalisation, il s’opere une objectivation et une appropriation par le personnel de
ce corps. Le patient devient un témoin silencieux de manipulations qui tout en le concernant
obéissent a des nécessités de travail autres: « Une partie de la routine hospitaliere repose
toujours, en effet, non sur des considérations médicales, mais sur des facteurs d’un ordre tout
différent, les réglements relatifs a ’encadrement des malades, entre autres, étant établis pour

la commodité et le confort du personnel » (GOFFMAN, Erving. 1968. P.400).

L’organisation du travail profiterait davantage au personnel et aux biens portants
qu’aux malades eux-mémes : « les malades (mentaux) peuvent ainsi se trouver écrasés sous le
poids d’un idéal de service qui nous rend ainsi qu’a tous ceux qui ne sont pas malades, la vie
plus facile » (1968 : 438) » (SALIBA, Jacques. 1994.). Un aide-soignant avait été
particulierement choqué par le désintérét que pouvaient porter les soignants a leurs patients
dans un service de gériatrie, privilégiant leur confort routinier a celui des malades : « C’est
comme pour les douches. Ca je n’arrivais jamais a comprendre. Les petits vieux, on les
réveillait tous a 7 heures du matin pour prendre la douche. Mais t’es malade. Moi le petit
vieux, il me disait ¢a me saoule, reviens plus tard. Je partais, je revenais plus tard. Et la, t’as
les anciennes : « Mais qu’est-ce tu fais ? Tout a [’heure on n’aura pas le temps ». « Comment
¢a on n’aura pas le temps ? C’est pas notre taf d’étre la ? S’il veut se lever a 9H00), il se leve
a 9HO0. 1l va étre la toute la journée a se faire chier. Laisse le dormir jusqu’a 9H00. Je vois
pas ou est le mal ». « Ouais mais apres il y a le petit déj et tout ». « T’inquiéte, je lui ferai
prendre son petit déj. Et s’il veut le prendre avant de se laver, il le prendra avant de se

laver ». « Mais non, il faut qu'il soit propre avant de prendre son petit déj ». « Comment ¢a ?
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Toi tu prends jamais ton petit déj avant de te laver ? Le dimanche, quand tu te léves, tu vas te
laver direct avant de prendre ton petit déj ». « Quais mais c’est pas pareil ». « Ben si, pour
moi ¢ est pareil. C’est des étres humains. C’est mon patient, ¢’est moi qui gére ». Forcément,
il y a des équipes ou chacun bosse de son coté. Ce sera pas fait en symbiose et je sais que le
patient il va le ressentir, donc si c’est pour qu’on s’ embrouille avec les patients, c’est pas la
peine ». Le manque de personnel n’est ainsi pas seul responsable de cette désindividualisation
du patient. Les régles routiniéres des services, instaurées dans le but de faciliter le travail des

soignants, peuvent participer de cette déshumanisation.

Il reste néanmoins possible d’établir des contacts, de se sentir reconnu en tant que
personne, notamment dans le cas de longues hospitalisations ou lorsqu’elles se répétent au
sein du méme service. Dans les hdpitaux de jour étudiés et lors des consultations hospitalieres
pour le suivi du VIH-sida, les patients sont le plus souvent connus et reconnus, des liens se
tissent, la chronicité de la pathologie étant sans doute pour une large part responsable de cette
interconnaissance et de cette reconnaissance. Toutefois, si le personnel sait que le patient n’est
pas que malade et qu’il a une vie en dehors de 1’hdpital, vie qu’il connait parfois fort bien, il
reste un patient qui, parce qu’il est dans cette structure hospitaliere, doit se plier aux regles
édictées. Il se présente a I’accueil et attend, patiemment, qu’un médecin, un infirmier, un aide-
soignant ou un technicien d’études cliniques I’invite a le suivre. Il est alors entre les mains de
ces professionnels qui le pésent, lui prennent sa tension, 1’examinent éventuellement, lui
prélévent du sang, controlent parfois par un examen sanguin s’il a bien pris ses traitements,
etc. Son corps, pas plus que sa maladie, ne lui appartiennent. Le temps de sa présence dans le
service, il s’en remet a 1’expertise de professionnels, il est un malade qui se doit de tenir son

réle de malade.

La Charte du patient hospitalisé le lui rappelle. 1l a des droits et des devoirs, tous en
lien avec sa présence dans cet espace. Les seules références a sa vie extérieure s’expriment en
ces termes : les « personnes les plus démunies », ce qui renvoie aux origines mémes de
I’hopital en tant qu’hdpital-charité ; « ses croyances sont respectées » ; « la confidentialité des
informations personnelles, médicales et sociales ». Les deux premiéres propositions répondent
a I’objectif énoncé d’un accés aux soins de tous sans que ne soient faites de distinctions. Ces
principes renvoient aux préceptes enoncés dans la Déclaration universelle des droits de
I’homme de 1948 ou il est dit dans I’article 2 que : « Chacun peut se prévaloir de tous les

droits et de toutes les libertés proclamés dans la présente Déclaration, sans distinction aucune,
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notamment de race, de couleur, de sexe, de langue, de religion, d'opinion politique ou de toute
autre opinion, d'origine nationale ou sociale, de fortune, de naissance ou de toute autre
situation », ce que compléte I’article 3, pour ce qui nous intéresse en santé, en ajoutant que
« Tout individu a droit a la vie, a la liberté et a la slreté de sa personne ». La derniére
proposition, concernant la confidentialité, renvoie, elle, au code de la déontologie médicale
qui sonne davantage peut-étre comme un rappel a I’ensemble du personnel de 1’hopital méme
si elle vise aussi a mettre les patients en confiance et a n’avoir pas de secrets pour leurs

médecins.

111.2.2.2. Maux du soigné et mots du soignant.

Etre malade a I’hopital, c’est également étre confronté a un univers dont on ne
comprend pas les modes d’agir et le langage. « La médecine, et plus encore [’hdpital,
manifestent une culture savante fortement éloignée des significations que vivent ou que
peuvent s’approprier une majorité des usagers : solennité et hiérarchie des relations entre les
professionnels, jargon de métier, difficult¢ d’identifier la fonction des différents
professionnels, complexité des procédures de soins et d’examen, langage hors de portée de la
compréhension ordinaire, imposition d’un emploi du temps dictant son rythme
indépendamment de la volonté du patient, etc. L hopital est une sorte de huis clos structuré
autour de la logique médicale, et fonctionnant avec ses repéres propres qui ne sont pas ceux
des profanes » (LE BRETON, David. 1995a. P.116). La relation de soins est une rencontre
entre les représentations que se fait le patient de la médecine (et de 1’hdpital) et celles que se
fait le médecin (et ’ensemble des soignants) des malades. Au cceur de ces représentations

réciproques se dessinent les lieux de la mise en ceuvre de traitements différentiels.

Lors d’une hospitalisation, le patient peut se trouver confronté a une situation quelque
peu déroutante. Plusieurs membres du personnel entrent et discutent de son “cas” sans lui
adresser nécessairement la parole. Il est effectivement “un cas”. Cette situation n’est bien
entendu pas la seule configuration et elle n’a été rapportée par des malades que dans un
contexte d’hospitalisation compléte, mettant en scéne un médecin référent et un ou plusieurs
étudiants en formation. Néanmoins, nous avons pu observer des situations proches en hopital
de jour ou en consultation. Ainsi d’un patient hospitalisé en hopital de jour pour un sarcome
de Kaposi — I'un des syndromes de I’immunodéficience acquise qui se manifeste le plus
souvent par des tumeurs cutanées — et qui, a la demande du médecin de 1’hopital de jour, était

examiné par un collegue dermatologue. Sa maladie avancée avait éveillé la curiosité de la
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majorité des soignants de I’hopital de jour et les uns et les autres discutaient de la situation de
ce patient, bien seul sous la multitude d’yeux et de bouches qui s’interrogeaient sur son cas,
examinaient ses plaies avec, a la fois, des grimaces et un intérét manifeste pour ce “cas”

particulierement intéressant.

Dans le cadre d’une consultation médicale, le malade est le plus souvent seul face au
médecin. A Paris, il est cependant fréquent qu’un médecin en formation assiste a la
consultation, ainsi que nombre de patients, auxquels nous demandions I’autorisation d’assister
a la consultation, nous I’ont fait savoir, un peu agacés de ne pouvoir étre seuls avec leur
médecin. Ayant nous-mémes été parfois prise a partic par le médecin a 1’occasion de ces
consultations, il est possible de tirer certaines conclusions quant a cette exclusion du patient
lors de la discussion entre professionnels de son cas. N’étant précisément nullement une
professionnelle de santé, ce type de comportements nous a, dans les premiers temps, étonnée.
Certains médecins ne faisaient aucunement cas de notre présence. Ceux qui, en revanche,
nous incluaient en tant qu’acteur dans la consultation avaient, soit pour souci de mettre en
avant des éléments qui leur semblaient importants pour notre étude, comme par exemple de
reprendre le cheminement d’un patient qui a force de ténacité était devenu observant, soit ils
faisaient de nous un étudiant en medecine en formation et utilisaient alors force jargon

médical pour nous expliquer le “cas” présent devant nos yeux.
- Le face a face médecin/malade.

La consultation est une situation de face a face entre le médecin et son patient, ce qui
peut favoriser 1’échange. Le patient peut interroger son médecin s’il ne comprend pas son
traitement, s’il désire en savoir plus sur des examens qu’il aura a faire, etc. Pourtant il reste
souvent des questions — lorsque le patient ose interroger le médecin — sans réponse parce que
c’est allé trop vite — avec des consultations de parfois a peine dix minutes—, que le médecin
semblait trop occupé pour étre interrompu, qu’il n’a pas répondu ou trop vaguement ou de
maniere inintelligible pour le profane, etc. Le médecin attend du patient qu’il lui fasse part de
ses symptomes, symptomes qu’il pourra alors traduire dans son propre langage, ce qui lui
permettra d’établir un diagnostic et de proposer un traitement. On verra que dans le cadre
d’une maladie chronique comme le VIH-sida, le médecin est amené a se préoccuper de la
bonne adhésion du patient au traitement, ce qui peut induire davantage de dialogue. Le
médecin peut, dans ce cas, souhaiter des questions, mais ses réponses restent celles d’un

médecin face a un malade qui ne concoit pas sa maladie identiquement. Pour le patient, elle
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est rattachée a son quotidien, pour le médecin, elle renvoie & un savoir, a une mécanique qui
fonctionne plus ou moins bien. Non pas que le médecin ne soit pas soucieux du bien-étre du
patient, mais comme le disait trés justement I’'un d’eux en parlant d’un médecin qu’il
appréciait particulierement « il ne pourra jamais étre a notre place ». 1l y a ainsi un décalage

permanent entre le ressenti du patient et les préoccupations du médecin.
- Le recours au personnel paramédical.

Le personnel paramédical ne comble pas nécessairement le fossé. S’il est considéré
comme globalement plus proche des malades, « on en dit plus aux infirmieres », il ne peut et
ne veut, le plus souvent, pas répondre a la demande des patients lorsqu’il s’agit de clarifier les
propos du médecin. « C’est au médecin d’expliquer au malade, ce N’est pas a moi et les
patients le savent, ils ne nous demandent pas ». Cette non communication autour de la
maladie entre paramédicaux et patients n’est toutefois pas systématique et elle trouve sa plus
forte contradiction & la Réunion ou I’on observe un rapprochement entre paramédicaux (qui
sont tous originaires de la Réunion) et certains patients originaires de la Réunion, ce que nous
analyserons comme une des modalités de la mise en ceuvre de traitements différentiels (Cf.
Partie 3. Chapitre 7). Dans un des services de la Réunion, les paramédicaux attestent ce fait
dans leur discours, considérant que leur connaissance du et des créoles les rend plus @ méme
de comprendre et de guider le patient. De fait, dans ce service, on observe une tendance forte
de surinvestissement des paramédicaux en direction des patients originaires de la Réunion et
précaires qui viendrait compenser un sous investissement du médecin a leur égard. Dans

’autre service réunionnais, ce fait, méme s’il est moins caricatural, s’observe également™.

D’autre part, si le personnel paramédical se refuse généralement a satisfaire la
demande de patients concernant les traitements ou le diagnostic du médecin, par exemple, et
tout ce qui renvoie a des connaissances et a un savoir-faire médical, cela ne signifie pas qu’il
ne communique pas avec les patients. Les paramédicaux jouent de fait souvent un réle
d’intermédiaire entre le médecin et le patient, role qu’ils affectionnent le plus souvent puisque
ces métiers sont largement percus comme des métiers du relationnel®. Ainsi, le patient qui se

confie a l'infirmier confirme cette représentation, et ’infirmier, en faisant part de cette

% Cf. Partie 3. Chapitre 7.

% Cf. ci-avant au point I11 « Les métiers paramédicaux : des métiers de femmes ».
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nouvelle connaissance, a I’occasion d’une réunion par exemple, valorise son travail. Car les
paramédicaux puisent la la légitimité de leurs rares interventions lors de ces réunions. Ainsi,
en savoir un peu plus sur la vie du patient, sur sa prise de traitement, etc. permet de faire

valoir son role.

111.2.3. De la maladie honteuse au besoin de relations avec les soignants.

« Le VIH a fait avancer beaucoup de choses. Sur le secret médical notamment. Moi, je
n’appelle jamais les gens par leur nom, je leur fais signe ou je dis Madame T. Quand j étais
en médecine interne, la confidentialité était complétement oubliée avec les noms en gros. Il a
permis des évolutions aussi par rapport a la cancero. Nous, on dit a la personne. En cancero,
ca a un peu évolué. Mais on ne dit pas toujours la grosse vérité aux gens, loin de la. Pareil, si
un médecin appelle pour avoir une information sur un patient, si le patient ne m’a pas dit ok,

je ne dis rien » (Entretien médecin. Paris. Juin 2005).

Le secret qui entoure le VIH-sida, parce qu’il est au cceur de ce qui construit des

relations de soins originales, demande a étre analysé.
- Secret et stigmatisation des “groupes a risque”.

Un médecin nous faisait part de I’enfermement particulierement fort des personnes qui
sont pensées comme ayant contracté le virus lors d’une transfusion. Le VIH-sida est a ce point
une maladie honteuse depuis les débuts de 1’épidémie a aujourd’hui qu’elle ne peut qu’étre
tue. En premiere analyse, c’est la ce qui semble transparaitre de ce silence. Dés les premiers
temps, elle a été présentée comme la maladie des “homosexuels”, des “usagers de drogues” et
de certains étrangers. Le scandale du sang contaminé a certes été largement médiatisé. Pour
autant, les représentations des modes de transmission du VIH-sida se sont tres rapidement
focalisées sur les “homosexuels”, les “héroinomanes” et certains étrangers, les Haitiens aux
Etats-unis par exemple (Cf. Partie 2. Chapitre 4 sur la construction des catégories du VIH-
sida). Des lors, cacher a son entourage sa séropositivité au VIH-sida pour des individus qui
auraient été contaminés via une transfusion de sang s’expliquerait, au moins en partie, par la
stigmatisation dont font ’objet les porteurs du VIH-sida. Car cette stigmatisation que
connaissent les personnes vivant avec le VIH-sida ne se résume pas a la pathologie elle-méme
et a ses risques de transmission a autrui. Elle est largement le fruit des modes de
contamination socialement discréditables mis en avant depuis les débuts de 1’épidémie, modes

de contamination associés a des groupes socialement constitués en tant que déviants. De fait,
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si les soignants qui exercent dans les services étudiés considerent étre capables de ne pas
juger les malades, certains continuent de penser que les patients atteints par un VIH-sida sont
bel et bien responsables de leur état et ne sont pas simplement des victimes : « J arrive mieux
a gerer qu’'un adulte meurt qu 'un nouveau né. Et puis ici tu te dis, a part ceux qui [’attrapent
accidentellement, mais la plupart... Ce N’est pas la méme facon d’attraper les maladies. C’est
comme quand j'ai bossé en curiethérapie, moi je différenciais vachement ceux qui étaient la
parce qu’ils ont fumé toute leur vie ou les gens qui étaient la et qui »’ont jamais fumé mais
qui étaient la quand méme parce qu’ils ont quand méme un cancer des poumons. Quand tu
discutes avec eux, tu te dis c’est mal fait. L’adulte, ¢a me travaille moins [’esprit. Je m’endors
mieux le soir en tous cas » (Entretien personnel paramédical. Paris. Juin 2005). Se dire
séropositif au VIH-sida, c’est prendre le risque d’étre associ¢ a des groupes socialement
construits comme déviants. Nous avons d’ailleurs a maintes reprises pu prendre la mesure des
craintes de nombre de ceux et celles qui n’entrent pas dans ces catégories et qui insistent
souvent fortement sur ce qui les distingue de ces groupes. Cette focalisation sur quelques
groupes a bien siir d’autres conséquences que celle du maintien du secret et, dans la suite, de
la création d’un lien particulier avec I’équipe soignante. Par exemple, I’évidence du bien-
fondé des catégories dites “a risque” induit davantage de mise en danger de soi pour ceux et
celles qui ne se considérent pas comme participant d’un de ces “groupes a risques’ ou encore
des dépistages plus tardifs lorsque tant le malade que le médecin ne pensent pas, au vu, de
I’histoire de patient, qu’il puisse s’agir d’une contamination par le VIH-sida. La mobilisation
d’**hommes homosexuels” prend d’ailleurs sens dans ce contexte de la catégorisation de
“groupes a risque”. Au travers de la lutte contre le sida, ils ont construit une lutte contre la

stigmatisation que subissent les homosexuels®.
- Une maladie qui fait peur.

Le fait de taire sa pathologie est également le fruit de la peur qui demeure, quoique
dans une moindre mesure aujourd’hui, de la transmission de la maladie. Un rapport, publié
par I’Observatoire régional de santé en Ile-de-France (ORS Tle-de-France. 2005.), sur les
représentations du VIH-sida en France (attitudes, comportements, croyances) de 1992 a 2004,

permet de prendre la mesure de fausses idées qui perdurent sur les modes de contaminations.

> Pour plus de développement sur la construction sociale de groupes déviants, voir la partie 2 de cette
recherche.
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Par exemple, les moustiques restent encore percus comme pouvant étre un vecteur de
transmission du virus. Ainsi, parmi les 2982 personnes interrogées en 2004, plus de 600 (soit
20,6%) pensent que le VIH-sida peut-étre transmis par une piqlre de moustique. Ou encore,
8,2% (soit plus de 240 personnes) de ces 2982 personnes questionnées croient qu’il est
possible de contracter le virus en buvant dans le verre d’une personne contaminée. Au choix
de taire sa séropositivité au VIH-sida en raison de la méconnaissance possible de I’entourage
en matiére de transmission, s’ajoute le souci d’épargner ses proches, de ne pas trop les
inquiéter quand le VIH-sida continue de représenter la mort pour celui ou celle qui en est

atteint.
- Quand les médecins encouragent le maintien du secret.

Enfin, les soignants eux-mémes incitent les patients a ne pas parler de leur infection
autour d’eux ou a cibler les personnes auxquelles ils pourraient en parler, ce qui, d’une part,
contribue a renforcer le lien entre les malades et le personnel hospitalier et, d’autre part,
contrecarre la possibilité de confrontation des expériences en tant que malades et donc la
possibilité de saisir que la prise en charge n’est pas la méme pour tous Ceux d’entre les
malades qui pouvaient ignorer I’existence méme de cette pathologie — et ce n’est pas un fait si
peu fréquent encore aujourd’hui — apprennent tout de suite qu’il s’agit d’une maladie qu’ils
devront taire, ce qui ajoute un sentiment d’angoisse certain au fait d’apprendre que 1’on est
malade. Le maintien du secret serait une caractéristique du caractere stigmatisant de la
pathologie. « Trés souvent, 1’individu discréditable délimite ses risques en divisant le monde
en deux groupes : I’un, nombreux, auquel il ne révele rien, et I’autre, restreint, auquel il dit
tout et dont il espére le soutien (...). Il est d’ailleurs intéressant de remarquer que ce mode de
traitement de I’information est souvent celui que recommande un médecin, en particulier
quand sa tache ’améne a étre le premier a révéler le stigmate. On voit ainsi des docteurs,
ayant découvert un cas de lepre, proposer que le secret reste entre eux, le malade et sa proche
famille, discrétion qui n’a peut-étre d’autre but que de s’assurer la coopération durable du
patient » (GOFFMAN, Erving. 1975. P.116). Toutes les pathologies ne sont pas discréditables
pour I’individu au méme degré. En ce qui concerne le VIH-sida, parce qu’il « touche au sexe,
au sang et a la mort », pour reprendre les propos d’un patient, son caractere discréditant pour
ceux et celles qui en sont affectés est particulierement fort, bien que de maniére inégale selon
les societés et bien qu’il le soit a priori moins aujourd’hui qu’hier, notamment du fait d’une

meilleure connaissance des mécanismes de transmission. Toutefois, a I’écoute des propos de
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certains médecins, on doute du caractére réellement moins stigmatisant du VIH aujourd’hui
qui demeure fortement tabou : « Vu de [’extérieur, c’est comme un grand sujet tabou, trés
tabou. On n’a pas fait, je pense pas, beaucoup de progres la dessus. Hier, j’ai eu un coup de
fil d’un patient qui est séropositif et qui a fait un lymphome. A ’apparition de ce lymphome,
d’abord il I’a assez bien vécu, mais ¢a lui a permis de justifier quelque chose. Le VIH dont il
pouvait pas parler, jamais, sauf & son copain et bien le lymphome il pouvait en parler. Et je
pense que la différence elle est 1a. Le lymphome, dont il est train de gueérir, a été quelque
chose, comme un soulagement pour lui, quelque chose qui est venu la masquer le VIH au vu
de la société dans laquelle il est. Le VIH les gens en parlent pas » (Entretien médecin. Paris.
Juin 2005).

L’ensemble de ces éléments fait de cette pathologie un facteur de fort isolement. On
peut penser que la fuite de quelques-uns trouve la un de ses fondements. Nier la maladie
permet de continuer & vivre normalement sans avoir le sentiment de mentir aux autres et sans
souffrir de ne pouvoir partager avec ses proches, au moins, ses souffrances et ses angoisses.
Le silence est le plus souvent pensé comme fondamental pour les patients tout en étant
synonyme de souffrance. Des lors, les échanges avec les soignants sont essentiels pour les
malades, le service hospitalier lui-méme se faisant un espace ou la maladie n’a plus a étre tue
et ou elle semble moins honteuse, les patients ayant le sentiment de n’étre pas, ou en tous cas
moins, jugés. Une femme récemment dépistée, bien qu’ayant dit a son frére et sa sceur qu’elle
est séropositive au VIH, explique que I’espacement des rendez-vous décidé par son médecin,
de un mois a trois mois, son virus étant stabilisé par les traitements, n’est pas satisfaisant. Elle
aurait souhaité que soit conservé un rythme de rendez-vous plus important d’autant que le
temps de la consultation lui semble trop court. Si le suivi est particulierement contraignant
pour les personnes vivant avec un VIH-sida, nombre de patients, probablement davantage
lorsque la découverte de leur sérologie positive au VIH-sida est récente, éprouvent un réel
besoin de rencontres avec leur médecin. Les médecins et I’ensemble du personnel les incitent
fortement a ne se confier qu’a eux et a ne faire confiance qu’a ce qui leur est dit dans le
service au sujet de cette pathologie. Or, les patients sont, au moins dans les premiers temps,
trés angoisseés. lls ont de nombreuses questions qui restent sans réponse et il leur faut attendre
de revoir le médecin pour pouvoir esperer dissiper une angoisse, s’il en a le temps et s’ils

parviennent a les lui poser.
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Lors de nos rencontres avec les patients, nombreux étaient ceux et celles qui disaient
apprécier nous faire part de leur histoire car nous représentions une personne a qui il était
possible de dire. Certains, essentiellement ceux qui avaient récemment été dépistés
cherchaient a obtenir des réponses a des questions qu’ils n’avaient pas eu le temps de poser au
médecin ou qu’ils n’avaient pas osé lui demander. La régularité du suivi et un temps suffisant
lors des consultations favoriseraient possiblement la mise en confiance du patient et la
possibilité donc de formuler ses questions qu’il ne parvient souvent pas a poser. Une des
questions par exemple qui revenait trés freqguemment était de savoir quelle est la différence
entre le VIH et le sida, sachant que ’amalgame de ces deux termes génére une angoisse
profonde. Ces situations ont bien davantage cours dans le service parisien et en particulier
lorsque les patients sont originaires d’un pays ot chacun sait que le sida tue. A la Réunion, les
médecins ont pour habitude de dire cette différence aux patients, a la fois pour les rassurer et
pour les mettre en garde puisque, s’ils ne prenaient pas leur traitement, ils risqueraient de

développer un SIDA.

Découvrir sa séropositivité au VIH-sida fait d’un individu un malade et un patient,
usager de 1’hopital, et engendre la construction de relations de soins particuliéres, spécifiques
a cette pathologie puisque, en tant que chronique, la prise en charge se fait sur le long terme et
que, en tant que maladie encore a ce jour honteuse, parfois seuls les soignants du service

partagent avec le malade le secret de son affection.
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Conclusion

Les acteurs de santé participent d’un hopital a la fois charitable — c'est-a-dire altruiste,
bienfaisant, ou est accueilli I’ensemble des malades, et notamment ceux et celles qui sont les
plus démunis, parfois en situation irréguliere sur le territoire francais —, a la pointe du progres
— ou les avancées en matiére de traitements pour cette pathologie nouvelle se font essentielles
pour la survie des malades — et espace de contr6le — notamment au travers de son réle dans la

connaissance de 1’épidémiologie de la maladie.

Loin d’étre contradictoires avec 1’objectif de soigner des malades, ces valeurs et
directives que sont I’humanisme, 1’excellence et le contrdle® participent de la construction de
roles de soignants a 1’hopital et informent la relation de soins en méme temps que les
modalités de la mise en ceuvre de traitements différentiels que nous analyserons dans les
parties 2 et 3 de cette recherche. C’est dans cet espace de possibles que les acteurs des
services étudiés prennent place, composent leurs roles, Iégitiment leurs paroles et leurs actes

et que se dessine une différenciation dans le suivi des malades.

Les statuts et les fonctions des acteurs de santé ne sont pas définis une fois pour toutes,
ils sont I’objet de négociations, de révoltes. Nous avons cherché a rendre compte de la
complexité de relations prises a la fois dans des rapports hiérarchisés et de pouvoir. Par cette
approche s’est dessiné un cadre général qui resitue chacun des acteurs de santé sans trop
mettre en relief les divergences entre les différents services étudiés. L’objectif est avant tout
de comprendre qui sont les acteurs de santé au contact des malades, quelle place ils occupent,
quels idéaux et combats ils portent — en tant qu’ils participent de 1’institution hospitaliére —

avant de nous pencher sur la relation de soins elle-méme.

Le patient, second protagoniste de cette relation, fragilisé par I’annonce de sa maladie,

pénetre un univers codifié au fonctionnement fortement hiérarchisé, modulé et/ou renforcé par

% Nous n’avons pas mentionné ici le principe de la rentabilité, les hopitaux étant de plus en plus pris
dans des logiques administratives et financiéres. La position retenue aura été de se focaliser sur la relation
soignants/soignés. Les logiques administratives et financiéres, rapidement abordées au travers des attentes des
paramédicaux a 1’égard des médecins pour 1’amélioration des conditions de travail dans les services, participent
de la réalité quotidienne des services et des relations de soins (notamment en cas de manque de personnel).
Néanmoins, nous n’y avons prété que peu d’attention dans la mesure ou ces logiques semblent peu inférer, au
moment de I’étude, sur les relations de soins, et notamment au regard de la possibilit¢ de traitements
différentiels. Inversement, humanisme, excellence et contrdle encadrent fortement les relations de soins en
général et les prises en charge ethniquement différenciées en particulier.
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des rapports de pouvoir. Le suivi régulier, induit par le caractére chronique du VIH-sida,
permet aux malades, au fil du temps, d’aménager leur place au sein de 1’hdpital. Pour autant,
ils restent le plus souvent isolés, la trés large majorité ne recourant pas aux associations. Rares
sont ceux qui alors peuvent confronter leurs expériences et prendre la mesure de possibles

traitements différentiels.

Les relations qu’ils sont amenés & nouer avec les soignants different fortement selon la
catégorie a laquelle appartient tel ou tel membre du personnel, comme nous le verrons plus
loin. Les tenues vestimentaires constituent un premier signifiant auquel ils peuvent le plus
souvent se fier. lls ont déja une idée précongue des rdles des uns et des autres et de leur place
dans la hiérarchie hospitaliére. Ces idées se confrontent alors a I’expérience qu’ils font au sein
de ces services. Globalement, ces présupposés corroborent les représentations propres du
personnel quant a leurs roles. Ainsi, les patients attendent-ils en premier lieu de I’infirmier
qu’il soit “humain” et du médecin qu’il les soigne au mieux, car si les malades attendent
d’eux une certaine humanité, leur souci premier reste qu’ils soient avant tout de bons
professionnels, aptes a les soigner. Quant aux aides-soignants, ils ne sont pas toujours
clairement identifiés par les patients et sont trés vite percus comme des aidants aux fonctions

essentielles de type “hotellerie”.

Le plus grand pouvoir attribué au médecin et, davantage encore, au Professeur,
comparativement aux autres catégories du personnel hospitalier constitue une évidence —
partagée tant par le personnel que par les patients — et engendre une plus grande distance dans
la relation de soins, a fortiori lorsque 1’écart d’un point de vue économique, culturel et social
se fait plus grand entre les médecins et les patients. Quant aux infirmiers, méme s’ils se
professionnalisent et cherchent a mettre en avant leurs capacités techniques et leurs
connaissances, ils sont considérés comme participant d’un personnel de seconde catégorie et
sont donc plus proches des patients a qui ils paraissent plus accessibles — la encore davantage
pour les patients les plus éloignés économiquement, socialement et culturellement des

médecins.

Didier Fassin, dans une analyse de la notion de pouvoir et des transformations du/des
pouvoir(s) dans les sociétés traditionnelles, considére qu’il y aurait « trois grandes catégories
de savoir : le savoir-faire, résultant de la maitrise de procédures techniques ; le savoir-penser,
mettant en ceuvre des opérations intellectuelles ; le savoir-pouvoir, fondé sur des

connaissances et des pratiques ésotériques. D’une manicre générale, le savoir apparait ainsi
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d’autant plus li¢ au pouvoir qu’il est abstrait et secret. Il en est d’autant plus séparé qu’il est
technique et profane » (FASSIN, Didier. 1996. P.141). Cette réflexion donne un certain
éclairage pour une compréhension de la hiérarchie hospitaliére et des rapports de pouvoir en

son sein ainsi que des relations soignants/soignés.

Si on observe, de maniére générale, une tendance a la vulgarisation scientifique et, en
particulier, a une vulgarisation des savoirs de la médecine, notamment au travers de la
diffusion d’informations par des associations, les savoirs dont les médecins sont les détenteurs
demeurent largement inaccessibles au profane. La trés large majorité des patients disent se
fier a leur médecin, que ce soit par confiance ou par méconnaissance. Et si quelques-uns
cherchent a en savoir plus et méme parfois sont tres informés des derniéres avancées en
matiére de recherche par exemple, de maniere générale, les patients ne sont pas égaux au

médecin en regard des connaissances qu’ils ont acquises ou acquierent.

Les infirmieres, bien que devant avoir, tant aux yeux du personnel hospitalier que des
patients, des qualités relationnelles, sont, elles, détentrices de savoir-faire. Elles ont, durant
leurs études, sanctionnées par un dipléme, acquis des connaissances. Malgré certaines
revendications pour la reconnaissance de 1’acquisition de qualités relationnelles, ce sont avant
tout leurs compétences techniques qui sont considérées comme I’essentiel de ce qu’elles ont
acquis durant leur formation. Si I’on suit I’analyse proposée par Didier Fassin, on voit ici que

les infirmieres sont beaucoup moins proches du pouvoir que les médecins.

La médecine demeure, selon nos observations, largement inaccessible, ce qui confere
aux médecins une forme de ce savoir-pouvoir. Nous sommes certes moins dans une
configuration a la frontiére aussi définie que dans le cadre de sociétés traditionnelles ou le
secret est d’autant plus important qu’il n’est partagé que par quelques-uns. Pour autant, le
paralléle nous aide a saisir la distinction réelle entre médecins et infirmiers sur cette échelle
des savoirs et nous incite a questionner les conséquences de ces représentations, partagees par
les malades, sur les relations soignants/soignés dans la mise en ceuvre de traitements

différentiels®.

% Cf. les développements dans le Chapitre 7 de la Partie 3.

115



Chapitre 2 : De la différenciation aux différenciations dans le

suivi des malades. De ’institution aux organisations et aux acteurs.

Introduction

Cette étude, dans I’objectif d’appréhender les mécanismes et les modalités de la mise
en ceuvre de traitements différentiels en santé, s’appuie, entre autres, sur une observation
attentive des interactions soignants/soignés. Néanmoins, en tant que situées, ces interactions
se doivent d’étre pensées comme, en partie, structurées par les directives et les valeurs de
I’institution dans laquelle elles prennent place. C’est ce que nous nous sommes efforcée de

saisir en intégrant la prise en charge du VIH-sida a I’intérieur du milieu hospitalier.

Si cette approche par « la contingence » renvoie a un des points de vue développés par
la sociologie des organisations®, nous avons opté pour une présentation qui distingue
institution hospitaliére et organisations. L’institution hospitaliére se caractérise, au-dela de
services spécifiques, par son caractere humaniste, philanthropique — que ’on retrouve dans
I’idée d’un accés aux soins pour tous (Cf. Partie 1. Chapitre 3. Point 2) —, par son excellence —
qu’incarnent en particulier les Centre Hospitaliers Universitaires — et par le contrdle des
malades et donc des maladies (voir les développements dans la Partie 3). Ces directives et
valeurs portées par I’institution hospitaliére n’ont toutefois de sens et ne prennent corps que
par leur mise en ceuvre quotidienne et s’observent en actes dans les interactions entre
soignants et dans la relation de soins. Or, si humanisme, excellence et controle construisent,
pour partie, les rbles des acteurs qui fréquentent les hdpitaux, selon les organisations, c'est-a-
dire les services étudiés dans cette recherche, ces valeurs ne sont pas pareillement investies,
certaines prenant le pas sur d’autres. Notre objectif, dans ce chapitre est alors d’aller voir de
plus prés le fonctionnement de ces services particuliers et d’analyser le jeu des acteurs qui

construisent des “identités” de services.

80 «L’école de la contingence cherche & rendre compte de la maniére dont se structurent les
organisations a travers l’influence des variables de contexte (technologies et marché notamment, mais aussi
systéme institutionnel au sens large) sur les caractéristiques de ces organisations. Elle a recu le nom d’approche
de la contingence, au sens ou le poids de ces contraintes rendait contingentes les structures de I’organisation,
celles-ci étant en grande partie déterminées par celles-la» AMBLARD, Henri; BERNOUX, Philippe;
HERREROQOS, Gilles et LIVIAN, Yves-Frédéric. 2005. Les nouvelles approches sociologiques des organisations.
Paris: Seuil. 291p. (p.14).
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Nous nous interrogerons également sur la place du chercheur au sein de ces
organisations hospitaliéres afin de revenir sur la maniere dont cette étude a été menée puisque

I’approche s’avére déterminante dans le recueil et dans I’analyse de données.
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I. Activité et speécialisation distinctes dans les services et
hiérarchisation différenciée des valeurs de 1’Hopital.

Les principaux services hospitaliers qui ont accueilli cette étude (deux a la Réunion et
un a Paris) ont été sollicités en raison de leur activité tournée vers la prise en charge du VIH-
sida. Pour autant, ils ne sont pas comparables terme a terme. C’est pourquoi nous entendons
ici présenter plus avant ces services au regard de leur activité (point 1.1.), de leur(s)
spécialisation(s) (I.2.) et de la particularité de 1'un d’entre eux qui participe d’un Centre
Hospitalier Universitaire (1.3.) dans la mesure ou elles dessinent des suivis de malades

distincts et donc des lieux de la mise en ceuvre de traitements différentiels différents.

La comparaison entre ces deux lieux nous a permis de repérer les principales

contraintes auxquelles se heurte la prise en charge des malades par I’institution.

|.1. File active et activité des services étudiés.

Tout d’abord, qu’entend-on par file active ? Les services hospitaliers ont a rendre
compte de leur activité. Le nombre de consultations effectuées, de journées passées en hopital
de jour ou en hospitalisation par les patients font partie des criteres a8 méme de décrire cette
activité. Un autre de ces éléments est la file active. Il s’agit du nombre de patients suivis dans

un service donné et pour lesquels un dossier a été constitue.

Les trois services étudiés au cours de cette recherche sont trés inégaux au regard du
nombre de patients qui y sont suivis. De fait, sur I’ensemble du territoire réunionnais, la file
active (répartie entre les deux services hospitaliers que nous avons étudiés) comptait, en 2003,
533 patients quand celle du seul service parisien intégré dans cette recherche était estimée, en
2005, a plus de 3000 patients.

L’activité autour du VIH-sida dans un des services de la Réunion reste réduite.
Environ 33% des patients qui constituent la file active de la Réunion y sont pris en charge au
moment de 1’étude, soit un peu plus de 120 malades. En conséquence, seul un médecin a été
affecté au suivi des personnes vivant avec le VIH-sida (consultations et suivi des patients

hospitalisés), soutenu, ponctuellement par un médecin de ville. Ce n’est d’ailleurs pas sa seule

% Rappelons que I’étude a été réalisée au sein de services hospitaliers qui prennent en charge le VIH-
sida en hopital de jour et en consultations médicales.
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activité. Il prend en charge d’autres patients pour d’autres pathologies. Quant a la partie
hopital de jour, elle est gérée par deux infirmiers qui n’ont pas non plus uniquement affaire a

des patients séropositifs au VIH-sida.

L’autre service de la Réunion ou sont suivis les patients séropositifs au VIH-sida
présente une configuration intermédiaire. Y sont pris en charge environ 410 patients suivis
presque exclusivement pour un VIH-sida. Trois médecins exercent dans ce service. L’un
d’eux a conservé une activité hors du service et exerce a I’extérieur deux demi-journées par
semaine. Le chef de service, quant a lui, s’absente réguliérement pour participer a des
collogues, congrés, formations, etc. Enfin, le troisieme, en plus des consultations, est en
charge, charge qu’il partage plus ou moins avec le premier, du suivi des malades de I’hopital
de jour et du service d’hospitalisation dite compléte (jours et nuits). Trois infirmiers et deux

aides-soignants exercent en hopital de jour.

A Paris, la situation est bien différente. Avec ses quelques 3000 patients et plus, suivis
pour un VIH-sida, le service, installé dans des locaux bien trop étroits au vu de son activité,
compte onze médecins “spécialisés” dans cette pathologie au moment de 1’étude. Aucun
d’entre eux n’est affecté aux hospitalisations complétes. Ces onze médecins ont en charge les
suivis des patients en consultation et, par roulement, gerent les hospitalisations de jour. Bien
que n’intervenant pas en hospitalisation complete comme c’est le cas a la Réunion, la charge
de travail est bien plus importante dans ce service, d’autant que tous s’investissent dans des
recherches cliniques. Quatre infirmiers, quatre aides-soignants (dont un demi-poste) et un
secrétaire hospitalier travaillent en hdpital de jour ou I’activité, intensifiée par les recherches

cliniques en cours, est trés majoritairement orientée vers la prise en charge du VIH-sida.

1.2. La place du VIH-sida dans les services étudiés.

L’appellation méme des services interroge quant aux pathologies qui y sont traitées.
« Pneumologie et maladies infectieuses », « Immunologie clinique » et « Maladies
infectieuses et tropicales » sont les dénominations des services étudiés, toutes trois

différentes.

Dans le service de la Réunion ou seul un médecin permanent prend en charge le VIH-
sida, rares sont les malades hospitalisés du fait de cette pathologie (de zéro a deux malades),
sachant que le VIH-sida ne constitue qu’une part relativement faible de 1’activité du service.

En consultation, ils sont davantage représentés mais restent trés minoritaires. L’essentiel de
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I’activité dans la prise en charge du VIH-sida (proportionnellement aux autres pathologies) se
concentre en hopital de jour bien que d’autres pathologies y soient traitées. Le caractére
aujourd’hui chronique de la pathologie est a 1’origine de cette répartition inégale des patients

dans les différents espaces du service.

Dans le service réunionnais ou trois médecins exercent de maniére permanente, tout au
contraire, les patients qui y sont suivis pour une pathologie autre que le VIH-sida sont peu
nombreux. En tant que service d’immunologie clinique, les pathologies traitées concernent les
problemes immunitaires. En-dehors du VIH-sida, ce sont alors des maladies rares. La part des
hospitalisations est également faible bien que plus conséquente que dans 1’autre service de
I’1le (de trois a cinq lits). Le service d’hospitalisation compléte, situ¢ non loin de I’hdpital de
jour et de la consultation, accueille des patients séropositifs au VIH-sida et des malades
affectés par un cancer. L’activité autour du VIH-sida est centralisée dans la partie du service

qui regroupe dans un méme espace consultations et hopital de jour.

A Paris, la configuration est encore différente. Ici, hospitalisation, hopital de jour et
consultations, bien que participant d’un méme service, sont dans des espaces distincts. Cette
distribution spatiale recoupe en partie des spécialisations. En tant que services de “maladies
infectieuses et tropicales”, le VIH-sida ne représente qu’une pathologie parmi d’autres traitées
dans le service. En hospitalisation, de fait, diverses maladies sont représentées. 1l en va de
méme en consultation. En revanche, en hopital de jour, 1’activité est presque exclusivement
centrée sur le VIH-sida. Les médecins qui y travaillent (par roulement) se sont tous
spécialisés dans la prise en charge de cette pathologie. On les retrouve en consultations ou ils

cotoient des collégues qui ont opté pour les pathologies dites “tropicales”.

Chacun des trois services étudiés présentent des configurations différentes. Le point
commun a I’ensemble reste 1’hdpital de jour ou ’activité premiére demeure la prise en charge
du VIH-sida. Ce sont dans ces hépitaux de jour que nous avons donc passé le plus de temps,
ainsi que dans les consultations médicales concernant le suivi des malades séropositifs au
VIH-sida, consultations intégrées dans I’espace de 1’hopital de jour a la Réunion quand, a
Paris, hopital de jour et consultations constituent deux services distincts bien que réunis sous
une méme direction. Les hopitaux de jour constituent des espaces privilégiés de I’observation
des relations entre le personnel paramédical et les soignés. Et si, a Paris, toutes les catégories
de soignants, paramédicales et médicales, sont représentées quotidiennement en hopital de

jour du fait d’une forte activité de recherche clinique, 1’observation des consultations
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médicales s’aveére 1a aussi nécessaire pour mieux appréhender les relations entre les médecins
et les malades. A la Réunion, les hopitaux de jour se font davantage les espaces de I’activité
du personnel paramédical. Dés lors, les relations médecin/malade ont principalement été
observées lors des consultations. A Paris, la forte intégration des médecins spécialisés dans la
prise en charge du VIH-sida en hopital de jour, qui ne “descendent” dans le service des
consultations que le temps de leur(s) demi-journée(s) de consultations, faisait d’une étude
approfondie du service de consultations un travail de peu de pertinence au regard de notre

recherche.

L’intérét qu’il y a a considérer cette place du VIH-sida dans les différents services
étudiés au regard des spécialisations des médecins qui y exercent est de ne pas verser dans
une comparaison terme a terme de la prise en charge des malades. Cette différence dans la/les
spécialisation(s), au-dela méme de la mesure de I’activité des services, n’est pas sans
consequences. Selon que le VIH-sida constitue une pathologie centrale ou non dans chacun
des services, les soignants s’y investissent a un plus ou moins fort degré et I’approche

privilégiée par les soignants diffeére.

Le service réunionnais ou ’activité ne se focalise pas sur la prise en charge du VIH-
sida (faible file active et autres pathologies traitées) tend a proposer un suivi ordinaire a ces
patients, mettant en avant, du fait de I’investissement des infirmiers en hdpital de jour,
davantage le caractere philanthropique de I’institution. Dans le second service de l’ile, le
VIH-sida est la seule (ou presque) préoccupation des soignants. La file active y est plus
importante mais reste suffisamment faible pour permettre une bonne connaissance de chacun
des patients suivis. On trouve la une part de ce qui expliquerait la mise en avant du caractere
humaniste de 1’hopital mais également du role de contrdle dont se sentent investis les
soignants. A Paris, enfin, I’impressionnante file active et la spécialisation de médecins et du
personnel paramédical de 1’hopital de jour a la prise en charge du VIH-sida génere encore une
autre approche. Avec son imposante file active, le service dispose, “en magasin”, selon
I’expression d’un médecin, d’un panel de situations en regard du virus, de la maladie, des
traitements prescrits, des résistances développées, etc. qui confronte les médecins, dans le
quotidien de I’exercice de leur profession, a des “cas”, comme on les appelle parfois, qui
viennent stimuler la réflexion. Ici, la conception de I’hdpital comme lieu de 1’excellence
médicale trouve tout son sens et le service est de fait fortement investi dans la recherche (ce

qui tient a son statut de Centre Hospitalier Universitaire. Cf. Point Il). Pour autant, les deux

121



autres valeurs et directives de I’institution hospitaliere que sont I’humanisme et le contrdle
des malades n’en sont pas évincées méme si elles sont souvent articulées aux préoccupations
de la recherche clinique. La volonté philanthropique de I’institution s’observe principalement
en hopital de jour pour les patients qui le fréquentent, c'est-a-dire principalement ceux et
celles qui participent a une recherche clinique. Il existe également dans ce service une volonté
de contréle des malades qui, loin de se limiter aux malades qui sont inclus dans des études,
s’axe sur la question de I’observance aux traitements qui est posée comme critére fondamental

pour I’inclusion de tout patient dans une recherche clinique.

Si chacun de ces services integre dans son activité les directives et valeurs de
I’institution hospitaliére (humanisme, excellence et contréle), le nombre de patients suivis,
tres inégal, ’exclusivité ou non de la prise en charge de cette pathologie et 1’existence ou

I’absence d’une activité de recherche tendent a hiérarchiser differemment les priorités.

1.3. Spécificité des Centres Hospitaliers Universitaires.

Certains centres hospitaliers sont dits Centres Hospitaliers Universitaires (CHU), ce
qui, dans notre recherche, concerne uniquement le service parisien étudié. Les CHU se
distinguent des autres centres hospitaliers par des missions spécifiques qui leur sont
attribuées : urgences, enseignement-recherche et activité de recours. Pour ce faire, ils
bénéficient d’un budget plus important (13% supérieur a un centre hospitalier de méme
taille)®. Il nous est apparu essentiel d’exposer ces spécificités dans la mesure ou elles influent
sur la relation de soins et en particulier sur les modalités de la mise en ceuvre de traitements

différentiels en santé®.

L’activité de recours a des conséquences sur I’activité¢ du service puisqu’elle met les
praticiens en position d’experts avant tout. Elle signifie que les CHU ont pour mission
d’accueillir des patients qui leur sont adressés par des médecins libéraux ou exercant dans
d’autres centres hospitaliers, patients pour lesquels ces médecins ne trouvent pas de solution
satisfaisante. De fait, les malades en échec thérapeutique pris en charge dans le service sont

nombreux. Des réunions ont d’ailleurs pour seul objectif de discuter de ces patients et de

82 Cf. Annexe n°12 pour quelques informations complémentaires concernant les CHU.

8 Cf. Partie I11. Chapitre 7.
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réfléchir aux moyens a mettre en ceuvre pour les sortir si possible de cette impasse. Durant les
réunions de service, il est relativement fréquent que soit exposé le “cas” d’un patient dont la
vie était menacée a son arrivée dans le service et qui a été, au moins temporairement, “sauvé”.
Les CHU sont, plus que tout autre centre hospitalier, les représentants d’une excellence de la
médecine hospitali¢re, valeur et directive de I’institution qui influe sur les relations de soins,
tant du point de vue du médecin, lorsqu’il considére d’abord le patient comme un cas, que
pour le patient en échec thérapeutique qui attend du médecin qu’il le sorte de cette situation

qui met sa vie en danger.

Ce qui nous intéresse encore davantage dans ce service parisien intégré au sein d’un
CHU est I’activité de recherche. Elle y est en effet particulierement importante et les patients
pris en charge en hdpital de jour sont pour une large part inclus dans des études cliniques. Or,
nous verrons que le choix des patients qui se voient proposer de participer a de telles
recherches met en jeu, non seulement des critéres cliniques, mais également tout un ensemble
de représentations sociales a 1’égard des malades®. De plus, dans le mesure ou elle devient
prépondérante dans le service parisien étudié, elle laisse peu de place a d’autres types de prise
en charge qui, ailleurs, notamment dans un des services étudiés a la Réunion, prennent la
forme d’une plus forte surveillance des malades, autre lieu de 1’observation de différences de

traitements.

En conséquence, le service parisien, en tant qu’il participe d’'un CHU, doit étre a la
pointe du progres et doit pouvoir proposer aux patients en échec thérapeutique les derniéres
molécules non encore disponibles sur le marché. Les autres valeurs et directives de 1’hopital
que sont I’humanisme et le controle n’en sont pas pour autant évincées. Mais c¢’est bien la
recherche clinique qui structure en premier lieu D’activit¢ du service, générant des
consultations moins longues, au regret de certains médecins (liées également a I’imposante
file active), et des modalités de contrdle spécifiques qui distinguent entre des patients

“recrutables” et des malades “non recrutables” dans les recherches.

L’activité de recherche associée a celle de recours a des répercussions jusque dans la
composition du personnel et dans la définition des roles de chacun. Les Techniciens d’Etudes

Cliniques en sont I’exemple le plus clair puisqu’ils ont un réle central dans la recherche

% Cf. Partie 3. Chapitre 7.
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clinique®. Les médecins voient leurs roles redéfinis dans le cadre de ces services ou tous
doivent prendre une part active dans ces recherches. Les infirmiers de I’hdpital de jour
également sont concernés. Au moment de 1’é¢tude, I’un d’eux est affecté a ces recherches,
effectuant les prises de sang selon les demandes définies par les protocoles de recherche pour

chaque patient.

Inversement, les services de la Réunion ou sont pris en charge les personnes vivant
avec le VIH-sida ne font pas de recherches. Cela génére un fonctionnement, en particulier en
hopital de jour, spécifique, avec notamment la mise en place de surveillance thérapeutique®
ou encore la présence d’associations fortement intégrées®, ce qui serait plus difficilement
envisageable dans un service intégré a un CHU ou les associatifs effectuent davantage des
interventions ponctuelles. Ces services tendent a mettre davantage en avant leur caractére
charitable, humaniste et construisent des modalités de contréle qui ne sauraient étre mises en
place a Paris, notamment une surveillance thérapeutique qui peut s’effectuer par exemple par
le passage quotidien d’un infirmier libéral au domicile du patient pour lui donner ses

traitements.

La prise en charge des malades et, en conséquence, les modalités de traitements
différenciés en santé, sont largement modelées par la hiérarchisation opérée, en interne, des
valeurs et directives de I’institution hospitaliere. Cette hiérarchisation s’explique, d’une part,
par ’activité méme des services en termes de charge de travail, de spécialisation(s) et de
fonctions différentes qui peuvent leur étre attribuées (participer ou non d’un Centre
Hospitalier Universitaire) et, d’autre part, par les convictions et les idéaux que défendent les
acteurs du systéme de soins pris dans des rapports de pouvoir qui conferent a certains un fort
pouvoir décisionnel. Dans chacun des services, il est des personnages qui prennent (sans avoir
nécessairement le statut qui les placerait au plus haut de la hiérarchie du service) les rénes en
main et dessinent les directions a suivre (Cf. Point Ill), directions qui restent toutefois
cantonnées dans un espace de possibles défini par I’institution elle-méme et I’activité¢ du

service que nous venons d’expliciter.

% Cf. Partie 1. Chapitre 1. Point 1.2.7.
% Cf. Partie 3. Chapitre 7.

67 Cf. Annexe n°13.
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Il. La médecine infectieuse : héritiére de I’ere coloniale ?

Le VIH-sida, quel que soit le service dans lequel il est pris en charge, est classé
comme faisant partie des maladies infectieuses. Cette catégorisation fait des médecins qui en
sont aujourd’hui les spécialistes, quelle qu’ait été¢ leur formation, des infectiologues, comme

en atteste les parcours actuels ou passés de la majorité d’entre eux.

Par bien des aspects, et en particulier par la récente détection (durant les années 1980)
et la fulgurante propagation de ce virus, le VIH-sida apparait comme une maladie
profondément contemporaine. Pourtant, parce qu’elle est une maladie infecticuse, cette
pathologie nouvelle porte avec elle toute I’histoire de la médecine infectieuse qui impregne
aujourd’hui encore largement les parcours et les représentations des professionnels de la santé
et de I’ensemble du personnel hospitalier affecté aux services étudiés. Or, cette médecine, qui
s’est largement développée au cours du XIX° siécle, a trouvé dans les territoires coloniaux des
lieux propices pour ses expérimentations et ses questionnements. Cela n’est pas sans intérét
lorsque 1’on constate que les parcours et les discours des médecins qui exercent dans les
services ¢étudiés témoignent le plus souvent d’un grand intérét pour les pays dits “tropicaux”,
et plus particulierement pour certaines anciennes colonies frangaises d’Afrique de 1’Ouest —
en ce qui concerne les médecins du service parisien — et a 1’égard des pays de la zone Océan

Indien® — pour ceux qui exercent a la Réunion.

Ce lien avec le passé colonial francais de la médecine hospitaliere du VIH-sida est
renforcé par la présence, dans ces services, d’immigrés africains subsahariens qui, selon les
professionnels de santé, sont en majorité originaires d’une ancienne colonie francgaise de
I’Afrique de 'ouest, soit de I’Afrique Occidentale Frangaise (AOF), ce qui corrobore les
chiffres de la population immigrée en France donnés par I'INSEE lors du dernier

recensement : « A la mi-2004, 1,4 million de personnes sont originaires d’autres parties du

% L’ensemble des Tles de la zone Océan Indien intéresse une association réunionnaise de lutte contre le
sida que préside le chef de service du plus important service de la prise en charge du VIH-sida a la Réunion. La
premiére des Tles de la zone a avoir bénéficié du soutien de cette association (via, notamment, des interventions
de son président aupres des ¢lus en place) est I’ile Maurice, dite la “sceur jumelle” de I’7le de la Réunion (du fait
notamment de leur proximité géographique). Aujourd’hui, c’est la “Grande Ile”, Madagascar, ancienne colonie
frangaise, qui fait I’objet de grandes attentions. L’ordre des interventions n’est pas dépourvu de sens, le taux de
prévalence en matiére de VIH-sida a Madagascar étant particulierement alarmant. Mais les liens historiques qui
lient la Réunion a Maurice et a Madagascar contribuent certainement a ce que soient engagées prioritairement
des actions en leur faveur. Cf., pour plus d’informations sur les actions menées par cette association dans la zone
Océan Indien (BASCOUGNANO, Sandra. Juin 2005).

125



monde ; elles étaient 1,1 million dans ce cas en 1999 et 850 000 en 1990. Elles représentent
29% de la population immigrée mi-2004, contre 20% en 1999. Pour ’essentiel, elles sont
originaires d’Asie (48% dont 16% pour la seule Turquie) et d’Afrique subsaharienne (40%).
Les immigrés natifs d’Afrique subsaharienne sont 570 000 a la mi-2004, en augmentation de
45% par rapport & 1999. Parmi eux, sept sur dix viennent d’un pays anciennement sous
administration francgaise »* (INSEE Premiére n°1098. 2006.). Selon ces données, les migrants
Sénégalais, suivis des migrants Maliens, sont les plus représentés parmi la population des
immigrés de France originaires d’Afrique subsaharienne, ce qui coincide avec les propos de
ce médecin : « Beaucoup de patients sont originaires “d’Afrique noire” explique-t-il. Il lit la
liste de ses patients en précisant pour chacun sa nationalité. Ils sont en majorité originaires
du Mali, du Sénégal, de la Cote d’Ivoire et de divers pays d’Afrique Sub-saharienne, mais en
moindre importance » (Journal de bord. Conversation informelle. Tle-de-France. Décembre
2004).

L’intérét que nous portons ici a I’histoire de la médecine infectieuse est né de cette
association, dans les services hospitaliers, entre une médecine infectieuse et une médecine
tropicale. Il s’agit de saisir en quoi cette médecine infecticuse actuelle qui prend en charge les
malades séropositifs au VIH-sida se fait ou non I’héritiere d’une médecine coloniale dans la
mesure ou un tel legs est susceptible d’inférer sur une relation de soins qui met en scene les

descendants des anciennes colonies et des anciennes puissances coloniales.

I1.1. Les Instituts Pasteur et la médecine militaire coloniale.

Entre 1877 a 1887, Louis Pasteur appliqgue a la médecine ses découvertes en
microbiologie et découvre le staphylocoque, le streptocoque et le pneumocoque. C’est une
réelle révolution dans 1’étude des maladies infectieuses. Il travaille également a les prévenir et

développe la prophylaxie par immunisation, autrement dit la vaccination.

Trés tot, des liens entre 1’Institut Pasteur et la médecine militaire coloniale se tissent.
En 1903, I’'Institut Pasteur est sollicité par le Service de santé¢ des Troupes coloniales pour
participer a la formation des futurs médecins-militaires microbiologistes. Et c’est dés 1890, a

peine créé, que le corps de santé colonial fait appel a Pasteur pour que des centres de

% Cf. en annexe n°14 les chiffres de I’immigration en France selon le pays d’origine en 1999 et 2004-
2005, chiffres proposés par 'INSEE (INSEE Premiére n°1098. 2006).
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vaccination contre la variole et la rage soient créés a Saigon. Pasteur y envoie Calmette, jeune
meédecin-militaire qui suit alors des enseignements au sein de 1’Institut. C’est ainsi qu’une part
importante des instituts Pasteur d’outre-mer ont été mis en place par des médecins-militaires,
essentiellement dans les anciennes colonies frangaises. Parmi les 23 instituts d’outre-mer,
aujourd’hui intégrés au “Réseau International des Instituts Pasteur et Instituts Associés”, 16
sont implantés dans des pays de 1’ex-empire colonial frangais (anciennes colonies ou
protectorats devenus indépendants et actuels Départements francais d’outre-mer et
collectivités d’outre-mer) . Les recherches en maladies infectieuses des Pasteuriens se sont

largement développées au sein des territoires coloniaux francais.

Durant toute la période coloniale se succédent donc des médecins-militaires qui, dans
les premiers temps, ont pour charge la santé des troupes coloniales et de 1’ensemble des
colons et qui, dans un second temps, s’intéressent aux colonisés. La bonne santé des
populations dites autochtones apparait, en effet, comme une nécessité pour la réussite de
I’entreprise coloniale. On note d’ores et déja cette contradiction qui apparait entre recherches
et expérimentations des médecins-militaires pasteuriens, mus, semble-t-il, par une soif de
découvertes face a ces nombreuses pathologies si mal connues, et les objectifs d’une politique
coloniale prise entre des soucis économiques (et donc, notamment, la nécessité d’une main
d’ceuvre colonisée en bonne santé) et une volonté humaniste, qu’appuient les médecins

coloniaux, ou le maitre mot est “civiliser”.

Assez vite, la médecine coloniale s’intéresse aux populations colonisées, faisant valoir
par la méme son humanité tout en satisfaisant son desir de connaissances. Pourtant, les
autorités frangaises semblent s’étre longtemps désintéressées de la situation sanitaire dans ses
colonies. Les anciens médecins coloniaux, dans leurs témoignages, rapportent souvent ce
désintérét a 1’égard de leur travail qui s’exprimait notamment par des manques de moyens
humains et matériels. La “mission civilisatrice” tant revendiquée et mise en avant aupres de la
population frangaise pour justifier 1’entreprise coloniale aura, en réalité, connu des
développements tardifs, tant en matiere de médecine que de scolarisation et d’acces aux droits

qui resteront toujours limités.

" Pour plus de détails, se référer au site Internet suivant : http://www.sante.dz/ipa/reseau.html (consulté
le 13/02/2007).
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Les relations entre Institut Pasteur et corps de santé colonial ont perduré puisque « En
1970, Jacques Monod, prix Nobel de médecine, prenant la direction de I’institut Pasteur,
déclare : “l’institut Pasteur serait dans [’'impossibilité de mener a bien les tdaches qui lui sont
confiées sans l'appui de ce personnel militaire digne d’éloges par sa valeur et son
dévouement”. Passant de la parole aux actes, c’est a des médecins du Corps de santé colonial
qu’il fait appel pour occuper les postes nouvellement créés de conseiller médical du directeur
et de délégué général aux instituts Pasteur d’outre-mer et a la coopeération. Actuellement, les
instituts Pasteur d’outre-mer sont devenus le “réseau international des instituts Pasteur et
instituts associés”, termes exprimant bien a la fois la diversité des statuts de ces
établissements et le lien qui les unit. L’ensemble compte 23 instituts et le Service de santé des
armées y tient encore une place de choix. Un tiers d’entre eux est dirigé par des médecins

militaires » (ASNOM.).

L’école de Pharo continue, de fait, a former des médecins-militaires a cette médecine
dite “tropicale”. Fondée en 1905, cette école avait pour nom “Ecole du Service de santé des
armées des Troupes coloniales” et devint, en 1975, “I’Institut de Médecine Tropicale du
Service de santé des armées”. On voit ici se dessiner trés nettement le lien entre colonisation
et médecine tropicale, puisque c’est bien dans le contexte colonial qu'une telle école a vu le
jour, formant des médecins pour veiller sur la santé des troupes coloniales et proposant alors
des formations spécifiques aux vues des pathologies qui sévissent dans ces régions colonisées.
Simplement, il n’est plus question aujourd’hui de troupes coloniales. Les termes ont été
remplacés par ceux de médecine tropicale, toujours a destination des militaires. Les colonies

ont été remplacées par les tropiques.

I1.2. Le VIH-sida : maladie d’'une médecine infectieuse moderne

rattachée a son passe.

Cette médecine “tropicale” ou “exotique” qui a connu ses premiers développements
dans le contexte colonial continue de faire sens aujourd’hui dans la mesure ou les personnes
infectées par le VIH-sida peuvent étre prises en charge dans des services dits de “maladies
infectieuses et tropicales”, ce qui pose la question de savoir ce qui releve de ’infectieux et ce
qui releve du tropical ; ou encore, on peut penser a cette société dite de “Pathologies
exotiques” qui perdure. La médecine tropicale a donc bien un sens aujourd’hui encore et
certains médecins se spécialisent davantage dans cette branche dont la définition pose

pourtant probleme.
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La question posée ici est de savoir dans quelle mesure on peut parler aujourd’hui de
“médecine tropicale” (Point 1.2.1) méme si cette dénomination fait bien socialement sens

(Point 1.2.2).

11.2.1. La médecine tropicale : une médecine coloniale ?

L’Outre-mer, les colonies, les tropiques, etc., chacun de ces mots renvoie a une
extériorité, une périphérie. Est-ce ce qui explique que, sur le territoire métropolitain, on traite
des maladies infectieuses quand, dans les colonies, on traite des pathologies exotiques ou
tropicales ? Certes, des pathologies exotiques ou tropicales sont également prises en charge en
France métropolitaine, mais elles sont pensées comme venant du dehors. Peut-on affirmer que
les maladies infecticuses de métropole sont infectieuses quand celles d’outre-mer sont

tropicales ?

Ce lien fort qui unit maladies infectieuses et tropicales, et une de ses conséquences, a
savoir ce glissement qui tend a associer maladie tropicale et VIH-sida, est lié au moment du
développement des recherches en maladies infectieuses au temps de Pasteur, aprés lui, et
méme avant lui, dés lors que des médecins ont commencé d’étre envoyés dans les colonies
pour lutter contre les maladies qui décimaient les colons et les colonisés qui travaillaient pour
la France. Les colons sont envoyés pour asseoir 1’autorité de la France dans ses colonies et
pour gérer le commerce. Mais il est difficile de maintenir en place une autorité lorsque ceux
qui en ont la charge sont malades et meurent. Des médecins-officiers sont donc envoyes pour

prendre soin des colons fragilisés par des maladies peu ou pas connues.
- Une médecine au ceeur des colonies.

Il y eut tout d’abord, dés les premiers temps de la colonisation, une médecine dite des
“climats chauds” (LOWY, llana. 2002.). Cette médecine, qui avait pour objectif de prémunir
les colons des pathologies des tropiques, considérait qu’il était difficile pour les Européens de
s’acclimater rapidement, la “résistance raciale” des hommes noirs n’étant pas celle des
hommes blancs. Il était donc nécessaire d’avoir une bonne hygi¢ne de vie, et de prendre son
mal en patience, 1’acclimatation devant se faire d’elle-méme, au fil du temps. Mais les
recommandations de cette médecine n’en restaient pas la. Etant donné ce qui était pensé
comme une forte “résistance raciale” des hommes noirs, elle considérait que la meilleure
manieére de voir les hommes blancs s’adapter a la vie sous les tropiques était le métissage qui

permettrait alors de créer des “races résistantes”. Au début du XX° siécle, cette conception
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sera totalement remise en question et la médecine d’alors dira, tout au contraire, la nécessité
de se tenir loin des zones d’épidémie, affirmant qu’il n’y avait nul besoin d’acclimatation et
certainement pas de la création de “races résistantes”. Pour Lowy, « si I’ancienne approche a
préché 1’adaptation “positive” aux tropiques, a travers la modification graduelle des
conditions de vie, I’élément crucial de la nouvelle approche a été 1’adaptation “négative” : la

surveillance des corps, particuliérement les corps indigénes » (LOWY, llana. 2002. P.39-40).

Par ailleurs, la premiére médecine des “climats chauds” se distingue de la seconde par
la conception d’une distinction entre des “races” face a ces pathologies des tropiques. L’idée
d’une universalité des corps face aux risques des maladies transmissibles ouvre la voie aux
pasteuriens qui, dans leurs recherches, pensent a 1’'universalité de la portée de leurs travaux.
En revanche, 1a ou ces deux médecines s’accordent, ¢’est dans la non remise en question de la
dénomination de “maladies tropicales”, alors vue comme le terme approprié pour nommer
I’ensemble des maladies auxquelles sont confrontés les colons et les travailleurs des colonies

frangaises.

Pourtant, les Pasteuriens commenceront & remettre en question, non cette
dénomination, mais, tout au moins, son contenu. lls détermineront différents types de
maladies, s’éloignant de la conception d’un mal des tropiques, et commenceront d’entrevoir la
non uniformité de ces pathologies qu’il devenait difficile de classer a I’intérieur d’une seule et
méme catégorie dite “tropicale”. Des modifications ont alors été faites dans le contenu, le
souci d’une objectivité scientifique se heurtant a de trop fortes contradictions. La
problématique délimitation entre des maladies tropicales et des maladies infectieuses
s’observe dans la liste des maladies étudiées par I’Institut Pasteur, toutes présentées sous le
terme générique de maladies infectieuses quand certaines sont pourtant ordinairement

classifiées comme tropicales.” (Institut Pasteur. 2005.).

"1 est expliqué que « les maladies infectieuses sont provoquées par des virus, des bactéries, des
parasites ou des champignons ». Les principales maladies infectieuses étudiées par I’Institut Pasteur sont :
« Botulisme, Charbon (anthrax), Choléra, Coqueluche, Dengue, Diphtérie, Fiévre a virus du Nil occidental,
Fiévre jaune, Fievres hémorragiques Virales (Ebola), Fievre typhoide, Grippe, Infections a Helicobacter pylori
(ulceres gastriques, cancers de I'estomac), Infections a papillomavirus (cancers du col de l'utérus), Hépatites B et
C, Leucémie a virus HTLV, Leishmanioses, Lepre, Leptospirose, Listériose, Maladie de Chagas, Maladie de
Lyme, Méningites, Mycoses (candidoses, aspergillose, cryptococcose...), Paludisme, Peste, Poliomyélite, Rage,
Salmonelloses, Sarcome de Kaposi, Shigellose (dysenterie), Sida, SRAS, Staphylococcies, Tuberculose »
(Institut Pasteur. 2005).
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Pour autant, la médecine tropicale perdure. On trouve méme, a 1’heure actuelle, une
Société de Pathologie Exotique, composée de spécialistes de cette discipline aux contours mal
définis, et des formations en médecine tropicale’. Le site internet, ou sont proposées ces
formations pour 1’obtention d’un diplome en médecine tropicale des pays de I’Océan Indien,
propose des cours en ligne sur diverses thématiques, et la encore, bien qu’intitulé “diplome de
médecine tropicale des pays de 1’Océan Indien”, sont mélangées médecine infectieuse et
tropicale. On trouve méme un cours intitulé “le sida tropical” qui présente la pandémie dans
les différentes régions du monde et insiste sur les régions tropicales, évoquant la spécificité du

virus et des modes de transmission dans certaines régions”.

La médecine hygiéniste dite des “climats chauds” a, en réalité, largement fait chuter la
mortalité des colons La médecine pasteurienne qui lui a succédé ne permettra finalement pas
davantage de protéger les colons. C’est avant tout la popularité de Pasteur qui suffit a faire
valoir son bon droit. La méthode pasteurienne qui cherche a unir recherche et investigations
sur le terrain voit alors, dans ces pays tropicaux, des lieux propices a ses expérimentations.
Ces pasteuriens sont par ailleurs largement soutenus par les pouvoirs publics car les maladies
représentent un réel obstacle a la colonisation, dans la mesure ou elles menacent le maintien
de l’autorité par la mortalité élevée des colons et qu’elles nuisent au travail des colonisés,

notamment dans les plantations.

Pour Lowy, «au-dela de son intérét intrinseque (les tropiques étaient appréhendés
comme un lieu propice a I’innovation dans 1’étude des maladies transmissibles) et de 1’enjeu
pratique (la médecine tropicale avait pour objectif déclaré de rendre les tropiques habitables —
et rentables — pour les Européens et les Nord-Américains), le développement de la médecine
tropicale a été décrit comme un moyen, pour les Occidentaux, de s’approprier les tropiques (et
pas uniquement d’y assurer une présence physique). Cette appropriation est passée par la
maitrise des corps autochtones proprement dite (discipliner les corps des habitants a travers la

propreté et le contr6le de soi inculquant les vertus de la civilisation occidentale), et par la

"2 Cf. le site de la Société de pathologie Exotique : http://www.pathexo.fr/pages/societe.html et le site en
lien avec cette méme société intéressant la formation en médecine tropicale dans les pays de 1’Océan Indien :
http://medecinetropicale.free.fr/socpathex.html.

™ pour plus de développements quant & I’existence de virus distincts dans les différentes régions du

monde, cf. dans la Partie 2, au Chapitre 5, le point Il ; concernant les modes de transmission, cf. dans la Parie 2,
au Chapitre 5, le point 1.2.2.
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surveillance médicale de leur environnement. La médecine, en particulier la santé publique,
est devenue ainsi un moyen de connaitre les gens et leur environnement, puis de les
contréler » (LOWY, llana. 2002. P.39). Dans le cadre de la pandémie du VIH-sida, on
observe encore aujourd’hui ce souci de controle et son corollaire, a savoir 1’éducation a la
santé, tant dans les anciennes colonies francaises, ou les actions humanitaires (medicales et
associatives) se multiplient, qu’en France métropolitaine, dans la prise en charge des patients
originaires de ces pays (Cf. Partie 3. Chapitre 7). Le sens de la distinction entre maladies
infectieuses et tropicales est problématique. Essayons d’éclairer un peu mieux le sens ou le

non sens de cette distinction en nous appuyant sur les réflexions de Léwy.
- Médecine infectieuse et médecine tropicale : une frontiere floue.

« La médecine tropicale est née a la fin du XIX® siécle de I’adaptation des “sciences
pasteuriennes” aux maladies des pays du Sud. La naissance de la médecine tropicale
proprement dite est généralement liée & la description des maladies transmises par des
vecteurs intermédiaires (les insectes, les mollusques ou les vers). Cette spécialité a un “pére
fondateur” officiel : le médecin anglais Patrick Mason qui a décrit I’importance des vers dans
la filariose (éléphantiasis) et qui, plus tard, a stimulé les travaux de Ross sur le réle du
moustique dans la transmission du paludisme. Le lien entre les maladies transmises par des
vecteurs invertébrés et la “médecine tropicale” n’a jamais été simple (le paludisme n’est
nullement limité aux tropiques, et jusqu’a la seconde guerre mondiale cette maladie a été un
grave probléme de santé publique en Italie et aux Etats-Unis; de nombreuses maladies
aujourd’hui répertoriées comme “tropicales”, le choléra par exemple, n’ont pas d’hotes
intermédiaires). Le lien entre 1’é¢tude des vecteurs et la médecine tropicale s’est tissé
principalement a travers les développements institutionnels » (LOWY, Ilana. 2002. P.37). Ces
propos permettent de saisir les difficultés a concevoir les maladies tropicales comme un
ensemble de pathologies clairement délimitables dans un méme ensemble. Quand on cherche
a savoir ce que recouvre le terme maladies infectieuses, on trouve ce qui ailleurs est appelé
maladies tropicales. 1l semble ne pas y avoir de délimitation claire. Certes, il ne faudrait pas
confondre virus, bactéries et parasites qui releveraient pour les premiers et les seconds de
maladies infectieuses quand les derniers renverraient aux maladies tropicales, mais on reste
peu convaincu de la pertinence de ces termes quand on sait que les maladies parasitaires, ou

encore a vecteurs invertébres, ne sont pas le propre des tropiques et que souvent des maladies
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qui n’entrent pas dans ces catégories sont considérées comme tropicales a partir du moment

ou on les rencontre sous les tropiques.

Drailleurs, certaines pathologies, souvent associées aux tropiques, semblent pouvoir
apparaitre ou réapparaitre dans certaines zones du globe non tropicales. Prenons 1’exemple du
chikungunya. Comme pour le paludisme ou la dengue, on tend & penser que les maladies dont
les moustiques sont les vecteurs ne sévissent que dans les zones tropicales. Pourtant, sans se
faire particulierement alarmiste, des mises en garde ont été faites pour que les vacanciers de
1’été 2006, attirés par les plages du sud-est de la France, se prémunissent des piqdres puisque
le moustique vecteur du chikungunya trouve, dans les Alpes-Maritimes en particulier, un
climat propice a sa reproduction. Un plan dit d’“anti-dissémination du chikungunya et de la
dengue” est d’ailleurs téléchargeable sur le site internet du ministere de la santé et des
solidarités. Ce plan s’intéresse aux zones d’épidémies et en particulier a la Réunion, mais il

propose aussi de « Renforcer la surveillance du moustique vecteur en métropole ».

Ou commencent et ou s’arrétent les maladies dites tropicales ? Répertoriant les
maladies infectieuses en France, 1’Institut Pasteur parle de I’hépatite C, de la grippe, de
I’hépatite B, du sida, de la tuberculose, de la coqueluche, des infections nosocomiales
(contractées lors d’une hospitalisation), des infections d'origine alimentaire et enfin, les seules
pathologies présentées comme ‘“cas importés” sont le paludisme et la dengue. Cela
signifierait-il que ’on puisse les classer dans la catégorie “maladies tropicales” ? Car la
distinction dans les services hospitaliers francais entre médecine infectieuse et tropicale

souleve bien la question de I’importation.

Or, voir en certaines pathologies des maladies d’importation tend a culpabiliser les
migrants. Dans le cas de la tuberculose, aujourd’hui largement percue comme telle — méme si
I’Institut Pasteur ne la classe pas dans cette catégorie — ce Serait omettre de penser son
développement sur le territoire francais dans un contexte de grande précarité qui,

effectivement, affecte davantage les migrants.

Les ponts entre la médecine coloniale d’hier et la prise en charge hospitaliére actuelle
en France (métropole et Réunion) sont nombreux. Ce qui s’est mis en place durant la période
coloniale du point de vue médical tend a perdurer aujourd’hui, bien que sous d’autres formes,
d’autres modalités. D’ou la nécessité d’interroger cette période qui apporte un éclairage pour

comprendre comment se structurent les relations de soins en situation post-coloniale.
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11.2.2. La médecine tropicale ou exotigue : une réalité sociale dans les

services étudiés.

Quel que soit le positionnement que 1’on adopte, c'est-a-dire que 1’on argumente en
faveur de I’existence d’une médecine tropicale aujourd’hui ou qu’au contraire on remette en

question sa pertinence, force est de constater qu’elle est socialement réelle.

Il existe, en effet, des services dits de “maladies infectieuses et tropicales”™. En
premier lieu, on note une distinction entre la prise en charge du VIH-sida et les autres
pathologies. Généralement, le VIH-sida est présenté comme infectieux quand les autres
pathologies peuvent étre dites tropicales ou infectieuses. Un médecin explique : «Les
caractéristiques de l’infectieux, c’est que c’est des maladies qui se guérissent, a part le VIH,
on guérit tout. A part la tuberculose oul tu suis quand méme les gens parfois un an, 18 mois ou
6 mois minimum, en général, les gens ils viennent te voir, on leur donne un traitement de 10-
15 jours, ils reviennent te voir un mois apres et puis tu les revois plus. Et t’apportes une
solution rapidement a leurs problémes. Ca c’est pour l'infectieux général. Pour la médecine
tropicale, t’as deux types de patients. T as les migrants, que moi j’aime beaucoup, qui
souvent deviennent... enfin... quasiment tous les migrants que je suis actuellement pour des
tuberculoses, pour un VIH, méme pour..., comme le petit patient que j’avais vu, je t’avais dit,
il vient me voir de temps en temps, il est un peu paumé en France, ils m’ont tous demandé
d’étre leur médecin traitant pour la sécu. Ca c’est trés sympathique. Et puis t’as les
voyageurs qui, en genéral, sont assez marrants aussi. IIs me racontent leur voyage et comme
Jai un peu voyage, on échange. Et quand on a été aux mémes endroits, et la ils se sentent un
peu plus, le patient il est rassuré, j’ai a faire a quelqu'un qui sait de quoi je parle qui n’est
pas resté dans son cabinet a Paris depuis toujours. Ca c’est assez marrant, c’est assez
valorisant aussi. C’est une spécialité assez valorisante en général d’une part parce que tu
soignes et tu guéris beaucoup de choses et puis le VIH c’est trés valorisant aussi parce que ¢a
fonctionne bien » (Entretien médecin. Paris. Juin 2005). Il distingue, dans un premier temps,
la médecine infectieuse de la médecine tropicale, la médecine infectieuse semblant devoir étre
celle du VIH et de la tuberculose notamment et la médecine tropicale se faisant celle des
migrants et voyageurs qui ont séjourné sous les tropiques. Pourtant, tout de suite, la confusion

réapparait, puisque ces migrants, auxquels il fait appel pour expliquer quels sont les patients

™ Cest le cas du service parisien étudié lors de cette recherche.
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qu’il rencontre en médecine tropicale, sont 1a pour un suivi de VIH ou une tuberculose,
pathologies qu’il avait a priori voulu distinguer de celles tropicales. La médecine infectieuse

est une évidence difficile a expliciter.

Les deux autres services étudiés, a 1’ile de la Réunion, en région tropicale, ne sont pas
des services de maladies infectieuses et tropicales. L’un d’eux, celui qui accueille la plus
grosse part de la file active des patients de la Réunion suivis pour un VIH est nommé “service
d’immunologie clinique”. Les pathologies liées a des déficits immunitaires sont rares, ce qui
explique que ce service soit spécialise, presque exclusivement, dans la prise en charge du
VIH-sida. Il n’est donc, ni question d’infectieux, ni question de tropical. Dans ’autre service
de I'ile, il s’agit d’un service de “pneumologie et maladies infectieuses”, pas de tropiques. En
réalité, les découpages sont largement le fait d’un concours de circonstances. Ils sont parfois
liés aux spécialités initiales des médecins ou encore aux troubles les plus fréquents que
présentaient les malades au début de 1’épidémie (notamment des infections pulmonaires
comme la pneumocystose, mais aussi des cancers, en particulier le Kaposi, etc.). Toujours est-
il que les tropiques ne sont jamais bien loin du VIH, comme en atteste 1’existence d’un
diplome en médecine tropicale des pays de I’Océan Indien ou est inclus un cours traitant du

“sida tropical” (Cf. point précédent).

135



I11. Articuler humanisme, excellence et contrGle : la marque des
chefs.

Les services hospitaliers étudiés™ sont des espaces de la prise en charge d’une maladie
infectieuse qui ont chacun leurs propres contraintes (activité, spécialisation(s), intégration
dans un CHU). Les valeurs et directives de I’institution hospitaliére prennent alors, dans
chacun de ces lieux, des orientations particulieres qui tiennent & ces spécificités quand bien
méme tous ont en commun le suivi de malades séropositifs au VIH-sida, suivi qui reléve

d’une médecine infectieuse.

Au cceur de chacun de ces services exercent des hommes et des femmes qui, eux aussi,
ont une histoire propre, des ambitions divergentes que la prise en charge de cette maladie pas
comme les autres rassemble (point I11.1). Ce sont alors aux orientations que quelques-uns
impulsent dans chacun de ces services que nous allons a présent nous intéresser (point 111.2.),
toujours dans ce méme objectif de saisir les lieux ou sont susceptibles de se nicher des
différences de traitements dans une articulation entre humanisme, excellence et contrdle que
nous affinons davantage ici, et ce jusque dans 1’exploration de la relation médecin/malade lors

de la consultation médicale (point 111.3.).
[11.1. Des médecins a part pour une maladie pas comme les autres.

- Une passage par les Tropiques.

Dans les services étudiés, les médecins, plus rarement les paramédicaux’, ont choisi
de travailler auprés de patients séropositifs au VIH-sida. Les plus anciens avaient
fréquemment opté pour la médecine infectieuse et tropicale avant que n’émerge 1’épidémie de
VIH-sida et sont donc marqués par son histoire. Les plus jeunes ont souvent été formés en
médecine infectieuse et tropicale également mais se sont parfois d’emblée directement

investis dans la prise en charge du VIH-sida qui reste considéré comme distinct des autres

7> Rappelons que notre étude s’est focalisée sur la prise en charge des malades en consultation médicale
et dans les hopitaux de jour. (Cf. Introduction générale). Il ne sera donc pas question dans ce point Il des
soignants qui exercent en hospitalisation compléte.

% si quelques paramédicaux s’investissent fortement dans les services étudiés, voire dans des
associations de lutte contre le sida, ils n’ont pas choisi délibérément de travailler auprés de ces malades. Il s’agit
souvent des hasards des mutations d’un service a un autre (le turn-over est important parmi les paramédicaux
dans les hopitaux) et davantage encore, dans les hépitaux de jour ou a été menée cette recherche, du désir de
concilier vie familiale et travail, ce que permettent les horaires de travail au sein d’hdpitaux de jour.
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pathologies infectieuses et tropicales. Pour autant, comme leurs confréres plus agés, la
majorité d’entre eux font état d’un intérét particulier pour les anciennes colonies frangaises
dans lesquelles ils ont séjourné quelque temps au cours de leurs parcours. Un jeune médecin
raconte : «J’ai aussi travaille en Afrique, au Sénégal pendant un an pour mon service
militaire, en coopération. J'ai travaillé au Vietnam et Cambodge. Je me suis occupé VIH au
Sénégal mais pas du tout au Vietham et Cambodge. Le Cambodge ¢a a été un peu par hasard
et la Vietnam c’était mon DEA » (Entretien médecin. Paris. Juin2005). Le récit de ce jeune
médecin est trés proche de celui de son confrére plus agé : « J’avais passé deux ans sous les
tropiques, au Sénégal, a faire de la médecine dans le cadre du service militaire. J’ai eu envie
de faire quelque chose la-dedans donc j ‘ai fait un stage dans ce service (a Paris) et le hasard

a fait que les choses ont continué » (Entretien médecin. Paris. Juin 2005).
- Une détermination militante et humaniste.

Par ailleurs, ce qui confére a ces médecins du VIH-sida quelque chose de particulier
tient non seulement a la médecine infectieuse mais a la pathologie elle-méme qui, au moins
dans les débuts, ne semblait pouvoir étre prise en charge que par des “médecins-militants”
comme [’affirment certains. Dans les services étudiés, cette détermination militante
transparait encore aujourd’hui, en particulier au travers de la volonté¢ d’intervenir dans les
pays qui n’ont pas acces aux traitements. De fait, dans le plus important service du VIH-sida
de la Réunion et dans le service parisien, des médecins influents ont développe, au sein
d’associations, des interventions (pour la formation et I’acces aux traitements antirétroviraux)

a destination de certains pays d’Afrique subsaharienne et de 1’Océan Indien.

Dans le suivi des malades au quotidien également, certains notent combien étre
médecin du VIH-sida suppose un sens des valeurs particulier qui implique le soignant au-dela
de la seule prise en charge médicale : «en maladie infectieuse, il y a toujours eu des
Africains, avant le VIH, c’étaient les maladies tropicales. On est plutét du coté des sans
papier, des sans ceci que du coté des cardiologues de Neuilly. Ca draine la justice, [’équite,
ces valeurs la. En plus dans le sida, il y a tellement ce truc de ne pas dire. Avant tout c’est ¢a,
Jje fais de [’action donc je vais chercher de ’argent. Je vais convaincre des gens de donner de
[’argent et je le transforme en action positive. Quand tu vois qu’il y a des gens qui seraient
morts, qui sont 1a, qui disent merci, qui réalisent, oui ¢a fait plaisir, ¢a fait plaisir quand on a
choisi ce boulot, quand on est médecin, on # ’est pas dans la banque etc. on est médecin. La

valeur profonde d’un médecin, c’est aider les autres dans leur santé et quelque part dans
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leurs difficultés a vivre aussi » (Entretien médecin. Paris. Juin 2005). Il s’agit d’aider son
prochain, en le soignant mais aussi en passant outre les jugements négatifs qui collent aux
“groupes a risque” stigmatisés du VIH-sida. Hier, les “hommes homosexuels” étaient en
premiere ligne, aujourd’hui, les “Africains” incarnent peut-étre davantage encore I’image du
“groupe a risque”. Parce qu’il est considéré comme la maladie des “homosexuels”, des
“drogués” et des “pauvres migrants”, le VIH-sida draine avec lui, en plus de cette image de
maladie honteuse que 1’on tait, des difficultés a vivre dans la société francaise actuelle et
notamment les discriminations subies. Cette forme de militantisme, de combat mené pour
I’équité et la justice est un humanisme, en principe au fondement méme de ce qu’est
I’institution hospitaliére. Un médecin considére que leur combat est précisément 1a : rappeler
a I’hopital sa fonction premiére d’accueil de tous les malades, sans distinction : « On est dans
un service public qui doit accueillir tout le monde. L’hopital délaisse beaucoup ce coté-la. Et
nous, on est le fer de lance de ¢a car on voit beaucoup de populations défavorisées. On a un
combat comme ¢a. C’est la fonction de I’hopital mais il ldche beaucoup ¢a. C’est devenu une
machine administrative ou on demande les papiers pour se faire soigner ce qui n’était pas le
cas il y a 5-10 ans. Enfin, quand j’étais étudiant, ¢a fait longtemps parce que je suis vieux,
) ai jamais vu demander les papiers a quelqu'un pour entrer aux urgences. On a un combat

comme ¢a » (Entretien médecin. Paris. Juin 2005).
- Des chercheurs.

L’activité de recherche elle-méme s’associe a ce militantisme/humanisme, en méme
temps qu’elle stimule les médecins, dans la mesure ou il s’agit de ne jamais abandonner pour
sauver ceux dont la vie est menacée lorsque les traitements disponibles ne sont plus efficaces.
Si tous les services ne font pas de recherches, les médecins, dans leur ensemble y portent un
grand intérét, soit qu’ils se tiennent informés des avancées comme a la Réunion, soit qu’ils y
participent activement comme dans le service parisien étudié : « C’est un énorme challenge -
une maladie virale sans médicaments. Le challenge, le combat, le c6té médecine qui sert a
quelque chose. Et le coté humain est important. Sauver des gens. C’est un peu un idéal de la
médecine. J aurais pu faire du cancer et peut-&tre que beaucoup ne voulaient pas en faire,
méme si c¢’est pas ¢a qui m’a motivé. Le coté challenge, c’est pas fini. Il y a a la fois le coté de

la medecine sociale et de la médecine scientifique » (Entretien médecin. Paris. Juin 2005).
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Ces parcours, qui mélent intérét pour les anciennes colonies francaises,
militantisme/humanisme et investissement dans la recherche, dessinent des portraits de
médecins particuliers qui portent sur les malades qu’ils soignent un regard, non simplement
médical, mais construit par ces parcours. Ces trajectoires sont essentielles a saisir dans la
mesure ou, en influant sur les représentations qu’ils se font des patients qu’ils suivent, elles
participent de la relation de soins et, de fait, des modalités de la mise en ceuvre de traitements

différentiels”.

[11.2. Les hopitaux de jour: espaces de [’organisation sous
autorité.

Les hépitaux de jour sont des espaces ou les malades sont pris en charge pour des
soins particuliers ne nécessitant pas d’hospitalisation complete. Cette définition générale vaut
pour chacun des services étudiés. Pourtant, ’activité réelle est extrémement différente d’un
hopital de jour a I’autre et ce, du fait des orientations impulsées en regard des trois grandes
valeurs et directives définies par I’institution hospitaliére, de leur réappropriation dans chacun
des services selon I’activité (liée pour partie a la file active plus ou moins importante), la
spécialisation (prise en charge exclusive du VIH-sida ou suivi d’autres pathologies) et les
fonctions spécifiques qui peuvent leur étre attribuées (activité de recherche dans les CHU).
Ces différentes réappropriations tiennent également a la volonté de quelques-uns, qu’ils soient
ou non chefs de service, mais a qui est reconnu un certain pouvoir. Cette volonté est d’autant
plus aisément exposée (directement ou indirectement) au personnel de I’hopital de jour que
I’ensemble des médecins et au moins un représentant des autres catégories de soignants
participent aux réunions de service qui sont, en plus du quotidien, I’occasion pour ces “chefs”
de réaffirmer leur conception de la bonne prise en charge des patients, toujours articulée

autour de ces trois axes : charité/humanisme, excellence, contréle’.

"7 Cf. Parties 2 et 3.
" e service de la Réunion que nous analysons au point 111.2.1.dénote des autres & cet égard. Si au

moins un des deux infirmiers et le médecin qui prend en charge le VIH-sida participent aux réunions de service,
aucun ne se situe en position dominante, le VIH-sida n’étant pas la pathologie premiére du service.
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111.2.1. La figure de ’absent.

Dans le service de la Reéunion ou la file active des patients reste faible
comparativement aux autres services (environ 120 patients) et ou le VIH-sida ne constitue pas
la seule pathologie traitée, seul un médecin a été recruté pour le suivi de ces patients.

Il explique son choix pour cette “spécialisation” par son intérét premier pour
I’infectiologie, la pneumologie et la médecine interne. S’il participe, au-dela de la prise en
charge du VIH-sida en elle-méme, au réseau ville-hépital via des interventions pour les
professionnels de santé, les deux infirmiers qui exercent en hopital de jour le trouvent peu
investi. Ils sont eux-mémes, et surtout le plus ancien des deux, trés actifs et ce, notamment,
dans leur participation a des activités d’une association de lutte contre le sida de I’ile qui
intervient ponctuellement dans le service. Si ce médecin peut, a certains égards, sembler
désinvesti aujourd’hui, on peut se demander si ce qui peut paraitre comme un investissement

moindre ne tiendrait pas, au moins pour une part, a sa position dans la hiérarchie du service.

Il n’est pas chef de service, ni méme responsable de I’hopital de jour. La file active des
patients n’est pas trés importante. Il recoit I’appui d’un médecin de ville ponctuellement (une
journée tous les quinze jours), mais reste sinon seul a prendre en charge les personnes qui
consultent pour un VIH-sida. Un statut moins enviable que ses collégues des autres services
que nous avons €étudiés et un isolement professionnel dans son propre service puisqu’il y est
seul a traiter du VIH-sida, participent tres certainement de ce qui peut paraitre comme de la

non action, manifestation d’un manque d’intérét, que lui reprochent les infirmiers.

Les patients qui sont suivis dans ce service pour un VIH-sida ne connaissent le plus
souvent que 1’hopital de jour ou ce médecin organise deux fois par semaine les consultations
pour ces patients. C’est donc dans cet espace, presque exclusivement, que nous avons pu
observer les relations de soins. Or, I’hopital de jour reste le fief incontesté de ’infirmier le
plus anciennement impliqué dans 1’hopital de jour, depuis son ouverture en 1994. Lorsque
nous avons rencontré le médecin en charge du VIH-sida, il nous a d’ailleurs trés vite orienté

vers cet infirmier. De fait, ¢’est bien lui qui tient les rénes de 1’hopital de jour.

Le second infirmier exerce ici depuis 1997. Auparavant et depuis 1’ouverture de
I’hopital de jour, il y effectuait des remplacements lorsqu’il manquait de personnel. Un
troisieme infirmier y travaille également de maniére ponctuelle avec pour spécialisation la

mucoviscidose. Aucun aide-soignant n’y est affecté. Ce sont ceux en poste en hospitalisation
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et consultation qui viennent pour effectuer quelques taches précises en hopital de jour. Cet
état de fait induit la prise en charge, par les infirmiers, de certaines des taches habituellement
imparties aux aides-soignants (hygiene des chambres, faire les lits, etc.). Ne bénéficiant pas
du concours d’un secrétaire pour 1’accueil des malades, ce sont la encore les infirmiers qui
s'en chargent. Cet hopital de jour est donc sous la direction des infirmiers sur lesquels les
médecins se reposent fortement, ne faisant que de ponctuelles intrusions au sein de cet univers

ou ils ne sont jamais que de passage.

Le cadre de santé, nouvellement affecté dans le service, n’intervient que peu au
moment de 1’étude. Il a beaucoup a faire en hospitalisation et tout semble fonctionner

correctement en hopital de jour.

Si I’autorité médicale parait de bien peu de poids ici, la direction des opérations a
trouvé, en la personne du plus ancien des infirmiers, son chef. Dés lors I’orientation prise dans
cet hopital de jour est celle impulsée par cet infirmier de caractere qui, de fait, ne nous fera
pas immédiatement un bon accueil, n’ayant pas lui-méme décidé du bien fondé ou non de
notre présence”. Ici, pas de place pour la recherche ou I’excellence médicale ni méme pour le

contréle des patients.

L’essentiel, dans cet hopital de jour, reste de bien accueillir les patients, de laisser
grandes ouvertes les portes du service que ce soit pour leur suivi ou pour un dépistage car est
intégré dans I’hopital de jour un Centre de Dépistage Anonyme Gratuit (CDAG) dont les
infirmiers ont I’entiere responsabilité — sauf lorsqu’il s’agit de remettre un résultat positif & un
patient. Pour étre soutenus dans leurs taches, les infirmiers peuvent faire appel a un assistant
social avec lequel ils travaillent en collaboration et dont le bureau est situé au sein méme de
I’hopital de jour. Mais c’est bien la tout ce qu’ils peuvent faire, au grand dam de I’infirmier en

chef qui souhaiterait la présence d’un psychologue au sein du service.

Une association de lutte contre le sida intervient dans le service en proposant des petits
déjeuners aux patients les mercredis et vendredis matin, jours de la consultation du medecin
réservés aux patients seropositifs au VIH. Mais ces interventions ne suffisent pas a instaurer
un climat convivial. Certains patients préfeérent se tenir a 1’écart et ne rejoignent pas 1’espace

aménagé dans un petit patio infesté de moustiques pour le petit déjeuner. Les infirmiers

" Cf. le point IV de ce chapitre.
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déplorent cette époque ancienne ou le membre de 1’association qui organisait ces moments,

aujourd’hui décédé, mettait un peu de vie dans le service.

Quant a I’organisation des consultations, si elle incommode les patients, elle exaspére
les infirmiers. Deux demi-journées par semaine y sont consacrées mais sans horaires de

passage. Les patients s’impatientent et les infirmiers ralent.

Le désir de faire de 1’hopital de jour un espace convivial n’est pas atteint malgré les
tentatives des infirmiers qui cherchent a solidariser les patients entre eux, diffusant des
informations autour d’un repas prévu par 1’association, du Noél organisé par le service. S’il
peine a atteindre son but, le service, porté par cet ancien infirmier et son collégue, se veut

chaleureux et ouvert a tous.

Malgré cette tenue officieuse de 1’hopital de jour par ces infirmiers, leur statut, leur
place dans la hiérarchie hospitaliere, ne donne que peu de poids a leur autorité en demi-teinte.
La forte hiérarchie hospitaliére ne permet pas d’inverser les roles en matiére de prises de

décisions.

111.2.2. Amour autoritaire.

Dans ’autre service réunionnais, le contexte est trés différent. Tout d’abord, la file
active est plus conséquente et les patients qui sont suivis en consultation et en hopital de jour

sont presque exclusivement des individus séropositifs au VIH-sida.

A la téte du service, on trouve le chef de service a I’origine de 1’ouverture de I’hopital
de jour. Fortement investi des le départ, il fait figure d’autorit¢ dans la prise en charge du
VIH-sida a la Réunion via une médiatisation des actions du service et d’une association dont
il est le président. Incontestablement, c’est lui qui dirige, d’'une main de fer, gantée de velours,

les opérations.

Nombre du personnel paramédical a été recruté a sa demande. Lorsqu’il “repere”,
souvent en hospitalisation, un infirmier ou un aide-soignant qui lui semble avoir les qualités et
les compétences requises pour son service, il met tout en ceuvre pour que ce soit lui et non un
autre qui intégre le service. C’est ce qui explique qu’un médecin qui exergait au moment de
I’é¢tude dans le service finira par le quitter pour cause de fortes mésententes avec le chef du

service.
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- Les paramédicaux sous la direction du chef de service.

L’hopital de jour reste néanmoins, 1a encore, I’espace des infirmiers au nombre de
trois, mais également des deux aides-soignants. Seul un jeune médecin, a qui le chef de
service a confié le suivi des patients de I’hopital de jour, intervient dans cette zone réservée au
personnel paramédical. Les orientations prises dans 1’hdpital de jour n’en répondent pas
moins aux directives du chef de service que nul n’ose contester quand bien méme elles

augmentent parfois la charge de travail.

Le rble des infirmiers consiste en la prise en charge des patients en hospitalisation de
jour. Ces soignants effectuent les prises de sang trimestrielles des patients séropositifs au VIH
et s'occupent des soins de l'ensemble des malades de 1’hopital de jour : prise de médicament,
chimiothérapie, pansements, traitement par perfusion d'une pneumocystose, transfusions, etc.
Leur seconde mission, ce sont les prises de sang du Centre de Dépistage Anonyme et Gratuit
(CDAG) ou toute personne peut anonymement faire un test de dépistage. Certaines prises de
sang font exception a la régle et sont réalisées par les médecins. Il s'agit des prélévements
sanguins faits aux nourrissons nés de meres séropositives dont on surveille le statut
sérologique durant les premiers mois. L'opération est délicate et I'on voit se regrouper autour
de ces jeunes patients deux ou trois des membres du personnel paramédical qui assistent le

médecin dans cette tache®.

L'ensemble du personnel paramédical n'est pas toujours présent dans le service aux
mémes heures et les mémes jours. Autrement dit, I'équipe n'est pas toujours au complet.
Chaque mois, I'un des infirmiers du service établit un emploi du temps avec I'accord de ses
collégues et du cadre de santé (en principe lui-méme chargé de réaliser cet emploi du temps).
Les journées comportent deux périodes. L’équipe qui intervient dans le premier temps est
composee d'un ou de deux infirmiers et d'un aide-soignant. Le travail s’effectue de 7H30 a
15H30. La seconde équipe, de méme composition, prend son service a 10H30 jusqu'a 18H30.
Le mercredi et le samedi font exception car seule une équipe travaille, de 7H30 a 15H30. Le
personnel paramédical souhaiterait que le service soit fermé le samedi afin de ne pas se

retrouver en sous effectif le mercredi, alors que la charge de travail est importante, quand le

8 Cf. ci-avant, dans le chapitre 1, la question de la répartition des taches selon les statuts et notamment
la définition des actes infirmiers en regard de 1’autorité médicale. Cf. également ’annexe n° 6 oU sont exposes,
selon les actes a réaliser, le type de rapport d’autorité requis entre médecins et infirmiers.
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samedi demeure une journée creuse. L'ouverture du samedi reste pourtant, jusqu'a I'neure
actuelle, une obligation car les horaires officiels transmis a la Direction Régionale des
Affaires Sanitaires et Sociales pour le Centre de Dépistage Anonyme et Gratuit inclus le
samedi. Par ailleurs, 1’équipe, convaincue que le chef de service s'opposerait a I'éventualité
d'un tel changement, n'ose aborder avec lui cette question. Ces horaires impliqueraient que
chacun travaille 40 heures par semaine. Avec la Réduction du Temps de Travail (RTT), les
Congés Annuels (CA) et les possibles Congés Maladie (rares dans ce service au moment de

I’étude), I’équipe ne peut étre au complet sur I’ensemble de la semaine.

Les deux aides-soignants, quant a eux, sont essentiellement en charge de I’hygiéne des
chambres, de la distribution des repas qu’ils vont chercher dans les cuisines de I’hopital, au
rez-de-chaussée du batiment et de la transmission des prélevements sanguins aux laboratoires

d’analyse de 1’hopital.

Comme le laisse entrevoir I’impossibilit¢ méme de soumettre au chef de service une
modification des horaires d’ouverture pour pallier au manque de personnel le mercredi et la
sélection du personnel recruté qu’opere ce chef de service, le service est dirigé avec autorité.
C’est pourquoi, nous allons a présent nous pencher sur le parcours de ce médecin pour

comprendre les valeurs et directions qu’il promeut pour le service.
- Le chef de service : personnage craint et respecteé.

Ce chef de service est une femme mariée, mere de deux enfants. Ses parents, issus
d’un milieu modeste, ont réussi. Elle a grandi dans un milieu bourgeois a Paris et s’est tres tot
investie dans des associations, expliquant ses actions par I'intérét porté aux autres. S’il n’y
avait pas de tradition médicale dans la famille, sa mere était néanmoins infirmiere, mais elle
ne pratiquait pas. Elle se dit héritiére des pratiques d’un service d’immuno-hémato-pédiatrie
parisien ou elle a été interne durant sa formation et qui constitue 1’exemple, a ses yeux, de la
pratique idéale, humaine et performante, de la médecine. Il s’agissait donc d’un service ou
étaient pris en charge des enfants. Or, dans les services ou les personnes séropositives au
VIH-sida sont suivies, on entend souvent dire que les patients, plus qu’ailleurs, y sont
chouchoutés ou encore que les patients y sont trop “maternés” — selon les propos d’un
médecin d’un autre service de 1’hdpital. La chef de service a donc été formée dans un hopital

frangais réputé et, selon elle, sa candidature a un poste dans ce service était une aubaine pour
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I’hopital lui-méme alors doté de médecins de formation moins prestigieuse. Elle a néanmoins

rencontré certaines difficultés avec le directeur de I’hdpital qui n’appréciait pas ses pratiques.

Par exemple, elle travaille sans blouse quand bien méme son port est obligatoire
lorsque I’on exerce a I’hopital. Ce fait, qui peut sembler anodin, est en réalité une
revendication forte de ce médecin qui se veut proche des patients. Cette femme estime que le
port de blouse se fait la marque d’une frontiére infranchissable entre le soignant et le soigné.
Cette conception demande a étre relativisée car la blouse n’est pas que cela. La blouse
s’oppose aussi a la tenue du personnel paramédical. Elle reste 1’apanage de certains :
médecins, psychologues, assistants-sociaux, techniciennes d’études cliniques essentiellement.
Les “tenues” sont, elles, réservées au personnel paramédical, infirmiers et aides-soignants
pour ce qui nous intéresse ici. Des étiquettes, portant ou non le nom du soignant, entourées
d’un liseré de couleur, indiquent a quelle catégorie de personnel appartient celui ou celle qui
porte ce vétement. Cet uniforme est aussi “la marque de fabrique” de I’institution a laquelle le
personnel appartient. Il n’y a donc rien d’anodin a s’en départir, tant dans la relation a
I’institution, que dans celle aux patients et aux collégues soignants. De fait, le refus de porter
la blouse constitue en soi la marque d’un statut parmi les plus élevés et les moins contestés au
sein de I’hopital. Ce refus donne a voir, de maniére presque caricaturale, la maniére d’étre
dans la relation a autrui de cette femme au sein du service : agir avec une autorité qui se fait

douce mais intransigeante.

Ayant débuté notre terrain dans ce service avec I’autorisation de cette femme mais en
son absence, nous nous sommes vue attribuer une blouse (et non une tenue). A son retour, la
chef de service s’est amusée de nous voir « déguisée en médecin ». A sa demande, nous
n’avons donc plus porté de blouse, ce qui a suscité de nombreuses réactions dont celle d’un
aide-soignant qui nous a dit « ok ¢’as de la chance, nous aussi on aimerait bien ne plus avoir
a mettre nos tenues », a quoi les collégues aides-soignants et infirmiers ont acquiescé. Tout un
chacun savait ici que la décision émanait de la chef de service et non de nous-mémes, ce qui
n’a pas nuit a la proximité qui se dessinait déja avec le personnel paramédical dans ces

premiers temps de I’enquéte®.

8 Cf. le point IV de ce chapitre qui traite de la place du chercheur au sein de ces organisations
hospitaliéres.
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Le refus de porter la blouse n’est qu'un élément parmi beaucoup d’autres de la
particularitée de ce service. Ici, on fait la bise et on tutoie presque systématiquement les
patients. C’est en tous cas une regle implicite que la chef de service met en ceuvre au
quotidien. Ce point précis alimente les commentaires du personnel des autres services qui voit
12 un trait d’excentricité déplacé dans un hopital. A bien des égards, ce service hospitalier se

démarque des autres services.

Pour ces différentes raisons, la chef de service est a la fois un personnage craint et
respecté. Le personnel du service est admiratif de son travail, de son engagement mais nul ne
semble oser lui faire face en cas d’un point de désaccord. Pour exemple, ce patient pour lequel
elle a décrété qu’il serait bénéfique pour lui de venir quotidiennement en hopital de jour. Au
final, il est présent chaque jour, souvent tout au long de la journée. Les paramédicaux s’en
plaignent mais n’osent remettre en question la décision de la chef de service. Elle est
également trés admirée de la majorité des patients bien que quelques-uns n’apprécient pas son
coté autoritaire, en particulier les injonctions en matiére de prise des traitements : « Avec elle,
c’est comme si t’étais... ¢’est comme ¢a : tu fais ¢a et puis boum » (Entretien patient. La
Réunion. Janvier 2004). Autrement dit, il lui reproche de dire ce qu’il doit faire et préfere
avoir affaire a un autre médecin qui prendrait davantage le temps de lui expliquer simplement
et patiemment pourquoi il faut faire telle ou telle chose. Pour autant, nul patient et nul
soignant ne s’oppose ouvertement a cette femme qui sait ce qu’elle veut pour ce service

qu’elle a monté.
- Une volonté humaniste articulée a une activité de surveillance.

Ces quelques éléments descriptifs de ce qui constitue des particularités dans ce service
se font I’expression, réinterprétée par ce médecin, des valeurs et directives de I’institution
hospitaliére : excellence, humanisme et contréle. Si la recherche clinique ne peut se
développer dans le service du fait qu’il ne participe pas d’'un CHU, la chef de service court de
collogues en congrés pour se tenir informee des derniéres innovations en matiére de
traitement du VIH-sida. Mais surtout, comme le refléte le refus du port de la blouse, explicité
par elle-méme comme un moyen de rapprochement entre le médecin et son patient, ou encore
la quasi injonction de faire la bise aux patients et de les tutoyer, elle veut faire de ce service

un lieu accueillant.
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La sélection qu’elle opére dans le recrutement du personnel, outre les compétences,
repose sur ce point essentiel. Le premier contact doit &tre bon et il lui faut avoir le sentiment
que la future recrue dispose de qualités relationnelles et saura étre agréable avec les patients et
ses collegues de travail. L’humanisme se doit d’étre le moteur de son service. Faire la bise
aux patients remonte a 1’époque ou les malades qui se mourraient d’un SIDA faisaient peur a
tous, y compris au personnel médical et paramédical. 1l y avait les peurs et ces patients qui
allaient mourir n’étaient que de peu d’intérét pour les médecins raconte-t-elle. « Moi, j allais
voir mes patients qui disaient qu’ils entendaient des fois des propos de médecins négatifs a
leur égard. 1l y avait des aides-soignantes terrorisées, qui avaient peur rien qu’en posant les
plateaux devant eux sans méme les aider a manger. Moi, je restais entre midi et deux quand
tout le monde allait manger. C’est de la que j ai pris [’habitude de ne pas manger le midi ! Je
les aidais. Je les touchais, leur faisais la bise pour montrer qu’il n'y avait pas de danger et
pour qu’ils aient un peu de réconfort. On se moquait de moi : « la pédiatre, tu donnes a
manger a tes bébés ». On a eu des échanges fantastiques. J’étais souvent la au moment de

leur mort » (Entretien médecin. La Réunion. Janvier 2004.).

L’autre orientation que la chef de service impulse dans le service trouve son
expression dans I’exemple que nous avons dépeint plus haut ou le personnel paramédical se
voit imposer la présence chaque jour, du lundi au vendredi, et ce pour un temps qui reste
indéterminé, d’un patient a qui les infirmiers doivent donner son traitement. Il déambule dans
le service dans lequel il se sent un peu comme chez lui, incitant les infirmiers et les aides-
soignants a pousser la porte de leur bureau ou de 1’espace de détente lorsqu’ils veulent un peu
d’intimité ou discuter de certains patients. C’est la volonté de controle qui s’exprime. Les
modalités de la surveillance sont diverses et nous ne ferons que mentionner certaines des plus
manifestes d’entre elles ici puisqu’elles feront I’objet d’un questionnement approfondi dans la
troisieme partie de cette recherche. Certains patients se voient, par exemple, contraints de
venir dans le service pour la prise de leur traitement. Parfois, cette mise sous contréle est
explicite comme c’est le cas pour ce patient. Pour d’autres, elle I’est moins dans la mesure ou
le patient se verra “proposer” la prise de médicaments par perfusion. Si ce systéme est mis en
place pour certains d’entre les patients qui disent ressentir trop d’effets secondaires lors de la
prise des traitements sous forme médicamenteuse, cela ne concerne que quelques-uns d’entre
eux pensés comme devant étre en particulier surveillés. De fait, le ressenti d’effets
secondaires parfois tres handicapants concerne une bonne part des patients sous traitement

sans que ne soit “proposé” a tous cette mise sous perfusion.
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Humanisme et surveillance constituent bien ici les volontés premiéres imposées a tous
par la chef de service et qui rappellent tres clairement deux des valeurs et directives de
I’institution hospitali¢re : la charité et le contrble. Les modalités de leur mise en ceuvre
différent d’un service a I’autre, non seulement en raison de la plus ou moins forte activité¢ du
service et de la spécialisation du service et des médecins, mais également en fonction de la

volonté de personnages autoritaires, charismatiques, a la fois craints et respectés.

111.2.3. Toujours plus loin, toujours plus haut: quand un chef vise

I’excellence.

Le service parisien étudié présente encore une autre configuration. La file active y est
extrémement importante comparativement aux autres services (de I’ordre de 3000 patients).
Les médecins sont “spécialisés”® dans la prise en charge du VIH-sida bien qu’ils exercent
aupres de d’autres spécialistes (en médecine dite tropicale). L’hopital de jour, plus
spécifiqguement, est le lieu de la prise en charge du VIH-sida. Seuls quelques patients y sont
suivis, @ un moment donné, pour une autre pathologie. De fait, les réunions hebdomadaires,
dites de 1’hopital de jour, font se rencontrer les “spécialistes” du VIH-sida. L’autre spécificité
de ce service tient a son insertion dans un CHU. L’activité de recherche est ici prépondérante

et est au centre du travail mené en hopital de jour®.

A la téte de I’hdpital de jour qui, du fait de cette activité intense apparait comme un
service a part entiére, une femme, praticien hospitalier. Si elle n’est pas chef de service, ¢’est
bien elle qui dirige 1’hopital de jour, le chef de service officiel lui en laissant la libre gestion.
Elle est clairement la responsable des recherches menées dans le service. Si elle n’a pas
toujours été a la direction de ’hopital de jour, elle dit I’avoir construit alors qu’elle travaillait

en hospitalisation.

Aujourd’hui, I’activité de I’hopital de jour est le reflet de sa conception de ce que doit
étre un service de la prise en charge du VIH-sida : « moi, profondément, j ’aime [’action. Donc
le sida, il me va tres tres bien, le sida on n’a jamais fait le tour. On a vu les résistances, les

échecs, donc chaque fois qu’il y a un échec, qu’est-ce qu’on peut faire ? On n’a pas fait le

8 Rappelons que la prise en charge du VIH-sida ne constitue pas en soi une spécialité (Cf. Partie 1.
Chapitre 1).

8 Cf. Point 2 de ce chapitre.
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tour. Et méme la consultation ou les gens vont bien, c’est quand méme une relation médecin-
malade qui est trés particuliere qui est trés gratifiante ou on a le sentiment, quand des gens
assistent a la consultation, « mais vous faites pas que de la médecine ». On est une aide
psychologique ». On connait les gens depuis 10-15 ans, des parcours de vie. Voila, quand on
veut faire médecine, ¢a comble bien ¢a. Au sein d’une médecine hospitaliere trés technique,
cette relation médecin-malade, elle est au ceeur des choses, elle est trés importante »

(Entretien médecin. Paris. Juin 2005).
- Un humanisme en soutien a [ activité de recherche.

I1 ressort de ses propos ’idée selon laquelle des relations particuliéres se nouent entre
soignants et soignés ; des relations particulieres qui tiennent au caractere chronique de la
pathologie mais également au fait que « c’est une maladie pas comme les autres ». Cela
rappelle I’'idée d’un humanisme médical ou la relation de soins est une relation privilégiée car
le médecin est a 1’écoute du patient — « on est une aide psychologique ». Pour approfondir
cette question, nous la questionnons sur les critéres retenus a 1’occasion du recrutement de
personnel : « premierement, il faut quelqu'un qui a de la générosité et de [’'empathie ;
deuxiemement, quelqu 'un qui peut travailler en équipe. Bon, quelqu 'un qui est techniquement
correct. J'ai vu des gens techniquement tres bons mais qui sont incapables de travailler en
équipe. L’idée pour moi, c’est que tout ce qu’on fait ici, c’est du travail d’équipe, chacun a sa

place » (Entretien médecin. Paris. Juin 2005).

Au-dela de la générosité, de I’empathie, si la capacité de travailler en équipe est si
fondamentale pour elle, c’est qu’elle met un point d’honneur a ce que le service se tourne vers
la recherche clinique qui se doit d’étre au cceur des activités du service. Or, la recherche se
fait en équipe puisque, pour chaque recherche, les différentes catégories du personnel sont
nécessairement impliquées, du médecin a I’infirmier en passant par le technicien d’étude

clinique.

Si elle souhaite que I’hdpital de jour soit un lieu accueillant et que le personnel sache
faire preuve d’empathie, elle se situe elle-méme clairement du coté de la recherche qui reste
son seul vrai moteur. Elle s’explique : « C’est la démarche de la recherche. Il y en a qui sont
que dans la démarche de soins. C’est bien dans une équipe d’avoir tout. Le manager d’une
équipe doit forcement avoir une vision des trucs. Si on a que des gens qui sont dans le soin,

c’est bien, mais on ne bouge pas. Donc une équipe, c’est comme une équipe de sport, il y a
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tout le monde qui a un réle ». Elle manage et se positionne trés clairement du c6té de ceux qui
“cherchent” plutét que du coté de ceux qui soignent comme le rapportent certains patients.
Tout un chacun dans le service la considére comme une référente incontestée et incontestable
en matiere de prise en charge du VIH-sida dans son versant recherche, traitements, etc. Son
engagement dans la recherche se traduit par exemple par la création d’une association qui
permet, via des fonds privés, de financer des postes de soignants pour la recherche (médecins,
techniciens d’études cliniques). Ces financements privés sont issus de firmes pharmaceutiques
avec lesquelles le service travaille dans le cadre d’essais cliniques. La recherche est un des
axes définis comme objectif des Centres Hospitaliers Universitaires (CHU)*.Cette possibilité
tient donc au fait qu’il s’agit d’'un CHU, mais surtout a la volonté de cette femme médecin de
promouvoir la recherche dans son service. Pour ce faire, il faut du personnel et face aux
difficultés rencontrées dans 1’enceinte hospitaliere pour I’obtention de nouveaux postes, elle a

opté pour une gestion indépendante paralléle au systéeme en place.
- Controler pour exceller.

Concernant la troisieme des valeurs et directives de I’institution hospitaliére que nous
avons présentée, a savoir le contrdle, elle constitue un point important ne serait-ce qu’au
regard de la recherche clinique puisque pour qu’un patient puisse étre inclus dans un
protocole de recherche, il doit étre observant, c'est-a-dire bien prendre ses traitements. Pour
autant, le role de contrdle est moins explicitement formulé dans le service que ne ’est celui de
I’excellence médicale. Dans le plus important des services de la Réunion, il s’impose comme
une nécessité via les injonctions de la chef de service qui va jusqu’a imposer a 1’équipe de
jouer un role qu’elle n’est pas supposé€e tenir (notamment la présence quotidienne de patients
a qui sont donnés les traitements en hopital de jour). Ici, le contréle prend une autre forme. Il

est appelé “éducation thérapeutique”.

L’éducation thérapeutique — dont nous verrons, dans la Partie 3, au Chapitre 7 qu’elle
est une notion floue et sujette a de multiples interprétations — est pensée comme une nécessité
aujourd’hui dans les services qui prennent en charge le VIH-sida. Elle est donc une regle a
respecter. Pour autant, si cette régle fonctionne a plein, c’est moins ici le fait de cette femme.

Par exemple, questionnée sur la fagon dont elle appréhende ceux d’entre les patients qui

8 Pour quelques précisions sur les spécificités des missions imparties aux Centres Hospitaliers
Universitaires, cf. le point 1l de ce chapitre.

150



refusent de prendre leurs traitements — un des “risques” essentiels que vise a contrecarrer
I’éducation thérapeutique —, elle répond : « on essaie de comprendre, c’est quoi le probleme ?
Nous on tend la main, une fois, deux fois, mais c’est aussi aux gens de la prendre, on ne peut
pas étre dans la culpabilité parce que et on est obligé de rationaliser. 1l y a des patients qui
ont tourné tout le monde en bourrique. On peut pas mettre 90% d’énergie pour un bonhomme
et les autres voila, mais par contre la porte est jamais fermée. Moi je ne me sens pas en échec
parce que, faut essayer de comprendre. Dans un systeme ou on offre du gratuit, du machin, il
y a apreés ceux qui veulent se sauver et d’autres qui ne peuvent pas ». (Entretien médecin.
Paris. Juin 2005). Face a ce que certains médecins percoivent comme un échec, il faut se
protéger. C’est alors aux patients de vouloir, a un moment donné, se prendre en charge. Ce
type de raisonnement n’est pas contradictoire avec 1’idée de 1’éducation thérapeutique qui,
contrairement au systeme mis en place dans le service du nord de la Réunion, la surveillance
thérapeutique, ne fait pas reposer uniquement sur le contr6le permanent par les soignants la
question de I’observance. L’éducation thérapeutique est pensée comme consistant en quelque
sorte en une “sensibilisation” du patient a la nécessité de prendre ses traitements et de les
prendre réguliérement, “sensibilisation” qui prend des formes diverses selon 1’idée que se font
les soignants des capacités de chacun des malades. S’il est essentiel de considérer les
positionnements des décideurs de ces services — ici en regard du contrble en particulier, mais
¢galement de ’humanisme et de I’excellence qui s’y articulent —, c’est bien que, au regard de
notre problématique, les modalités selon lesquelles s’exerce un contrdle, qu’il s’agisse de
surveillance ou d’éducation thérapeutique, constituent des espaces de la mise en ceuvre de

traitements différentiels®.
- Articuler excellence, humanisme et controle : un travail d’équipe.

Les répercussions des orientations infléchies par la responsable des recherches
cliniques et de 1’hopital de jour sont clairement visibles dans le service. La volonté humaniste
s’observe notamment dans 1’acceptation de tout patient dans le service, quelle que soit sa
situation (absence de couverture maladie, en situation illégale en France, etc.). Le personnel
paramédical joue a cet égard un role essentiel et notamment le secrétaire hospitalier de

I’hopital de jour qui contacte immédiatement 1’assistant social en cas d’irrégularité ou

® Nous ne développerons pas plus avant cette notion d’éducation thérapeutique et les modalités de sa
mise en ceuvre dans ce service dans la mesure ou elles feront 1’objet du chapitre 7 (Partie 3).
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d’absence de couverture maladie pour que le nécessaire soit fait pour chacun des patients.
Comme le soutient la responsable de I’hopital de jour, « on est dans un hopital public ici, on
ne refuse pas de patients, méme si on est surchargé de travail » (Journal de bord. Paris. Mai
2005). Si I’action reste son véritable moteur, elle adhére totalement a I’idée selon laquelle
I’hopital doit honorer sa vocation philanthropique en permettant a tout un chacun de se faire
soigner. L’humanisme est donc pensé en regard de 1’accés aux soins pour tous davantage
qu’en référence a une relation soignant/soigné maternante — ainsi qu’elle tend a étre congue
dans le service réunionnais présenté au point précedent — méme s’il est attendu des membres
de I’équipe qu’ils fassent preuve de certaines qualités relationnelles qui participent de la

conception humaniste des soins.

En ce qui concerne 1’excellence médicale, elle est au ceeur de ce service. Si, en tant
qgue CHU, la recherche fait partie des r6les des soignants de ce service, rien ne les oblige a en
faire autant. Car de fait, chaque nouvelle recherche est examinée. Le service est en course
permanente : toujours plus de recherches, toujours plus de travail... Le personnel, tous statuts
confondus, se dit épuisé sous le poids de tant de recherches. Les médecins se plaignent de
n’avoir plus assez de temps a consacrer a leurs patients lors des consultations, d’autant que la
file active continue d’augmenter ; les techniciens d’études cliniques croulent sous les dossiers
(I’'un d’eux, pourtant trés apprécié de ses collegues et aimant son travail, quittera quelque
temps aprés la fin de notre recherche le service pour cause de surcharge de travail) ;
I’infirmier en charge des patients qui viennent en hopital de jour dans le cadre de protocoles
de recherche fait prise de sang sur prise de sang. C’est I’ensemble du service qui porte cette
injonction a la multiplication des recherches. S’ils adhérent a 1’idée que la recherche est
fondamentale et fait partie intégrante de leurs rdles, nombreux sont ceux et celles qui
apprécieraient que la charge de travail ne soit pas aussi conséquente. C’est au regard de cette
directive institutionnelle qu’est 1’excellence médicale hospitaliere, second précepte, que

s’observe le mieux le pouvoir décisionnel de cette femme autoritaire.

L’hopital de jour est donc avant tout le lieu de la recherche clinique. Tous les matins,
c’est un défilé continu de patients inclus dans 1'une ou 1’autre des recherches en cours. Si le
caractére humaniste et le rdle de contréle ne sont pas autant investis que la démonstration de
I’excellence médicale, a chacune des directives de 1’Hopital correspondent des postes clés de
soignants. Parmi les quatre infirmiers de 1’hopital de jour, un seul prend en charge les patients

inclus dans des protocoles de recherche clinique, un second a pour fonction principale les

152



consultations d’observance. L’assistant social s’occupe des difficultés juridiques,
économiques et sociales des malades, traduction d’une certaine volonté humaniste que sont
invités a incarner les différents membres du personnel au travers d’une attitude empathique a
I’égard des patients et d’une volonté de faire au mieux pour chacun d’entre eux. Les
techniciens d’études cliniques, quant a eux, ont pour seule et unique fonction la recherche. Le
planning de la venue des patients est lui-méme construit autour de la recherche clinique.
Chague recherche est dirigee par au moins deux medecins et un technicien d’études cliniques
y est associé. Les rendez-vous proposes aux patients sont alors choisis en fonction des jours
de présence en hépital de jour des médecins qui dirigent la recherche. On voit donc bien que
le primat de la recherche soutenu par la chef de service influe fortement sur le fonctionnement
de I’hopital de jour, laissant moins de place, sans pour autant les évincer, a des préoccupations
humanistes et a la mise en ceuvre d’un contrdle des malades, ce qui n’est pas sans impact sur
I’objet méme de notre étude, a savoir les modalités de la mise en ceuvre de traitements

différentiels que nous développerons au chapitre 7.

111.3. Les consultations médicales : un face a face régulé.

La consultation médicale, parce qu’elle est une relation de face a face, échapperait
plus aisément aux orientations plus ou moins explicitement “proposées” par celui ou celle qui
dirige, officiellement ou officieusement, le service (en I’occurrence 1’hdpital de jour). On y
observerait davantage les convictions et conceptions de la médecine de chacun des médecins.
En cela, les consultations médicales (en comparaison de 1’activité en hopital de jour : soins
infirmiers, réunions de soignants) constitue un autre espace d’analyse des relations de soins

qui demande a étre exploré.

111.3.1. Du c6té des patients : étre soignés et écoutés.

111.3.1.1. Le sentiment de gravité.

Deés I’instant qu’une personne découvre sa séropositivité au VIH, elle se dirige ou est
orientée vers 1’un ou I’autre des services hospitaliers qui prend en charge le VIH-sida. A la
Réunion, les deux services du VIH-sida accueillent une part inégale de malades, ce qui tient
probablement a la forte densité de population au nord de I’ile et a la plus grande ancienneté du
service, ainsi qu’a sa spécialisation et a la réputation de son chef de service. Les médecins
traitants auraient donc plus souvent connaissance de ce service. Quel que soit le service, au-
dela de sa réputation ou de celle d’un médecin en particulier, I’interconnaissance intervient

également dans le choix du service, soit qu’il ait été conseillé a un patient par un ami qui y est
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déja suivi, soit que le patient connaisse un des médecins exercant dans le service ou un proche

de I’'un d’eux.

L’annonce d’une sérologie positive au VIH se fait par un médecin de laboratoire, le
médecin traitant, le médecin d’un Centre de Dépistage Anonyme et Gratuit, a 1’occasion
d’une hospitalisation en urgence ou encore lors d’un bilan sanguin au cours du premier
trimestre de grossesse. Il arrive toutefois assez fréquemment, a priori davantage dans les
premiers temps de 1’épidémie qu’aujourd’hui®, que le patient découvre lui-méme qu’il est
séropositif au VIH en lisant les résultats de sa prise de sang. Ce moment constitue
indéniablement un choc important selon les propos des patients que nous avons rencontres.
S’ensuit, la plupart du temps une orientation du patient vers un hopital. Certains médecins
prennent eux-mémes un rendez-vous pour leur patient dans le service vers lequel ils
choisissent de I’envoyer, mais le plus souvent, ils ne font qu’informer le patient de 1’existence

d’un ou de plusieurs services.

Il s’écoule parfois quelques mois avant la prise du premier rendez-vous a 1’hopital, ce
qui souligne ici a la fois la difficult¢ qu’il peut y avoir a faire face a ’annonce de la
pathologie et I’idée de gravité associée a la nécessité de recourir & des médecins spécialistes
qui exercent au sein d’un hopital. Car 1’hopital d’aujourd’hui, s’il continue d’étre pensé, dans
une certaine mesure, comme hospitalier, est un espace de soins performant ou I’on traite des
pathologies graves qui ne sauraient étre prises en charge en ville. C’est du moins ’image
qu’en ont les patients. Une consultation a 1’hopital est donc synonyme de gravité, ce que les
médecins tendent a rappeler a ceux et celles qui, a leurs yeux, ne prendraient pas
suffisamment au sérieux leur suivi, que ce soit du fait d’irrégularité dans les consultations ou

d’une prise de traitement jugée inadéquate.

Consulter a I’hopital renvoie a la gravité de la pathologie et a la nécessité de se référer
a un spécialiste. Ce n’est donc pas un acte anodin. Les consultations hospitalieres se
distinguent des consultations de ville. « Alors que le patient peut choisir personnellement le
premier médecin qu’il consulte, une fois que ce médecin reconnait qu’il n’est pas capable de
le guérir et ’envoie plus avant dans le systéme professionnel, il ne reste a ce patient qu’a

accepter ce qu’on lui propose, ou bien a sortir du systéme a 1’encontre des avis médicaux :

% Seuls des patients ayant découvert leur séropositivité au VIH dans les débuts de 1’épidémie nous ont
rapporté ce type d’expérience.
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dans une pratique dépendant des confréres, le patient ne conserve qu’une faible part de
I’influence qu’il avait dans une pratique dépendant des clients et il doit accepter les services
qui sont choisis pour lui. C’est seulement dans ce type de pratique que se réalise le modele de
marché de 1’économiste : 13, on doit prendre ce que quelqu'un d’autre estime qu’il vous faut »
(FREIDSON, Eliot. 1984. P.304-305). Freidson distingue la médecine hospitaliere de la
médecine de ville au regard du choix et de la capacité d’action dont dispose le patient. Malgré
les réformes de la sécurité sociale qui impose au malade de choisir un médecin traitant, le
patient reste en effet libre d’en changer en mentionnant sur sa feuille de soin le nom de son
nouveau médecin traitant, avec 1’accord de ce dernier bien str. Mais il est également possible
pour un patient de changer de spécialiste a 1’intérieur de 1’hdpital ou de s’adresser a un autre
service hospitalier, ce que font certains patients seulement dans la mesure ou il existe une
forme de lien particulier entre un patient et le médecin qui le prend en charge en tant que
séropositif au VIH-sida. Peut-on donc affirmer, avec Freidson, que le patient a davantage
d’espace de négociation a ’occasion d’une consultation en ville ? La distinction entre la
consultation médicale de ville et celle hospitaliére tient, a notre sens, essentiellement dans la

représentation que se fait le malade de la plus ou moins grande gravité de sa pathologie.

Cette gravité associée a la maladie, dans la mesure ou ils s’estiment bien soignés par
leur médecin hospitalier, favorise un attachement plus important des patients vis-a-vis du
spécialiste que du médecin traitant. Ce lien est également renforcé, selon les propos des
malades, par la pénibilité que représenterait pour eux la réitération de leur histoire face a un
nouveau spécialiste. Un médecin, ayant changé de lieu d’exercice, a vu une large part des
patients qu’il prenait en charge le suivre dans le nouveau service hospitalier ou il est en poste
au moment de I’étude. Un autre, alors qu’il avait décidé de quitter le service ou il exergait
alors pour un autre, choisit de conserver une demi-journée de vacations a la demande de “ses
patients”. Nous avons également rencontré des malades qui, bien qu’ayant eux-mémes
déménagé, continuent de voir le méme médecin en charge de leur pathologie. Au moment de
I’enquéte a Paris, une réforme de la sécurité sociale imposait a chacun de déclarer son
médecin traitant. Ce fut ’occasion de saisir a quel point le médecin hospitalier reste le
référent pour “ses patients” qui le sollicitent souvent pour qu’il devienne leur médecin

traitant.

Cet attachement, associé au caractére chronique de la maladie et donc a son suivi sur

le long terme, génere des relations de soins particuliéres qui prennent la forme de contrats
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moraux ou chacun s’engage a respecter certaines clauses : le médecin doit bien soigner et le
patient bien se soigner. Si ce contrat n’est pas — ou ne semble pas étre — accepté par les deux
parties ou s’il vient a étre — ou parait avoir été — brisé, alors on observe le recours a des
stratégies et tactiques qui visent a atteindre cet équilibre. La mise en ceuvre de traitements
différentiels prend de fait sens au cceur de ce jeu d’interactions, de ce nceud relationnel entre

le soignant et le soigné.

111.3.1.2. Les attentes des patients vis-a-vis des médecins.
Devenus des usagers de I’hopital, les patients ont certaines attentes quant a leur prise
en charge. Les valeurs et directives de I’institution hospitaliére que nous avons exposées

précédemment informent les attentes des patients vis-a-vis des médecins.

IIs attendent du médecin qu’il les soigne bien, au mieux, en sa qualité de spécialiste,
conception du “bon soin” qui ne correspond pas toujours a celle qu’en a le médecin et qui
peut faire 1’objet de désaccord. Au-dela de cette attente qui renvoie a la représentation d’une
médecine de I’excellence, les patients désirent le plus souvent avoir une relation en quelque
sorte privilégiée avec leur médecin. Toutefois, si tous estiment qu’il est du devoir du médecin,
en tant que spécialiste de cette pathologie, de bien les soigner, une partie seulement d’entre les
patients considére comme essentiel que le médecin soit a son écoute, attentif et qu’il fasse
preuve d’une certaine empathie. Dans le cadre d’une pathologie chronique, tendent a se
construire des relations parfois moins distantes, plus individualisées que d’ordinaire, une
proximité que les médecins, généralement, redoutent plus qu’ils ne la souhaitent. « Par
exemple (X) et moi, on a des patients qu’on suit depuis plus de dix ans et en plus qui ont
souvent notre age, avec lesquels on a établi une relation. (...). Les patients avec lesquels on a
créé des liens, si des problemes se posent, moi j’aurai du mal a prendre des décisions
thérapeutiques. C’est la raison pour laquelle c’est important qu’il y ait plusieurs médecins. 11
m’est arrivé de demander a (X) : « est-ce que tu peux le voir parce que moi je n’arrive plus »,
et inversement. Je n’arrive plus, je ne peux pas. Par exemple, quand vous avez des examens
difficiles, douloureux, etc. Ou quelgu'un que vous voyez qui a de la fiévre, une altération de
[’état général, bon tac . « tu peux le voir, donner ton avis ? ». Parfois on est un peu brouillé
dans notre discernement. C’est pour ¢a quand on dit des fois qu’'un médecin est froid et
distant, finalement on a besoin parfois de ¢a pour pouvoir analyser les choses. Parfois
effectivement, c’est difficile de la garder (la distance). Il y a des patients que j’appelle par

leur prénom, que je vouvoie pour essayer de garder une certaine distance. Je ne suis pas pour
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le tutoiement. Il y a des patients qui me [’ont demandé d’ailleurs, on se connait, est-ce qu’on
peut se tutoyer ? Moi je ne préfere pas. J'ai des patients que je suis depuis presque 10 ans,
avec lesquels j’ai presque partagé toutes les galéres de leur vie de séropositif » (Entretien

médecin. Paris. Juin 2005).

Quant au rdle de contrdle, il n’est qu’exceptionnellement évoqué en tant que tel.
L’injonction a bien prendre ses traitements ou a étre assidu aux rendez-vous est le plus
souvent explicité comme relevant du désir du médecin que le patient demeure en bonne sante.
Néanmoins, le désir de changer de médecin semblerait étre le plus souvent le fait d’un
controdle trop fort exercé par le praticien. C’est le sens que donne par exemple un patient a son
désir de n’étre plus suivi par un médecin en particulier. A un moment donné de son histoire, il
ne voulait plus prendre son traitement. Avec le recul, il explique que le médecin qui le suivait
alors cherchait a lui imposer de prendre ses traitements sur un mode autoritaire « elle disait :
il faut que tu prennes tes traitements. 1l faut faire comme ci ou comme ¢a » (Entretien patient.
La Réunion. Janvier 2004), raconte ce patient. Le contréle qu’exercent les médecins a I’égard
des patients n’est pas nécessairement percu en tant que tel dans la mesure ou il est des
maniéres de faire qui ne sont pas aussi directes que de dire « i/ faut... » De fait, ce que
tendent a penser le plus souvent les patients a qui le médecin explique qu’il est essentiel de
prendre ses traitements, en particulier lorsqu’il est suspecté de ne pas les prendre ou de les
prendre mal, c’est bien que le médecin, en tant qu’il se doit de bien soigner le patient, fait 1a

son travail. Les patients ne considerent pas qu’il soit du role du médecin de les controler.

Dr’ailleurs, si on observe, dans les faits, la mise en ceuvre de formes de contrdle
(surveillance ou éducation thérapeutique) a 1’égard de certains patients, les médecins eux-
mémes ne disent pas agir en vu de contrbler ou de surveiller les malades mais bien dans

I’objectif de les amener & se soigner.

111.3.2. Du cOté des médecins : entre réponse aux attentes des patients et

valeurs défendues.

La relation de soins fait se rencontrer les attentes réciproques des acteurs en présence.
L’attente principale des médecins vis-a-vis des patients est qu’ils soient de “bons patients”,
autrement dit qu’ils se soignent bien, ce qui passe par le respect de leurs recommandations.
Ici, nous cherchons & comprendre comment les médecins concoivent leurs réles et dans quelle

mesure ces représentations et leurs mises en applications sont ou non structurées par les
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valeurs et directives de D’institution hospitaliére telles que réinterprétées dans chacun des

services.

111.3.2.1. L’excellence de la médecine hospitaliére.

Concernant I’image d’une excellence de la médecine hospitaliere, il importe de
distinguer les services qui ont une activité de recherche, en raison de leur intégration a un

CHU, de ceux qui n’en ont pas.

Dans les deux services de la Réunion ou la recherche clinique ne fait pas partie de
leurs missions, on observe pourtant des positionnements distincts des médecins quant a cette
représentation d’une médecine a la pointe du progrés. Tous considérent que les avancées en
matiére de traitements antirétroviraux sont un progrés indéniable. En revanche, les

représentations qu’ils ont de leur propre travail divergent d’un médecin a ’autre.

A la Réunion, les propos du médecin qui est per¢u par les infirmiers de 1’hopital de
jour comme désinvesti, laissent transparaitre un certain manque de motivation. S’il partage
I’idée selon laguelle la médecine est a la pointe du progres et continue de progresser dans la
prise en charge du VIH-sida, sa pratique quotidienne le laisse relativement insatisfait dans la
mesure ou elle prend la forme d’un suivi souvent routinier des patients. Autrement dit, en
devenant chronique, la pathologie a, en quelque sorte, perdu de son intérét. Il a commencé a
s’intéresser au VIH-sida alors qu’il était interne en pneumologie a la fin des années 1980. En
cette période de début de I’épidémie, les patients étaient hospitalisés a 1’occasion des
infections opportunistes qu’ils développaient, notamment des infections respiratoires. Il
explique que la pathologie en elle-méme (au-dela de la relation avec les patients) 1’intéressait
particuliérement. Par la suite, avec 1’arrivée des traitements, elle a pris la forme d’une maladie
chronique. Pour autant, il ne considére pas que le suivi des patients soit si simple que cela. La
complexité actuelle des traitements nécessite, pour la prise en charge de cette pathologie, une
formation permanente. Le VIH-sida reste donc affaire de spécialistes et maintient I’image
d’une médecine de I’excellence. C’est de fait un des “arguments” pour la prise en charge

hospitaliere du VIH-sida® .

Dans le second service de la Reunion, un autre médecin fait I’objet de critiques

récurrentes de la part de certains des membres de I’équipe soignante. La mésentente profonde

8 Cf. dans la partie 1, au chapitre 1, le point 1.2.
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avec le chef de service, personnage charismatique, craint et respecté, y est sans doute pour
beaucoup. Lui aussi est accusé d’étre désinvesti et méme de fautes professionnelles. Ces
relations conflictuelles qui ne le placent pas en situation de force ont certainement un impact
sur son investissement dans le service. On retrouve chez ce meédecin le méme type de
considération & 1’égard de cette pathologie, rendue moins passionnante depuis qu’elle est
devenue chronique. C’est a I’occasion d’une discussion informelle qu’il évoque sa lassitude :
« ['immunologie lui a beaucoup plu avec des patients qui allaient vers la mort, en grande
souffrance, avec beaucoup de discussions. Il me dit, « tu as vu les consultations ? il ne se
passe pas grand chose, il n'’y a rien de dramatique, rien d’alarmant » » (Jounal de bord. La
Réunion. Octobre 2003). Bref, ¢’est la routine, dans un service ou il se sait critiqué. Lors de
I’entretien enregistré, il ne sera pas question de ses relations conflictuelles avec le chef de
service. Plus tard, en revanche, alors que nous menions notre terrain a Paris, nous nous
sommes rencontrés. Il avait alors quitté le service et exprimait son soulagement de ne plus

avoir a vivre ces moments de conflits.

Les deux autres médecins de ce service ne mettent pas davantage en avant, dans les
consultations médicales, le caractére d’excellence de la médecine hospitaliére. Le plus jeune,
récemment recruté au moment de [’étude, essaie de mettre en application les
recommandations du chef de service qu’il dit étre un modele pour lui. Or, ce qui prime pour le
chef de service, c¢’est I’humanité dans la prise en charge des malades. Proposer aux patients ce
qu’il y a de mieux est également essentiel aux yeux du chef de service qui se déplace
fréquemment dans des congrés pour se tenir informé des nouveaux traitements qui devraient
arriver sur le marché et dont pourraient bénéficier les patients. L’excellence de la médecine
hospitaliére en général, et de celle du VIH-sida en particulier, est davantage pensée sur le
mode de I’évidence. En revanche, ce qui est pour lui moins évident, bien qu’essentiel, c’est de
proposer une médecine humaine. Le positionnement du jeune médecin, admiratif de son ainé,
qui met en avant I’humanisme dans la relation avec les patients est significatif du primat de
cette dimension, 1’excellence de la médecine hospitaliere n’étant alors que trés peu mise en

avant.

A Paris, on a une toute autre configuration puisque le service, intégré a un CHU et
porté par une femme qui consacre son energie a la recherche, a une activité de recherche
importante (cf. ci-avant). Pour autant, les médecins mettent-ils tous la recherche clinique et

donc I’excellence de la médecine hospitaliére au cceur de leurs priorités ? Quand on intégre ce
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genre de service, on doit nécessairement participer a des recherches. Si I’ensemble des
meédecins voient dans la recherche clinique une nécessité pour que s’améliore la prise en
charge du VIH-sida, certains disent souffrir de la charge de travail qui leur incombe du fait de
cette course perpétuelle avec toujours plus de recherches a honorer. Nombreux sont ceux et
celles qui intégrent 1’idée qu’ils construisent une médecine de 1’excellence, s’inscrivant dans
des spécialisations a I’intérieur méme du VIH-sida (co-infection VIH et hépatite C, échecs
thérapeutiques, procréation médicalement assistée, lipodystrophie, etc.). Lors des
consultations, les positionnements peuvent toutefois étre différents. Certains médecins
décident, par exemple, qu’il n’est pas de I’intérét du patient de participer a une recherche
donnée quand bien méme le malade fait partie de ceux a qui elle devrait étre proposée®. Le
plus souvent néanmoins, les uns et les autres vantent les mérites de nouveaux médicaments et
parviennent, en général, a convaincre les patients de I'intérét de s’inscrire dans 1’'une ou
I’autre des recherches proposées. La pression qu’ils subissent, en méme temps que leur
adhésion au modele proposé par la responsable des recherches et de I’hopital de jour, y est
probablement pour quelque chose. Au-dela des recherches, les médecins usent parfois de
I’argument selon, en étant suivis ici, les patients bénéficient d’une médecine a la pointe du
progres (et donc des meilleurs traitements qui soient) pour les inciter a prendre leurs
médicaments et leur signifier que c’est une chance, ici et maintenant, de disposer d’autant de

traitements efficaces.

Les médecins rencontrés ne sont pas tous préoccupés par le caractére d’excellence de
la médecine hospitaliere. Leur investissement pour faire valoir cette excellence est trés
différent d’un praticien a I’autre. Il apparait toutefois d’autant plus important que le service a
une forte activité de recherche clinique, comme dans le service parisien étudié. L’accent qui
peut étre mis sur le caractere d’excellence de la médecine hospitaliere du VIH-sida reste, dés
lors, fortement tributaire de 1’orientation prise par le service du fait de ses missions (CHU ou
non) et des directives de ses “chefs”. Cette mise en avant d’une excellence de la médecine
hospitaliére du VIH-sida par certains médecins s’observe jusque dans la relation de soins ou

des praticiens usent de cet argument pour dire a des patients “africains” la chance qu’ils ont

8 Lorsque le service décide de participer a une nouvelle étude clinique, le biostatisticien qui y exerce
prépare une liste des patients suivis dans le service dont les résultats biologiques correspondent aux critéres
imposés par les commanditaires de I’étude.

160



de pouvoir bénéficier des traitements les plus performants auxquels ils n’auraient pas acces
dans leur pays d’origine, forme de pression qu’ils peuvent exercer aupres de malades qui se

plaignent d’effets secondaires.

111.3.2.2. L’humanisme médical.

L’humanisme médical fait partie intégrante de la médecine pour I’ensemble des
médecins : un médecin est un humaniste puisqu’il est au service des autres, il apporte son aide
a ceux et celles qui souffrent. Pour autant, des médecins ont publié un ouvrage (MIGNON,
Michel et SUREAU, Claude. 2003.) qui, sans remettre en question directement leur propre
pratique, s’interroge sur I’humanisme médical de demain. Dans sa contribution, Michel
Mignon (2003.), médecin consultant des hopitaux de Paris et Professeur a I’Université Paris 7,
affirme que I’humanisme médical est menacé et qu’il constitue « un défi pour le troisiéme
millénaire ». Selon lui, certaines forces, contraires aux principes éthiques fondamentaux de la
médecine, s’exercent sur le médecin et sont susceptibles de compromettre I’humanisme
médical au XXI*™ siécle. Il évoque « la dérive technologique », « le poids des contraintes
économiques » et «la médecine défensive », souciecuse de se protéger d’éventuelles

poursuites judiciaires.

Le terme méme d’humanisme pose probléme dans son acceptation. Pour nous,
I’humanisme est pensé comme une attitude généreuse, altruiste, une attention aux autres, la
volonté de venir en aide a son prochain. Cette definition renvoie a I’idée de ce que doit étre un
“bon médecin”, tant du point de vue du patient que du professionnel de santé lui-méme.
Michel Mignon propose plusieurs définitions de I’humanisme médical selon que 'on se
positionne en tant que patient, médecin, juriste ou encore journaliste. Nous retiendrons celles
données par les patients et médecins qui sont au cceur de nos préoccupations. « Pour la grande
majorité des patients “le bon médecin” se définit ainsi : « Il sait m’écouter, me comprendre,
m’expliquer : il est 1a quand il faut » ; ajoutons qu’il doit étre compétent et entretenir ses
connaissances »(2003. P.12). S’agissant des définitions proposées par les médecins eux-
mémes, elles tournent autour de 1’idée d’un « amour du patient », du « bon médecin », de
« qualité », de « confiance », etc. L’auteur conclut : « On voit bien que I’humanisme médical
est bien plus qu’une exigence éthique, puisqu’il s’agit pour le médecin de concilier a la fois
un savoir (science) et un comportement (un étre), attitude seule capable pour le malade de

garder la sérénité et la force nécessaire a la mise en ceuvre optimale de son traitement et pour
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le médecin conserver sa crédibilité¢ (la confiance de son malade) et 1’estime de la société »

(P.12-13).

Dans les services étudiés, si I’humanisme médical est posé comme une évidence ou,
au moins, comme une valeur fondamentale vers laquelle chacun doit tendre, sa mise en
application dans le quotidien de la prise en charge des malades est plus problématique,
notamment en raison d’un manque de temps a consacrer aux malades qui nuit a la qualité de

I’écoute.

Le temps consacré aux patients constitue un indicateur de la mise en pratique de cette
volonté humaniste qui dépeint un médecin a I’écoute du patient. Néanmoins, la maniére dont
ce temps est occupé dans la consultation médicale dessine des différences notables. Certains
médecins, en général surchargés de travail et/ou parfois fortement impliqués dans des
activités de recherche — ce qui renvoie principalement a la configuration du service parisien —
n’accordent que peu de temps a leurs patients. Ceux-Ci sont généralement percus par les
malades comme trop occupés et sont souvent considérés comme des représentants de
I’excellence médicale. Il arrive que des patients demandent a changer de médecin afin de

bénéficier d’un meilleur suivi en terme d’écoute et de temps consacré.

Certains autres médecins accordent davantage de temps aux patients lors de leurs
consultations sans pour autant étre a 1’écoute des malades. Le temps de la consultation
consiste alors essentiellement en un commentaire des résultats des examens (le plus souvent
de prises de sang) qui prend la forme d’un monologue, pas toujours accessible au patient qui
ne retient souvent que la phrase de conclusion « tout va bien ». Ces consultations qui laissent
peu de place a la parole du patient sont parfois assorties d’une auscultation. Ce type de
pratiques s’observe dans chacun des services et dénotent soit un refus, soit une difficulté

réelle des soignants a entrer en relation avec les patients.

Enfin, certains médecins proposent des consultations de longue durée ou les patients
sont interroges, ecoutés et parfois auscultés. Dans ces consultations, si le médecin prend la
parole, c’est davantage dans 1’objectif de rassurer le patient, de lui exposer dans un langage
souvent plus vulgarisé, le r6le des traitements, le fonctionnement du virus, etc. Ces médecins

cherchent a savoir comment vivent les patients, les difficultés qu’ils rencontrent.

Ces portraits de médecins restent des tendances observées. Ils montrent ici, qu’au-dela
de I’adhésion de tous et toutes, au travers de leurs discours, a la nécessité de proposer une
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médecine humaine, a I’écoute, les divergences sont fortes. Elles reposent davantage sur une
réappropriation différente par chacun de cette valeur humaniste a laquelle ils disent adhérer
que sur les orientations propres a chacun des services qui font de I’humanisme une plus ou
grande priorité. De maniere générale, tous considérent faire au mieux pour leurs patients en la

matiere, c'est-a-dire étre effectivement a 1’écoute.

Il ne s’agit pas, en faisant le constat du décalage entre les discours et les pratiques, de
porter un jugement négatif sur les pratiques de ces soignants, d’autant que nombre d’entre eux
disent regretter de ne pas disposer de suffisamment de temps pour les patients qu’ils voient en
consultation, reconnaissant par 1a méme les limites des principes qu’ils défendent. Ce que met
en évidence ce décalage observé entre les représentations de la “bonne médecine” et les
pratiques en actes, c’est probablement davantage 1’intégration de 1’idée selon laquelle il
faudrait, pour redorer I’image de la médecine, étre a I’écoute des patients. L’humanisme, dans
la pratique médicale, apparait comme une injonction qui se heurte a une mise en pratique
difficile pour certains parce qu’effectivement surchargés de travail, ou mal a 1’aise dans la
relation avec les autres, parfois davantage préoccupés de la mécanique du corps (actions des
traitements, types de virus, etc.) ou méme désireux de se protéger en n’entrant que

superficiellement en relation avec ceux et celles qu’ils soignent.

111.3.2.3. Le rble de controle.

Bon gré mal gré, I’ensemble des médecins exercent un certain contréle vis-a-vis des
patients qu’ils suivent, ne serait-ce que parce qu’ils participent de la production de données

épidémiologiques qui constitue une forme de surveillance institutionnalisée®.

Dans le cadre des consultations médicales hospitaliéres qui nous intéressent ici, la
mise en ceuvre d’un contrdle prend davantage la forme d’une attention particuliere portée a la
bonne prise des traitements et, dans une moindre mesure, a des risques de contaminations lors
de relations sexuelles®. Cette attention, les médecins ne la percoivent pas comme relevant
d’une forme de contrdle ou de surveillance dans la mesure ou ils estiment agir au mieux pour

le bien-étre des malades.

8 Cf. Partie 2. Chapitre 4.

% pour plus de développements, cf. dans la partie 3, les chapitres 6 et 7.
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Les formes du controle, lorsqu’elles concernent la prise des traitements, s’exercent de
manieres distinctes dans les différents services etudies. Et si les pratiques différent d’un
médecin a 1’autre, on observe malgré tout de grandes tendances dans chacun des services.
Briévement — nous reviendrons longuement sur ces formes du contr6le dans la partie 3 de
cette thése —, la distinction la plus manifeste s’observe entre le plus important service
réunionnais et le service parisien étudié. Dans le premier, la forme de contrdle la plus directe
et contraignante qui s’adresse a certains malades seulement consiste en une surveillance
rapprochée. Dans le second, elle s’exprime au travers d’une réitération des mises en garde

dans des termes simplifiés, 1a encore adressée a certaines catégories de malades.

Le role de contréle, bien que non revendiqué par les soignants, est investi par nombre
d’entre eux et fait partie intégrante de la prise en charge des malades, en association avec les
deux autres valeurs et directives de I’institution hospitaliére : I’excellence de la médecine et
I’humanisme. Chaque médecin compose différemment, a 1’occasion des consultations, avec
ces différentes valeurs. On observe toutefois des tendances qui, pour partie, sont fonction des
directions dessinées par celui ou celle qui dirige, officiellement ou officicieuse, chacun des
services considérés et des services eux-mémes du fait de leur activité et de leur(s)

spécialisation(s) notamment.

Ces valeurs et directives et leur réappropriation par les soignants, médecins et
paramédicaux, qui exercent dans les services étudiés, préfigurent des modalités de la mise en

ceuvre de traitements différentiels et c’est de cela dont nous entendons rendre compte.
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IV. Question de méthodologie : quelle place pour le chercheur
au sein de ces organisations hospitalieres ?*

De la méme maniére que les soignants ont “leurs patients”, le chercheur a “son
terrain”. Les relations qu’il établit avec ceux et celles qui participent de son étude le font
entrer dans leur univers et en font un acteur a part entiére de la réalité sociale qu’il cherche a
appréhender. C’est pourquoi il a toute sa place dans ce chapitre qui traite des organisations et
des acteurs au fondement de cette étude. Néanmoins, il ne s’agit pas de faire du chercheur et
de ses ¢états d’ame la piece maitresse de ce tableau, méme si est retenu dans ce point
I’utilisation du “je” puisque cet exposé repose sur la démarche retenue et 1’expérience du
chercheur lui-méme. Autrement dit, I’option retenue est de prendre acte de la présence du
chercheur sans en faire le centre de I’analyse proposée, de ne la considérer que dans la mesure
ou elle éclaire la construction complexe de la recherche et donc I’analyse proposée in fine.
« Le terrain fait se superposer pour un temps une entreprise circonscrite de recherche (avec
ses « regles du jeu » méthodologiques) et une séquence biographique du chercheur (avec ses
régles du « je » personnelles, et des formes d’implication particuliéres, selon des modalités
tour a tour poétiques ou émotionnelles, affectives ou affectées, baroques ou burlesques, etc.).
Ces deux registres, malgré leurs évidentes interactions, gagnent a ne pas étre confondus, et
I’explicitation de leurs relations ne se justifie, si I’on y réfléchit bien, qu’a faible dose,
méthodologiquement parlant » (OLIVIER de SARDAN, Jean-Pierre. 2000. P.442). L’objectif
est, premiérement, de présenter la démarche retenue pour la réalisation de cette recherche
dans la mesure ou elle définit, pour partie, la place du chercheur et construit 1’étude (IV.1).
Deuxiémement, il s’agit de rendre compte de certaines difficultés propres a la réalisation
d’une recherche en milieu hospitalier, depuis I’entrée du chercheur dans des structures
fortement hiérarchisées (IV.2) a sa place dans les différents moments de la recherche, au

cours des observations et des entretiens avec les patients et les soignants (1V.3).

%! Aprés avoir présenté I’institution, les organisations et les acteurs, il est apparu pertinent de situer cet
autre acteur qu’est le chercheur au sein de cette étude. Il ne sera donc pas question ici de I’ensemble des
questions de méthodologie que suscite une telle recherche. En particulier, ’'usage de catégories de malades
usitées par les acteurs de santé et réutilisées entre guillemets est interrogé en un autre moment, dans la partie 2
qui traite précisément de I’activité de catégorisation.
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IV.1. Du choix de la démarche.

La place du chercheur sur le terrain est aujourd’hui 1’objet de nombre de publications.
La lecture de ces contributions m’a amenée a penser la notion de terrain comme
intrinséquement liée a la démarche et aux techniques d’enquéte retenues. Qu’ils se disent
sociologues, anthropologues ou ethnologues, ces chercheurs sont amenés a réfléchir a leur
place sur le terrain, a tout ce qui se joue dans ce temps empirique, car ils s’y sont impliqués.
Si la tenue d’un entretien, voire méme la passation d’un questionnaire constitue déja une mise
en relation et nécessite de savoir €tre a 1I’écoute, le travail communément appelé d’observation
(participante) ou d’ethnographie® génére des difficultés particuliéres, notamment du fait du

degré d’implication des chercheurs.

En débutant mon terrain par un travail d’observation ou je notais tout aussi bien les
faits observés que les discours des acteurs en présence et mes impressions, je me positionnais
d’emblée dans une approche analytique. Ma démarche, sans étre similaire a celle qu’expose
Olivier Schwartz dans sa conception de I’ethnographie, s’en rapproche : « le premier objet de
I’enquéte n’est pas de répondre a des questions mais de découvrir celles que 1’on va se poser,
et il faut, pour cette simple découverte, du temps : le temps de comprendre ou sont, dans
I’'univers des enquétés, les problemes et les enjeux, et de parvenir a une perception suffisante
de leur vie pour dégager ce qui vaudrait la peine d’étre étudi¢ » (1994. P.281). Lorsque je
débutais mon terrain dans un service hospitalier réunionnais, je n’avais qu’un projet encore
mal défini. Mais on ne part, en réalité, jamais de rien. On ne choisit pas au hasard un terrain
d’étude, une technique d’enquéte et on reste I’héritier de sa formation. Autrement dit, le
terrain ne parle pas tout seul et 1’observation participante « ne se limite pas a s’immerger dans

des données et a avoir des insights » (BECKER, Howard S. 2003. P.361).

Le choix de I’observation et d’une approche analytique m’avait paru le plus approprié
pour mener a bien cette recherche dans la mesure ou je n’avais jamais mené de recherche en
milieu hospitalier, que cet univers m’était €loigné. Ce choix tient également a ma formation et
a mes expériences antérieures de recherche. Davantage formée a une socio-anthropologie, je

me suis reappropriée, au cours de ma formation, une conception particuliére de ce qu’est la

% L’ethnographie est ici comprise au sens que lui donne Olivier Schwartz (1994. p. 267) : « Convenons
de I'employer de fagon large et englobante, afin de pouvoir tenir compte de pratiques de recherche trés
différenciées. La qualité ethnographique peut s’appliquer a tout type d’enquéte qui repose sur une insertion
personnelle et de longue durée du sociologue dans le groupe qu’il étudie ».
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démarche sociologique. Si étaient abordées tout aussi bien les approches inductive et
hypothético-déductive, les enseignements et les enseignants qui m’ont le plus marquée
argumentaient bien plus en faveur de la premicre approche. C’est seulement au cours de ma
recherche menée en maitrise que j’ai pu travailler par observation (combinée a des entretiens
semi-directifs). J’ai alors été séduite par cette technique de recherche. Cette étude a pourtant
constitué¢ une épreuve. Plongée dans I’incertitude permanente, sans le confort des hypothéses
déja toutes faites, j’ai connu de nombreuses phases de découragement. Au moment ou
débutait ma thése, j’ai défini un premier sujet que j’ai abandonné. Tenir une recherche sur le
long terme nécessitait que le sujet choisi me passionne réellement. J’ai alors opté pour une
recherche qui serait au croisement de deux champs de recherche qui m’avaient réellement
passionnée au cours de ma formation: la sociologie des relations interethniques et
I’anthropologie de la santé¢ et de la maladie. Avec le recul, ce ne sont pas seulement des
champs de recherche que j’ai choisis. Mon sujet d’étude s’est également construit au vu de la
démarche et des techniques d’enquéte auxquelles il me faudrait alors recourir pour la mener a
bien. Mon désir de mener de nouveau un travail d’observation et de ne pas simplement aller
chercher ce que j’avais envie de trouver a participé incontestablement de la construction de

mon objet d’étude et du choix des lieux ou serait menée ma recherche.

J’ai donc procédé par une méthode analytique, proche de I’analyse sur un mode
séquentiel dépeinte par Becker. La reprise réguliere des notes prises tout au long de mon
terrain sur mon journal de bord m’amenait a émettre certaines hypothéses, repensées,
reconstruites au fil du temps, considérant que « 1I’enquéte de terrain ne consiste pas dans le
simple engrangement de données vierges : elle est un moment de reproduction et d’inflexion,
de rupture et d’invention dans des « champs épistémiques », d’engagement dans le jeu des
rivalités et des alliances entre chercheurs et dans le jeu de sélection, de la migration et de
I’hybridation des concepts et des méthodes » (CEFAI, Daniel. 2003. P.571). J’ai exploré
nombre de directions au cours de ce premier terrain. Par exemple, je n’envisageais pas
d’accorder trop d’importance aux relations entre soignants, considérant leurs rapports comme
secondaires. Mais au cours de mon enquéte, il est trés vite devenu évident qu’il me fallait y
préter attention. J’observais en effet une relation entre la hiérarchisation des métiers
hospitaliers et des relations ethnicisées. J’ai donc émis I’hypotheése d’une répartition
ethnicisée des patients entre les différentes catégories de soignants. Cette hypothése m’a
incitée a poursuivre mon terrain en prétant plus d’attention a cette question. Je m’y suis assez

longtemps accrochée, malgré des observations qui ne corroboraient pas toujours cette idée.
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Au final, ce sont tous ces fils que j’ai tirés au cours de mes différents terrains réunionnais et
parisiens qui m’ont permis d’avancer des hypothéses a méme de rendre compte des

mécanismes et des modalités de la mise en ceuvre de traitements différentiels en santé.

Proche d’une induction analytique et de la sociologie interactionniste, la méthode que
j’ai retenue et dont la démarche est analytique est celle de la théorisation ancrée (grounded
theory). Il me paraissait essentiel de partir du terrain — comme je 1’ai expliqué ci-avant — mais
sans s’enfermer dans une micro-sociologie aveugle a des dynamiques qui ne se réduisent pas
a celles propres a I’interaction, d’ou I’importance de cette premicre partie qui considére non
seulement les acteurs mais également les organisations, 1’institution hospitaliére et les espaces
sociaux, historiques et politiques dans lesquels s’inscrit cette recherche. Car au fur et a mesure
que mon objet de recherche s’est affiné, il me fallait mettre en lumicre le caractere processuel
de la mise en ceuvre de traitements différentiels en santé, ne pas en rester a la description de
faits observés a un moment T. Dans la démarche de la théorisation ancrée, « les faits sont
cruciaux, puisque cette méthodologie s’attache justement a ancrer la théorie dans les faits, a
la construire a partir de ceux-ci. Ce qui est d’abord visé n’est cependant pas tant la description
minutieuse ou exhaustive des incidents — qui varient inévitablement dans le temps et 1’espace
— que la pertinence des concepts ¢laborés a leur propos. Les observations s’affinent au fur et a
mesure des comparaisons successives en vue de préciser les catégories et hypothéses. Dans
une telle perspective, les faits ou incidents sont considérés comme des indicateurs des
concepts et des catégories conceptuelles » (LAPERRIERE, Anne. 1997. P.315). C’est 1a le
cheminement que j’ai suivi, depuis des allers-retours répétés entre le recueil de données (lors
des observations et des entretiens) et I’élaboration d’hypotheses au souci de conceptualisation

vers lequel tend la recherche (Partie 3).
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IV.2. Entrer dans les services hospitaliers de la prise en charge du

VIH-sida et y rester.

IV.2.1. L’entrée dans les services : présenter et faire accepter la recherche

aux “chefs”.

Dans une structure hiérarchisée et ou des rapports de pouvoir forts sont a I’ccuvre entre
les différents acteurs de santé, il n’est pas d’autre possibilité que de rencontrer les “chefs”

pour obtenir 1’autorisation de mener une recherche dans un service hospitalier.

Ce sont donc a ces “chefs” que je m’adresse en premier lieu. Dans la mesure oU ma
recherche consiste en un travail universitaire, je n’effraie nullement mes interlocuteurs. J’en
prendrai la mesure par la suite a I’occasion de la réalisation d’une recherche collective
commanditée par un organisme d’état ou il s’avérera particulieérement difficile, dans certains
services, de faire accepter notre étude (COGNET, Marguerite; BASCOUGNANO, Sandra et
ADAM-VEZINA, Emilie. 2008.)%.

J’opte pour une présentation qui me parait suffisamment large et précise pour satisfaire
la curiosité premiere de mes interlocuteurs sans trop en dire, ne sachant moi-méme pas
vraiment ou cette étude me menerait. La recherche est présentée comme une étude des
parcours thérapeutiques de patients séropositifs au VIH-sida qui intégre les dimensions
économiques, sociales, familiales, professionnelles, culturelles et médicales. Cette
présentation permet d’intégrer la relation soignant/soigné au cceur de la problématique
puisqu’elle est un des éléments qui participent de ces trajectoires thérapeutiques de malades.
Il me fallait en effet justifier ma demande d’insertion dans les services au quotidien, jusque

dans le suivi des consultations médicales et des soins infirmiers notamment.

Dans le premier service que je sollicite a la Réunion, je m’adresse directement a son
chef vers lequel un informateur m’avait envoyée. Incontestablement, le caractére universitaire
de ma recherche, la certitude de ce médecin d’étre a la téte d’un service exemplaire et la
bonne impression que je donne sont les raisons d’étre de I’aisance avec laquelle j’obtiens

I’autorisation de mener mon étude. Les “qualités™ attribuées au chercheur sont réellement

% Le sujet de recherche a assurément joué¢ un réle important dans ces difficultés puisque nous
présentations cette recherche en tant qu’étude sur les discriminations raciales en santé, loin de la problématique
de recherche que j’annoncais dans le cadre de ma recherche doctorale.
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essentielles comme le constate également Michel Agier : « dans son implication, dans les
contacts qu’il établit sur le terrain, interviennent de manicre trés explicite, comme avantage ou
inconvénient, les qualités personnelles du chercheur, ses valeurs morales, ses convictions
politiques, son apparence aussi, et son identité ou ce que les autres en percoivent — Noir ou
Blanc, Européen ou Africain, homme ou femme, etc. » (AGIER, Michel. 2006. P.178).

C’est ensuite ce chef de service qui m’introduit aupreés du second service hospitalier
ou sont pris en charge les malades suivis pour un VIH-sida, me référant directement au
médecin en charge de ces malades. Je ménerai mon terrain sans avoir a justifier de ma

démarche aupreés du chef de service qui ne suit pas ces patients.

Enfin, dans le service parisien, c’est le responsable des recherches cliniques qui me
donnera I’autorisation de mener mon étude, me signifiant d’emblée son peu d’intérét pour ma
recherche dont il affirme accepter qu’elle soit tenue dans son service en raison de son
caractére officiel (courriers d’universitaires et cachets de ’université et du laboratoire de
recherche auquel je suis rattachée). La encore, ce n’est pas le chef de service qui m’aura
donné son aval dans un premier temps, méme si je solliciterai un rendez-vous avec lui afin

d’éviter tout malentendu quant a la 1égitimité de ma présence.

Javais €galement sollicité un autre service hospitalier de la région parisienne. Son
chef m’avait regue et s’était montré particulierement intéressé par mon étude sans pour autant
m’accorder 1’autorisation de débuter mon terrain. Il souhaitait alors me voir reprendre le
projet que je lui avais soumis. Ayant obtenu 1’accord d’un autre service parisien, je lui ai fait
savoir que ma demande initiale n’aurait de suite que s’il m’apparaissait pertinent de mener un

autre terrain de recherche.

Dans ces diverses situations, il m’a donc été possible de rencontrer des personnes clés,
des médecins qui ne sont pas nécessairement des chefs de service mais des référents en
matiére de prise en charge du VIH-sida. Ce sont ces médecins qui ont décidé, sans
consultation préalable de leurs collegues, de m’accorder ou non I’autorisation de mener mon
¢tude. En ce sens, il s’agit bien d’une entrée par le haut. L’absence de concertation avec
I’équipe de soins, qui vaut pour chacun des services, n’aura pas été pour me faciliter la tache.
Un sociologue, contrairement a un médecin ou a un infirmier temporairement en formation

dans le service, ¢a dérange. Personne ne sait trés bien ce qui va ressortir de cette présence
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extérieure. Munie de mon petit carnet, arpentant les moindres recoins des services, je suscitais

curiosité et parfois agacement.

IV.2.2. Les difficultés d’une entrée par le haut.

Une fois le projet et le terrain d’étude définis, le chercheur a pour premier souci
d’entrer sur le terrain, c'est-a-dire d’entrer en relation avec ceux et celles qui construisent
I’espace social qui I’interroge. Dans la mesure ou il a pour objectif d’obtenir des informations
et que les portes lui soient et lui restent ouvertes, cette entrée sur le terrain peut se révéler

déterminante pour la réussite de 1’étude.

Or, une intégration par les “chefs” n’est pas sans poser quelques problémes. Imposée
et non proposée a I’ensemble de 1’équipe médicale et paramédicale, il m’a fallu me faire
accepter, faire preuve d’une capacité d’écoute, d’adaptation selon les situations et les acteurs,
ne pas paraitre menagante. J’ai opté pour ce faire pour une position neutre, ne prenant partie
ni pour les uns ni pour les autres en cas de désaccord, faisant néanmoins preuve d’empathie.
Car si « historiqguement, les sciences sociales ont souvent choisi le camp des faibles et des
opprimés qu’il s’agisse des pauvres, des immigrés, des femmes ou des Indiens, et ont
volontiers consacré leurs efforts a la critique du pouvoir et de la domination » (FASSIN,
Didier. 2006a. P.101), je ne désirais et ne désire pas prendre parti pour 1’un ou ’autre camp

quand bien méme j’ai pu étre tentée.

Cette introduction par le haut de la hiérarchie hospitaliere présente également un
certain intérét pour 1’étude, dans la mesure ou elle met en jeu les rapports de force a I’intérieur
méme de 1’organisation. De ce point de vue, les plus ou moins fortes réticences du personnel
paramédical a mon égard se font révélatrices du degré de hiérarchisation au sein de chacune
des organisations et du pouvoir — qui ne se réduit pas a la place dans la hiérarchie comme on

1I’a vu — de ceux et celles qui en tiennent les rénes.

Obtenir 1’autorisation de mener une recherche dans un service hospitalier ne signifie
donc pas que plus rien ne saurait géner le déroulement de la recherche. En réalité, on
continue, tout au long de la recherche, a se heurter a certaines difficultés. Les négociations et
renégociations permanentes avec les différents acteurs incitent le chercheur a s’interroger sur

la place qu’il occupe a I’intérieur d’un service hospitalier et a en prendre acte

Si les hopitaux s’ouvrent aujourd’hui a des recherches en sciences humaines et

sociales, la position parfois délicate des psychologues et méme des psychiatres dans leurs
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relations avec les spécialistes de la pathologie (chapitre 1) rappelle que I’univers hospitalier

reste aux mains des médecins.

De maniére générale, le regard du sociologue inquiéte. Si certains avaient bien des
difficultés a comprendre la démarche sociologique, me considérant davantage comme une
étudiante en médecine en apprentissage, quelques autres avaient parfaitement conscience
d’étre constamment observés et redoutaient, de fait, parfois une forme de remise en question
de leurs pratiques vécues sur le mode de 1’évidence. L’intervention d’un sociologue ameéne a
s’interroger sur ces pratiques et peut rompre un certain équilibre dans la relation de soins et
dans la relation avec les collegues. 1l faut alors sans cesse expliquer et réexpliquer sa

démarche, calmer les inquiétudes, rassurer.

Les modalités d’intégration dans les services étudiés ont certes différé sur un certain
nombre de points, mais elles ont toutes en commun le caractére d’imposition de ma présence
dans les services a ’ensemble du personnel médical et paramédical via I’un ou ’autre de leur

supeérieur hiérarchique.

IV.3. Observations et entretiens : une neutralité a conquérir.

Le travail d’observation signifie que le chercheur est présent, de fagcon permanente, sur
un plus ou moins long terme. Par ce simple fait, je participais de la vie des services, en
devenant un acteur, un peu étrange, mais un acteur quand méme. Cette technique d’enquéte
reste probablement celle qui implique le plus le chercheur sur le terrain. En partageant dans la
durée la vie des acteurs, je communiquais avec ceux et celles que j’observais. La position
d’extériorité perd de son sens. Si le chercheur observe des actes et peut se contenter de les
décrire, 1l est €également amené a saisir le sens que donnent ceux et celles qu’il observe a leurs
conceptions de la relation de soins, de la maladie, de la médecine, du malheur, etc.
L’observateur est alors entrainé par la logique des acteurs, éprouve de I’empathie, de I’amitié,
parfois de I’antipathie. Le travail d’observation ne se construit pas seulement par le chercheur
mais avec lui. En cela, le recueil des données doit étre vigilant, non sélectif et les attitudes les
plus neutres possibles bien qu’empathiques. C’est du moins cette position que j’ai choisi
d’adopter afin d’éviter 1’écueil d’une prise de note partisane qui aurait nui a 1’analyse. Bien
sr, tout chercheur, ne serait-ce que parce que des affinités se créent davantage avec certains,
que des propos I’émeuvent quand d’autres 1’insupportent, prend, qu’il le veuille ou non, partie

davantage pour certains que pour d’autres. L’essentiel est alors bien de prendre chaque
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donnée d’observation en tant que telle, le temps de la distanciation venant a un autre moment,

lorsque 1’on est en-dehors du terrain.

Dans un premier temps (point 1V.3.1.), on s’intéressera au fait que, durant cette étude,
ce travail d’observation a parfois consisté en une rude épreuve dans la mesure ou il me fallait
gagner cette position de neutralité que je recherchais et qui ne m’¢était nullement accordée de
prime abord par I’équipe de soins, aprés avoir été introduite dans les services “par le haut”.
Dans un second temps (point IV.3.2.), j’aborderai, d’une part, la question de la neutralité¢ dans
la rencontre avec les patients lors de l’observation des consultations médicales qui est
totalement illusoire et ne se résout que lorsque des entretiens font suite ; d’autre part,
j’interrogerai le positionnement du médecin au cours de ces consultations, a deux ou a trois.
Enfin (point 1V.3.3.), ce sont les discours des patients principalement, en tant que discours de

la souffrance qui interrogent la place du chercheur et soulevent la question du don/contre-don.

IV.3.1. Observer la vie quotidienne en hdpital de jour.

Intégrer 1’équipe des soignants aura été plus aisé dans le principal service du VIH-sida
de la Réunion que dans les deux autres services. Si 1’accord pour que je meéne ma recherche a
bien été donné par le chef de service, les modalités de mon intégration y ont été moins
abruptes. En effet, absent au moment ou j’intégrais le service, le chef de service avait informé
son jeune collégue de ma venue. C’est ce jeune médecin, admiratif du travail de son supérieur

et curieux de ce que donnerait mon €tude, qui m’a donc introduite dans le service.

I a commencé par me présenter a I’ensemble de 1’équipe de soins, facilitant
grandement mes premiers contacts avec chacun des membres du service. Ensuite, d’un
commun accord, je 1’ai suivi dans ses consultations, laissant 1’équipe s’habituer peu a peu a
ma présence. Il m’a octroyé une blouse que le chef de service a son retour m’invitera a retirer,
ce que je fis, devenant a la fois privilégiée et égale aux autres soignants, puisque subissant,
comme tout un chacun dans le service, I’autorité de ce chef de service. Ce jeune médecin m’a
conviée a le suivre pour le repas du midi qu’il partageait avec les internes en médecine et

quelques jeunes médecins, comme lui, nostalgiques de I’époque de I’internat.

Une semaine s’est écoulée. Nullement familiere du milieu hospitalier, je notais tout ce
qui s’y passait. Ayant constaté que le personnel paramédical déjeunait dans le service, je
décidais, en prenant garde de ne pas froisser le jeune médecin, de manger en leur compagnie.

Ces repas constituent pour le personnel un moment de détente important dans la journée et en
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tant qu’observateur extérieur, il restait possible que ma présence dérange. Un peu mal a 1’aise
au départ, les membres du personnel paramédical ont rapidement saisi 1’occasion de ces repas
pour essayer d’en savoir plus sur ce que je faisais dans le service. Sachant que mon étude
s’intéressait aux relations de soins, voyant que mon petit carnet restait au fond de ma poche
durant les repas, je n’apparus trés vite que comme quelqu'un qui avait besoin comme tout un
chacun de se restaurer. Le partage du repas avec le personnel paramédical aura plus que tout
autre chose facilité mon intégration dans le service. Dés le premier jour ou je mangeais avec
ces infirmiers, aides-soignants, secrétaires et le psychologue, je notais I’importance accordée
a ce que chacun avait dans son assiette. A 1’exception du psychologue d’origine
métropolitaine, I’ensemble de ceux qui déjeunaient dans le service était d’origine
réunionnaise. Certains apportaient leur propre repas quand d’autres mangeaient les repas
préparés par la cantine de I’hdpital, repas normalement a destination des patients, mais qui
suffisaient pour 1’ensemble des malades et du personnel dans la mesure ou chaque jour était
déclaré un nombre excédent de repas nécessaires. Le psychologue mangeait généralement un
sandwich, parfois une salade. Les autres préféraient des repas réunionnais. Je m’étais déja
intéressee aux plats communs de la Réunion et les trouvais tout a fait a mon golt et
relativement simples a préparer. Je me suis donc évertuée a préparer des plats réunionnais
pour mon repas du midi a I’hdpital. Les réactions ont été immédiates. Je resterai certes
toujours une métropolitaine, mais je savais apprécier les plats de la Réunion et montrais mon
intérét pour la culture réunionnaise par mon application a les réaliser moi-méme. Quand alors
je demandai si je pouvais prendre un peu de la sauce a base de piment préparée par la cantine
de I’hopital pour agrémenter mon plat, un aide-soignant, affichant un grand sourire, s’est

exclamée : « Zoreil* mange piment ! » (Journal de bord. La Réunion. Octobre 2003).

La nourriture a incontestablement participé de mon acceptation au sein de I’équipe. Ce
rapprochement progressif a permis une intégration totale dans 1’équipe. Je pouvais alors
suivre n’importe quel soignant dans son travail, consulter les dossiers médicaux et infirmiers,
les directives qui émanaient de la direction, etc. Ma présence permanente, malgré le carnet
que j’avais toujours avec moi (sauf lors de conversations informelles et durant les repas) et
sur lequel je prenais des notes toute la journée, est devenue normale. Je cotoyais les patients

chaque jour, je discutais avec eux et apprenais a connaitre un peu de leur vie ainsi que leur

% «Zoreil ” est le nom donné en créole réunionnais aux Francais originaires de métropole.

174



pathologie quand je les accompagnais dans les consultations médicales et qu’il était question
d’eux dans les réunions. Cela a renforcé encore mon intégration dans 1’équipe qui s’apercevait
gue je commengais a bien connaitre les patients qui étaient la le plus souvent, dont je
connaissais les noms, les problemes de santé et souvent plus. C’est seulement aprés cette
longue phase d’intégration qui a duré plusieurs mois que j’ai réalisé les entretiens avec le
personnel et des patients. La curiosité était assez forte et ’appréhension au moins autant pour
la grande majorité du personnel. Le principe les amusait en méme temps. Les entretiens sont
rapidement devenus le lieu d’une expression libre, t¢émoignant de la confiance que chacun
m’accordait et d’un désir, voire d’un besoin, de s’exprimer. J’avais veillé & ne privilégier
aucune relation personnelle, décelant peu a peu certains liens plus intimes entre certains. De la
sorte, malgré I’imposition de ma présence dans le service par le supérieur hiérarchique, j’ai pu

trouver ma place sans rencontrer de grandes difficultés.

Dans le second service réunionnais, aprés un premier contact avec le médecin en
charge du VIH-sida dans le service, je suis allée, sur ses indications, & la rencontre des
infirmiers de I’hopital de jour. L’approche a été un peu plus difficile que dans le service
précédent. D’une part, si ce médecin avait le pouvoir d’imposer ma présence dans le service,
il n’avait en revanche que peu de pouvoir face a ces deux infirmiers qui gérent 1’hopital de
jour. Imposée par le médecin pour lequel ils n’avaient qu’un respect limité (a la différence du
premier service ou le chef de service jouit d’un grand respect), il n’était pas aisé de se faire
une place. D’autre part, je ne fus d’aucune maniére présentée a 1’équipe. Il me fallait donc,

seule, faire ma place.

L’infirmier le plus ancien m’a présenté le fonctionnement de 1’hopital de jour. Sans
jamais remettre en question directement la légitimité de ma présence en hopital de jour, il m’a
d’emblée fait comprendre que je n’étais pas a proprement parler la bienvenue. Je n’étais, par
exemple, pas autorisée a le suivre lors des soins, essentiellement des prises de sang, qu’il
prodiguait aux patients. Avec le temps, il s’est radouci et m’a confié¢ avoir été dégu maintes
fois par le travail de journalistes qui étaient venus dans le service et desquels il attendait
certains résultats au bénéfice des patients et de la prévention. Cela, combiné a I’imposition par
ce médecin, avait engendré une forme de rejet de principe a ma présence. L’autre infirmier
qui subissait davantage le poids de la hiérarchie et par le médecin et par sa collégue s’est
davantage rapproché de moi. Peu a peu, et notamment par le partage des repas (ici chacun

amenait quelque chose que nous partagions), j’ai pu trouver ma place. A cette occasion se
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réunissaient les infirmiers de I’hopital de jour, les secrétaires du service et ’assistant social.
Tous parlaient créole. Le sud de I’ile ou se situe ce service accueille de fait bien plus de
patients creolophones que le nord et les infirmiers du service, a la différence de ceux de
I’autre service étudié, n’avaient j’avais vécu en métropole. J’ai choisi de ne m’exprimer qu’en
frangais (sauf avec certains patients qui avaient des difficultés a me comprendre) plutét que de
parler un créole approximatif. Ce choix a incontestablement joué en ma faveur car a leurs
yeux j’étais une “Zoreille ” et je reconnaissais leur aptitude a comprendre le francais sans pour

autant dénier leur identité qu’ils revendiquaient.

A Paris, le schéma est encore différent. Sans étre présentée a I’ensemble de 1’équipe, il
m’a été possible d’exposer les objectifs de ma recherche a la majorit¢ des médecins qui
prennent en charge le VIH-sida et a quelques membres du personnel paramédical lors de mon
entrée dans le service, a 1’occasion de la réunion hebdomadaire de I’hopital de jour. Suite a
cette réunion, quelques médecins sont venus discuter avec moi, me donnant quelques

informations clés concernant le fonctionnement du service.

La rencontre avec le personnel paramédical a été bien plus difficile que dans les autres
services. Si dans I’ensemble, tout le monde travaille en assez bonne harmonie, le
fonctionnement hiérarchique hospitalier s’y fait plus sentir, d’autant que 1’équipe
paramédicale, plus nombreuse, se serre les coudes. Partager les repas avec 1’équipe n’aura que
peu favorisé mon intégration. La plupart du temps, je n’étais pas invitée a prendre part aux
conversations, ce qui tendait a m’enfermer dans mon role d’observateur. Les médecins
m’avaient visiblement bien accueillie puisque j’assistais aux consultations. La question était,
me semble-t-il, de savoir si j’étais d’un c6té ou de ’autre de la barriére. S’est alors mis en
place un systeme relationnel un peu étrange. La majorité des membres du personnel
paramédical me témoignait de la sympathie lorsque nous étions seuls mais gardait une
certaine distance lorsque le groupe était réuni. Cet état de fonctionnement a perduré tout au
long de I’enquéte. On me laissait assister a tous les soins, étre présente a tout moment, mais je
sentais que ma présence n’était pas particulierement desirée. Au moment de la réalisation des
entretiens, j’ai retrouvé ce que j’avais pressenti. Le groupe avait peut-étre été amené dans leur
rapport solidaire & me mettre un peu de coté puisque j’étais dans un entre-deux, ni du coté des
uns, ni du coté des autres, mais individuellement, nul n’avait quelque chose contre moi. Dans
ces services hospitaliers, on devient tres facilement la personne a qui on confie ce qui ne va

pas, devant qui on peut émettre des critiques, dire des dysfonctionnements, des désaccords
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difficiles a exprimer tout haut, hiérarchie et solidarité du groupe obligent. Ici, plus que dans
les autres services, il fallait choisir son camp. Au final, si deux infirmiers ont refuseé pour
cause de « manque de temps » de faire un entretien, le reste de I’équipe paramédicale, de
méme que les techniciens d’études cliniques, ont accepté d’y participer. Ceux et celles avec
qui un entretien a été mené se sont exprimés sans aucune retenue, tant du point de vue de
leurs relations au sein de 1’équipe des soignants (médicaux et paramédicaux) que de celles
entretenues avec les patients. Tous, a un moment ou a un autre de I’entretien, étaient amenés a
me dire «ca reste entre nous ». La nécessité de constituer un groupe solidaire parmi les
paramédicaux ne pouvait que difficilement permettre a quelqu’un d’extérieur d’entrer dans le
cercle, surtout quand ce quelqu’un ne semblait pas vouloir choisir son camp. Une femme
médecin avait pourtant été intégrée a ce groupe. Pour cela, bien que participant de I’équipe
médicale, il lui avait fallu faire montre d’une certaine hostilit¢ a 1’égard de ses confréres.
J’aurais pu, moi aussi, prendre partie afin de mieux intégrer le groupe. Mais je voulais que
toutes les portes demeurent ouvertes. Et je passais beaucoup de temps avec les différents
médecins du service, notamment en les suivant dans leurs consultations et n’aurais de fait
sans doute pas vraiment été crédible. Avec le recul, je ne pense pas que ce maintien d’une
position de neutralité ait été préjudiciable a la recherche. Assez rapidement, les uns et les
autres €taient amenés, au cours des repas en particulier, en 1’absence de médecins, a émettre
certaines critiques en ma présence. J’avais le sentiment d’étre prise pour témoin. Si je ne
pouvais faire partie du groupe, il restait possible de m’attribuer un réle de témoin. C’est ce qui
est ressorti des entretiens qui constituaient une occasion pour dénoncer des choses qui

n’allaient pas dans le service et qu’on ne peut se permettre de dire tout haut.

De maniére générale, qu’il s’agisse de médecins, paramédicaux, techniciens d’études
clinigues ou méme de patients, les entretiens sont largement utilisés par les enquétés comme
un espace ou l’on peut dire ce qui ne va pas. Certains temps des entretiens semblent
davantage étre le bureau des réclamations qu’autre chose. Les entretiens constituent
également des espaces ou I’on peut se confier, dire son €puisement, ses inquiétudes, ses

angoisses.

1VV.3.2. Entre le médecin et le patient : quelle place pour le chercheur dans

la consultation médicale ?

Assister aux consultations médicales ne paraissait pas joué¢ d’avance. Les médecins et

les patients accepteraient-ils d’étre observés dans cette situation de face a face?
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Contrairement a mes attentes, je n’ai pas rencontré de difficultés majeures pour assister aux
consultations des médecins, méme si certains étaient un peu mal a 1’aise dans un premier
temps. Dans la mesure ou les patients ne s’opposaient pas a ce que j’assiste aux consultations,
ce qui souvent étonnait leur médecin, ma présence devenait rapidement peu ou pas

problématique.

Il aura toutefois fallu négocier avec chacun des médecins cette possibilité. Une fois
leur accord donné, il fallait encore amener le patient a accepter cette présence extérieure. La
confiance qu’ils ont en leur médecin explique trés certainement 1’absence de contestation des
malades quant & ma presence. Si quelques-uns semblaient manifestement étre un peu génés
par la présence d’une tierce personne, le malaise se dissipait vite. A 1’instar de Sylvie
Fainzang (2006. P.21 et suivantes), j’ai pu constater que quelle que soit la maniére dont je me
suis ou ai été présentée, les patients me voyaient avant tout comme faisant partie intégrante de
I’équipe de soins. Ils ne posaient jamais de question quant a la question de la préservation du

secret médical.

Les médecins, quant a eux, un peu perdus lors des premieres consultations, trouvaient
assez rapidement le sens de la place qu’ils m’accordaient. Si certains me demandaient dans un
premier temps de me présenter moi-méme aux patients et de solliciter leur accord, trés vite ils
en arrivaient, comme leurs collegues, a eux-mémes m’introduire aupreés des malades,
m’imposant en quelque sorte en délicatesse via des formules du type « ¢ca ne vous ennuie pas
gue ma jeune collegue (qui fait une recherche en sociologie) assiste a la consultation ? ». Il
n’était pas toujours précisé que je menais dans le service une étude en sociologie. Dans ces
cas, je n’al pas systématiquement “corrigé” cet €noncé en précisant mon réel statut, les
médecins ne m’y encourageant pas, ne serait-ce que pour éviter de perdre trop de temps dans
leur consultation et du fait de la difficulté a dire qui j’étais et ce que je faisais. De maniére
générale, certains ne cherchaient nullement a me faire participer a la consultation, me
permettant simplement de demeurer la en qualité d’observateur. Une fois le patient sorti, ils
revenaient alors le plus souvent sur le parcours thérapeutique du patient, les difficultés qu’ils
avaient pu rencontrer dans la prise en charge de ce malade, etc. D’autres, au contraire, me
prenaient a partie durant la consultation. Ils pouvaient alors me retracer le parcours
thérapeutique du patient en sa présence, saisissant alors parfois 1’occasion pour rappeler au

patient qu’il est essentiel de bien prendre les traitements. Quelques-uns, plus rares,
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commentaient les résultats biologiques obtenus a la derniere prise de sang en usant d’un

jargon médical, me posant comme collégue par distinction d’avec le patient.

En réalité, ces modes de présentation n’avaient pas un grand impact vis-a-Vvis des
patients qui tres vite ne faisaient plus cas de ma présence. Si quelques médecins alimentaient
la confusion en me contant I’histoire médico-sociale du patient, me faisant passer pour une
étudiante en formation, en régle générale, toute confusion levée, pour les patients, «la
présence de 1’anthropologue est une non-présence », dans le contexte des consultations
médicales (FAINZANG, Sylvie. 2006. P.22).

J’ai eu ’occasion de repréciser a ceux et celles que j’ai pu ensuite revoir lors des
entretiens le sens de ma présence dans le service. Le contenu des entretiens m’a permis de
voir qu’ils avaient bien compris que je ne me confondais pas avec le personnel hospitalier. A
la Réunion, cette distinction a probablement été facilitée par 1’absence du port de la blouse et
sans doute davantage encore par le fait que j’avais pu cotoyer dans le service nombre de
patients que je sollicitais ensuite. A Paris, inversement, le port de la blouse associée a
I’invitation a réaliser un entretien a des patients qui me voyaient pour la premicre fois dans le
service, ont constitué un obstacle a la participation volontaire des malades, beaucoup plus
réticents. Quant au contenu, en cours d’entretien, il m’est arrivé a plusieurs reprises de devoir
revenir sur le caractére anonyme des entretiens et sur mon indépendance a 1’égard de 1’équipe
des soignants a qui les propos tenus ne seraient en aucun cas rapportés. C’est finalement avec
les patients que les relations auront été les plus simples. Une fois rassurés sur le caractére
anonyme et confidentiel de la recherche, ils se prétaient presque toujours au jeu, trouvant dans
cet espace de parole libre, au cours des entretiens, I’occasion d’épancher leurs peines ou de

dénoncer des injustices.

La position de I’observateur qui n’a d’autre role que d’observer n’est pas toujours des
plus aisée. Dans une organisation aussi structurée que peut I’étre un service hospitalier ou
chacun a une place attribuée, il semble difficile de n’avoir pas soi-méme de rdles qui entrent
dans le fonctionnement classique de I’institution. Il fallait donc que soit peu a peu reconnu ce
travail d’observation comme une fonction, si ce n’est ordinaire, tout du moins pensable au
sein de I’organisation. Seule une présence constante sur un temps assez long peut permettre

cette forme de reconnaissance du point de vue de 1’équipe de soins.
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1V.3.3. Comment recevoir et réagir & un discours de la souffrance ?

Les entretiens avec les patients présentent des particularités. En effet, comment
entendre un discours de la souffrance ? Qu’attendent les patients du chercheur ? Quelle

position doit-il tenir ?

Je n’ignorais pas qu’en allant a la rencontre d’individus pris en charge pour un VIH-
sida je recueillerais des discours qui laisseraient a I’expression d’une souffrance une certaine
place. Sans avoir auparavant travaillé auprés d’un public d’individus malades, j’avais déja été
confrontée a des situations difficiles ou I’évocation d’un passé douloureux faisait parfois
surgir les larmes d’un enquété. Néanmoins, il reste toujours difficile de faire face a de telles
situations et j’ai, lors de mon premier terrain, eu parfois bien de la peine a ne pas étre moi-
méme affectée par certains récits. Assez rapidement cependant, je suis parvenue a trouver ma

place dans cette relation a ces enquétés particuliers que sont des malades.

Si, pour les soignants, les entretiens sont souvent 1’occasion de dire des
dysfonctionnements, des ras-le-bol ou encore la pénibilité d’un travail auprés d’un public en
souffrance, pour les soignés, ils donnent la possibilité d’exprimer un mal-&tre, plus ou moins
lié a la pathologie. Certains, essentiellement parmi les nouveaux patients, étaient inquiets
quant a leur santé. La plupart souffraient du silence, de I’isolement qu’entraine une maladie
dont il est difficile de parler ouvertement. Quelques-uns, principalement des femmes
originaires d’Afrique subsaharienne, s’effondraient en parlant de leurs enfants qui sont restés
dans le pays dont elles sont originaires et qu’elles ne parviennent pas a faire venir aupres
d’elles. Les parcours biographiques et thérapeutiques des soignés rencontrés sont, pour
certains, des trajectoires de souffrance d’une grande violence. Et c’est précisément dans
I’écoute de ces parcours difficiles que prend sens la place du chercheur. Car dans le cadre de
recherches en « terrains sensibles », les enquétés ne peuvent accepter de participer que dans la
mesure ou ils regoivent quelque chose de satisfaisant en échange de leur participation. « Cette
présence neutre-bienveillante est au centre de la relation instaurée entre enquéteur et enquétés.
Bien souvent, elle suffit a équilibrer les termes de 1’échange, et satisfait pleinement les
attentes — implicites et peut-étre inconscientes — des informateurs. Etre 13, étre attentif,
chercher a comprendre qui est I’autre, équivaut a donner quelque chose qui n’est pas
forcément recu par ailleurs. Lorsque les enquétés sont des personnes en grande précarité,
c'est-a-dire a la fois relativement isolées et habituées a de fréquentes interactions dans un

cadre assistanciel, ce regard non orienté a priori est accueilli favorablement parce qu'il ne
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transcrit ni pitié, ni conformisme, mais reléve d’une forme controlée d’empathie »

(BOUILLON, Florence. 2006. P.82-83).

Cette auteure souleve ici la question du contre-don. Si ces hommes et ces femmes me
donnent de fait quelque chose en acceptant que soient réalisés ces entretiens, qu’est-ce que je
leur donne en échange ? J’ai souvent été étonnée d’étre remerciée a la fin d’un entretien. Mais
c’est bien la que se situe ce que le chercheur peut donner a 1’enquété : un temps pour lui, un
temps d’écoute attentive qui ne juge pas mais simplement s’intéresse réellement a son récit, a
son histoire. Pour des malades séropositifs au VIH-sida, cette possibilité est d’autant plus
appréciée qu’ils taisent leur pathologie a leur entourage et n’ont d’autres occasions d’en parler
que dans la relation au personnel hospitalier dont le temps d’écoute est limité, voire nul
parfois, et reste largement focalisé sur la maladie. Certes, une minorité de patients® est suivie
par des psychologues, temps d’une expression distincte de celle possible dans la relation avec
les soignants. Néanmoins, les psychologues font encore partie de 1’équipe soignante et les
malades réalisent trés vite qu’un entretien avec un sociologue n’a rien d’une consultation avec
un psychologue, ce qu’ils apprécient. C’est la une possibilit¢ de parler de ce qu’ils

s’interdisent de dire ailleurs sans pour autant étre entendus en tant que malades uniquement.

La question du contre-don parait plus délicate dans la relation avec les soignants a
premicre vue. Pourtant, I’écoute attentive, 1a encore, dans la trés large majorité des cas, est
quelque chose qu’ils recoivent effectivement, parfois a leur grande surprise. Les entretiens
réalisés avec les paramédicaux en particulier étaient I’occasion de mesurer cet étonnement.
Lorsque je menais un premier entretien avec I’un d’eux, une fois que nous sortions du bureau,
I’enquété et ses collegues s’étonnaient du temps que nous avions passé€ ensemble. Au moment
de la réalisation de I’entretien avec un second membre du personnel paramédical, celui-Ci
affirmait alors que, lui, n’avait pas grand-chose a dire contrairement a son collegue, ce qui
traduit souvent une certaine inquiétude quant a un « vais-je savoir répondre » tenace alors
méme qu’il leur a bien €té précis€ que ce n’est pas un savoir qui est questionné mais bien leur
expeérience, leur ressenti, leur vecu. Inévitablement, le temps passé était également long.
Comme son collegue avant lui, il s’était laissé prendre a étre écouté. Les entretiens avec les

médecins ont, dans I’ensemble, été aussi longs que pour les autres enquétés, ce qui n’était pas

% Les patients suivis par des psychologues sont peu nombreux dans la mesure o il ne leur est souvent
pas proposé de bénéficier d’une telle prise en charge ou en raison de 1’image négative qu’ils ont de la
psychologie.
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joué d’avance vu les difficultés a obtenir des créneaux avec certains. Pour nombre d’entre
eux, ces entretiens auront été 1’occasion de revenir sur certains dysfonctionnements du service
ou, plus largement, de I’institution hospitaliére (notamment autour des statuts), également sur
des questions éthiques qui les taraudent, sur certaines difficultés dans la relation avec les
patients, etc. La encore, 1’écoute attentive apparait donc bien comme ce qui constitue une
forme de contre-don. Seuls deux médecins en sont restés & une attitude plus distancée ou il
était difficile de faire tomber une certaine facade. Ils trouvaient néanmoins un certain intérét
dans ces entretiens, plus courts en durée qu’avec les autres, dans la mesure ou ils étaient

I’occasion de faire briller leur propre carriére et le service dans lequel ils exergaient.

Concernant les résultats de la recherche a proprement parler, ils participent de ce que
le chercheur peut donner aux enquétés. Au cours de cette recherche, rares sont les malades qui
se sont intéressés aux retombées éventuelles d’une telle étude quand bien méme ils étaient au
centre de mes préoccupations. Leur difficulté a vivre socialement et affectivement avec cette
maladie prend largement le pas sur le reste, d’autant qu’ils ne peuvent que difficilement
comparer le suivi mis en ceuvre pour les autres avec le leur et restent pris dans une relation de
face a face avec les soignants. Bien davantage, ce sont les soignants qui, inégalement, ont
manifesté un intérét quant aux résultats de la recherche. Les paramédicaux voyaient avant tout
une possibilit¢ d’évoquer des insatisfactions dans 1’organisation du travail, dans le
fonctionnement du service. Les relations qu’ils entretiennent avec les malades sont centrales a
leurs yeux et ils disent avoir connu des épisodes douloureux tant la distance est parfois
difficile a maintenir face a la souffrance. Pour autant, leurs attentes quant aux résultats de la
recherche ne concernent pas la relation entretenue avec les patients — puisque c’est en ce sens
que la recherche leur était alors présentée. Les soignants, de maniére générale, ont le
sentiment de faire au mieux avec les malades méme si, certains médecins, face aux difficultés
rencontrées dans leur pratique et, en particulier lorsque des malades refusent de se soigner,
s’interrogent sur ce qu’ils pourraient faire pour remédier a ces difficultés. Autrement dit,
quelques-uns considerent que cette étude pourrait les eclairer dans la compréhension de
certaines difficultés qu’ils rencontrent dans leur pratique quotidienne. La présentation des
résultats de la recherche est toujours un moment délicat pour le chercheur. Mais elle reste
essentielle et sera 1’occasion de donner a 1’équipe des soignants les résultats de mon étude,
leur offrant la possibilité d’appréhender ces différences de traitements dans la prise en charge

quotidienne des malades et d’interroger leur propre pratique.
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Conclusion

En entrant au coeur des services étudiés, soucieuse de tenir au mieux une posture
neutre, c'est-a-dire a la fois non partisane et attentive, nous avons pu saisir les manieres dont

les valeurs et directives de 1’institution hospitaliére sont réinvesties en discours et en actes.

Les relations de soins observées, bien que prenant place dans des espaces qui semblent
renvoyer a une realité unique (la consultation médicale hospitaliére et I’hdpital de jour), sont
organisées de maniéres différentes selon les services étudiés. 1l existe des spécificités
organisationnelles, plus ou moins liées a ’activité du service et a sa ou ses spécialisation(s), &

des décisions politiques extérieures aux organisations et a des stratégies d’acteurs.

Pour saisir les maniéres dont I’humanisme, 1’excellence et le contrdle s’imposent, se
hiérarchisent et se combinent, il fallait entrer dans chacun des espaces ou exercent les acteurs
de soins : les hopitaux de jour ou s’observe les soins infirmiers et les réunions des soignants et

les consultations médicales qui donnent a voir les relations médecins/malades.

Chacun de ces espaces répond a des logiques propres. Les hopitaux de jour voient
leurs activités et leurs orientations dans la prise en charge des malades (axée sur la recherche
et/ou I’humanisme et/ou le contrdle) fortement soumise aux injonctions de celui ou celle qui
tient les rénes du service. Le service de la Réunion ou I’activité en matiére de VIH-sida est
moindre, en manque de chef reconnu, peine a soutenir I’une ou I’autre des valeurs portées par
I’institution hospitaliére. Celui plus spécialisé de la Réunion, dirigé par une femme autoritaire
et maternante, propose une prise en charge des malades qui méle contrble et
humanisme/charité. Le service parisien, porté par un personnage respecté, autoritaire et
carriériste, se centre sur la recherche, faisant de I’excellence médicale la valeur centrale du
service, lui associant celle de I’humanisme, par la volonté affirmée d’un accés de tous aux

soins, et une forme de contrdle que nous développerons dans la partie 3 de cette these.

Dans les consultations médicales, les médecins ne sont plus autant sous controle et
chacun recompose son r6le a sa maniére, en fonction des valeurs qui lui paraissent centrales et
qui, pour une part, trouvent leur origine dans 1’héritage colonial de la médecine infectieuse
qui souvent les a amenés a tourner leurs regards vers les anciennes colonies francaises.
Toutefois, la marque du service — et donc des orientations proposées/imposées plus ou moins
explicitement/implicitement par celui ou celle a qui est reconnu, en chacun de ces espaces, un

certain pouvoir — ne saurait étre non plus niée puisque des tendances fortes, divergentes d’un
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service a I’autre, ont pu étre mises en évidence. Les modalités de la prise en charge des
malades sont, pour une part, contraintes par ces personnages a la fois autoritaires, craints et

respecteés.

Pour autant, nous ne saurions en rester la. Ces modalités différenciées de la prise en
charge des malades sont le fruit de multiples facteurs. Dans ce chapitre, nous avons considéré
les organisations elles-mémes et les acteurs qui en sont les moteurs. Nous avons pu mettre en
évidence que, tant ’activité du service que sa/ses spécialisation(s), ou que les orientations
impulsées par les “chefs” participent, peu ou prou, de la différenciation de ces prises en
charge, que ce soit relativement a la conception d’un hopital charitable et humaniste, de la
revendication d’une médecine hospitaliere de I’excellence ou du rdle de contrdle qui demeure

implicite.

Nous verrons, dans le chapitre suivant, que ces considérations ne suffisent pas a
comprendre les différences observées dans chacun des espaces de la recherche. Nous avons
considéré I’institution hospitaliére elle-méme (chapitre 1), les organisations et les acteurs qui
y exercent (chapitre 2). Reste alors a prendre en considération les contextes sociétaux
particuliers ou ces terrains ont été menés. Nous posons 1’hypothése que ces contextes
participent de certaines divergences observées entre les services étudiés, divergences qui
favoriseraient la mise en ceuvre de modalités particulieres d’un traitement différentiel

(chapitre 3).
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Chapitre 3 : Contextes sociétaux, constructions sociales de

Dalterite et differenciation dans le suivi des malades.

Introduction

D’aucuns peuvent estimer qu’il est normal que des personnes étrangeres qui entrent
sur le territoire francais sans y étre autorisées puissent rencontrer des difficultés dans I’accés

9996

aux soins méme si, en France, la “raison humanitaire”™ prime sur la “raison politique”.

Quant a ’existence de traitements différentiels dans le continuum des soins, un méme
type de discours pourrait arguer que, dans la mesure ou ces mémes étrangers ont des
conditions de vie difficiles en France, qu’ils ne sont pas encore intégrés, tant socialement que
professionnellement ou culturellement, il pourrait étre l1égitime de leur proposer une prise en
charge particuliére, adaptée a leur situation, a la maniére de 1’ethnopsychiatrie telle que

congue et pratiquée par Tobie Nathan.

L’objectif de ce chapitre est de déconstruire de tels a priori en considérant les
contextes sociétaux dans lesquels prennent forme des suivis particuliers du VIH-sida. On
s’attache a présenter, selon les angles de vue qui nous sont parus les plus pertinents au regard
de notre problématique, les rapports a I’altérité dans chacun des espaces de cette recherche, a
la Réunion et a Paris. Pour ce faire, I’accent est mis sur certains éléments contextuels
spéecifiques que nous posons comme structurants dans la mise en ceuvre de traitements

différentiels dans la prise en charge hospitaliére du VIH-sida.

Dans un premier temps, nous nous intéressons a la Réunion qui offre un paysage
social particulier en regard de la question des relations interethniques puisque, depuis son
appropriation par la France au XVI1I° siécle, des populations issues tant du continent africain,
qu’asiatique, européen ou océanien sont venues peupler cette ile jusqu’alors inhabitée.
Aujourd’hui encore, des migrants originaires de Mayotte, des Comores et de France
métropolitaine s’y installent. L’intérét de ce terrain de recherche réside dans cette

configuration particuliére ou des groupes ethniques socialement identifiés sont composés de

% En 2002, Didier Fassin rapportait que la « reconnaissance de droit au titre de la raison médicale (était)
significativement appelée «raison humanitaire » par les pouvoirs publics jusqu’a une période récente »
(FASSIN. 2002. P.7).
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nationaux francais qui vivent ensemble depuis plusieurs générations sans que nul ne puisse
plus qu’un autre revendiquer une autochtonie. Un bref détour historique nous permettra de

mieux comprendre comment se sont construites ces relations interethniques.

Dans un second temps, a Paris, les situations d’interactions observées et les discours
des patients comme des soignants, nous ont amenée a tenir pour central un tout autre élément
contextuel, méme si I’histoire de la France et, en particulier, son passé colonial sont
d’importance pour comprendre les relations interethniques aujourd’hui®. Dans le service
étudié, la catégorie dite des “Africains” est quotidiennement utilisée. Or, si quelques-uns des
malades originaires d’un pays d’Afrique subsaharienne sont frangais (par acquisition), il
semble acquis pour les soignants que la trés large majorité de ces patients sont étrangers. Dans
une société frangaise qui ne reconnait pas I’existence de minorités ethniques, ce critére de la
nationalité étrangere — qui apparait central dans la construction de 1’altérité — nous rameéne aux
politiques frangaises d’immigration qui entrent en contradiction, dans le cadre de la prise en
charge du VIH-sida, avec des politiques de santé publique qui plaident en faveur d’une

régularisation de malades atteints de pathologies graves.

" Nous nous y intéressons en divers moments de cette thése. Le passé colonial de la France a été
développé au cours du second chapitre ot nous traitons de 1’histoire de la médecine infectieuse et des parcours
des médecins. Nous partons également de la mémoire coloniale pour comprendre le sens de 1’usage actuel de
stéréotypes “ethniques/raciaux” dans le cinquiéme chapitre.
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I. Des rapports sociaux ethnicisés a 1’échelle d’une société : la
situation réunionnaise.

Il suffit de lire une brochure pour des séjours touristiques, un article dans un quotidien
réunionnais ou de passer quelques temps a la Reéunion pour mesurer a quel point les
références aux ethnicités font partie intégrante de la vie sociale réunionnaise. Notre propos est
ici de rendre compte de I’ethnicisation des rapports sociaux a la Réunion au travers d’une
analyse historique et contemporaine de la société réunionnaise, sachant que I’univers
hospitalier n’est pas un monde a part mais qu’il participe bien de la vie sociale réunionnaise.
Or, les modalités de la mise en ceuvre des traitements différentiels que nous avons observés a
la Réunion sont, pour partie, le fait de cette prégnance des ethnicités dans les relations

sociales et des stéréotypes qui leur sont associés.

|.1. Petite histoire de la construction d 'une société inégalitaire.

L’évidence sociale des ethnicités a la Réunion, dont nous allons rendre compte, nous
ramene a I’histoire de son peuplement fait de vagues migratoires successives depuis les quatre

coins du monde.

L’ile était inhabitée lorsque la France a décidé de s’y établir, au XVII® siecle,
percevant I’intérét de son positionnement géographique sur la route des Indes. L’ile Maurice
(anciennement ile de France) était néanmoins d’un plus grand intérét aux yeux des Frangais
de I’époque dans la mesure ou il était difficile d’accoster sur I’ile de la Réunion
(anciennement Tle Bourbon). Cependant, petit & petit, des colons se sont installés et, trés vite,
ont recouru a la traite des esclaves pour cultiver les terres. La population des esclaves,
principalement originaires de Madagascar et de I’ Afrique de I’Est, a rapidement crii. Quelques
révoltes ont €claté. Puis, suite a ’abolition de 1’esclavage en 1848, les Francais de la Réunion
ont fait appel a une main d’ceuvre dite libre, originaire de I’Inde du sud. « Les Malbar (ou
“Malabars”) sont issus d’Indiens, pour la plupart dravidiens, non pas originaires de la cote de
Malabar comme leur nom pourrait le laisser croire, mais venus en majorité du Tamil Nadu.
Ceux-ci furent recrutés principalement aprés 1’abolition de 1’esclavage a la Réunion (1848)
qui avait entrainé une forte pénurie de main d’ceuvre locale dans les plantations de cannes a
sucre. Dans une société coloniale encore marquée par le passé esclavagiste, les conditions de
vie de ces migrants étaient particulierement dures. De plus, ces engagés furent confrontés a la
difficulté d’obtenir de leurs employeurs le respect du terme de leur contrat de travail,

initialement prévu pour cinq ans, et leur rapatriement dans leur pays d’origine (Ghasarian,
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1997). De ce fait, si certains choisirent de s’établir volontairement dans 1’ile, beaucoup durent
rester, contraints et forcés. En 1881, date de 1’arrét de cette immigration, 50 000 Tamouls
résidaient a La Reéunion (Barat, 1989 : 388). La plupart furent obligés de s’implanter
localement et firent souche. Le nombre restreint de femmes parmi ces travailleurs venus de
I’Inde du Sud (environ 20%) favorisa de facto le métissage, notamment avec la population
d’origine africaine et malgache » (BOUTTER, Bernard. Novembre 2003.). D’autres
migrations se succéderont, notamment de Chine et du nord de 1’Inde. Les migrations depuis la
France métropolitaine n’ont par ailleurs pas cessé et nombreux sont ceux qui, pour une vie ou
quelques anneées, viennent vivre a la Réunion. Actuellement, ce sont essentiellement des
personnes originaires de la France métropolitaine, de Mayotte et des Comores qui migrent a la

Réunion.

Aux temps de I’esclavagisme et durant toute la période coloniale (la Réunion
deviendra Département frangais d’Outre Mer en 1946), la volonté dominatrice de la France
métropolitaine avait trouvé dans une association entre statut social et “race” le socle de la

mise en ceuvre et du maintien d’un rapport de domination.

La promulgation du Code noir par Louis XIV en mars 1685, en encadrant 1’esclavage
par des réglementations, asseoira 1’imbrication entre statut et “race” pour maintenir les
rapports de domination des sociétés esclavagistes. Robert Chesnais rapporte que c’est
« Colbert, colonialiste convaincu et soucieux de tirer le meilleur parti de ces territoires
lointains » (1998. P.9) qui nomme une commission en 1682 pour faire des propositions qui
feront que le Code noir sera édicté, apres sa mort. Une seconde version verra le jour, 39 ans
plus tard, en 1724, et viendra durcir la premiére. Parmi les nouvelles dispositions, « les plus
significatives concernent les affranchis et les Noirs dits “nés libres”. En effet, au bout d’un
siecle d’esclavagisme, existe maintenant dans les colonies une population non négligeable de
non-esclaves, soit affranchis par leurs maitres, soit descendants d’anciens esclaves. Alors
qu’auparavant les uns et les autres €taient considérés comme des sujets “naturels” du roi avec
les droits et les devoirs liés a ce statut, ce n’est désormais plus le cas. Méme libre, le Noir
reste un étre inférieur a qui sont refusées certaines capacités juridiques. S’il est inférieur, il est
¢galement dangereux et risque, notamment dans le cas du crime capital qu’est 1’assistance a
un esclave fugitif, de perdre lui-méme sa liberte. Par ailleurs, il devient plus difficile
d’affranchir un esclave. Latent dans 1’édit de 1685, le racisme devient patent dans celui de

1724. Cette évolution va profondément marquer notre culture, alimentant les pires préjuges
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(parfois méme chez ceux animés des meilleures intentions), sans parler des arguments fournis
aux esclavagistes. Encore de nos jours, les rapports sociaux aux Antilles en gardent la trace
évidente, a travers le clivage fondamental entre les descendants des esclaves et ceux des
colons » (CHESNAIS, Robert. 1998. P.15).

Dans le contexte des transformations qui s’opérent peu a peu dans les sociétés
esclavagistes, le Code noir est revisité. L’adéquation non parfaite entre statut social et “race”
nécessite quelques arrangements. On voit 1a combien “I’équilibre inégalitaire” de ces sociétés
reste fragile. Comment, en effet, justifier d’un rapport de domination qui fait du “Noir” un
dominé et du “Blanc” un dominant si tous peuvent devenir libres et prétendre aux mémes
droits ? Il fallait, pour maintenir le systeme tel quel, en évitant les révoltes des esclaves et en
asseyant davantage le pouvoir des colons, trouver un principe qui vienne légitimer les
rapports de domination. La “race” devint alors déterminante, justifiant de droits moindres,

quand bien méme la liberté pouvait étre, quoique plus difficilement, acquise.

1.2. L’évidence sociale des ethnicités dans la sociéeté réeunionnaise

contemporaine.

L’abolition de I’esclavage ne suffira pas a faire disparaitre les inégalités instituées
dans les sociétés esclavagistes. Les sociétés coloniales demeureront des sociétés
profondément inégalitaires. « L utopie coloniale inscrit I’espace colonial postabolition comme
un espace de régénération sociale, mais au prix d’un déni des contradictions et des inégalités
qui se perpétuent (...). La citoyenneté paradoxale, une citoyenneté colorée, (...), est un
symptome de cette relation qui produit inclusion et exclusion. La citoyenneté, 1’égalite, la
fraternité sont infléchies : citoyens mais colonisés, égaux mais pas complétement, freres mais
petits freres » (VERGES, Frangoise. 2005. P.73).

1.2.1. Une réalité sociale faite de groupes ethnicisés.

Aujourd’hui, a la Réunion, Département frangais d’Outre-Mer depuis 1946,
I’ethnicité, réelle ou supposée, attribuée et/ou revendiquée, est une réalité sociale qui structure
toujours trés fortement la société réunionnaise. A chaque groupe est associé un nom auquel
est identifié ou s’identifie chacun. Ces catégories sont omniprésentes dans les discours, la
presse, bref, au quotidien comme le montre cette annonce parue dans un quotidien de la

Réunion : « Femme cafrine 39 ans du nord, célibataire, désire rencontrer homme métro, 39 a
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43 ans pour relation sérieuse » ®. La référence aux origines des ancétres est fortement
présente. Un individu pourra se voir qualifier ou se qualifier lui-méme de “Cafre”, en
référence a des origines africaines ou malgaches et descendants d’esclaves, de “Malbars”
(originaires du sud de I’Inde et descendants d’engagés), de “Tamoul” (Indiens revendiquant
un lien fort a leurs origines tamouls et d’une migration généralement plus récente), de
“Zarabes” ou “Musulmans” (Indiens musulmans du nord de 1’Inde, I’appellation “Zarabes”
étant plus une identité donnée que revendiquée, eux se¢ disant “Musulmans”), de “Gros
Blancs™ (en référence aux anciens colons originaires d’Europe et gros propriétaires terriens),
de “Petits Blancs” (pour les descendants de colons européens qui trés tot ont perdu leurs terres
du fait du partage entre les enfants), de “Métropolitains” (migrants actuels originaires de

France métropolitaine) et de “Chinois” (personnes originaires de Chine).

Entre en jeu, dans les relations interethniques, une autre frontiere qui vient se
superposer a celles précédemment exposées. Certains, originaires de la Réunion, se qualifient
de “Créoles” — ce qui constitue avant tout une identité de groupe — par opposition aux
migrations actuelles, et en particulier a celles des “Métropolitains” et, parfois, dans un refus
d’adhésion a I’'un ou I’autre des groupes ethniques reconnus a la Réunion. Cette distinction
entre “Métropolitains” et “Créoles” est socialement prépondérante, voire structurante. Les
manifestations en faveur de la reconnaissance de 1’esclavagisme et du colonialisme le
rappellent, de méme que la revendication d’une créolit¢é que nous avons en particulier

observée en situation migratoire®.

1.2.2. Rupture et continuité.

De migrations en migrations, I’ile de la Réunion, au départ inhabitée, a vu sa
population croitre. Elle dépasse aujourd’hui les 700 000 habitants. Société plurielle,
aujourd’hui sublimée par certains intellectuels et artistes réunionnais qui voient en elle la

préfiguration de ’avenir de la plancte, convaincus ou presque de 1’absence de racisme en cet

% Cf. I’annexe n°15 qui présente les références aux ethnicités dans la presse a la Réunion et dans la
rédaction des petites annonces de rencontres.

% Lors d’une recherche s’intéressant aux constructions identitaires en situation migratoire d’individus
originaires de la Réunion résidant en région parisienne — recherche menée dans le cadre d’un Diplome d’Etudes
Approfondies —, nous avions mis en évidence deux modes de construction d’une identité réunionnaise. Les plus
anciens trouvaient dans I’histoire du colonialisme et de I’esclavagisme le sens de leur union, d’une identité de
groupe. Les plus jeunes, ayant récemment migré en France métropolitaine, construisaient leur
Réunionnité/Créolité autour de 1’idée du métissage, processus de revendication d’une identité positive, similaire
a celle de la Négritude (BASCOUGNANO, Sandra. 2002).
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espace ou tous vivraient ensemble harmonieusement et dont le métissage se voudrait le
symbole de cette réussite, la Réunion s’est en réalité peuplée, pour une large part, durant les
périodes esclavagiste et colonialiste. Les contextes historiques de ces migrations ont construit
les relations interethniques prises dans des rapports de domination dans le passé et continuent,
sous des formes différentes, d’inférer sur la vie sociale réunionnaise. Les rapports de
domination ne sont certes plus du type maitre/esclave et maitre/engagé, mais a chaque groupe
ethnique sont associés un certain nombre de traits physiques, psychiques et comportementaux

qui tendent a étre essentialisés et participent de la structuration de la vie sociale réunionnaise.

Ces traits stéréotypés ne sont plus nécessairement aujourd’hui les mémes que ceux
usités hier, « I’histoire étant utilisée par les acteurs comme stock, comme réservoir d’images,
dans des dynamiques sociales et politiques qu’il faut appréhender au présent. (...). Au lieu de
I’histoire coloniale, ¢’est alors la mémoire coloniale que 1’on va peut-étre trouver comme un
facteur explicatif du stéréotypage contemporain de I’immigration — la mémoire, c'est-a-dire
une construction au présent, a la fois sociale et subjective, malléable aussi, du sens du passé »
(LORCERIE, Frangoise. 1997. P.78-79). Si le détour par le passé s’avére nécessaire pour
comprendre les relations interethniques a la Réunion aujourd’hui, le sens de ces relations
consiste bien en une réappropriation et une réinterprétation de cette histoire au présent. Ce
sont les rapports de domination qui se maintiennent plus que des stéréotypes.

De fait, de nouveaux traits comportementaux ont émergé qui viennent réaffirmer
I’existence de groupes ethniques, renforcer les fronticres, repenser les différences et donc les
inégalités. Ainsi, les “Cafres” étaient autrefois des esclaves asservis a leurs maitres.
Aujourd’hui, ils sont pensés comme étant dans 1’incapacité de se prendre eux-mémes en
charge face a I’absence d’une autorité et formeraient une population d’assistés, survivants
griace a “I’argent braguette” — expression couramment employée a la Reunion pour parler des
allocations familiales. Certains imaginaires, construits du temps ou la Réunion était une
société esclavagiste, sont parfois réinvestis aujourd’hui, tel celui d’une “sexualité noire”.
D’autres émergent, participant au maintien de la différenciation et de la hiérarchisation des
groupes ethniques qui coexistent a la Réunion'®. Frangoise Lorcerie a choisi de parler de

stéréotypages afin de rendre compte du caractére processuel de la construction de ces

100 ¢f. 1a Partie 2 pour plus des développements sur les catégorisations ethnicisées et ethnicisantes.
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représentations sociales qui visent a maintenir ou a faire tenir des rapports de domination
(1997.).

Si le « métissage » reste largement sollicité dans les discours des jeunes reunionnais
d’aujourd’hui'®, les revendications actuelles de reconnaissance d’un passé esclavagiste et les
quelques manifestations d’hostilité a 1’égard de métropolitains témoignent de tensions réelles
a la Réunion. Les patients métropolitains rencontrés a la Réunion, qui ont également vécu en
Guadeloupe et/ou en Martinique, mettent en avant le moindre racisme percu a la Réunion
comparativement a ce qu’ils ont connu dans ces deux autres iles frangaises. Néanmoins, les

inégalités restent fortement ancrées bien que peu montrees.

1.2.3. Une post-colonialité impensée.

On peut penser que I’impact de [I’histoire de la Réunion, au travers d’une
réappropriation et d’une réinterprétation de son passé colonial et esclavagiste, sur les relations
interethniques et les représentations sociales associées aux différents groupes ethniques
socialement reconnus, est d’autant moins interrogé que les réflexions en terme de post-
colonialité semblent faire peu de cas des Départements frangais d’Outre-Mer (DOM). Les
propos de Francoise Verges sont & cet égard tout a fait explicites et teintés de dénonciation a
I’encontre d’une France métropolitaine peu soucieuse de “ses territoires périphériques”.
« L’appellation “outre-mer” n’aide d’ailleurs pas a donner un sens & CeS espaces.
Historiquement, elle a tout simplement remplacé le terme “colonial” dans le discours
administratif et ce glissement sans bruit a perpétué 1I’impression d’un anachronisme sur lequel
ni 'opinion frangaise ni la recherche considérent qu’il est essentiel de s’appesantir. Cette
situation rend difficile leur définition : ce ne sont plus des colonies, mais ce ne sont pas des
territoires indépendants et ils restent soumis a des politiques d’exception a la fois positives et
négatives (lois spéciales ou exception dans la loi pour tenir compte des retards structurels).
Cette question de terminologie n’est pas sans conséquences : n’entrant pas dans des catégories
clairement identifiables, ces espaces sont rejetés a la marge, leurs populations renvoyées a des
clichés (assistés, Rmistes, communautaristes). Un terme peut cependant étre suggéreé : celui de
“postcolonialité” » (VERGES, Frangoise. 2005. P.68-69).

L Le choix de ce terme par ces jeunes pour dire I’identité réunionnaise met en évidence
I’entremélement entre des caractéristiques physiologiques, d’une part, et socio-historiques, d’autre part, dans les
représentations sociales.
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Ce terme est d’autant plus essentiel pour Frangoise Verges qu’elle estime que la post-
colonialité n’est tout simplement pas pensée en ce qui concerne les départements d’outre-mer.
Ni tout a fait dans I’espace national, comme le suggere le terme “outre-mer”, ni tout a fait en-
dehors, puisqu’il s’agit de départements francais, les DOM demeurent en périphérie et de fait
exclus de nombreux questionnements et en particulier de celui de la post-colonialité —
exception faite de rares chercheurs qui s’y sont intéressés, comme Michel Giraud. N’ayant
pas accédé a I’indépendance, ces espaces périphériques semblent ne devoir plus étre pensés
qu’en tant que francais, confondus dans la grande histoire nationale qui ne fait guére cas de
ces petites possessions lointaines. L’image d’une intégration réussie empéche de penser les
tensions interethniques actuelles et de déméler le présent de I’histoire. Le désir de
réappropriation de I’histoire de 1’esclavage et du colonialisme aujourd’hui ne constitue-t-il
pas un témoignage fort du mal-étre actuel des plus exclus pris dans des représentations
sociales négatives fortes? Ne conviendrait-il pas aujourd’hui de penser cette situation
postcoloniale spécifique de ces espaces dits périphériques ? « En marge de I’histoire
coloniale, absents de 1’histoire nationale, absents de la problématique postcoloniale (car cette
derniere est strictement associée, a tort, avec les pays qui se sont libérés de la tutelle
coloniale) ; les outre-mers demeurent un espace exclu de I’histoire tout en faisant partie de

I’espace républicain »% (VERGES, Frangoise. 2005. P.70).

1.2.4. La lutte des “Cafres”.

Les combats menés dans la recherche d’une reconnaissance de 1’histoire esclavagiste
et coloniale sont largement le fait de ceux qui se disent “Cafres”. Si cette identité renvoie a un
ensemble de traits négatifs pour une large part de la population, elle tend a étre réinvestie par
certains qui souvent se voient pourtant contester cette appartenance identitaire. Le
retournement du stigmate passe par les moins mal lotis. Ils ne correspondent donc pas a
I’image sociale de ce qu’est un “Cafre”. Si la couleur constitue un des criteres essentiels, elle

n’est pas le seul. Etre “cafre” renvoie, dans les représentations sociales, non seulement a une

192 pascal Blanchard et Nicolas Bancel vont également dans ce sens lorsqu’ils retracent 1’histoire de la
départementalisation des actuels DOM : « En 1946, la départementalisation des “vieilles colonies”, au moment
ou la légitimité impériale vacille, semble paradoxale. Le resserrement des liens avec la métropole est réclamé par
les élus — notamment communistes — des quatre colonies qui espérent une amélioration de la représentation
politique de leurs territoires ainsi qu’une aide matérielle substantielle, capable d’enrayer le sous-développement
chronique. La mise en ceuvre de la départementalisation, extrémement lente, et loin de satisfaire les attentes,
marque néanmoins un moment charniére et une rupture définitive entre une partie de I’Empire, que 1’on juge
alors assimilée a la métropole, et le reste des colonies » (1998. P.64)
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descendance d’esclaves et a une couleur de peau mais également a une certaine précarité. Ils
sont également pergus, socialement, comme étant plus souvent alcooliques, gros
consommateurs de cannabis et davantage exposés a des troubles psychiatriques'®. Ce sont les
représentations de la famille que 1’on dit créole, pour ne pas dire ayant du “sang cafre”, des
ascendances africaines ou malgaches, qui dessinent un portrait d’individus victimes d’étre nés
“cafres”. C’est I'image de la matrilinéarité¢ et d’enfants en manque de référence paternelle
avec un pére absent, alcoolique, violent, qui ne travaille pas, séjourne parfois en prison. Ce
sont des hommes et des femmes qui continuent de croire que la priere et les zerbages (ou

tisanes) sont la pour le salut de leur corps et de leur ame.

On ne peut dés lors étre dans les hautes sphéres de la société si I’on nait “Cafre”. De
fait, ceux qui réussissent sont moins “Cafres” que les autres et peinent parfois a se faire
reconnaitre en tant que tels. Les revendications, la volonté de lutter contre les stigmatisations,
et peut-étre davantage contre le déni, s’affirment, comme en atteste I’intitulé de cet article
paru en septembre 2003 dans le Quotidien de la Réunion : « Mettre en avant la part kaf'® »,
article qui présente I’organisation de quatre conférences-débats sur ce théme par 1’association
“Rasine Kaf”, née en 1998. Car si « le concept de réparation, relatif aux conséquences de
I’esclavage, n’est pas nouveau en soi, sa déclinaison au plan local apparait beaucoup plus
récente », commente le journaliste. Reprenant les propos de la porte-parole de 1’association,
Ghislaine Bessiére, il ajoute : « Face au “déni”, Rasine Kaf prone donc la “restitution”, la
“réappropriation”. D’ou le titre du cycle de conférence : Démounaz lesklavaz. « Démounaz,
c’est n’étre plus un moune (une personne). Cela représente bien le processus de
déshumanisation qu’a ¢été D’esclavage. Il faut aller au fond des choses, arréter avec le
superficiel et I’hypocrisie. L’harmonie réunionnaise telle qu’elle est vantée n’est pas réelle.
La part kaf n’est pas assumee, bien souvent par les Kaf eux-mémes. Il faut mettre en avant la
part kaf» (D., O. 17/09/2003.). Autre exemple de cette volonté de faire reconnaitre
I’esclavagisme et ses conséquences pour leurs descendants, ce fut la parution d’un article dans
la revue Témoignages en septembre 2004 qui titrait: « A [’origine, il y avait le Kaf»
(Témoignages. 11/09/2004.).

103 Cf. les développements concernant les troubles psychiatriques associés aux “Cafres” au point I1.2.1.
du Chapitre 5 de la Partie 2.

104 «Kaf” est le terme créole qui signifie “Cafre”.
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1.2.5. Identités attribuées et identités revendiquées.

Les différents groupes ethniques ont une existence sociale forte. Pour autant, comme
le montre 1’exemple précédent, identités attribuées et identités revendiquées ne concordent
pas nécessairement. Un autre exemple, tiré de nos observations dans un service hospitalier,
montre a la fois I’importance réelle des identités ethniques a la Réunion et la tension entre
auto- et hétéro-définitions. Un aide-soignant qui y exergait se définissait comme “Créole”.
Pourtant, certains patients le renvoyaient systématiquement a une identité de “Malbar”. Cette
identité que quelques-uns lui attribuaient était pensée comme positive par ces malades dans la
mesure ou elle permettait un rapprochement entre leur identité propre qu’ils revendiquaient et
celle de cet aide-soignant. Lui, pourtant, sans tout a fait refuser cette identification, se

préférait une identité “créole”, cherchant a se rapprocher de ses collégues de travail,

globalement reconnus par eux-mémes et les autres comme tel.

Cet exemple semble bien aller dans le sens des «théoriciens instrumentalistes qui
réfutent 1’idée selon laquelle 1’ethnicité serait un effet de la socialisation au sein d’un groupe
ethnique, mais la situent comme une réaction aux changements des structures institutionnelles
et des rapports de pouvoir impliqués par la modernisation. L’ethnicité ne peut étre que
politique (political ethnicity) puisque c’est précisément la fonction d’organisation d’intéréts
politiques qui la définit. Il n’en reste pas moins que si cette conception de 1’ethnicité
“réactive” rend bien compte de la mobilisation des identités a des fins politiques, elle
présuppose une conscience ethnique latente qui reste hors du champ d’investigation »

(POUTIGNAT, Philippe et STREIFF-FENART, Jocelyne. 1995. P.110).

Dans I’exemple donné ci-avant, cet aide-soignant préfére a 1’identité “malbaraise” une
identité “créole”. Néanmoins, selon les contextes, il peut solliciter I'une ou I’autre de ces
identités. Cette préférence clairement exprimée pour I’identité “créole” pourrait entrer dans le
cadre des rapports de pouvoir tels qu’ils se jouent aujourd’hui a la Réunion. Le groupe des
“Créoles” se définit davantage en regard de celui des “Métropolitains”, tandis que le groupe
des “Malbars” se définirait davantage dans le groupe des “Créoles”, lui-méme incluant
différents sous-groupes, plus ou moins positivement définis, celui des “Malbars” ne disposant
pas des représentations les plus enviables puisqu’il est associé, entre autre, a la sorcellerie.
Pour cet aide-soignant, participer du groupe des “créoles” est plus valorisant. L autre sens que
I’on peut donner a ce choix identitaire tient aux rapports de pouvoir a I’intérieur de I’hopital.

Ici, les meédecins sont originaires de la France meétropolitaine. La mobilisation du personnel
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paramédical autour d’une identit¢é commune “créole” favorise alors les solidarités, I’entraide
et permet de mieux faire face aux médecins originaires de France métropolitaine. On voit bien
ici que « I’intérét de ces théories (instrumentalistes), ¢’est qu’elles “marchent” assez bien pour
expliquer les situations de conflits ethniques, particulierement dans le cas des ethno-
nationalismes, en permettant notamment de comprendre que «les gens ne se battent pas
simplement parce qu’ils sont culturellement différents » (Llyod, 1974). Mais elles sont de peu
d’utilit¢ pour expliquer la formation et le maintien des groupes ethniques en dehors des

situations conflictuelles » (POUTIGNAT, Philippe et STREIFF-FENART, Jocelyne. 1995.).

L’approche de Fredrik Barth, sans faire I’impasse sur 1’expression des ethnicités dans
des contextes de rapports de pouvoir, permet de saisir comment se maintiennent les groupes
ethniques et, de fait, apporte quelques éléments essentiels de compréhension de ce que nous
entendons par ethnicité. En choisissant de parler de “frontiéres” (boundaries), Barth permet
de saisir non seulement le sens du recours a I’ethnicité dans les rapports de force mais
également dans un quotidien plus pacifié. Ce qui prime c’est alors la mise en relation, la
situation, la rencontre, qu’elle soit conflictuelle ou non. D’autre part, il rappelle le caractére
dynamique de I’ethnicité et donne ainsi sens aux possibles recours a des identités différentes
selon les situations. « La spécificité de 1’organisation sociale ethnique provient du réle qu’y
jouent les contrastes culturels mais ce role ne peut étre dissocié des processus de
manifestations d’identités. Les processus sont organisationnels dans la mesure précisément ou
ils ne relévent pas de la psychologie des individus, mais de la constitution d’espaces
scéniques et des opérations externes que les acteurs y effectuent les uns envers les autres.
C’est dans ces espaces que les attributs culturels prennent une valeur expressive (et peuvent
donc étre hautement sélectifs), non comme révélateurs d’une réalité subjective, voire
ineffable, mais en tant que revendication a étre jugé comme “un certain type de personne”,
revendication publique qui demande a étre publiquement validée et ratifiée et supposant un
idiome conventionnel commun » (POUTIGNAT, Philippe et STREIFF-FENART, Jocelyne.
1995. P.124).

L’analyse située de I’ethnicité de Barth, si elle évite I’écueil d’une définition de
I’ethnicité par un agrégat de traits culturels qui en soi ferait sens pour le groupe
indépendamment des autres groupes, ne permet pas de comprendre comment se sont
construits ces références culturelles plus ou moins partagées. C’est la critique essentielle qui

lui aura été faite par les théoriciens de 1’ethnicité. Ne pourrait-on « réintroduire dans les
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théories de ’ethnicité le contenu sans réintroduire le substancialisme des théories antérieures,
ou pour reprendre les termes de Wilson (1993), de dépasser le “dualisme stérile” entre
essentialisme culturel du primordialisme et le formalisme relationnel de Barth »?
(POUTIGNAT, Philippe et STREIFF-FENART, Jocelyne. 1995. P.143). Dans le contexte des
services hospitaliers étudiés, il importe en effet de veiller a ce point. Car si la tendance a la
définition de I’autre et de soi s’exprime bien en relation, en situation, et tend a construire des
groupes ethniques marqués de stéreotypes culturalistes associés a chacun de ceux qui bon gré
mal gré sont identifiés comme appartenant a tel ou tel groupe, elle est aussi le fait de certains
traits culturels effectivement (plus ou moins) partagés. En particulier, la relation de soins ne
peut étre comprise sans que soient prises en considération, d’une part, certaines
représentations du corps, de la santé et de la maladie, de la médecine, etc. des acteurs en
présence et, d’autre part, I’idée qu’ils se font des conceptions mémes de I’autre en matiére de

santé.

|.3. L ethnicisation des professions et des inégalités sociales.

L’idée d’un recoupement entre professions et ethnicités est pensée sur le mode de
I’évidence a la Réunion. Il n’est pas question ici de prendre pour argent comptant les
classifications qui émanent des représentations sociales et de donner de fait une image figée
de la société réunionnaise. Ce qui nous intéresse ici c’est davantage ce qu’induisent ces

représentations dans les relations interethniques.

1.3.1. Une société ethniguement structurée et inégalitaire.

Certains groupes sont par exemple percus comme potentiellement dangereux en tant
qu’ils détiendraient certains secteurs clés de 1’économie réunionnaise quand 1’administration
serait entre les mains d’autres. Il existe une tendance a 1’ethnicisation de certains secteurs
d’activité. Il reste possible que les représentations sociales fortes des ethnicités participent de
cet état de fait — partiellement représentatif de la réalité sociale — selon le processus dépeint
par William I. Thomas au travers de la notion de situation. « Par cette expression, il désigne la
facon dont les individus congoivent, au-dela de ses seuls aspects purement objectifs, la
signification d’une situation donnée en fonction de leurs attitudes et de leurs opinions. Cette
interprétation subjective, mais collective parce que partagée par un certain nombre
d’individus participant d’'une méme expérience sociale, conditionne leurs facons d’agir et
contribue, par conséquent, & modifier la situation elle-méme. C’est ce que Thomas résume

dans ce que Robert K. Merton appelle son “théoréme”, formule un peu énigmatique mais
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fameuse : “Si les hommes définissent des situations comme réelles, elles sont réelles dans
leurs conséquences” (...). L’analyse de la définition de la situation d’un groupe donné, ne
consiste pas exclusivement a départager ce qu’il y a de vrai et de faux dans ses représentations
collectives, mais a comprendre les effets réels des attitudes. L’auteur affirme ainsi que la
réalité sociale est le résultat d’'une combinaison de faits et de contraintes objectifs, d une part
et de facteurs subjectifs et idéologiques, tels que les représentations, les idées, les opinions...,
d’autre part » (DE RUDDER, Véronique. 1997b. P.55).

Pour Sonia Chane-Kune, géographe politique, il est clair que la société réunionnaise
est ethniquement structurée et demeure profondément inégalitaire puisque « la promotion,
rendue possible par le développement d’activités indépendantes de la plantation et par I’acces
du plus grand nombre a 1’éducation, ne se présente pas de la méme facon pour tous. La
situation est certes moins figée, mais tous les groupes ethno-culturels ne connaissent pas la
méme évolution. Il est incontestable que les Réunionnais d’origine africaine et malgache et,
dans une moindre mesure, les descendants d’engagés indiens sont ceux qui ont le moins
bénéfici¢ de la départementalisation. Les Réunionnais d’origine chinoise ne se destinent plus
au commerce. Les jeunes poursuivent généralement des études supérieures, le plus souvent
scientifiques, qui les conduisent notamment a des professions libérales (surtout médecins,
pharmaciens, etc.). Toutefois, il se trouve toujours un jeune pour reprendre, apres ses études,
le fonds de commerce familial qu’il modernisera et exploitera, aidé par ses parents. Une
évolution analogue se retrouve au sein des familles musulmanes, ou 1’on compte aussi bon
nombre de médecins, de professeurs ou de cadres. Dans les deux cas, les changements valent
autant pour les filles que pour les gargons. Quant aux Réunionnais d’origine indienne, les
“Malbars”, on les retrouve dans les situations les plus diverses : certains restent petits
planteurs, marchands de légumes, ouvriers ou journaliers agricoles, d’autres accédent aux
professions libérales ou a la fonction publique. Les “Cafres” et les petits Blancs se situent
pour la plupart dans les catégories les plus pauvres de la société réunionnaise » (CHANE-
KUNE, Sonia. 1996. P.144-145). Plus schématiquement, elle distingue quatre groupes. Le
premier englobe les propriétaires de grands domaines fonciers (essentiellement les “Gros
Blancs”) et les importateurs-distributeurs (“Gros Blancs” mais aussi anciens petits
commercants chinois et indiens musulmans) ; le second groupe est composé de fonctionnaires
et assimilés (dont de nombreux metropolitains) ; le troisiéme est constitué d’exploitants
agricoles non propriétaires, d’employés de la fonction publique peu qualifiés ou encore de

petits commergants (groupe moins homogeéne) et le quatrieme compte les plus grands exclus
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de la départementalisation, largement tributaires aujourd’hui des minima sociaux

(principalement les “Cafres” et les “Petits Blancs”™).

1.3.2. Des relations interethnigues sous tension.

Cette tendance a un recoupement entre statut social et ethnicité tend a exacerber les
relations interethniques. En témoigne par exemple, cet article paru dans le quotidien de 1’1le
de la Réunion le plus vendu, le Journal de I’ile de la Réunion (JIR), dans la rubrique “le petit

moucateur”'%®

, ou le choix d’envoyer vers les associations réunionnaises de France
métropolitaine, a ’occasion de la féte du 20 décembre qui célebre a la Réunion 1’abolition de
I’esclavage, la vice-présidente de la région Réunion, originaire de France métropolitaine, est
vivement critiqué : « C’est Catherine Gaud qui ira représenter la Région Réunion a Paris a
I’occasion des festivités du 20 décembre organisées, la semaine prochaine, par le CTR
(Comité du Tourisme de la Réunion). Paul Vergés en a décidé ainsi. Jocelyne Lauret,
présidente du CTR, qui se trouve déja sur place, aurait trés bien pu le faire. Ce qui aurait eu
I’avantage de faire faire des économies a la collectivité. Réflexion ironique a haute voix de
Monique Orphée (PS), hier lors de la commission permanente : “Catherine Gaud parlera
certainement des bienfaits de la colonisation a la Réunion !”. La petite Cafrine socialiste ne
comprend pas pourquoi la Région a choisi d’envoyer une Zoreille'® a Paris pour parler de
I’abolition de I’esclavage aux associations réunionnaises de métropole ». Ce texte a suscité la
colére d’un lecteur qui rétorque dés le lendemain : « La zoreille en question étant Catherine
Gaud, vice-présidente du Conseil régional, je faillirais au devoir le plus élémentaire de tout
Réunionnais si je ne rappelais pas a ’auteur de cette lamentable appréciation que nous
sommes tous issus de peuples venus des horizons les plus divers ; que notre fle appartient a
tous ceux qui y travaillent et qui souvent se consacrent aux causes les plus difficiles. Je
voudrais dire a la personne qui — au motif qu’elle parle “brut de décoffrage” — s’est autorisée

cette appréciation des plus lamentables a I’encontre d’une compatriote zoreille, que je

105 «“Moucater” est un terme du créole réunionnais qui signifie en frangais “se moquer”. Ainsi, “le petit

moucateur” se traduirait par “le petit moqueur”. Cf. Le Journal de I'lle de la Réunion, mercredi 14 décembre
2005.

1% Terme du créole réunionnais qui signifie “originaire de France métropolitaine”.
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prendrais sa défense si un jour quelqu’un s’autorisait des commentaires “bruts de décoffrage”

de ce genre sur un Réunionnais d’origine cafre, arabe ou malabar... »'%,

De facon plus générale, et au-dela des exemples de la tension entre “Métropolitains” et
“Créoles” que I’on observe dans la vie quotidienne réunionnaise et a I’hdpital en particulier,
la Réunion est sans cesse en lien avec ['univers métropolitain pourtant distant de pres de dix
mille kilométres. Les médias de la métropole sont omniprésents méme s’il existe des chaines
de télévision et des radios locales. Les cours se font en francgais a 1’école. L’ensemble de
I’administration fonctionne comme en France métropolitaine. Dés lors, le renvoi a ["univers
métropolitain est permanent quand, en France, les DOM sont quasi absents. Les fortes
difficultés que connait aujourd’hui la Réunion, en particulier au niveau économique, ravivent
des tensions et rancceur qui font ressurgir les échecs nés de la structuration de 1’économie de

I’1le depuis I’administration coloniale.

En effet, entre 1977 et 1994, « malgré une diminution des inégalités, les écarts de
revenus au sein de la population restent trés accentués et encore nettement supérieurs a la
métropole. En 1994, les 10% les plus riches gagnaient 33 fois plus, en moyenne, que les 10%
les plus pauvres a la Réunion », sachant que « le rapport entre la masse des revenus pergue
par les 10% les plus riches sur les 10% les plus pauvres était de 11 en métropole en 1996 »
(TEMPORAL, Franck. 2005-2006. P.468). Pour la période récente, les inégalités
continueraient de diminuer mais 1’augmentation globale du niveau de vie de I’ensemble des
Réunionnais n’aurait pas infléchi la part des ménages qui vivent en dessous du seuil de

pauvreté, de 1’ordre de 10% de la population'®

. L’autre indicateur de la pauvreté concerne le
dénombrement des personnes qui reléve de la solidarité nationale via les minima sociaux :
«au 31 décembre 2003, le nombre d’allocataires de minima sociaux était de 144618
personnes a la Réunion. Les minima sociaux concernent une part importante de la population
de I'1le : les allocataires représentent 19% de la population totale et 30% de la population des
individus agés de 20 ans et plus en 2003. Cette part est donc nettement plus élevée qu’en

France métropolitaine ou 1’on compte 3 millions d’allocataires pour une population estimée a

W paru  dans la  revue  Témoignages le  jeudi 15  décembre  2005.

http://www.temoignages.re/article.php3?id_article=12388.
108 | e seuil de pauvreté est calculé sur la base du niveau de vie et il a donc été redressé parallélement &

la hausse du niveau de vie. Le seuil de bas revenus est actuellement estimé & 360 euros par mois en moyenne par
unité de consommation.
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59,9 millions d’habitants, soit une proportion de 5% de la population. Si I’on inclut les ayants
droit (enfants et conjoints de bénéficiaires), que 1’on peut estimer a environ 250000 en 2003,
on compte prés du tiers de la population du département qui vit dans un ménage dont au
moins un des membres percoit un minimum social. Ainsi, la Réunion, qui pése pour 1% de la
population francaise (métropole + DOM), réunit plus de 4% des bénéficiaires des minima
sociaux de la France entiére et prés de la moitié des allocataires des DOM » (TEMPORAL,
Franck. 2005-2006. P.471).

Cette structuration fortement ethnicisée de la société réunionnaise n’est pas sans
consequences sur la prise en charge hospitaliére du VIH-sida. Elle est au coeur méme de notre

questionnement. Elle constitue le cadre dans lequel s’inscrivent des traitements différenciés.

I.4. Ethnicisation des professions de santé.

La situation originale des services qui prennent en charge le VIH-sida a la Réunion, ou
les médecins sont tous originaires de la métropole quand le personnel parameédical (a
I’exception d’un assistant social et d’un diététicien) est originaire de la Réunion, suscite

quelques interrogations et commentaires.

1.4.1. L’implantation de la médecine métropolitaine a la Réunion.

Du temps de la colonisation, la France a envoye a la Réunion des administrateurs, des
médecins, des religieux et des exploitants qui recouraient a une main d’ceuvre d’esclaves pour
cultiver les terres, puis a une main d’ceuvre dite libre. La présence de la médecine occidentale

est donc ancienne sur le sol réunionnais.

Mais c’est avec la départementalisation en 1946, que de profonds changements vont
étre opérés a la Réunion sur fond de recherche d’unité nationale : « En 1959, le Général de
Gaulle et son premier ministre Michel Debré, qui sera élu député de la Réunion en 1963, font
une visite dans 1’ile suite a la volonté du gouvernement de mieux connaitre les DOM. Cette
visite est décisive : peu apres, les investissements vont croitre et les transformations

s’accélérer, le but étant une assimilation de plus en plus poussée de la Réunion a la mere

19 « En 1945, aprés la capitulation de I’ Allemagne, des élections sont organisées. La Gauche triomphe
avec dans ses rangs Raymond Verges et Léon Lepervanche, tous deux communistes, qui vont représenter 1’ile a
I’Assemblée Nationale. En mars 1946, ils proposent a 1’Assemblée le projet de départementalisation de la
Réunion. Celui-ci sera adopté a I’'unanimité » (Histoire de I’ile de la Réunion).
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patrie. Les conditions de vie s’améliorent et la population augmente considérablement. Des
progrés sont faits sur le plan sanitaire, social et éducatif. La Sécurité Sociale est étendue a
I’ile, le Service Départemental d’Hygiéne Sociale (future DDASS) est créé ainsi que des PMI
(Protection Maternelle et Infantile). La médecine préventive est développeée, les vaccinations
sont obligatoires, des hopitaux sont construits. L’éducation sanitaire se fait par le biais de
I’école, la radio, la télévision, des campagnes de sensibilisation... On lutte également contre
la sous-alimentation. De ce fait, les cantines scolaires se généralisent et les familles profitent
d’une politique d’aide et pergoivent des allocations pour pouvoir se nourrir. Suite a toutes ces
mesures, la mortalité passe de 11,4 pour mille en 1960 a 6,3 pour mille en 1978 » (Histoire de
I’ile de la Réunion). L habitat aussi est concerné par ces interventions de 1’Etat francais qui
visent & moderniser les DOM au travers de la construction de logements a loyers modérés ;
méme chose pour les zones portuaires, 1’aéroport, 1’approvisionnement en eau et énergie, des
établissements scolaires sont construits, etc. La modernisation touche tous les secteurs de la

vie réunionnaise.

L’amélioration de la qualité de vie, la construction d’hopitaux et les salaires plus
¢levés qu’en France métropolitaine ont attiré de nombreux médecins hospitaliers originaires
de la métropole qui ont choisi de s’installer a la Réunion pour quelques années ou pour une
vie. En choisissant d’exercer & la Réunion, les fonctionnaires de I’Etat bénéficient d’un salaire
environ une fois et demi supérieur & ce qu’ils toucheraient en France métropolitaine. Plus
précisément, « tous les fonctionnaires civils de 1’Etat et des collectivités territoriales en poste
dans les départements d’outre-mer percoivent une rémunération majorée de 40% en
Guadeloupe, en Martinique et en Guyane et de 53% a La Réunion. Cette « prime de vie
chére » est composée de trois éléments :

- une majoration de traitement de 25%, instituée par la loi n°50-407 du 3 avril 1950 ;

- un complément temporaire a la majoration de traitement de 5%, institué par le décret n°53-
1266 du 22 décembre 1953 portant aménagement du régime de rémunération des agents, porté
a 15% par le décret n°57-87 du 28 janvier 1957 ;

-un indice de correction, applicable uniqguement a La Réunion, institué par le décret n°49-55
du 11 janvier 1949, modifié par le décret n°71-485 du 22 juin 1971. Cet indice de correction
¢était destiné a compenser 1’écart de parité entre le franc frangais et le franc CFA, qui avait

cours localement. Depuis le retrait du franc CFA et I’introduction du franc métropolitain,
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intervenue le 1% janvier 1975, le taux de l’indice de correction a été ramené a 1,138.

Cependant la base réglementaire de cet avantage a disparu » (Assemblée Nationale. P.6)"°.

Les médecins hospitaliers sont concernés par ces mesures, ce qui favorise sans doute
la venue sur I’ile de médecins métropolitains, d’autant que les individus originaires de la
Réunion et titulaires d’un diplome de médecine sont peu nombreux dans la mesure ou seule la
premiére année d’étude y est possible. Les emplois moins qualifiés, quant a eux (les
professions paramédicales de I’hopital), sont occupés le plus souvent par des personnes
originaires de la Réunion. La tendance a un recoupement entre statut social et origine est bien

une réalité dans les services étudiés.

1.4.2. Ethnicisation des professions de santé et rapports de domination dans

la relation de soin.

Pour la trés large majorité des malades, I’origine métropolitaine des médecins est un
gage de bons soins. Lorsque 1’on est originaire de métropole et que 1’on a fait ses études de
médecine en métropole, on est forcément un bon médecin. Si les patients originaires de la
Réunion apprécient généralement de pouvoir parler en créole avec les infirmiers, ils ne voient
généralement pas d’'un mauvais ceil que les médecins s’expriment en francais. Ce qui compte
avant tout, c’est qu’ils fassent leur travail et qu’ils le fassent bien. Mais le francgais reste la
langue de I’administration et du pouvoir quand le créole se fait langue de la vie quotidienne,
sociale et familiale pour nombre d’entre eux. La distance qui s’établit entre un médecin et son
patient est majorée par I’imposition de la langue des dominants et 1’origine métropolitaine de

ces médecins.

Les débats autour de I’introduction du créole a 1’école sont récurrents. Les intellectuels
se positionnent largement en faveur, dans un desir affirmé de revendication identitaire. Cet
avis n’est pas nécessairement partagé par celles et ceux dont le créole reste la langue
premiére, la langue du quotidien. La maitrise du francais, a leurs yeux fondamentale pour la
réussite de leurs enfants, ne pourrait laisser de place au créole a I’école. Pour les aides-
soignants rencontrés dans les services hospitaliers, 1’introduction du créole serait assurement

préjudiciable pour 1’apprentissage le meilleur possible du frangais.

19 pour quelques informations complémentaires sur cette « prime de la vie chére » dans la fonction
publique outre-mer, cf. Annexe n°16.
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La maitrise du francais est fortement corrélée a la situation sociale et économique des
ressortissants de la Réunion. En tant que langue de 1’école et de 1’administration, les plus
précarisés et les moins scolarisés ont une maitrise moindre du francais qui vient accentuer le
rapport de domination dans le cadre de la consultation hospitaliére. Il leur est alors plus
difficile que pour d’autres d’étre actifs dans leur prise en charge. Ceux et celles qui maitrisent
le moins le frangais s’expriment parfois en créole lors de la consultation médicale mais se
cantonnent le plus souvent au silence. Avec le personnel paramédical, originaire de la
Réunion, ces difficultés ne se posent généralement pas et certains patients interrogent de fait
préférentiellement ces soignants, ce qui, au vu de I’étude menée dans le service parisien,
renverrait également au statut moins valorisé des paramédicaux. Les médecins, quant a eux,
ne considerent le plus souvent pas que I’usage du créole associé a une maitrise moyenne du
francais puisse constituer un probleme réel. lls disent comprendre le créole et certains
affirment le parler. Pourtant, nos observations nous ont permis de constater que 1’usage du
créole par les médecins ne se fait qu’exceptionnellement via la traduction de quelques termes,
notamment lorsque le patient est interrogé sur les symptémes ressentis. Un exemple de cet
usage peut étre donné ici, sachant que méme s’il s’agit d’un terme précis et non d’une phrase
en créole, ce fait reste une exception : « Tu as eu de la fievre, des frissons ? » demande le
médecin. Le patient semble géné, sourit. Il reformule : « Kapkap ? la fievre, tu as eu ¢a ? ».
« Oui, oui », lui répond alors le patient, signifiant clairement par son attitude qu’il a bien

compris (Journal de bord. La Réunion. Novembre 2003).

Le caractére a premiere vue positif de la présence de médecins originaires de la
métropole, en I’occurrence I’appréciation qu’en font les patients, toutes origines confondues,
en termes, notamment, de gages de bons soins, souligne I’intériorisation de la supériorité des

majoritaires™.

Parallélement, le personnel paramédical, presque exclusivement composé de femmes

originaires de la Réunion et parce qu’il renvoie a une moindre qualification que les médecins,

111 Rappelons ici que les termes majoritaires et minoritaires ne se rapportent pas a des données chiffrées
mais doivent étre compris dans le contexte des relations interethniques qui font de certains, ici les
“Métropolitains”, les détenteurs, certes non exclusifs, des pouvoirs. La situation réunionnaise est néanmoins
relativement complexe et n’oppose pas si simplement les originaires de France métropolitaine aux originaires de
la Réunion. A I’intérieur méme de ceux qui participent de ce groupe minoritaire, il y a différents groupes qui
renvoient & des origines multiples. Entre ces groupes, les tensions sont également palpables et se dessinent des
luttes autour d’enjeux de pouvoir.
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renforce cette perception d’une plus grande réussite des “Métropolitains”, des majoritaires. De
plus, la féminisation de ces professions paramédicales (seuls les deux cadre de santé sont des
hommes), agit dans le sens d’une certaine déqualification de ces professions associée a
I’image de la bonne infirmicre, naturellement généreuse et apte a “prendre soin de” puisque

femme!'2,

Les ethnicités, réelles ou attribuées, structurent fortement la vie sociale réunionnaise.
Ces groupes ethnicisés qui font sens socialement sont composés d’individus tous frangais
depuis de nombreuses générations. On parle de fait des “vieilles colonies” lorsqu’il est
question des Départements frangais d’Outre-Mer (Réunion, Martinique, Guadeloupe et
Guyane). C’est I’intérét ici de cette présentation de la société réunionnaise et du choix méme
de cette comparaison qui nous permet de comprendre que les traitements différentiels
observés en raison de 1’origine ne trouvent pas leur sens dans une opposition entre nationaux

et étrangers mais dans des relations interethniques socialement construites.

12 Cf. Partie 1. Chapitre 1. Point I1.2 sur la féminisation des métiers paramédicaux.
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Il. De la question métropolitaine de 1’acces aux soins aux
rapports de domination dans la relation de soin.

Le contexte parisien nous a amené vers la prise en considération d’un autre aspect
essentiel pour éclairer les modalités d’une prise en charge ethniquement différenciée en
sante. En effet, la question de possibles traitements ethniquement différenciés ne concerne
plus, comme a la Réunion, des ressortissants francais mais principalement des étrangers
qui ont migré en France. Nous nous sommes focalisés sur les ressortissants de pays
d’Afrique sub-saharienne, population trés présente dans les services qui prennent en charge
le VIH-sida en région parisienne, tant en nombre que dans les discours des soignants, ce
qui tiendrait a 1’orientation prise par le service depuis sa fondation. Les malades originaires
d’Afrique sub-saharienne y étaient nombreux car y étaient prises en charge les maladies
dites tropicales (avant le VIH-sida) et qu’y était proposé un diplome intitulé « santé dans le
monde ». Un médecin raconte : « il faut voir le service ici il y a vingt ans, ou avant le sida.
L ouverture sur I’ Afrique, personne ne faisait ¢a a Paris. La salle de consultations, ¢ était
des familles africaines, il y avait une salle commune, c’était les gens en boubous, enfin
c’était un mélange de trucs, il y a toujours eu une ouverture vers les gens d’ailleurs. Et le
sida il est venu ici comme ¢a. Personne n’a dit ici un jour « on va faire le sida », il est venu
parce que c’était ['ouverture vers I’ Afrique. Les homosexuels sont venus apres en maladies

infectieuses » (Entretien médecin. Paris. Avril 2008).

On constate une forme d’évidence d’un autre ethnicisé “africain” ou “noir” et les
ressortissants d’Afrique sub-saharienne sont effectivement le plus souvent en situation
précaire et occupent des emplois dépréciés et faiblement rémunérés. Ces éléments seront
repris dans le chapitre 5 autour des représentations des soignants quant a la culture (largement
pensée comme homogene) et a la situation socio-economique des ressortissants de pays
d’Afrique sub-saharienne articulées a la question de I’observance (bonne ou mauvaise prise
des traitements). Nous avons choisi d’interroger un autre aspect du contexte sociétal frangais
métropolitain en ce qu’il nous est apparu participer d’une modalit¢ de construction de
I’altérité originale, distincte de celle de la Réunion, induisant par 1a méme des modalités de la

prise en charge des patients spécifiques.

Contrairement a la situation réunionnaise ou la part des étrangers suivis dans les
services du VIH-sida reste tres faible, la situation de la France métropolitaine souléve une

autre question qui s’articule autour des politiques de santé et des politiques en matiére
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d’immigration. De fait, a ce jour, les traitements ethniquement différenciés en santé en France
ont été abordés essentiellement via la question de I’inégalit¢ dans 1’acceés aux soins des
étrangers (CARDE, Estelle. 2006. ; CARDE, Estelle; FASSIN, Didier et MUSSO-
DIMITRIEVIC, Sandrine. Mars-avril 2002. ; FASSIN, Didier. 2002. ; GIRAUX, Fabrice.
2003. ; MUSSO-DIMITRIEVIC, Sandrine. Mai-juin 2000.).

Si dans notre recherche les patients ont tous pu accéder a une prise en charge de leur
pathologie, la question de I’accés aux soins est réinvestie dans la relation soignant/soigné. Les
soignants, s’ils mettent en avant le caractére charitable de I’institution hospitaliere et
s’accordent a dire que I’acces aux services de santé est un droit pour tous, font entrer dans la
relation de soins la contradiction entre cet acces de droit et I’illégitimité juridique de ceux
d’entre les patients qui sont en situation irréguliere sur le territoire francais et qui obtiennent
un titre de séjour du fait de leur pathologie (cf. point I1.2.). Ce paradoxe accentue 1’image
d’un humanisme médical tout en faisant de ces patients des personnes redevables, ce qui
renforce les rapports de pouvoir entre soignants et soignés et tend a modeler les formes de la

prise en charge.
I1.1. Des inégalités dans [’acces au systeme de soins.

11.1.1. L’Etat francais, les discriminations et les « catégories ethno-

raciales ».

Mesurer les inégalités en matiere d’acces aux soins des minorités ethniques en France

c’est se confronter a une premiére difficulté : la définition méme de ces minorités ethniques'™.

En décembre 2004 a été créée une autorité administrative indépendante ayant pour
mission la lutte contre les discriminations et le respect, dans les faits, du principe d’égalité : la
HALDE, Haute Autorité de Lutte contre les Discriminations et pour I’Egalité. La création de
la HALDE constitue une forme de reconnaissance de I’existence d’inégalités réelles et de
discriminations. Si elle considére a la fois des discriminations raciales et d’autres liées a un

handicap (cf. sa rubrique « bonnes pratiques et expériences »), elle affirme par son existence

3 Nous utiliserons pour le moment de maniére indifférenciée les termes de « groupes ethniques »,
« minorités ethniques », « catégories ethno-raciales », du fait des diverses terminologies adoptées par les auteurs
et les politiques. Nous y reviendrons en conclusion de ce chapitre.
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méme la réalité de discriminations raciales. Pour autant, cette reconnaissance se heurte a

certaines difficultés pour les décrire et en rendre compte.

Le rapport sur la « mesure de la diversité et la protection des données personnelles »
du 16 mai 2007 de la Commission Nationale Informatiques et Liberté (CNIL) met en
évidence certaines difficultés, en France, pour rendre compte et donc pour lutter contre les
discriminations raciales. 1l y est stipulé que «la loi informatique et libertés permet sous
certaines conditions le traitement de données sur les origines raciales ou ethniques. La CNIL a
exprimé ses réserves a 1’égard du recueil et du traitement, dans des catégories prédéfinies, de
données relatives a 1’origine raciale ou ethnique réelle ou supposée des employés ou des
candidats a un emploi en I’état de I’information statistique disponible et en particulier de
I’absence de référentiel national de typologies ethno-raciales et par voie de conséquence de
résultats statistiques fiables aux niveaux national et local qui pourraient servir aux employeurs
comme base de comparaison fiable (indicateurs nationaux ou par bassin d’emploi). En
consequence, la CNIL a recommandé dans ses conclusions de juillet 2005 que « les données
relatives a 1’origine raciale ou ethnique réelle ou supposée des employés ou des candidats a un

emploi dans le cadre de la mesure de la diversité des origines ne soient pas recueillies » » ™,

11 reste alors possible, et ¢’est 1a le second point de recommandation de la CNIL, de
renseigner la nationalité de I’enquété et de ses parents, voire de ses grands parents, ce qui
demeure un bon indicateur de 1’origine de I’individu, sans, reconnait-elle, permettre de

prendre en considération les enfants de migrants.

Ensuite, selon la troisiéme recommandation, elle autoriserait des études s’intéressant
au «ressenti » des discriminations, ce qui permettrait de « poser des questions sensibles
susceptibles d’identifier les obstacles a I’intégration et les facteurs de discrimination, tels que
la couleur de la peau, ou encore toutes les autres caractéristiques visibles, audibles ou
perceptibles ». Il n’est donc pas possible, en France, d’aborder la question des discriminations
raciales via la définition, en amont, de catégories “cthno-raciales”, que cela tienne a
I’empreinte républicaine et a la négation de I’existence de minorités ethniques et/ou a un souci

de non-stigmatisation et de non-réification de groupes ethnicisés/racisés.

14 Cf. le rapport présenté le 15 mai 2007 par le Commissaire Anne Debet intitulé « Mesure de la
diversité et protection des données personnelles » sur le site de la CNIL :
http://www.cnil.fr/fileadmin/documents/approfondir/dossier/diversite/RapportdiversiteVD.pdf

208


http://www.cnil.fr/fileadmin/documents/approfondir/dossier/diversite/RapportdiversiteVD.pdf

Ajoutons, avec Patrick Simon, que les données qui renseignent la nationalité ou le
pays de naissance, alors méme qu’elles ont été recueillies, ne sont le plus souvent pas publiées
— a moins qu’il ne s’agisse d’une étude s’intéressant précisément a ces questions. Pour
I’auteur, cela tient « a une tradition nationale qui privilégie ’identification par la position
socio-économique pour décrire et analyser les faits sociaux, considérant les catégories de
nationalité et d’origine comme non pertinentes et, plus fondamentalement, illégitimes dans
cette perspective » (SIMON, Patrick. Juillet 2002. P.16). 1l suggére également que le modele
républicain de D’intégration participe de cet état de fait. Ainsi, sont distingués dans la
nomenclature statistique francaise les Francais de naissance, les Francais par acquisition et les
étrangers. « Ce tryptique répond a une double problématique de gestion des flux et
d’observation du processus d’assimilation a la nation, défini selon le fameux modéle
d’intégration a la frangaise par 1’adoption de la nationalité francaise. (...) installation,
incorporation dans 1’appareil économique, développement des liens familiaux, transformation
des pratiques dans un mouvement de résorption des spécificités, puis naturalisation, scandent
le parcours théorique d’une population congue comme exogene jusqu’a son assimilation »

(SIMON, Patrick. Juillet 2002. P.18).

Cette distinction entre Francais de naissance, Francais par acquisition et étrangers
évince la question de I’existence de minorités ethniques puisque ceux et celles qui seraient
devenus francais sont posés comme étant de fait intégrés. Ce sont alors les étrangers qui
représentent une altérit¢é admise. Ce modele frangais de [’intégration rend difficile
I’appréhension de discriminations “ethno-raciales”, dans la mesure ou ce que recouvre le
terme “ethno-racial” ne se confond pas avec la nationalité, ni méme avec une origine
nationale. Pour autant, quel que soit le modéle politique, républicain ou multiculturaliste,
s’observent des discriminations qui prennent par exemple la forme, en santé, d’une inégalité

dans I’accés aux services de santé de minorités ethniques et, en particulier, des sans papiers.

11.1.2. Penser les inégalités en matiére d’acc€s aux soins des minorités

ethniques.

Le 11 décembre 2005, I’Observatoire des inégalités, rapportant les chiffres donnés par
Médecins du monde sur la fréquentation des Centres de soins de Médecins du monde,
souligne les difficultés réelles d’accés aux soins des étrangers en France. En effet, sur dix des

centres de soins de Médecins du monde, prés de neuf patients sur dix sont des étrangers. Plus
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encore, la part des étrangers qui recourt a ces centres de soins va sans cesse croissante depuis
1999 ou ils représentaient 70,8% des consultants contre 88,8% en 2004. Médecins du monde
considére que «les durcissements pour obtenir 1’aide médicale d’Etat (AME), obligeant
notamment a fournir des justificatifs prouvant trois mois de présence ininterrompue en

France, au mieux, retardent I’accés aux soins des plus démunis, au pire, les en écartent »'*°.

Les ¢études qui s’intéressent a la santé des étrangers et des immigrés, et a 1’accés aux
soins en particulier, sont le fait de recherches relativement isolées qui néanmoins se
développent. Estelle Carde, Didier Fassin et Sandrine Musso, dans une synthése de travaux
sur I’immigration et la présence étrangere en France, ont pu mettre en évidence que «le
traitement défavorable peut concerner ’accés aux soins ou la qualité des soins (et que) la
défaveur peut procéder d’une intention explicite ou de logiques structurelles. Sa raison peut
étre liée a une méconnaissance du droit par les agents ou a une mauvaise volonté dans son
application, I’importance de ses conséquences (pouvant) aller d’un risque vital a un relatif
inconfort, en passant par des difficultés d’acceés a des médicaments. (Ils ajoutent que) les
personnes concernées peuvent étre étrangeres en situation réguliere ou non, mais aussi
francaises » (CARDE, Estelle; FASSIN, Didier et MUSSO-DIMITRIJEVIC, Sandrine. Mars-
avril 2002. P.3).

Le plus souvent, les recherches qui s’intéressent a la santé des étrangers et immigrés
en France, si elles constatent une inégalité en terme de morbidité et de mortalité, expliquent
cette disparité par les conditions socio-économiques de ces individus dont la santé se
rapprocherait de celle des Francais natifs de France issus des milieux sociaux les plus
défavorisés. On considére également souvent que la migration en tant que telle, c'est-a-dire en
tant qu’exil et que perte des repéres culturels, engendre des problémes de santé spécifiques
qui justifient une prise en charge “adaptée”, comme le proposent certains ethnopsychiatres qui
tendent a réduire les problémes de santé des migrants a leur “culture”. Autrement dit, le
probléme vient du malade et non de la société¢ dans laquelle il a migré. C’est sa culture
d’origine qui mettrait un frein a son intégration car elle se fait hermétique au changement,
d’ou les troubles de la personnalité — a fortiori pour les enfants d’immigrés qui sont pris entre

deux cultures contradictoires. Ces recherches oublient alors la part du racisme et des

15 Cf. ici, en complément, ’article de Fabrice GIRAUX, « Inégalités d’accés aux soins entre Francais et
Etrangers a partir de ’expérience des missions France de Médecins du monde », s’intéressant notamment aux
difficultés actuelles que rencontrent les étrangers pour I’obtention de 1’ Aide Médicale d’Etat.
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discriminations (indirectes et directes) dans les rapports entretenus par les migrants avec les
systemes de soins et réifient la culture des malades davantage envisagée comme une seconde

nature.

La focalisation sur la culture, et méme celle sur les questions d’ordre économique et
social, permet de taire la part de responsabilité de la société d’accueil quant a la santé
médiocre de ses immigrés. « Cette altérité de I’intérieur ne repose plus seulement sur la
position dominée et vouée a le demeurer qu’occupaient les peres travailleurs immigrés et les
meéres assignées a I’entretien et la reproduction du foyer. Elle permet aux dominants de
s’absoudre de toute responsabilité dans les discriminations subies pour obtenir un travail
auxquelles se heurtent les jeunes Frangais d’ascendance coloniale, en faisant glisser le regard
du c6té de la conformité comportementale et plus spécifiquement sexuelle et sentimentale
exigée d’eux, qu’ils tarderaient a manifester (...). Hier comme aujourd’hui, 1’ordre social
francais inégalitaire, accommodant a 1’égard des discriminations, s’exempte de toute
responsabilité politiqgue et symbolique dans les rapports de domination, exclusivement
attribués aux survivances d’une tradition présentée comme intangible, importée par des

immigrants tenus pour réfractaires a toute modification de leur univers mental et culturel »
(GUENIF-SOUILAMAS, Nacira. 2005. P.203).

Si les inégalités d’acces aux soins des minorités ethniques intéressent de plus en plus
de chercheurs — quel que soit ’angle d’approche —, on constate que les statistiques produites,
tant par ’INSEE que par le site du Ministére de la santé et des solidarités, ne mentionnent pas
I’origine. Ainsi, sur le site du Ministére de la santé et des solidarités, on découvre un texte
intitulé « L état de santé de la population en France en 2006 ». 1l y est expliqué que « La loi
relative a la politique de santé publique du 9 aolt 2004 a défini 100 objectifs de santé
publique pour 2008. Cet ouvrage est le premier rapport annuel sur I'état de santé de la
population en France réalisé a partir des indicateurs de suivi de ces objectifs »"°. 1l y est
question des disparités régionales de santé et d’« indicateurs de santé transversaux ». Nulle

part, n’est abordée la santé des étrangers et immigrés, fondus dans la masse de la population

18 ¢f. sur le site du Ministére de la santé et des solidarités:
http://www.sante.gouv.fr/drees/santepop2006/santepop2006.htm
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générale qui ne se décompose qu’au travers des catégories socioprofessionnelles, d’age et de

sexel,

On peut penser, pour expliquer cette absence de production de publications de données
concernant les inégalités de santé entre Frangais de naissance, Frangais d’acquisition et
étrangers - pour reprendre les catégories de la nomenclature francaise — que «la géne
provoquée par I’évocation d’inégalités en rapport avec 1’origine nationale trouve ses racines
dans une adhésion au modé¢le républicain d’intégration que la découverte de ces disparités
viendrait ébranler. La résistance a toute tentative d’explorer ce théme est a la mesure de la
déception que les résultats d’une telle exploration pourraient entrainer » (FASSIN, Didier.

Mai 1999. P.71).

Comment alors comprendre, dans ce contexte de I’impossibilit¢ de penser les
inégalités de santé des immigrés et étrangers, le sens de ces statistiques du VIH-sida qui, elles,
tendent, de plus en plus, a prendre en considération 1’origine des malades ? On y reviendra

dans la partie suivante.

On se retrouve finalement face a ce paradoxe énoncé par Didier Fassin : « dans une
période ou il est particulierement difficile de produire une connaissance sur la santé des
étrangers et des immigrés, d’étudier les disparités dont ils sont les victimes face aux soins, a la
maladie, a la mort, et, a fortiori, d’en débattre publiquement, c’est précisément la santé qui
tend a devenir un enjeu important de leur reconnaissance » (FASSIN, Didier. Mai 1999.
P.70). De fait, une part de ces étrangers, au préalable en situation d’illégalité juridique sur le
territoire francais, obtiennent des titres de séjour quand leur état de santé est considéré comme
mettant en danger leur vie en cas d’expulsion'®®. C’est a ce paradoxe que nous allons nous

intéresser a présent.

" Pour exemple, les résultats d’une étude parue dans le Bulletin Epidémiologique Hebdomadaire du 31
octobre 2005 qui titre « Inégalités de santé et comportements : comparaison d’une population de 704 128
personnes en situation de précarité a une population de 516 607 personnes non précaires, France, 1995-2002 »
qui conclut en disant qu’il existe de fortes corrélations entre la précarité et 1’état de santé selon des indicateurs de
comportements (notamment le tabagisme) et de santé (mauvaise santé pergue, obésité, maigreur, pression
artérielle élevée, présence de dents cariées) (InVS. Octobre 2005).

118 Concernant le droit au séjour pour raison médicale, cf. annexe n°17.
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11.2. Populations legitimes et/ou illégitimes ?

L’¢épidémie du VIH-sida a généré des choix en matic¢re de politiques d’immigration
différentes selon les Etats. Dans certains pays, une sérologie positive au VVIH-sida interdit tout
droit d’entrée et de résidence sur le territoire™®. Une patiente rencontrée au cours de cette
étude, originaire du Cameroun, a ainsi d0 quitter le Koweit ou elle vivait avec sa famille

depuis quelques années suite a la découverte de sa sérologie positive au VIH-sida.

11.2.1. Politique d’immigration restrictive et «raison humanitaire »

permissive.

En France, les choix politiques ont été d’une autre nature, générant une contradiction
entre une politique de I’immigration qui maintient dans un statut d’illégitimité des populations
en situation irréguliére sur le territoire francais et une « raison humanitaire », telle que définie
par les pouvoirs publics, qui donne un droit d’acces au séjour (depuis 1998) de ces mémes
populations en cas de pathologies qui mettraient en jeu le pronostic vital si elles étaient
renvoyées dans leur pays d’origine. « Autrement dit, 1’étranger a obtenu, sous la condition
d’étre atteint d’une pathologie grave, une reconnaissance qui lui était contestée dans tous les
autres registres de 1’activité sociale. Cette reconnaissance conférée par la maladie debouche
ainsi sur une forme de biocitoyenneté qui reléve, au fond, d’une politique de la « vie nue » ne
donnant a I’étranger droit de cité que parce qu’il est menacé dans son existence biologique »
(FASSIN, Didier. Juillet 2002. P.7). Didier Fassin ajoute que le motif de pathologie grave a
constitué, dans les années 1990, le critére qui a généré la plus forte augmentation pour
I’obtention d’un titre de séjour et pour une régularisation. Autrement dit, la santé est devenue
«1’un des derniers refuges du droit » (Mai 1999. P.72), refuge constamment menacé pour
ceux et celles d’entre les malades issus de pays ou une partie des personnes séropositives au
VIH-sida parvient a obtenir des traitements. Un médecin exprime ses craintes a ce propos :
« ¢a a déja commencé avec le gouvernement actuel. lls disaient que certains pays peuvent
prendre en charge. Mais il y a des associations qui sont tellement fortes. Parce qu’en vérité,
c’est vrai qu’il y a des pays qui peuvent, mais combien ? Moi je suis allé au Burkina Faso,

vous avez des hopitaux, c’est un mouroir. Un hopital universitaire avec une seule bouteille

19 Le conseiller régional d’ile-de-France et président de Elus Locaux Contre le Sida, Jean-Luc Romero,
rapporte que la moiti¢ des pays du monde appliquent des mesures discriminatoires quant a l’entrée ou
I’installation des personnes séropositives sur leur territoire (Cf. le site de Elus Locaux Contre le Sida,
www.elcs.fr).
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d’oxygene sous clé. lls ne peuvent pas prendre en charge. Le VIH un jour va disparaitre en
Afrique par la disparition des gens qui y vivent. Le Burkina est dans la détresse humaine.
C’est vrai que le Sénégal, le Mali, des femmes enceintes ont acces a des traitements, mais
combien de malades sont pris en charge ? Trés peu. On est trés en dessous de ce qu’il

faudrait » (Entretien médecin. Paris. Juin 2005).

11.2.2. Des inéqgalités pérennes.

Cette «raison humanitaire » n’a toutefois pas pour autant effacé les inégalités dans
I’acceés aux soins de ces populations étrangéres en situation irréguliére qui rencontrent
toujours des difficultés dans 1’obtention d’un titre de séjour pour raison de santé. Cette carte
de séjour temporaire, mention «vie privée et familiale », qui permet a la personne qui
I’obtient de travailler, n’est pas toujours délivrée. C’est alors une autorisation provisoire de
séjour pour soins d’une durée maximale de six mois renouvelable qui parfois la remplace et
qui elle ne donne pas d’autorisation de travail. Selon le COMEDE, certaines préfectures
accordent systématiquement ces autorisations provisoires de séjour (APS) plutdt que des
cartes de séjour alors que les APS sont en principe réservées a ceux d’entre les demandeurs
qui ne remplissent pas les conditions de résidence habituelle requises (COMEDE. 2005b.).
Dans le cas ou la carte de sé¢jour est délivrée, elle n’ouvre pas la voie a la régularisation du

conjoint qui ne peut plus dés lors prouver que sa présence aupres du malade est indispensable.

Le temps qui s’écoule avant 1’obtention du titre de séjour (pas nécessairement assorti
d’une autorisation de travail) est, selon nos données, long. Une fois que la demande est établie
en bonne et due forme, plusieurs mois s’écoulent jusqu’a 1’obtention d’un récépissé de trois
mois, souvent suivi d’un second qui, s’ils protegent de 1’expulsion, ne s’accompagnent pas
d’une autorisation de travail qui reste évaluée au cas par cas au moment de la délivrance de la

carte de séjour.

A noter également que certaines réserves sont faites pour 1’obtention d’un titre de
séjour pour « raison humanitaire » au-dela de la gravité reconnue de la pathologie : la durée
du séjour en France au moment de la demande, la « menace a I’ordre public » que présenterait
le demandeur et la certitude d’une inaccessibilité aux soins et traitements du malade dans son
pays d’origine. Il est nécessaire de résider en France depuis au moins trois mois pour obtenir
une Autorisation Provisoire de Séjour et depuis plus d’un an pour obtenir une carte de séjour

temporaire mention «vie privée et familiale ». Sachant que si au bout de quatre mois la

214



préfecture n’a pas répondu a la demande, cette absence de réponse doit étre considérée

comme un refus (avec possibilité de recours), on comprend que I’attente puisse étre longue'®.

Par ailleurs, la méconnaissance méme du droit constitue un frein a 1’obtention d’un
titre de séjour puisque « le dispositif mis en place pour I’attribution des titres de séjour et
I’autorisation de travail pour les étrangers malades, dispositif unique en Europe, semble
soulever de gros problémes d’interprétation subjective de la loi entrainant parfois des
différences d’appréciations territoriales » (BENNEGADI, Rachid. 2003. P.544). L’instruction
de dossiers de demandes de titres de séjour ne constitue pas un obstacle dans les services
étudiés dans la mesure ou un assistant social intervient dans la constitution de ces dossiers et
ou les médecins ont acquis des connaissances en la matiére au fil du temps. Reste bien sar

I’avis favorable ou défavorable que pourra formuler le médecin inspecteur de santé publique.

11.2.3. Quand le social rencontre le médical**.

Mais il y a encore une étape préliminaire a la constitution du dossier lui-méme (ne
considérant ici que ceux et celles qui sont arrivés jusque dans le service hospitalier sans s’étre
heurté(e)s au préalable au service des admissions) : informer le médecin de la situation de
séjour irréguliere et, souvent conjointement, de 1’absence de couverture maladie pourtant

susceptible de faire fuir plus d’un patient'®. Les malades craignent parfois de dire au médecin

120 pour plus de développements sur le séjour des étrangers atteints de pathologies graves, cf.
COMEDE. 2005b. Prise en charge médico-psycho-sociale des migrants/étrangers en situation précaire. 441p.
DOURIS, Vincent. Juillet 2002. "La question du séjour des étrangers malades". ANRS. Collection Sciences
Sociales et Sida. N°"Sida, immigration et inégalités. Nouvelles réalités, nouveaux enjeux". Pp.67-70.

Du méme auteur : DOURIS, Vincent. 2003. "L'acces au séjour des ressortissants étrangers atteints de
pathologies graves". Migrations Santé. N°spécial : la santé des migrants. Etats des lieux et prospectives. Pp.49-
58.

Cf. également MUSSO-DIMITRIJEVIC, Sandrine. Mai-juin 2000. "L'accés aux soins des étrangers en situation
précaire”. Hommes et Migrations. N°1225: "Santé, le traitement de la différence". Pp.88-93.

Cf. CHARDIN, Catherine. 2003. "Les enjeux de santé publique d'un dispositif législatif et réglementaire
garantissant a toutes les personnes étrangéres vivant en France un acces aux soins, aux titres de séjour et de
travail, aux aides sociales". Migrations Santé. N°spécial : la santé des migrants. Etats des lieux et prospectives.
Pp.123-134.

Cf. CARDE, Estelle; FASSIN, Didier et MUSSO-DIMITRIJEVIC, Sandrine. Mars-avril 2002. "Synthese de
travaux sur l'immigration et la présence étrangére en France: Un traitement inégal. Les discriminations dans
I'accés aux soins". Migrations Etudes. N°106. Pp.1-10.

121 Nous développons plus longuement cette rencontre du social et du médical dans le Chapitre 5 de la
Partie 2.

122 Sur la précarité des sans-papiers et les étrangers en cours de régularisation, cf. GISTI. Mai-juin 2000.

"L'acces aux soins des étrangers: débats et évolutions du droit". Hommes et Migrations. N°1225: "Santé, le
traitement de la différence". Pp.101-110.
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qui les suit qu’ils sont en situation irréguliére. Si les patients — selon leurs propres propos —
pensent le plus souvent que les médecins sont préoccupés avant tout de la santé des malades
en dehors de toute autre considération, ’hdpital demeure une institution d’Etat, ce qui peut
inquiéter certains malades. Un médecin nous dit avoir fait la morale a un patient qui s’était
mal comporté, donnant une fausse identité a sa premicre venue. Il I’accuse d’avoir eu une
« attitude pas trés claire » et lui tient rigueur de cette dissimulation d’identité. Un peu plus
tard, il ajoute : «je lui ai dit, c’est pas la police ici, on va pas vous dénoncer » (Journal de
bord. Paris. Juin 2005). Dans cette histoire, le médecin, lui-méme originaire d’un pays
extérieur a I’Union européenne, a été heurté par le manque de confiance de ce patient a son
égard et a I’égard de la médecine en général. Dans la majorité des cas, il ne semble pas y avoir
de confrontation, mais la demande effectivement faite au médecin pour 1’obtention d’un titre
de séjour peut prendre du temps, par la méconnaissance qu’ont certains patients de cette
possibilité, par la crainte d’étre dénoncés ou par la décision des médecins eux-mémes de

remettre au rendez-vous suivant la rédaction du courrier.

Cette « obligation morale a I’égard des malades, quelle que soit leur situation juridique
ou économique » se confronte a «la légitimité politique des étrangers, des immigrés, et
méme, par ricochet des personnes d’origine étrangére ou immigrée, qui s’est trouvée
progressivement réduite par des politiques d’immigration de plus en plus restrictives et de
plus en plus répressives ». Des lors, « sur le terrain, les agents administratifs, les médecins, les
infirmiers sont amenés a gérer dans leur quotidien cette contradiction et ce paradoxe. Ils sont
face a des populations dont on ne cesse de dire qu’elles sont illégitimes et, en méme temps, a
qui ’on donne tout, ou en tout cas beaucoup, dans la loi. Cette tension tres forte fait que ce
sont trés souvent les agents qui décident eux-mémes de ce qui est Iégitime et de ce qui ne I’est
pas » (FASSIN, Didier. Février 2002. P.13-14). Quel impact cette contradiction a-t-elle dans
la prise en charge des malades ? Ne confere-t-elle pas aux médecins un certain pouvoir
préjudiciable a la relation de soins ? Ne favorise-t-elle pas la mise en ceuvre de différences

dans la prise en charge des malades'* ?

123 On s’y intéressera dans la Partie 3, au Chapitre 7.
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Conclusion

Cette recherche questionne les mécanismes et les modalités de la mise en ceuvre de
traitements ethniquement différenciés en santé, ce qui suppose que des représentations de
’existence de groupes ethniques soient socialement partagées?. L’Etat frangais ne
reconnaissant que des individus, la dénomination de groupes ethniques ne semble pas aller de
soi comme cela peut-étre le cas aux Etats-unis par exemple. Dés lors, avant méme de parler de
traitements ethniquement différenciés, il s’aveére nécessaire d’interroger I’existence ou
I’inexistence sociale de groupes ethniques au sein de chacune des sociétés étudiées et donc

d’interroger les modalités de la construction d’une frontiere entre “eux” et “nous”.

Les relations interethniques et, par suite, la mise en ceuvre de traitements ethniquement
différenciés dans les hdpitaux sont, en partie, structurées par les maniéres dont le rapport a
I’altérité est construit 