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Acronymes utilisés dans cette thése :

ARV : Antirétroviraux. Médicaments destinés a lutter contre les rétrovirus. Dans
ce texte, traitements médicamenteux destinés a lutter contre le VIH.

CASEN : Enquéte socioéconomique Chilienne biannuelle.

CD4 : population lymphocytaire que cible le VIH.

CDC : Center for Desease Control. Structures de surveillance épidémiologique
des Etats Unis.

CONASIDA : Corporaciéon Nacional del Sida. Service Ministériel chilien
couvrant toutes les questions associées au VIH/sida jusqu’en 2008.

ELISA: Enzyme-linked immunosorbent assay. Test permettant de détecter
l'infection au VIH.

HSH : Hommes qui ont des rapports sexuels avec des hommes.

LGBTI : Lesbiennes, gais, bi, trans, intersexes.

MINSAL. Ministerio de Salud, Ministére Chilien de la Santé.

ONUSIDA ou UNAIDS : Programme des Nations Unies destiné a lutter contre
I'épidémie de VIH/sida.

OMS : Organisation Mondiale de la Santé.

PREP : Traitement préventif de l'infection au VIH.

TasP : Treatment as prévention. Fait référence a la fonction préventive d’'un
traitement se traduisant par une charge virale indétectable.

VIH : Virus de 'immunodéficience humaine.



« L'important, je crois, c’'est que la vérité n’est pas hors-
pouvoir ni sans pouvoir (...}. La vérité est de ce monde ;
elle y est produite grace a de multiples contraintes. Elle y
détient des effets réglés de pouvoir. Chaque société a son
régime de vérité, sa politique générale de la vérité : c’est-
a-dire les types de discours qu’elle accueille et fait
fonctionner comme vrais ; les mécanismes et les instances
qui permettent de distinguer les énoncés vrais ou faux, la
maniére dont on sanctionne les uns et les autres; les
techniques et les procédures qui sont valorisées pour
I'obtention de la vérité ; le statut de ceux qui ont la charge

de dire ce qui fonctionne comme vrai'. »

' Michel Foucault. « Entretien avec Michel Foucault ». Dits et écrits. (p 158), Paris, Gallimard, 2001.
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Introduction :

Notre propos dans cette thése est d'étudier le VIH dans le contexte évolutif et
original que constitue le Chili et de chercher ce que cette épidémie y révele des
usages politiques et sociaux. Nous analysons ici les moyens, symboliques ou
tangibles, mis a la disposition des concepteurs privés de campagnes de
prévention et les logiques qui les déterminent. Nous étudions également
I'évolution de politiques répondant aux exigences d’organismes internationaux
aussi discordants que peuvent I'étre 'OMS et ’OMC. Ce faisant, il nous semble
nécessaire de nous pencher sur les moyens médicaux déployés par I'Etat et,
concernant ce dernier, sur les motivations qui ont abouti a la mise en place
d'une politique de soins dont on ne peut mesurer I'efficacité qu’aujourd’hui, 32
ans aprés le début de I'épidémie et 22 ans aprés I'apparition des trithérapies.
On constate en effet un retard dans les deux versants des politiques de santé
publique que sont la prévention et les soins n’est compréhensible qu’a partir du
croisement de deux contextes : la lenteur relative imposée par I'histoire récente
et les influences plus ou moins contraignantes qu’imposent des abords
globalisés. Se centrer sur l'immobilisme et linefficacité est sans doute
séduisant, puisque l'approche critique est un exercice qui trouve toujours
'assentiment d’'un nombre important de lecteurs, fut-ce en venant a 'appui de
sentiments millénaristes diffus ou au profit d'un extrémisme politique qu’il est
de bon ton de pratiquer lorsqu’il s’agit de '’Amérique du Sud. Nous tendrons
plutét ici a étudier comment le mouvement politique et social que traduit I'abord
du VIH par I'Etat chilien révéle un positionnement devenu trés « politiquement

correct ».

S'il est question de sciences humaines et sociales dans l'abord de cette
épidémie, c'est qu'elle concerne des comportements préventifs plus
compliqués que le lavage des mains, des populations spécifiques aux
vulnérabilités variables et des décisions qui supposent un engagement
idéologiquement marqué. Des domaines interagissent, déterminant des
politiques publiques marquées par le social et une société sous l'influence

directe de [lhistoire politique récente. C’est pourquoi il est impératif de
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privilégier un abord transversal de notre sujet d’étude. Le lecteur notera un
passage fréquent de la science politique a la sociologie, de la sociologie a la
philosophie politique et de la philosophie politique a I'économie. Ce n’est pas
I'expression d’'une science mal maitrisée, mais celle d’'une volonté totalisante. Il
est impossible de comprendre la réalité du VIH/sida au Chili sans en passer

par une approche transversale, a la fois pluridisciplinaire et internationale.

Notre méthode s’est avérée gourmande en temps de travail, puisque
l'approche transversale nous a obligés a lire des textes de plusieurs
disciplines. Les textes académiques cités sont issus de la sociologie de la
santé, de la santé publique, d’'ouvrages anciens et récents publiés par des
specialistes de la philosophie politique, de livres sur la sexualité et
’homosexualité et de textes produits par des économistes et politistes
spécialistes des déterminants des choix individuels. lls ne sont pas les seuls
documents dont nous avons eu besoin ; il s’y ajoute un vaste échantillon de
littérature grise issue des Organismes Internationaux dont le premier remonte a
1984, c’est-a-dire a une période ou les toutes premiéres questions de définition
du probléme avaient été résolues par la médecine2. A ces textes s’ajoutent
ceux des autorités sanitaires chiliennes et des résultats de recherches issus

d’universités privées ou publiques et de quelques ONG.

S’il nous a été impossible de trouver des documents plus anciens de cette
nature, c’est que méme ONUSIDA —née en 1995— et ses représentants en
France et au Chili n'en ont plus d’exemplaires et que les bibliothéques
universitaires, y compris I'excellente bibliothéque de [l'Institut de Sciences
Politiques, n’en ont jamais eu. Lintérét de textes antérieurs, qui ne sont
devenus des normatives qu'en 1984 et qui se limitent a des aspects
scientifiques encore aussi incertains que le nom de la maladie, restent limités,
et il est peu probable qu’ils nous aient apporté des informations concernant
notre terrain, ou le premier cas coincide avec les premiéres lignes directrices

des Nations Unies.

Ces questions sont la nature de l'infection, les modes de transmission et les questions liées aux
droits de 'homme.



Les publications du Ministére de la santé chilien sont rares et incompletes. Le
dernier rapport épidémiologique, publié en 2012, a été élaboré en 2009. Les
données qui y figurent sont celles de la feuille de notification3: sexe, age,
orientation sexuelle, données biologiques et cliniques et prescription. Il en
résulte une extréme pauvreté a laquelle nous avons tenté de pallier en
abordant souvent la question d’'un point de vue qualitatif. Les données sur les
catégories socio professionnelles et le niveau d’éducation des séropositifs ne
figurent que dans le rapport publié en 2007, sous la premiére présidence de
Michelle Bachelet, mais élaboré sous la présidence de Ricardo Lagos. Sur la
sexualité, les publications sont encore plus rares. Notre entretien avec la Dr.
Sepulveda, directrice du service de santé reproductive et sexuelle, en mars
2014, nous a permis d’apprendre que le dernier datait de 2002. Nous avons
pallié a ce manque en consacrant une partie de notre terrain a I'observation

des populations clé.

Outre la recherche bibliographique, nous I'avons déja précisé, nous avons
réalisé huit mois de terrain. En plus de I'observation, ce dernier s’est traduit par
des entretiens avec le monde médical, les institutions concernées, les
organisations qui sont ou devraient étre impliquées, les organisations
religieuses, des patients et des informateurs qui ont parfois tenu a préserver
leur anonymat. Dans le corpus de notre thése, nous citons leur propos ou nous

faisons appel a la paraphrase.

Pour la réalisation d’entretiens, nous avons utilisé notre situation personnelle
d’hémophile porteur du VIH depuis 1983. Révélant notre statut sérologique
sans révéler notre mode de contagion, il nous a sans doute été beaucoup plus
facile de susciter des élans de sympathie de la part de nos interlocuteurs. La
plupart des homosexuels que nous avons rencontrés nous ont supposes
homosexuel. Parfois, cela s’est avéré problématique, puisque certains
entretiens ont été ponctués de « tu vois ce que je veux dire » ou de « ce n'est

pas a toi que je vais I'expliquer ».

La notification est la communication du diagnostic de séropositivité ou de sida déclaré. Dans le
contexte chilien, le terme s’applique aussi a l'inscription individuelle de tous les cas diagnostiqués
dans un registre.



Nous avons également mis a profit un passé d’activiste en matiére de VIH,
puisque nous avons collaboré avec 'ONG FRENASIDA entre 1996 et 1999.
Nous avons également travaillé comme volontaire au sein du service
d’infectiologie du CHU José Joaquin Aguirre pendant la méme période. Ces
deux positions privilégiées nous ont permis d’accéder a des personnes et a
des organisations, constituant un capital social que nous avons pu recycler

pendant nos mois de terrain.

La question du Terrain chez soi a principalement été abordée par
I'anthropologie®. Elle fait aujourd’hui un retour sur le devant de la scéne
académique avec une multiplicité de travaux en sociologie des religions. Nous
n’engagerons pas le débat sur la question, puisque des textes d’homosexuels
parlant de 'homosexualité et de séropositifs parlant de la séropositivité forment
I'ossature de notre bibliographie. La Iégitimité de notre démarche nous semble
acquise dés lors que sont respectées les régles minimales de la distance
scientifique et le regard critique qui en est la source. Nous allons nous
contenter de noter a ce propos un constat évident dont la facilité de notre
acces au terrain est I'évidence : tous les chercheurs sur le VIH/sida n’ont pas la

chance d’étre séropositifs.

La transversalité de notre abord est imposée par une série de constats : la
contamination au VIH est déterminée par des critéres individuels et sociaux, et
la prévention, comprise comme linfluence visant a stimuler I'adoption de
pratiques d’évitement du risque, est étroitement liée a cette part des politiques
publiques qui est déterminée par la morale privée du personnel politique. Mais
ces évidences en cache une autre, a savoir que les politiques de soins, la part
la plus éminemment technique des politiques de santé publique, sont
déterminées par des conceptions idéologiques, c’est un truisme, mais
également par des concepts philosophiqgues comme la liberté, la
responsabilité, I'agentivité et ce qu’elles supposent comme fonction de I'Etat. ||

est en effet improbable qu’un politicien trés conservateur qui considére

Fatoumata Ouattara. « Une étrange familiarité. Les exigences de I'anthropologie chez soi ». In
Cahier d’études Africaines, N° 1975 pp 335-357. Paris 2004.
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’lhomosexualité comme une anomalie, ou pire, comme un péché, consacre des
fonds publics pour promouvoir la sécurité sanitaire des HSH>. Il est également
improbable qu’un libertarien prenne l'initiative de dépenser des fonds publics
pour assurer un traitement a des individus ayant pris un risque librement

consenti.

La question du genre étant trés présente dans la recherche en sciences
humaines et sociales ces derniéres années, certains considérent qu’'un nombre
indéterminé de femmes, plus élevé que celui de la population ayant fait I'objet
d’'une détection, serait occulté par I'expression population cachée®. Or au Chili,
nous avons constaté que le nombre de sidas déclarés, c’est-a-dire de
diagnostics tardifs, est le plus fidele reflet de la population infectée. Cela nous
permet d’interroger l'adéquation de plusieurs guidelines de I'OMS et

d’ONUSIDA?7 au terrain spécifique que nous avons choisi.

Cette interrogation ne doit pourtant pas nous faire oublier qu’il existe bien un
segment « genré » dans I'épidémie chilienne de VIH/sida et qu’il mérite toute
I'attention des services de santé. Elle avait été évoquée par Jonathan Manns,
mais comme un probléeme global. Il y a une population de femmes ayant
souvent dépassé I'age d’enfanter et d’étre systématiquement testées, sans
revenus propres et avec un niveau d’éducation bas ou inexistant, qui n’ont pas
les moyens d’'imposer le préservatif a des compagnons dont elles savent ou se
doutent pourtant qu’il ont par ailleurs des conduites a risque.

Si nous faisons appel a la notion de population dun point de vue
épidémiologique, nous y trouvons des segments parmi lesquels la prévalence
est plus élevée et mérite toute l'attention des chercheurs. Néanmoins, les

femmes chiliennes, comme groupe dont la cohérence tient au genre,

Pendant longtemps, I'appellation des hommes qui ont des relations sexuelles avec des hommes
dans la littérature grise des organismes internationaux était homo-bisexuels. Cette appellation a
été remplacée par HSH.

La population cachée se compose de toutes les personnes qui sont porteuses du VIH sans le
savoir.

Lignes directrices pour la surveillance de deuxiéme génération de l'infection a VIH : une mise a
jour pour connaitre son épidémie. OMS et ONUSIDA, 2013.

Sofie Gruskin. Jonathan Mann, Michel A. Grodin. Health and Human Rights: A Reader.
[http://thebooksout.com/downloads/health_and_human_rights_a_reader]
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présentent une prévalence9 faible par rapport aux hommes qui ont des
relations sexuelles avec des hommes. Méme si la question de la vulnérabilité
féminine mérite notre intérét, la concentration genrée de la vulnérabilité dans
notre terrain concerne la population masculine. Néanmoins, la notion de
segments, parfois préférée a celle d’épidémie concentrée, nous a permis
d’aborder certaines vulnérabilités spécifiques ne tenant pas nécessairement,

ou pas seulement a l'orientation sexuelle.

La notion d’épidémie concentrée, dans le cas qui de notre terrain, reste
pourtant d'actualité. Il est important de noter que le Chili constitue un contexte
original. Le choix de ce terme n’est pas anodin, il tient compte de cette
exception statistique dont la modification est extrémement lente. Dans le reste
du monde, I'épidémie de VIH/sida se féminise, dépassant méme 50% de
femmes contaminées dans certains pays africains. Au Chili, nous restons en
présence d’'un panorama épidémiologique qui ressemble fort a I'épidémie
occidentale des années 80. Les hommes homo-bisexuels représentent prés de
60% des porteurs et malades et les hommes atteignent 80% des cas cumulés

depuis le premier cas avéré en 1984.

L'autre exception de taille par rapport aux données globales est la répartition
sociale des cas de VIH/sida. Dans le reste du monde, il apparait que la
tendance constatée depuis 1980 est a la paupérisation des populations
affectées. Cette paupérisation tient a deux facteurs principaux qu’il faut bien
distinguer : d’une part la paupérisation de populations déja infectées et d’autre

part la « diffusion » du virus dans des populations de plus en plus pauvres.

Au Chili, les données publiées par le MINSAL ne permettent pas de dégager
une tendance claire, puisque la répartition par CSP n’est abordée dans aucun
rapport épidémiologique. Nous pouvons cependant extrapoler a partir d’'une
publication de 2009'° contenant des informations de 2007. Il y apparait que la

vulnérabilité est associée aux niveaux d’études moyens et supérieur.

En épidémiologie, la prévalence est le taux de personnes porteuses d’une pathologie par cent,
mille, cent mille ou un million d’habitants.
'® MINSAL. Evolucién del VIH-SIDA, Chile 1984-2008. Septembre 2009.
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Abordant la question depuis la santé publique, il serait intéressant de se
pencher sur d’autres pathologies associées a des conduites appétitives,
comme l'obésité morbide, le tabagisme ou l'alcool, dont les déterminants sont
étroitement liés au niveau d’études, a I'activité professionnelle et aux revenus.
Le déterminant socio-économique des conduites a risque est a l'origine d'un
nombre important de contaminations, mais, paradoxalement, au Chili les
vulnérabilités accrues au VIH semblent liées a des niveaux de revenus moyens
ou hauts. Ce n’est pas un cas unique, puisque des pathologies comme le
cancer de la machoire, trés souvent associé a la consommation de cigares, est

le triste privilege d’hommes aisés.

Ce théme de notre thése mérite une approche sociologique ; cette derniére est
introduite et développée a partir de I'ceuvre de Didier Jourdan11, mais aussi,
dans une moindre mesure, depuis des travaux de sociologues de la santé qui,
faisant de la maladie un phénomeéne social, en soumettent toutes les étapes du
déroulement, du diagnostic au traitement et a la stabilisation —dans le cas du
VIH/sida, il reste exclu de parler de guérison—, a des conditions collectives.

Un tel abord est, de toute évidence, déterminé par des conditions historiques,
aussi bien depuis I'histoire récente de la médecine et de ses progrés que de
I'histoire récente de notre terrain et de ses conséquences économiques et
sociales. Les conditions parsoniennes de la compliance’ excluent les
maladies pour lesquelles il n’est pas de traitement disponible, que ce soit dans
la pharmacopée ou dans les conditions historiques qui déterminent
'accessibilité de la santé et des services qui s’y trouvent associés, et la
chronicité exclut la guérison et la réinsertion sociale qui y succeéde. L’abord le
plus pertinent en matiére de VIH, mais seulement depuis que les conditions
créées par les décisions politiques le permettent, est celui de normalisation.
Les conditions de la normalisation, concept sociologique, sont soumises aux

conditions de la mise en institution progressive, idée évidemment issue de la

11

Didier Jourdan. La santé publique au service du bien commun. Balises 2013.

% Le mot compliance est ici utilisé comme un synonyme de I'observance.
® Carricaburu D., Ménoret M. Sociologie de la santé. (p 93-103) Paris, Armand Colin, 2011.
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science politique.

Faire de comportements que daucuns jugeraient irresponsables une
irresponsabilité liee a la vulnérabilité socio-économique telle qu’elle est
habituellement comprise reste un leurre pour une part conséquente des
contaminations chiliennes. Cela pourrait tenir en partie a ce qu’un jugement
hatif appellerait une sexualité de classe, mais aussi a I'histoire des politiques
publigues de réduction de la pauvreté des 50 dernieres années. Reposant
toujours sur la réduction des naissances, et cela a travers toutes les péripéties
politiques qu’a connues le pays, ces politiques se sont en partie appuyées sur
la distribution de préservatifs dans les milieux défavorisés™, les consultations
gynécologiques et la contraception orale étant beaucoup plus communes dans

les milieux dits « éduqués ».

Cette distribution de préservatifs, pratiquée par un gouvernement démocrate-
chrétien a partir de 1964, par I'Unité Populaire entre 1970 et 1973, par le
gouvernement militaire jusqu’en 1989 et par tous ceux qui ont suivi, nous met
en présence dun véritable paradoxe: alors méme que le préservatif
contraceptif était admis, il n'y a eu aucune politique de prévention mettant
I'accent sur 'usage prophylactique du préservatif pendant la dictature militaire,
ce dernier n'est apparu que de maniere trés lente dans les campagnes lancées
sous les deux présidences démocrates-chrétiennes de la Concertacion, et il a
fallu la deuxiéme élection de Michelle Bachelet pour qu’il devienne,
conformément aux lignes directrices des Nations Unies, la seule option valable

en matiére de prévention.

Nous poserons donc deux éléments paradoxaux. D’une part le fait que
I'utilisation d’'un méme outil, méme si c’est de maniére plutét modeste, est
restée licite a I'heure de lutter contre la pauvreté quelles que soient les
positions idéologiques et morales de ses promoteurs, et n’a été acceptée que
trés progressivement lorsqu’il s’est agi de lutter contre I'épidémie de VIH/sida.

'y a eu, pendant les trente premiéres années de I'épidémie Chilienne de

Claudia Rojas Mira. Historia de la politica de planificacién familiar en Chile : un caso
paradigmaético. Universidad de Playa Ancha, année inconnue.
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VIH/sida, mise en concurrence ou coopération entre une vérité technique
médicale issue de ces organismes internationaux que sont 'OMS et
ONUSIDA : « le préservatif protége contre le VIH », et une vérité d’inspiration
religieuse a forme technique médicale, « I'abstinence et la fidélité sont les

seuls moyens surs a 100% de se prémunir contre une contagion. »

Le theme de la vulnérabilité sociale permet une premiere approche théorique
de la question des pratiques a risque et de la responsabilité. Notre abord tient
compte des travaux tardifs de John Rawls™ et de leur généalogie
aristotélicienne’®. Nous en retiendrons cette idée centrale qu’est le « partage
social de la responsabilité ». Selon ce principe, la société serait comptable de

tous les comportements qui ne sont pas issus du choix libre d’un individu.

Certes, en étudiant la prostitution, nous avons constaté que pour les
travailleurs et travailleuses sexuels les plus dépourvus de ressources
commerciales, résumeées aux qualités marchandes de leur propre corps et de
leur compagnie, travaillant pour des personnes —Ile plus souvent des
hommes— souvent indifférentes au risque, les relations non protégées sont un
argument commercial. Ce calcul, privilégiant le revenu, méme bien maigre, sur
la prise de risque, est un calcul appris de longue date donnant la priorité au
repas du soir ou au soutien familial sur toute autre considération. Ce trait est
propre a la prostitution de rue, et devient dramatique dans le cas des
transexuelles. Il y a bien, dans ce cas, une vulnérabilité accrue associée a un
rapport de subordination, qui se traduit par une impossibilité de négocier un

rapport sexuel présentant toutes les garanties de I'innocuité.

Mais le VIH/sida et les comportements a risque ne sont pas seulement
associés a la prostitution. On les trouve en négatif dans les données
épidémiologiques chiliennes et dans I'histoire encore relativement récente de la
pandémie. Faut-il admettre la surreprésentation des homo-bisexuels parmi les

porteurs de VIH comme un trait propre a 'lhomosexualité, ou est-ce l'effet d’'un

John Rawils. La justice comme équité. La Découverte 2008. )
La responsabilité, conditionnée par la liberté, est I'un des sujets centraux du livre Il de I'Ethique a
Eudéme.
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autre rapport de subordination. Aristote cite la compulsion parmi les facteurs
exonérant de responsabilité. Le rapport sexuel est le type méme de
comportement compulsif, mais est-il plus compulsif chez les homosexuels que

chez les hétérosexuels ?

Craignant de verser dans ’homophobie, les chercheurs des sciences sociales
qui se sont penchés sur ’'homosexualité'” ont surtout décrit les mouvements
sociaux et les acquis légaux'®. Pour réaliser une revue honnéte de la question,
il faut en premier lieu admettre qu’un tel écart statistique entre deux modes de
sexualité traduit une différence fondamentale dans I'approche de risques dont

les tenants et les aboutissants sont désormais bien connus.

Le milieu dans lequel se déroule la sexualité homosexuelle, autrement plus
dangereux que le milieu dans lequel se déroule la sexualité hétérosexuelle,
vient renforcer les effets des défauts de prophylaxie. Sans méme tenir compte
de la fragilité des muqueuses anales, la sexualité est plus de cent fois plus
dangereuse pour un homme qui a un rapport non protégé avec homme que

pour un homme qui a un rapport non protégé avec une femme.

Pour une auteure comme Nancy Fraser, la question de la vulnérabilité accrue
est directement associée au rapport de subordination déterminé par le défaut
de reconnaissance. Elle ne voit pas de différence fondamentale entre les
mécanismes qui déterminent la vulnérabilité homosexuelle et ceux qui
déterminent la vulnérabilité¢ féminine'. Pourtant, au Chili, cette différence se
compte en dizaines de points de prévalence. Nous noterons que dans les pays
occidentaux —dont le Chili—, la stigmatisation des homosexuels que
craignaient les Organismes internationaux n’est pas évidente, ou plutét, si elle
a eu lieu, c'est avant 2000. La chose est si étrange que c’est méme un
paradoxe : le milieu dans lequel se développe prioritairement I'épidémie
chilienne s’intégre progressivement a une normalité quotidienne et Iégale. Nos

entretiens avec le Dr. Bugueﬁo20 ont fait apparaitre une lecture complémentaire

N

N
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Eric Fassin. L’inversion de la question homosexuelle. Editions Amsterdam 2008.

Sébastien Chauvin et Arnaud Lerch. Sociologie de 'homosexualité. La découverte 2013.

Nancy Fraser. Qu’est-ce que la justice sociale. La découverte 2005.

Immunologue directeur d’'un service d’urgences traitant uniquement des patients séropositifs
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de ce paradoxe : le discriminé, y compris en milieu hospitalier, n’est pas
’lhomosexuel mais le séropositif. 1| nous apparait que ce qui est souvent
condamné c’est la promiscuité, la multiplicité des partenaires qui peut aboutir a
une contamination, et non une orientation sexuelle dont le monde politique

unanime et les moyens de communication vantent la normalité.

Vérifiée, cette éventualité donnerait une signification nouvelle au PACS et au
projet de mariage homosexuel qui, sans faire l'objet d'un débat, était
discretement inscrit dans I'agenda politique de notre dernier terrain chilien.
Pour Bourdieu, I'institution constituerait « un acte de magie sociale susceptible
de créer la différence ex-nihilo et d’exploiter les différences préexistantes21 ».
La mise en institution”? constituerait donc une forme d’appropriation sociale
des comportements marginaux. La normalisation, cette fois dans une acception
différente que celle que Iui conférait plus haut Daniele Carricaburu pour les

maladies Chroniques, serait un recentrage de la marge.

Dans le cas des acquis légaux des HSH, il est donc une question légitime : en
méme temps qu’un comportement autrefois transgressif devient une forme
supplémentaire de normalité, la normalité préexistante ne lui imprime-t-elle pas
certains des traits caractéristiques dominants de la norme sociale ? Ainsi, par
exemple, le mariage homosexuel ne réduit-il pas le nombre de partenaires dont
la quantité faisait partie des dionysiaques qui caractérisaient la sexualité
homosexuelle des années soixante et soixante-dix ? Le mariage homosexuel
supposerait une responsabilité accrue envers le partenaire officiel. Il s’inscrirait

donc, de maniére détournée, dans les pratiques de prévention.

Au demeurant, on constate de nouvelles formes de sexualité HSH dont I'enjeu
est la prise de risque. Cette derniére est devenue, pour certains homo-
bisexuels, une réalité quotidienne commentée dans la littérature depuis les
années 90. Le tournant thérapeutique de 1996 et I'apparition des trithérapies

ont par ailleurs permis une approche relativement ludique ou en tout cas moins

21

22

n'ayant été diagnostiqués qu’a I'occasion d’une affection opportuniste.

P. Bourdieu. « Les rites comme actes d’institution ». Actes de la recherche en sciences sociales,
vol XLIII, 1982, p 58-63.

Virginie Tournay. Sociologie des institutions. PUF 2011.
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dramatique du risque.

L'un des personnages principaux des théories économiques est I'homo
economicus, parangon de vertus logiques déterminant son agir par les
conditions de son propre profit. La notion de profit est vague et mérite une
analyse croisée avec l'idée rawlsienne de la responsabilité citée plus haut. Les
calculs qui nous paraissent aberrants sont nombreux et ils privilégient souvent
un profit immédiat contre une maladie qui reste invisible pendant dix ans ou
plus. La population a laquelle nous donnons souvent la priorité dans cette
thése, a savoir, et pour des raisons purement épidémiologiques, la population
HSH est souvent présentée, depuis les acquis légaux de ces derniéres
années, comme un ensemble cohérent ayant des appétits et des intéréts

communs.

Il est difficile pour nous, qui avons milité en faveur d’'une égalité qui occulte
souvent la réalité segmentée d’'une population, de reconnaitre qu’il y a, parmi
les bénéficiaires directes de nos engagements libéraux et citoyens, des
personnes qui se font du mal a elles-mémes. Selon 'Enquéte francgaise Presse
Gai, en 1997, les HSH déclarant avoir eu au moins un rapport non protégé
avec un partenaire de passage dans I'année étaient 17%. En 2000, ils étaient
26% et montaient a 33% en 2004. Nous ne cherchons pas des données
exportables qui, en généralisant la situation Frangaise, rendraient compte de la
situation chilienne. D’ailleurs, un rapport non protégé par an est insuffisant pour
expliquer 'ampleur alarmante que prend aujourd’hui I'épidémie chilienne de
VIH/sida parmi les HSH. La vérité est plutét a chercher parmi les témoignages
de notre terrain, qui font état de plusieurs rapports non protégés par semaine

chez des hommes jeunes fréquentant les saunas.

Le choix rationnel tel qu’il était encore présenté dans un passé presque
séculaire, a fait place a une rationalité restreinte, déterminée par des variables
endogénes, mais aussi et plus souvent, par une foule de facteurs exogénes2s.

L'individu rationnel n’est plus celui qui développe une stratégie précise pour

23 Lina Erikson. Rational choice theory. Palgrave Macmillan, 2011.
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atteindre un but que tous reconnaissent comme enviable, et ce but n’est plus la
réeussite ou la reconnaissance sociale. Cette définition du choix, celle d’'un
choix conditionné, est certes incompatible avec la liberté d’agent de la tradition
aristotélicienne. Elle suppose en effet une contrainte qui, pour s’appliquer a
'expression « choix rationnel », n’en est pas moins impropre a assurer
I'exercice d’une liberté. Mais si la rationalité est ici la concordance voulue entre
un objectif, et les moyens de l'atteindre, ce qu’un regard extérieur pourrait
considérer comme une absurdité ou une folie n’annule en rien la « rationalité »

de l'acte.

Nous avons évoqué plus haut certains déterminants du risque : l'intérét
économique des travailleurs sexuels, l'apprentissage du plaisir et la
compulsion, méme si nous sommes encore loin d’en avoir approfondi les
meéandres. Nous allons nous pencher sur un domaine inédit dans la recherche
sur le VIH qui n’est pas étranger a la taxinomie. Il suppose un échantillon de
perceptions de soi ou I'empathie et I'héroisme au nom d'une cause sont
soutenus par l'invention d’un langage de la contamination. Ce domaine est la
linguistique cognitive, représentée par George Lakoff24, ancien éléve de
Chomsky et fondateur de ce domaine ou des concepts relativement simples a

comprendre s’allient avec les neurosciences.

L’ensemble de nos comportements, ceux qui ont trait au langage, mais aussi
les ceux d’autrui dont nous sommes témoins, constitueraient des cadres qui se
traduiraient par I'établissement de réseaux de dendrites qui relient entre elles
les neurones de notre systéme nerveux central. Lakoff en définit les éléments
constitutifs : contexte, suite d’événements enchainés, événement central,
intention et conclusion. L'ensemble produit un résultat avec des conséquences
ultérieures. La constitution d’un réseau de neurones permettrait de reproduire
un comportement ou de comprendre celui d’autrui. Plus un réseau serait
sollicité, plus les liens neurologiques se renforceraient, les conduites associées
tendant a se reproduire. Proposer un cadre compatible avec notre systéme

nerveux serait donc le moyen de banaliser des comportements, que ce soit

24 George Lakoff. Political Mind. New York, Viking, 2008.
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dans le sens vertueux de la prévention ou dans celui plus pernicieux de la prise

de risque.

Ce que cela peut présenter comme rapport avec les comportements a risque
est une question légitime a laquelle il n'est pas si difficile de répondre. Les
processus d’identification sont souvent l'un des instruments de notre
socialisation : le « clone », autrefois appelé « pédé cuir », est plus facilement
amené a multiplier les comportements a risque parce qu’ils s’inscrivent dans un
récit collectif qui les intégre. Pour mieux le faire comprendre, nous allons

brievement citer George Lakoff.

« Le langage peut étre utilisé pour changer les esprits, ce qui
suppose qu’il change les cerveaux de maniere permanente, en bien
ou en mal. Il n’exprime pas seulement des émotions, il peut les
modifier, pas seulement les susciter ou les inhiber, mais changer la

fonction des émotions dans la vie de quelqu’un... »

Prenant également appui sur les neurosciences, il se trouve des penseurs de
la science politique, étudiant les choix politiques autant que les déterminants
universels des décisions individuelles, comme Drew Westen25, pour réduire
tout comportement a I'expression d’émotions. Si tel était le cas, les émotions
seraient la seule clé de la prévention et les explications rationnelles seraient
inutiles. Sur ce sujet, il convient pourtant de citer W. Odets, éditeur d’'une
encyclopédie du sida26 dans laquelle il évoque M. Shiltz, M. Bochow et G.

Pelé27, trois chercheurs allemands :

« Des comportements a risque peuvent étre parfois I'expression de
valeurs positives et tout a fait normales, comme le désir d’intimité
physique et émotionnelle. Selon une optique proche de celle

adoptée par ces chercheurs, nous pensons qu'une parfaite

25
26

27

Drew Westen. The political brain. The role of emotion in deciding. Public affairs. 2007.

W. Odets. Encyclopedia of AIDS : A Social, Political, Cultural ans Scientific Record. R.A. Smith.
1998.

M. Shiltz, M. Bochow et G. Pelé. « L’'apprentissage du réalisme ». Journal du Sida N° 44/55
Septembre/octobre 1993. P 65 et 66.
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connaissance individuelle du contenu des messages et I'accés aux
moyens matériels nécessaires a sa mise en ceuvre ne sont pas les
seules variables prises en considération par les individus pour le

changement permanent de leurs conduites sexuelles ».

Les enquétes « Presse Gaie » se font I'écho de ce genre d’attitude, et les
Américains —encore eux— leur ont donné un nom: les hommes qui
s’adonnent a des comportements a risque pour étre contaminés sont des « bug
chasers », ou « chasseur de bestioles ». lls nous permettent une deuxiéme
allusion a Drew Western: notre programmation pour I'empathie pourrait
entrainer certains d’entre nous, les plus marqués par une identité
communautaire, a chercher les signes apparents de la communauté, et quel
serait donc le signe le plus intériorisé de I'homosexualité si ce n'est le
VIH/sidazs. Gabriel Girard®® se souvient d’'un jeune homme qui, sa notification
ayant eu lieu, s’est exclamé : « enfin! ». Nous sommes la dans un concept
presque incompréhensible: le VIH instrument dune reconnaissance

communautaire proche de I'adoubement.

La prise de risque chez les homosexuels est riche en définitions. Bareback est
un terme emprunté au rodéo, et plus spécifiquement au fait de monter un
étalon sans selle. La presse frangaise I'a longtemps considéré comme un
phantasme homophobe, mais nous l'avons rencontré comme un fait a
Santiago. A ce sujet, un enquété de Gabriel Girard donne une explication qui
nous met en présence de deux attitudes discordantes :

« Pierre : Barebak, Barebaique J'en ai entendu parler de ¢a... Il y a
des bruits qui courent toujours sur ¢a, sur les lieux de drague, il y a
toujours de bruits de personnes contaminées qui fréquenteraient les
lieux, mais bon... c’est aussi pour faire peur, les gens aiment bien se

faire peur entre eux... Mais a partir du moment ou tu es clair avec le

28 Sébastien Chauvin et Amaud Lerch. Sociologie de 'homosexualité. La découverte. 2013.
* Gabriel Girard. Les homosexuels et le risque du sida. PUR 2013.

30 Philippe EDELMANN « Homosexualité et sida : le désir d’appropriation », sida 89, n°6, décembre
1989b, p13-15.
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préservatif [...]. Moi, ¢ca ne m’inquiéte pas, dans le sens ou s'ils le
font entre eux et que ¢a leur plait, moi je ne participerais pas de
toutes manieres... Puis, @ mon avis, tu ne peux pas gruger les gens,
les gens sont forcément consentants, les gens connaissent les

risques du sida, connaissent comment on peut y remédier... »

Revenant a Georges Lakoff, nous pouvons dire qu’il y a d’abord les mots
entendus presque en méme temps que sont comprises les pratiques qu’ils
décrivent, puis les mots intériorisés et phantasmés, et enfin les pratiques
reproduites. La taxinomie, le fait de nommer des pratiques inscrites dans un
vécu collectif serait dont le meilleur moyen de provoquer leur reproduction par

le plus grand nombre.

Le retour a la prise de risque a été reconnu par des sociologues, dont feu
Michel Pollak®', dés la fin des années 80. Ce premier relachement de la
prévention a été baptisé sous le nom de relaps32. Il a pris de 'ampleur avec la
tres contreproductive banalisation de la maladie qui a émergé avec la
révolution thérapeutique de 1996. Au Chili, la progression des nouveaux cas a
connu une hausse notable a partir de 2007, six ans aprés la période dite
d’expansion de la thérapie antirétrovirale de 2001-2002 et deux ans apres la

prise en charge des traitements a 100% par le systéme de santé publique.

Selon la théorie de Rawls a laquelle nous avons fait référence plus haut, il
appartiendrait a 'Etat de prendre en charge les iniquités provoquées par des
conditions biologiques ou sociales d’inégalité, ces derniéres se traduisant le
plus souvent par des conditions qui privent les personnes de leur qualité
d’agent. Cela signifie-t-il que les homosexuels qui n’utilisent pas
systématiquement des préservatifs le font sous une forme ou une autre de
contrainte sociale ? Nous avons précisé que la question est claire pour Nancy

Fraser : le défaut de reconnaissance déterminerait 'absence de liberté.

31

32

Michael Pollak, Marie-Ange Schiltz, Six années d'enquéte sur les homo- et bisexuels masculins
face au sida. Livre des données/ANRS, 1991.
Le terme est issu des travaux sur la toxicomanie et s’appliquait originellement aux rechutes.
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Prenons maintenant la situation du VIH/sida au Chili avant 2008. Les
personnes contaminées devaient assumer seules tous les frais engendrés par
leur contamination. Le pouvoir politique, pendant deux présidences
démocrates-chrétiennes, adoptait un point de vue libéral sur la question.
Reprenant les termes de R. Dworkin®, on pourrait dire qu’avant une situation
ou la contamination est devenue une « malchance nue », elle était considérée
comme l'effet d'une « habitude codlteuse ». Il n'appartenait pas a la société
d’en assurer la compensation. Pourtant, pour considérer que les rapports a
risque étaient l'effet d’'un choix, la premiére condition était de diffuser les

connaissances permettant son libre exercice.

Les relations sexuelles séro-concordantes ont été avancées comme une
alternative au préservatif, mais la sécurité d’un tel état n’est jamais garantie. Le
principal risque est I'achat sur piéces, au jugé, entre un partenaire séronégatif
et un porteur présentant des signes extérieurs d’une bonne santé, une
réputation de chasteté relative ou méme un certificat médical falsifié. Nous
avons rencontré des situations de ce genre parmi nos entretiens, tel jeune
homme acceptant un rapport sexuel sans préservatif avec une jeune femme
parce qu’elle était catholique, ou tel autre acceptant un rapport non protégé
avec une prostituée a la vue d’'un résultat d’'examen négatif. Ces erreurs de
jugement présentent une vertu : celle d’avoir, ne serait-ce qu’inefficacement,
cherché a réduire les risques d'une contagion par le VIH. |l est des
comportements moins avisés, et la prévalence au VIH/sida des HSH, que nous
avons estimée a plus de 30%, justifie un détour par ces formes de sexualités

homosexuelles qui intégrent le risque comme un trait propre a la sexualité.

La prévention de la transmission du VIH, comprise comme un modelage des
comportements sexuels* concordant avec des objectifs de santé publique, est
soumise a plusieurs conditions qui n'ont pas toujours coincidé avec les normes
internationales, mais aussi, et c’est plus grave, qui ne coincident pas toujours

avec les conditions réelles de I'épidémie.

33
34

Ronald Dworkin. La vertu souveraine.Paris, Bruylant 2008.
Il semble important de souligner que la notion de prévention en santé publique suppose presque
toujours un modelage des comportements.
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L'information apparait, depuis le dix-neuviéme siécle, comme I'’enjeu majeur de
la prévention ; c’est du moins ce que supposent certaines pratiques de santé
publique sous forme d’affiche ou de spot télévisé. Il suffirait de dire aux gens
que les rapports non protégés peuvent étre contaminants pour que tous se
protégent en adoptant 'une de ces trois formes de protection longtemps
privilégiées par la santé publique chilienne que sont : le préservatif, la fidélité et
I'abstinence. Malheureusement, il n’en est souvent rien. Dans un pays comme
la France, alors que linformation, y compris l'information ciblée, est allée
pendant longtemps au plus proche des personnes en risque de
séroconversion35, le nombre de nouveaux cas par an augmente dans les
populations les plus vulnérables, et ce malgré une baisse conséquente du
nombre de nouveaux cas. Les nouveaux cas chez les hétérosexuels sont
passés de 2500 a moins de 1500 par an entre 2003 et 2015, et dans la méme
période, le nombre de nouveaux cas chez les HSH est passé de moins de
2000 & plus de 2500%.

Dire que les campagnes d’information sont sans effet sur la prévention serait
une exagération. En réalité, pendant nos séries d’entretiens avec des
séropositifs, nous avons rencontré a la fois des personnes qui avaient choisi
'une des méthodes de prévention — souvent I'abstinence totale—, et des
personnes qui avaient une sexualité a haut risque sans s’interroger sur leur
statut sérologique. Il s’agit, chacun peut s’en rendre compte, de deux
comportements opposés de personnes qui ont été confrontées aux mémes
campagnes et qui disposent de la méme information. Ce qui les distingue, c’est
un fait paradoxal : les porteurs, auxquels les campagnes ne s’adressent
jamais, adoptent les comportements que les non porteurs ou non
diagnostiqués, ceux-la mémes auxquels elles s’adressent, n’adoptent que

rarement.

En fonction de divisions dictées par les lignes directrices des Nations Unies

35

36

La séroconversion est le passage du statut de séronégatif (non porteur du VIH) au statut de
séropositif (porteur).
Source : vih.org.
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avant ['apparition d'ONUSIDA37 et de normes issues de réalités
épidémiologiques pergues postérieurement, nous avons distingué trois types
de campagnes au Chili: celles destinées a des populations clés38, celles
destinées a la population générale et celles destinées a la population
cachée39, qui pour porter un autre nom ne représente pas moins des niches
pour des populations d’autant plus vulnérables qu’elles sont contaminées sans
le savoir. Il est évident que les trois types de campagnes peuvent étre menés
conjointement, mais, dans notre terrain et dans d’autres pays a travers le
monde, les réalités médicales et la morale privée du personnel politique ont
souvent eu comme conséquence l'aveuglement a des risques spécifiques,

privilégiant donc les campagnes a visée générale.

Pendant les années qui ont séparé le premier cas chilien de sida, en 1984, de
la fin de la dictature, il n’y a eu aucune campagne de prévention. L'Etat chilien
se voulait « observateur » de I'épidémie. Le préservatif, présenté 'OMS et
ONUSIDA comme la seule méthode efficace de prévention de la transmission
du VIH, ne s’est imposé que trés lentement aux autorités sanitaires locales.
Dans un premier temps, il a été omis dans les campagnes de prévention, et
ensuite, conciliant des impératifs d’'une morale laique avec ceux d’une morale
confessionnelle catholique, il a été proposé au méme titre que la fidélité et a
'abstinence. Il n’a vraiment été avancé comme alternative principale qu’en
2015.

La distinction entre les différents types de campagnes porte sur les populations
que I'on cible, mais également sur les comportements qui y sont promus : dans
un cas, les conduites qui permettent d’éviter la contamination, et de l'autre, la
pratique d’un test de détection qui permet d’inclure les porteurs dans un

parcours de soins. Une date les différencie, sans pour autant que l'alternance

37
38
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Cet organisme international a été créé en 1995.

Les populations clés sont celles qui présentent le plus de risque de contracter le virus du sida.
Sans encore entrer dans le détail, nous pouvons préciser qu’elles varient d’'un pays a l'autre, mais
que, dans le cas de I'épidémie chilienne, les homo-bisexuels restent la population présentant la
prévalence la plus élevée.

La population cachée se compose de tous ceux qui sont porteurs du HIV sans le savoir.
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politique de la présidentielle de 201040 ait été déterminante. La campagne de
promotion de I'examen de détection, seule politique de prévention en lice
pendant presque cinq ans, était un projet du premier gouvernement de
Michelle Bachelet. Dans la forme, cette campagne n’était pas tres différente de
campagnes antérieures : des vedettes de la télévision populaire, jugées
comme autant de leaders d’opinion, et le texte « le VIH ne tue pas ; ta peur le

fait ».

Il'y a la une conception que semblent partager les concepteurs de la derniére
campagne frangaise : le VIH étant une pathologie pour laquelle existent des
traitements qui en font une maladie chronique, les efforts devraient étre axés
sur la détection de porteurs qui pourraient, sans ce ciblage, entrer trop tard
dans un parcours thérapeutique. L'idée semble bien avoir été d’enlever tout
dramatisme a la maladie. Contrairement au cas chilien, en France, les affiches
mettant en scéne les minorités sexuelles et les meéres issues de I'immigration
sub-saharienne, et faisant la promotion du dépistage, s’accompagnaient d’'une
campagne massive de promotion du préservatif représentant les germes ou

virus de trois ITS, dont un sympathique et malchanceux virus du sida.

Tout comme le préservatif a mis trente ans a s'imposer, le ciblage de
population clés, tel qu’il était conseillé par ONUSIDA et 'OMS dans de
nombreux documents*', n’est devenu une réalité qu’aprés trente et un ans
d’épidémie. Il s’impose désormais sous la forme d’un baiser entre deux

hommes.

Le test de détection est une pratique médicale qui se trouve a mi-chemin entre
la prévention et les soins. Il permet d’insérer les porteurs dans un parcours
médical, et d’éviter plusieurs types de contamination. Utilisé de maniére

systématique sur des donneurs de sang ou d’organes, il a permis de réduire
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En 2010, aprés vingt ans de gouvernement de centre gauche, la droite libérale a pris le pouvoir
pour quatre ans.
! Estimating the size of populations at risk for HIV. Genéve, ONUSIDA, 2003. Estimating

Populations. OMS et ONUSIDA. 2011. ONUSIDA et OMS. Guidelines on suveillance among

populations most at risk for HIV. Geneve, 2011.
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les contaminations transfusionnelles. Utilisé de maniére tout aussi
systématique sur les futures méres, il a permis de réduire les contaminations
verticales™. Il est important de noter que, au Chili, le test n’est pas gratuit, mais
qu’il est anonyme. Il colte environ trois euros, ce qui est inférieur a son colt de

revient, mais reste encore trop cher pour des personnes sans revenus.

Nous posons, méme si cela entre en contradiction avec les lignes directrices
citées plus haut, la question de la pertinence de campagnes comparables a
celles qui ont accompagné la quasi disparition de la syphilis, c’est-a-dire la
définition d’instances et de moments dans la vie des citoyens ou le test serait
gratuit et pratiqué avec une autorité encore plus marquée que celle qui le
conseille aux futures meéres. La condition pour que de telles mesures soient
prises est que le VIH/sida soit réellement considéré par les autorités chiliennes
comme une urgence en santé publique, par-dela méme ses lois
fondamentales. Pourtant, si 'on compare les campagnes de prévention, il est
aisé de voir que I'obésité morbide, provoquant un nombre plus important de
déces précoces43 que le sida, est plus présente sur les murs, dans les moyens

de communication et dans les discours politiques.

Il apparait important de souligner ici une distinction majeure de la norme
comportementale que proposent les conseils de prévention en fonction de
linstitution qui en est I'émetteur. Au niveau mondial, ces Organismes
Internationaux a vocation médicale que sont TOMS et ONUSIDA proposent une
variété de la véridiction technique telle que la définissait Michel Foucault dan
son dernier cours au Colléege de France : « Disons adieu a la scéne politique,
aux procédures de la scéne politique, ou les deux opinions s’affrontent terme a
terme et ou les votes, par la loi du plus grand nombre, départagent les

opinions. Faisons appel a autre chose qui est le critére de compétence““. »

La véridiction technique médicale, fondée sur la compétence et la réputation,
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La mise sous ARV d’une future mére porteuse permet de réduire les risques de transmission de la
mére a I'enfant a moins de 1%.

En santé publique, les morts précoces sont toutes celles qui ont lieu avant I'espérance de vie
moyenne par genre.

Michel Foucault. Le courage de la vérité. Paris, Gallimard 2009.
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serait une maniére d’atteindre une efficacité a laquelle ne pourraient prétendre
les opinions. Or, c’est dans ce domaine-la, celui du discours et du contre-
discours, que s’inscrirait la promotion de la fidélité et de I'abstinence. Le Chili,
jusqu’en 2015 et avec une parenthése entre 2000 et 2006, n’a pas choisi la
vérité sans opinions, mais la conciliation consensuelle entre des opinions

divergentes.

Nous avons identifié deux types d’attitude en la matiére. D’'une part, au sein de
la majorité de centre gauche issue du NON a la dictature et depuis 1990, la
promotion par la Démocratie chrétienne de son agenda sociétal conservateur
avec l'aval d’'un secteur progressiste de la coalition gouvernementale dans un
contexte d’hégémonie, la présence discréte du préservatif dans les campagnes
de prévention a été une concession. D’autre part, au sein de la coalition de
droite qui a gouverné le pays entre 2010 et 2014, avec la volonté de concilier
des opinions libérales et des conservatrices, I'abstinence et la fidélité ont été
des concessions aux secteurs les plus conservateurs de I'UDI. Aujourd’hui, la
DC divisée et tombée a 1% des intentions de vote aux présidentielles et 'UDI
adaptée aux mouvements de la société se sont progressivement ouvertes a
ces veérités techniques que sont le préservatif et la nécessité de politiques de
prévention ciblées. La transmission du relais a des générations de dirigeants
plus ouverts a ces questions sur la base de considérations qui ne sont pas
moins perméables aux themes relevant de valeurs que la génération

précédente n’est pas étrangére a cette évolution.

Etrangement, il a été beaucoup plus facile de faire bouger le monde politique, y
compris lorsqu’il se réclamait de Milton Friedman, dans le sens du financement
public du domaine de la santé que dans celui de la promotion du préservatif.
Le Plan Auge® a été mis en place aprés une réforme* qui a ramené vers la
santé publique 80% des Chiliens dont une part importante était auparavant
obligée de souscrire a des assurances privées dispendieuses et peu efficaces.
La logique assurantielle a été préservée, mais le but lucratif n’était plus de
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Cruz Coke M. Ricardo, 2007, « Cobertura de patologias en plan AUGE de Chile » Revista Medica
de Chile, Vol 135 (8).
Réforme du Président Ricardo Lagos, en 2001.
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mise. En 2005 a donc vu le jour un plan de prise en charge de pathologies
dites « chéres », et le VIH/sida y a été intégré en 2008. Cela n’a pas constitué
le début de la prise en charge de la maladie par la santé publique chilienne,

mais le début de son financement fiscal.

Pour atteindre un objectif de 0 nouvelles contaminations a I’horizon 2020, celui
qu'a fixé Michel Sidibé, Directeur Exécutif d'ONUSIDA, en juin 2011, il faudrait
atteindre l'objectif d’'une charge virale communautaire47 indétectable et de la
notification de la totalité de la population cachée®. Supposant des mesures
contraignantes contraires aux libertés individuelles, un tel objectif entrerait en
contradiction avec les questions relatives aux droits de ’'homme telles que les
promeut I'ONU. Cet obstacle, théoriquement rédhibitoire pour un pays
démocratique appartenant a 'OCDE, laisse supposer que la population cachée
continuera a constituer une ressource épidémique et que, dans le meilleur des

cas, le nombre de nouveaux cas augmentera un peu plus lentement.

La question des thérapies antirétrovirales49 contre le VIH/sida a donc ceci de
particulier qu’elle permet d’associer ces deux versants des politiques publiques
en matiére de santé que sont les soins et la prévention. D’un point de vue
strictement médical, les deux questions s’épousent. Il existe un concept et une
réalité médicale appelée treatment as préventionso, dont le principe de base
est qu'une personne avec une charge virales1 indétectable est moins ou non
contaminante en I'absence d’infections urogénitales associées. Ce concept a
été introduit dans la loi suisse et fait I'objet d’ateliers spécifiques notamment
lors du Congres de Vancouver, en avril 2014. C’est cette idée, liée au Chili a la
distribution généralisée d’antirétroviraux depuis 2008, qui a permis la volte-face
en matiére de prévention qui a caractérisé la période 2008-2014. Dés lors que
'idée est acceptée, la question des soins médicamenteux apportés au plus

grand nombre n’est plus une question liée a la nature assistancielle de la santé

47
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La charge virale communautaire définit la charge virale totale d’'une population définie.

La population cachée est constituée par toutes les personnes qui sont porteuses du virus sans le
savoir et qui sont donc potentiellement contaminantes.

Les thérapies antirétrovirales sont celles destinées a lutter contre les rétrovirus, dont le VIH.
La traduction est « traitement comme prévention ».

La charge virale est définie comme le nombre de copies virales par ml de sang. La charge
indétectable est inférieure a 34 copies.
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publique, mais une question liée a la définition méme de la santé publique et
des enjeux qui y sont associés. Les médicaments sont fournis pour soigner et

ils le sont également pour prévenir de nouvelles contaminations.

Deux autre concepts, issus de la recherche épidémiologique récente, sont
ceux du traitement post exposition et du traitement pré-exposition®’. Le
premier, depuis longtemps utilisé par le personnel médical évite la
séroconversion des personnes qui ont été ou craignent d’avoir été au contact
du virus. Le deuxiéme suppose qu’un traitement ARV puisse prévenir une
contagion. Il pourrait présenter une utilité certaine dans les cas de couples
séro-discordants ou de personnes qui refusent d’autres formes de prévention

de la transmission du VIH.

Nous avons évoqué les réformes du systéme de santé qui ont vu I'introduction
progressive du VIH/sida dans un plan de prise en charge sociale. Nous avons
également cité, sans approfondir la question, des concepts issus de la
philosophie politique qui permettent de comprendre pourquoi le degré de
responsabilité et de liberté que I'on percoit dans un comportement a risque
pourrait étre déterminant a I'’heure d’informer, mais aussi de soigner. Entre le
début de I'épidémie et 2016, le Chili a donc connu deux systémes politiques :
la dictature militaire et la démocratie. Pendant la méme période, et sans
chevauchement, le pays a connu deux systémes de santé foncierement

différents.

Le premier type de systeme de santé qui intéresse la période que nous
étudions répondait a une logique dite sociale de marché inspirée par I'ordo-
libéralisme®. C’est celle qui a prévalu au Chili pendant la période des
assurances privée354, entre 1983 et 2005. Les ISAPRE, entités a but lucratif,

ont respecté la logique du profit en accompagnant les affiliations de
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FREGOSI Renée. « Compte-rendu du 4eme Workshop « HIV Treatment as Prevention (TAsP)

vih.org, mai 2014.

Michel Foucault. Naissance de la biopolitique (Cours au Collége de France 1978-1979). Seuill,
2004.

Ces assurances privées sont les ISAPRES, dont la création par le gouvernement militaire date du
27 avril 1981. Elles n’ont remplacé les prestations de I'Etat qu'en 1983.
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questionnaires sur les conditions de santé préalables et sur le mode de vie qui
excluaient le VIH et les pathologies associées des prises en charge. Nous
citons brievement la conception de la santé publique qui prévalait en 1977 et

ses consequences épidémiologiques :

« Les études menées visent a adapter la médecine a I'économie de
marché (...) Le Ministre Herrera a demandé aux professionnels de
former des coopératives de santé et a adopter des mesures
efficaces qui, en orientant la médecine vers le secteur privé, fassent
avancer le pays et allegent la pression assistancielle qui pese sur
I'Etat. (...) Notre opinion est que linitiative privée est meilleure que

linitiative publique, quel que soit le domaine™ ».

Le systeme de santé qui est né entre 2001 et 2005 se veut d’inspiration
sociale-démocrate®. Il s’inscrit dans la construction progressive d’un Etat
providence et sa nature est de type assurantiel. Il appartient a la société tout
entiere, a travers des systémes mutualisés de prise en charge, de promouvoir
le meilleur état de santé que chacun puisse atteindre. C’est un systéme qui
occupe une place intermédiaire entre les politiques distributives fondées sur la
taxation des revenus du travail, et les politiques attributives qui en sont
dissociées, chacun payant ses soins en fonction de ses revenus selon trois
tranches dont la derniére assure la gratuité totale. Le plan Auge, signifiant la
prise en charge totale des traitements et opérations listés d’'un nombre
croissant de pathologies, échappe a cette logique. Outre la gratuité des soins
associés a certaines pathologies, nous pouvons citer en exemple une pratique
qui semble anecdotique, mais qui reflete bien une vision foncierement
différente de la personne humaine. Certains pays, comme le Japon ou I'lran,
font du don d’organes une question dépendant d’accords commerciaux entre
deux parties, alors que dans des pays comme la France ou le Chili
d’aujourd’hui, les organes disponibles sont distribués gratuitement en fonction
de la place occupée dans une liste d’'attente, et ceci que I'on soit assuré du

privé ou assuré du public. Aucune de ces deux positions n’est pénalisante, et

> Morales Eduardo. La politica de salid, Chile 1964-1978. Flacso 1981.
% Jean Touchard. Histoire des idées politiques, tome 2. PUF 1958.
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dans le systéme public, ou les attentes sont a juste titre réputées plus logues,

I'obtention d’'un organe confére une priorité immeédiate.

Notons que, si dans certains pays, et en particulier en France, une prise en
charge sociale des politiques de santé publique est consensuelle, il n’en va pas
de méme dans le reste du monde, et que méme I3, elle est renforcée par des
publications programmatiques issues des milieux les plus engagés du monde
politique et des sciences politiques®. Dans le contexte actuel, elle se traduit
par un recentrage des politiques dites de gauche autour de ces questions

fondamentales que sont I'éducation et la santé.

Au Chili, malgré une succession de présidents de centre gauche, la
mutualisation des risques ne s’est donc imposée comme norme et objectif
gu’en 2005, sous la présidence du socialiste Ricardo Lagos. Le Plan Auge, mis
en place cette année-la, intégre chaque année de nouvelles pathologies a une
prise en charge sociale. Il est a noter que ce modeéle est devenu consensuel,
résistant méme a une alternance. Si nous revenons sur ce fait, c’est que
'exemple chilien montre bien comment une politique partisane devient
constitutive de I'Etat et s'impose comme seule vérité. C’est encore un exemple
de disparition des opinions et de formation d’'un consensus, et son versant
technique repose sur linefficacité en matiere de santé publique du systéme

privé chilien.

La question de I'accés aux traitements suppose donc plusieurs enjeux de santé
publigue —les soins et la prévention—, et repose encore la question de la
véridiction technique médicale telle que nous I'avons citée plus haut. Tous les
systémes de santé et tous les abords politiques de la question ne présentent
pas la méme efficacité. Si 'on s’en tient a la stricte définition néo-libérale®®,
telle qu’elle était promue par le gouvernement militaire et telle quelle a

lentement évolué sous les effets d’'une paht-dependency qu’il est aisé de

" AGHION Philippe et ROULET Alexandra. Repenser I'Etat. Seuil, 2011.
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Milton Friedman. « How to cure health care ». The indispensable Milton Friedman (pp 81-102). New
York, Lany Ebenstein 2012.
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définir en termes d’inertie, non pas en tant qu’absence de mouvement, mais
plutét de mouvement se poursuivant sous l'effet d’'une impulsion initiale, il
appartiendrait a chacun de se prémunir par ses propres moyens contre les
risques associés a son mode de vie. C’est une maniére de considérer le risque
qui le restreint a la sphére privée sans considérer la solidarité fondamentale
entre les activités humaines, y compris les activités sexuelles. Chaque fois que
jai un rapport sexuel avec quelqu’un, jinteragis avec tous ses partenaires

précédents, et avec les partenaires de ses partenaires, et ainsi de suite.

Les Organismes Internationaux a vocation médicale tels que nous les avons
cités plus haut et qui ont souvent fait la promotion de politiques d’accés aux
médicaments, dont nous comprenons ['utilité sur un plan individuel, mais aussi
sur un plan épidémiologique, ont également plaidé en faveur d’une
accessibilité générale aux services de santé qui devrait se traduire par une
relative égalité devant ce domaine, dont la pratique exige une participation
active des Etat, un certain type de fiscalité et des dépenses publiques ciblées.
La seule alternative a une gestion des biens de santé par I'Etat, jamais
explicitée mais sous entendue, serait une régulation de I'assurance privée qui
en mutualiserait les bénéfices pour les patients bien au-dela de ce que peut

permettre une logique de marché fondée sur les bénéfices d'un secteur.

Dans le domaine de la prévention du VIH/sida, le tournant idéologique
conseécutif a I'élection de Ricardo Lagos a soumis les politiques publiques a
des contraintes éthiques qui ne répondaient pas a une logique confessionnelle.
Cela a supposé que soient promus des comportements promus par les vérités
technigues médicales issues des organismes internationaux a vocation
médicale, dont l'utilisation du préservatif. C'est cette méme logique qui a
ensuite prévalu lorsqu’il s’est agi du PACS entre personnes du méme sexe, de
la loi du divorce ou de la prise en charge de la pilule du lendemain. Elle prévaut

aujourd’hui lorsqu’il s’agit de promouvoir les droits des personnes transgenre.

Au Chili, le nombre de nouveaux cas augmente chaque année, et la vie des

porteurs sous traitement n’est pas celle de personnes saines qui prennent des
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médicaments®. Sans que FONASAso et le MINSALs1 I'aient percu, le prix du
maintien en vie d’'un porteur de VIH augmente avec les années qui se sont
écoulées depuis son diagnostic. Les porteurs sont par exemple plus
vulnérables « a certains cancers, (...); le risque est deux fois plus important
dans la population VIH que dans la population générale, mais aussi aux
pathologies cardiaques, dont le risque est multiplié par 1,26 par année

d’exposition aux traitementse2 ».

Le suivi médical des porteurs de VIH ne suppose donc pas seulement des
traitements dont le prix augmente au gré des mutations du virus, mais aussi un
suivi cardiaque avec un minimum d’un électrocardiogramme par an, des
controles du profil lipidique et des recherches des marqueurs tumoraux,
auxquels s’ajoutent un minimum de deux séries de mesures biologiques par

an. Ces dernieres sont partiellement couvertes par FONASA depuis 2008.

Parmi les pathologies liées au VIH, il en est que I'on peut considérer comme
une conséquence directe de l'infection et d’autres qu’il faut compter parmi les
troubles iatrogéneses. Le rapport sur les antirétroviraux des hoépitaux de
Toulouse précise que le Sustiva, prescrit depuis les années 90, peut provoquer
des dépressions et des hallucinations. Le Viread, un autre médicament trés
utilisé, a des conséquences néfastes sur le fonctionnement rénal. Le traitement
du VIH/sida suppose donc, nous devons insister sur ce fait, un suivi intégral et
une surveillance qui ne tient pas seulement compte de I'adhésion® mais aussi
de ses conséquences. Parmi ces conséquences, les conséquences sociales

ne sont pas a négliger.

Les conséquences des traitements, dont des effets adverses perceptibles, sont

a inscrire dans les études épidémiologiques, puisque des adhésions moyennes
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Y POTET Frédéric. « Vieillir avec le Sida ». Le Monde, 5 avril 2005.

Assurance maladie.
Ministére de la santé.
Franck Nouchi. « Sida, trente ans de lutte contre le virus ». Le Monde. 2008.

Les maladies iatrogénes sont celles provoquées par un traitement ou un acte médical.
L'adhésion, aussi appelée observance ou compliance, est le respect scrupuleux d’une prescription
médicale.
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ou nulles surgissent des souches mutantes résistantes a la chimie. Ces
résistances ont un impact économique, puisqu’elles supposent le passage a
des combinaisons thérapeutiques plus chéres, mais elles mettent également a
mal cet idéal de la sociologie de la santé qu’est une vie normale inscrite dans
'ordre négocié que supposent les maladies chroniques. Selon la Dr. Valeria
Stuardo, jeune spécialiste du VIH a I'lnstitut de santé publique que nous avons
rencontré en avril 2015, ses propres études montrent que I'adhésion parfaite
ne concerne que 40% des Chiliens sous traitement par ARV. Nous avons
interrogé des personnes d’'une catégorie peu étudiée : ceux qui ayant été sous
traitement pendant presque vingt ans décident de I'arréter. Parmi ces cas, nous

pouvons citer Daniel.

« Je supporte plus les effets secondaires. Et puis, ces médicaments
ne vont pas me rendre la vuess. Je suis le pédé sidaique qu’on
montre aux vernissages d’expositions ou aux premiéres des
spectacles. Je suis arrivé a un age ou la qualité de vie compte plus
que le fait de devenir vieux. Et puis, devenir vieux, c’est pas si

enviable. »

Aprés une contamination dont les déterminants sont individuels et sociaux, une
progression inéluctable transforme, plus ou moins parfaitement, le porteur du
VIH en malade. Les deux termes méritent une distinction qui tient compte de
criteres médicaux, de criteres administratifs et de critéres politiques. Ces
critéres sont partiellement issus d’une interaction non contraignante avec des
Organismes internationaux. Ces derniers conseillaient 'administration d’'une
trithérapie en dessous du seuil de 200 lymphocytes CD4%® en 1996,
I'orientation de 'OMS était passée a 350 CD4 en 2010 et a 500 en 2013, mais,
conjointement a ONUSIDA, elle conseillait la mise sous traitement
médicamenteux dés le diagnostic en 2015%. Il est impossible d’aller plus loin

en la matiere. Il appartient ensuite aux gouvernements, en fonction de priorités
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Daniel est un homosexuel emblématique de la scéne et des arts alternatifs de Santiago. Il a été
diagnostique en 1996 a la suite d’une infection par cytomégalovirus qui I'a privé de la vue. Il a
été sous traitement dés son diagnostic.

Les CD4 sont la population lymphocytaire a laquelle s’attaque prioritairement le VIH. Le taux
normal se situe entre 750 et 1100 lymphocytes par ml de sang.

67 OMS et ONUSIDA. Treatment. 2015.
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dont l'origine est fondamentalement politique, de suivre ou de refuser ses

recommandations.

Il serait aisé de considérer que parmi les 20.000 a 30.000 personnes formant la
population cachée chilienne, il en est un nombre important qui aurait besoin
d’un traitement, et que le colt pour FONASA serait trés élevé, mais en réalité,
les porteurs non détectés finissent presque toujours par développer une
infection opportuniste a I'occasion de laquelle ils sont diagnostiqués et traités.
Le probleme pourrait devenir pertinent si les services de santé, suivant en cela
les préceptes de 'OMS, imposaient les traitements a des étapes précoces de
l'infection, mais la logique économique reste la méme. Tout ce qui n’est pas
dépensé aujourd’hui sera dépensé demain, avec les frais supplémentaires que

suppose le traitement d’'un pneumocystis carinii ou d’'une candidose®.

Evoquer la question de colits n’est pas anodin. Nous avons précisé plus haut
que le VIH/sida est une pathologie chére. Les politiques commerciales des
laboratoires ont beaucoup changé sous la pression des organismes
internationaux, mais cela ne concerne pas le Chili. Ce sont les pays classés a
hauts revenus par la Banque Mondiale, dont notre terrain, qui payent I'essentiel
des frais de recherche et de développement des grands laboratoires. L'accord
sur les ADPIC, tel qu'il a été rendu public aprés 1995 par TOMC®, prévoit que
des licences obligatoires peuvent étre accordées par les pays a bas et moyens
revenus, mais en ce qui concerne la pathologie qui nous intéresse, cette
autorisation est un leurre. En effet, il N’y a que deux pays dans toute ’Amérique
latine qui ont la capacité technique qui permet de produire des ARV

génériques’.

Le Chili aurait pu choisir d'importer des ARV génériques dés 2008, mais il s’y
est refusé, privilégiant sa respectabilitt économique. Les premiéres
importations, depuis le Brésil ont eu lieu en 2015 et concernent des produits
disposant d’'une licence d’exportation. Il est a noter que les importations de

® Ces deux pathologies font partie des maladies opportunistes les plus communes. Les maladies
opportunistes sont celles qui apparaissent le plus souvent en présence d’un déficit immunitaire.

%9 German Vasquez et Carlos Correa. L’accés aux médicaments. L'Harmattan, 2009.

" Ces pays sont I'Argentine et le Brésil.
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I'Etat Chilien ont lieu & travers une institution dépendant du Ministére de
'économie appelée Chile Compra. Les données sur les ARV ne sont pas
disponibles, mais on peut noter que les achats groupés dans le domaine de la

santé atteignent cinqg milliards de dollars par an.

L'expression « mise en institution », sous la plume de l'auteure grenobloise
Virginie Tournay71, suppose la préexistence d'instances et de méthodes,
résistants aux changements, qui se calquent sur un probleme. Cette
préexistence s’inscrit dans la droite ligne d’'un concept devenu commun en
science politique : la path dependency”. Ce concept suppose que les
politiques publiques chiliennes en matiére de VIH/sida, mais aussi dans
d’autres domaines, aient été sous l'influence de politiques issues du passé,
dont le passé autoritaire de la période militaire (1973-1989). Les conditions du
développement économique et une certaine idée de la paix sociale ont été
privilégiées jusqu’en 2000, et il a vraiment fallu une volonté de rupture pour
infléchir I'orientation devenue presque naturelle des politiques publiques, dans

le domaine de la santé publique

Par ailleurs, les nombreuses « lignes directrices » de 'OMS et dONUSIDA
privilégient le traitement bicéphale de la prévention et priorisent la prise en
main de la question des populations clés par des organisations issues de la
société civile. Depuis une perspective marxienne, les groupes présentant la
plus forte prévalence devraient s’organiser spontanément pour défendre leurs
intéréts. Nous avons constaté que le cas reste rare, y compris pour la
population générale. La question de I'urgence —celle de formes de prévention
qui impliquent un monde associatif anomique—, superflue dans certains pays

développés, est pertinente au Chili.

Dans une perspective comparatiste, I'existence en France de la loi dite de
1901 ne semble pas étre une condition suffisante pour justifier la différence
entre la prolifération d’organisations en France et le manque d’engagement de
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Virginie Tournay. Sociologie des institutions. PUF 2011.

La « dépendance au sentier » a été introduite en science politique par Paul Pierson dans I'ouvrage
Dismantling the welfare state, publié en 1995 dans la collection Cambridge Studies in Comparative
Politics.
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la société civile chilienne. Il y a au Chili une sorte de trouble dont l'origine
pourrait donc bien étre historique. En France, aprés I'association de médecins
homosexuels du début des années 80, les organisations de lutte contre le
VIH/sida ont fleuri. Au Chili, la naissance d’organisations actives semble avoir
été inhibée par le régime militaire (1973-1989). C’est du moins ce que semble
indiquer le moment de leur émergence, mais ce n’est peut-étre pas la seule

raison.

Aujourd’hui, le groupe ACCION73 demande une politique publique qui renforce
les organisations issues de la société civile. Des mouvements se sont
manifestés, signant un appel a un accord social et politique, mais ils ne sont
que vingt et mélangent dans leur « Manifiesto » la représentativité de la société
civile et les scandales qu’ont connu les premiers mois de I'année 2015. Aucune

organisation liée au VIH n’a signé cet appel.

Entre 1991 et 2008, il existait une instance spécifique au sein du MINSAL.
Cette instance s’appelait CONASIDA. Elle n’a pas été dissoute, mais privée de
fonctionnaires, et ses attributions ont été cédées a deux services : le service de
santé reproductive et sexuelle et le service d'épidémiologie. Avant sa
disparition, CONASIDA était le seul interlocuteur du milieu associatif en matiére

de VIH/sida, mais il en était aussi le client™.

Notre premiére partie introduit les données épidémiologiques, légales et
sociales du VIH au Chili. Elle constitue un passage obligé, non seulement par
une sorte de devoir stylistique propre a la rédaction académique, mais aussi et
surtout parce que, notre terrain s’avérant foncierement original, les
connaissances livresques ou médiatiques sur I'épidémie telle qu’elle se déroule
SOus nos cieux, mais aussi dans une grande partie de la planéte, ne sauraient
servir de préalable suffisant a sa compréhension. |l est néanmoins intéressant
de constater que, si le passage du général global au particulier chilien peut

s’avérer dangereux, le voyage en sens inverse est riche d’enseignements sur
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Organizacion Chilena de Organismos No Gubernamentales.

Pendant les années 90, la seule organisation non gouvernementale travaillant dans le domaine du
VIH/sida était FRENASIDA, dont les subsides venaient en grande partie dun service
d’informations téléphoniques financé par CONASIDA.
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les abords possibles de cette épidémie. Ce qui s’y percoit, a travers une vision
diachronique, c’est le propos méme de notre problématique, c’est-a-dire le
passage de vérités libérales conservatrices d’inspiration souvent religieuse, a
des vérités séculieres ou se marient les régles d’'un savoir vivre d’inspiration
médicale a des normes en matiere de droits de 'homme telles qu’elles sont
promus par des organismes aussi différents que les Nations Unies et la

Banque Mondiale.

Ce qui transparait dans notre deuxiéme partie, a la lumiére des faits établis
dans notre premiére partie, ce sont les domaines ou cette évolution d’'une
norme a lautre a réussi a s’imposer malgré des résistances politiques et
sociales. La maniére dont la norme néo-libérale en matiere d’accés aux soins
été remplacée par une norme consensuelle que certains appellent ordo libérale
et d’autre Sociale-démocrate, fonction de leur propre appartenance et sans
que cela altére en rien la nature des politiques publiques en matiére de VIH-
sida, est traitée dans la premiére moitié de cette partie. La deuxiéme moitié de
cette deuxiéme partie traite de la maniére dont I'autre norme dominante, la
norme d’inspiration religieuse calquée sur le discours de I'Eglise Catholique,
s’est progressivement effacée pour que soient admises, y compris par des
secteurs trés conservateurs du spectre politique, la diversité sexuelle et la

promotion du préservatif.

Notre thése se divise donc en deux parties. La premiére, davantage
descriptive, retrace I'histoire mondiale, mais surtout nationale chilienne de
'épidémie de points de vue aussi variés que les découvertes médicales, la
vulnérabilité, la constitution d’'une société civile et le déploiement progressif de
politiques publiques efficaces de soins et de prévention. A cette description
succéde donc une partie analytique qui reprend en les approfondissant

certains aspects de cette introduction.

Quant a notre problématique centrale, elle pourrait se présenter ainsi: Située
entre le vingtiéme et le vingt-et-uniéme siécle, I'épidémie de VIH/sida, dont le
traitement médical et la prévention touchent a des sujets qui ont alimenté les

discussions politiques pendant ces trente derniéres années, ne peut-elle étre
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abordée d’'une maniére efficace que dans une société ou la liberté individuelle
et la solidarité sont soutenues par un modeéle politique et social ? L'histoire
récente du Chili et son accélération, le passage de la dictature a la démocratie
et de la démocratie & une forme de démocratie sociale™, sont le meilleur
contexte dont un chercheur puisse réver pour comprendre ce phénomene :
comment I'adoption progressive d'une politique de santé publique sous
'influence modérée d’Organismes Internationaux détenteurs d’une réputation
non usurpée de compétence, a fait consensus autour de ce qui voici trente ans
faisait débat. Nous pensons voir que, aussi loin que nous puissions remonter et
par-dela I'opposition entre des positions idéologiques et morales, ce qui a été
en jeu pendant ces trente années a été le processus dimposition d’une
véridiction technique médicale se présentant elle-méme comme une absence

de dogme.

Articulant la question de la sortie de la vision religieuse conservatrice et
'entrée dans un perspective technocratique, notre titre s’explique, non comme
la description du passage a une neutralité vertueuse, mais a une nouvelle
idéologie, car toute décision politique est informée sciemment ou implicitement
par des présupposés idéologiques, des choix philosophiques et des calculs
stratégiques. C’est l'imbrication de ces différents éléments des politiques

chiliennes en matiere de VIH que nous prétendons déméler ici.
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Premiére partie.

Le VIH/sida au Chili, un contexte original.
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1-I- Les mots.
1-l-a/ Un détour par la taxinomie médicale °.

Pour comprendre I'évolution d’une pathologie, il est parfois utile de faire un
détour par les mots utilisés pour la décrire. Certains de ceux que nous citons ici
sont issus des connaissances médicales, et d’autres, en perpétuelle évolution,
des organismes internationaux. Le premier de ces univers n’étant pas le nétre,
nous avons souvent fait confiance & I'excellent ouvrage de Mirko Grmek”’,
dans son édition actualisée de 1990. Ce livre présente de maniére
compreéhensible pour un néophyte toutes les données historiques et médicales
qui concernent I'épidémie de VIH/sida. Néanmoins, en raison de sa relative
ancienneté, nous avons été obligés de compulser également I'excellent manuel
a I'usage des étudiants en médecine rédigeé par Cecilia Sepulveda et Alejandro
Afani’®. La plupart des concepts cités ci-dessous font partie du vocabulaire de
base avec lequel travaille tout chercheur sur le VIH, mais aussi, et citer le fait
est pertinent dans cette thése, du vocabulaire que maitrisent des porteurs sans

connaissances médicales.

Entre la fin de 'année 1979 et 1980, le Centre du Contréle des Maladies
d’Atlanta a noté une progression des cas de Pneumocystis carinii parmi des
jeunes homosexuels de San Francisco et de New York. Cette maladie,
provoquée par un protozoaire, ne se manifeste que chez des personnes
immunodéprimées. Une deuxiéme pathologie associée a ces cas était le
sarcome de Kaposi; un cancer grave de la peau endémique de certaines
régions d’Afrique centrale. C’est ce dernier qui a été a l'origine de la premiere

appellation du sida : « cancer gay ».

L'appellation « cancer gai » correspondait a la réalité observée a travers la
population affectée jusqu’en 1982 et restait alors pertinente. Les chercheurs,
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Cette partie de notre thése doit beaucoup a I'excellente présentation de Raphaelle Gouttefangeas
devant le Réseau de Jeunes Chercheurs en Sciences Sociales le premier octobre 2015.

Mirko D. Grmeck. Histoire du Sida. Payot 1989.
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tenant compte des habitudes congruentes des patients concernés’®, ont
ensuite commencé a utiliser I'acronyme GRID, pour « gay-related immune

deficiency® ».

Les années qui ont suivi ont permis d’approfondir les connaissances sur la
maladie. Aprés quelques hésitations pendant lesquelles le corps médical a
envisageé la possibilité d’'un pourcentage limité de malades (il était question de
10%) pour un nombre important de porteurs dits sains, la maladie a été divisée
en stade. Le stade un, symptomatique, est celui de la primo infection. Il ne dure
que quelques jours. En I'absence de traitement, le stade deux, dont la durée
estimée a été évaluée entre 5 a 10 ans est celui d'un lent et inéluctable déclin
du systéme immunitaire accompagné de quelques signes cliniques. Le
troisieme stade est appelé stade sida ; il est caractérisé par I'apparition des
infections opportunistes et se conclut par la mort du malade. Il est a noter que
cette nomenclature anxiogene, si elle reste en usage au Chili pour les
diagnostiques tardifs, a été remplacée par un critére en partie médical et en
partie administratif tenant compte des T CD4, non comme indicateur de la

maladie, mais comme indicateur de la prescription médicale.

Dans le corps médical, I'expression « maladies opportunistes » était déja
commune a I'’heure de citer les pathologies qui profitent d’'une dépression
immunitaire pour se manifester. Elle fait aujourd’hui partie du vocabulaire de
base sur le sida et, par dela le transfert de compétences entre les médecins et
leurs patients, de celui d’'une part importante de la population générale. Cité

dans un article de la presse générale, il ne requiert plus une longue explication.

La premiére hypothése sur l'origine du VIH/sida date de 1981. Elle pariait sur
une origine plurifactorielle de la maladie faisant intervenir un virus et des
drogues. Des cas de malades hétérosexuels, femmes et hommes, ont
rapidement fait apparaitre la réalité d’'une maladie transmissible par certains
fluides vitaux, dont le sang et le sperme. L'adoption de I'acronyme AIDS ou

SIDA, pour syndrome d’'immunodéficience acquis, a été adoptée entre la fin de
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'année 1981 et le premier trimestre de 'année 1982.

Progressivement, les pratiques sexuelles se sont inscrites dans un ensemble
de « comportements a risque ». Cette expression, commune en santé
publique, s’est appliquée a des comportements étroitement associés a des
populations marginales, comme les consommateurs de drogues pratiquant le
partage des seringues, les transfusés les homosexuels ou les prostitués des
deux sexes. Pendant quelques années, la froideur de la réalité médicale I'a
emporté sur toute autre considération. Cette réalité a désigné des
« populations a risque », détournant d’'une éventuelle prévention tous ceux qui

n’en faisaient pas partie.

Outre son effet délétére, la notion de conduites ou de comportements a risque
a permis, dans notre terrain et ailleurs, une confusion déja ancienne entre la
maladie et la faute, voire le péché81. Dans le premier cas, ce que payent la
maladie ou la mort, c’est la violation de normes de bonne conduite édictées par
une veérité technique médicale et largement diffusée depuis le début des

années 80 : I'efficacité de la prophylaxie.

Il est important de noter que, outre les précautions associées a des situations
indépendantes de la volonté des personnes contaminées, comme les
transfusions sanguines avant 1985% ou la naissance de mére porteuse, les
précautions centrées sur les comportements a risque individuels —dans ce cas
les comporte sexuels—, sont le seul niveau d’interaction non contraignante
entre les personnes et les pouvoirs publics, et ce, quelle que soit I'évolution

des connaissances scientifiques de la maladie.

D’autres termes et acronymes sont progressivement entrés dans le langage
courant de toutes les personnes concernées par le sida. Ainsi, les CD4,

glycoprotéine exprimée a la surface des lymphocytes T CD4, en sont devenus
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Michel Foucault. Histoire de la folie a I'dge classique. Paris, Gallimard, 1972. « On ne pourra donc
étre admis au quartier du « grand mal » sans une attestation : non pas billet de confession, mais
certificat de chatiment ».

C’est I'année ou ont commencé a étre utilisés le test Elisa et le test Western-Blott de détection du
VIH pour les donneurs de sang.
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un synonyme. Leur taux a constitué une mesure du degré d’avancement de la
maladie, et méme son seuil, avant de se transformer en condition d’entrée

dans un parcours de soins.

L'autre mesure biologique permettant d’évaluer le degré d’avancement de
l'infection au VIH est la charge virale. Aprés la révolution thérapeutique, elle est
devenue une mesure de lefficacité des traitements. Le nombre de copies
virales en deca duquel le virus est jugé indétectable est de 34/ml de sang. Il est
a noter qu’un VIH indétectable est la condition a laquelle on peut parler de
TasP, ou treatment as prevention, c’est-a-dire d’'une infection non ou peu

transmissible.

Les traitements ont été disponibles entre 1995 et 1996 sous la forme de
combinaisons de molécules. lls sont appelés antirétroviraux en raison de la
famille de virus a laquelle appartient le VIH. La combinaison classique

comprend trois molécules, raison pour laquelle on peut parler de trithérapie.

Une notion sur laquelle nous reviendrons souvent dans cette thése est celle de
population cachée. Elle se compose de toutes les personnes qui sont
contaminées, et donc contaminantes, sans le savoir. Elles constituent une
réserve épidémique, puisque I'ignorance de leur condition, et souvent leur non
appartenance a un groupe a risque, ne les incitent pas a prendre des mesures

de protection prophylactiques.

1-1-b/ Taxinomie des Organismes Internationaux.

Pendant quelques années, 'OMS et les Nations Unies ont promu des régles
dont I'objectif était de lutter contre la discrimination des personnes infectées et
de préserver leurs doits. Avec la naissance d’ONUSIDA, des mots et
expressions associés a une reéalité meédicale ont pris une tournure politique.
Bien souvent cette transformation a pris la forme d’'une asepsie. Ainsi, les
homosexuels des premiéres années sont-ils devenus homo-bisexuels pendant
quelques années avant de se voir transformés en HSH (hommes qui ont des

relations sexuelles avec des hommes). Cette modification a été introduite a la
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demande de certaines organisations homosexuelles nord américaines.

La notion de HSH, sous laquelle on regroupe des populations diverses pose
deux problémes que l'utilisation de 'acronyme LGBTI ne résout pas : d’abord,
celui des personnes qui, ayant été des hommes, ont subi une transformation
physique pour devenir des femmes. Leur inclusion dans les statistiques
épidémiologiques chiliennes se fait selon des critéres appartenant a chaque
médecin a I'heure du diagnostique, et les femmes transgenre de notre terrain
elles mémes se considerent souvent comme des « pédés », la conscience
d’'une identité propre n'ayant émergé que récemment. Sur le strict plan
meédical, si la voie de contamination sexuelle est la méme que pour les
hommes qui ont des rapports sexuels avec des hommes, c’est-a-dire le plus
souvent le rapport anal non protégé, il semble, depuis une approche qualitative
de la question, que pour ce segment des populations concernées les rapports
anaux contaminants sont souvent associés a la pratique de la prostitution et
que la prévalence au VIH y soit plus importante. L’appellation qui s’est
imposée, celle de femmes transgenre, rend compte malgré elle du passé
masculin des personnes auxquelles elle s’applique. Dans notre thése, en toute

correction politique, nous avons préféré les appeler transsexuelles, au féminin.

Les acronymes ont comme trait distinctif la restriction du signifié, mais il arrive
souvent, comme lorsque le SIDA des premiers temps est devenu Sida puis
sida, que leur utilisation massive leur confére la pleine signification que leur
créateur tentait d’abolir. C'est méme la condition du succés public d’un
acronyme que de se charger d’'un contenu émotionnel a 'usage. Le deuxiéme
probléme, probablement plus important d’'un point de vue épidémiologique, que
pose I'acronyme HSH, est l'indifférenciation entre deux populations dont 'une
est sexuellement imperméable, c’est a dire exclusivement homosexuelle, et
une population bisexuelle dont il apparait que, pouvant convoyer le VIH d’un
milieu exclusivement masculin a un milieu féminin, c’est-a-dire présentant des
traits caractéristiques d’'une perméabilité sexuelle, agit comme vecteur de la

féminisation de I'épidémie.

De méme, au début de ce siecle, les « populations a risque » sont devenues
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des « populations clé », et les conduites a risque se sont restreintes sous
limpulsion d’institutions qui ne veulent pas diaboliser une ou plusieurs
sexualités. Les populations en danger de séroconversion sont devenues des
« populations vulnérables ». La plus vulnérable des populations vulnérables est
constituée par les enfants, victimes de la transmission verticale du virus.
Pourtant, la notion de vulnérabilité associée a des situations librement
consenties entre adultes légalement responsables et disposant des
informations nécessaires a se prémunir pose probléme. La littérature grise
anglo-saxonne a choisi une expression parlante qui ne déresponsabilise pas
les intéresseés : « most at risk ». Elle est librement traduisible par « présentant

un risque plus élevé de contamination au VIH ».

Or, si les acronymes ont comme trait distinctif la restriction du signifié, mais il
arrive souvent, comme lorsque le SIDA des premiers temps est devenu Sida
puis sida, que leur utilisation massive leur confere la pleine signification que
leur créateur tentait d’abolir. C’est méme la condition du succés public d’'un

acronyme que de se charger d’'un contenu émotionnel a 'usage.

Enfin, il est un terme anglo-saxon qui revient souvent dans les publications des
Organismes Internationaux a vocation médicale et dont la traduction définitive

est relativement récente : empowerment™

. Il est souvent associé a I'expression
de populations vulnérables telle que nous I'avons citée plus haut et la meilleure
traduction qu’on puisse en donner est, nous semble-t-il, « émancipation ».
Dans l'esprit des Organismes Internationaux a vocation meédicale,
I’émancipation, économique, politique et sociale doit accroitre la capacité de
négociation des personnes et leur permettre dimposer les moyens
prophylactiques de prévention pendant un rapport sexuel qui ne présente pas

toutes les garanties de sécurité.

D’autres expressions reviennent épisodiquement dans la littérature grise issue
de I'OMS et d'ONUSIDA, mais aussi dans les nombreuses revues

spécialisées. La notion de population cachée, c'est-a-dire les personnes
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Nous citerons, a titre d’exemple, le document Empower young women and adolescent girls.
Genéve, UNAIDS, 2015.
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contaminées sans le savoir, a fait émerger une autre notion dont le contenu
médical propre a I'épidémiologie vient des sciences sociales. Il s’agit des
populations « hard to reach », ou difficiles a atteindre, soit pour le chercheur
soit pour les campagnes de prévention de la contamination et de promotion de

la détection®”.

1-l-c/ Taxinomie de la sexualité a risque.

Il est ici question d’'un vocabulaire du risque, savant et profane, issu de la
réalité nord-américaine. Il est important de garder une incertitude a I'esprit : s'il
est évident que la diffusion d’'une taxinomie communautaire globalisée
correspond a des pratiques similaires a travers le monde occidental, dont le
Chili, il nous faut reconnaitre que des us et coutumes similaires ont adopté des
noms différents a travers les trente-cinq ans d’épidémie. Il y a, dans cette
partie de notre chapitre, des termes que nous avons déja cités dans

I'introduction de cette these.

Le premier mot que nous citerons est issu du discours médical de la fin des
années 80. Le « relaps » est un terme issu du traitement des toxicomanies.
Jusqu’a son appropriation par le VIH/sida et son étude, il concernait ce
moment ou un drogué en remission retombait compulsivement dans sa
consommation de toxiques®™. Appliqué exclusivement aux sexualités
homosexuelles, il correspond a un premier relachement historique des

conduites de prévention et de réduction des risques a la fin des années 80.

Le deuxiéme terme de cette revue est bareback®. Ce terme, issu rodéo
américain, est essentiellement appliqué a une prise délibérée du risque, c’est-
a-dire a des rapports non protégés. Au Chili, s’il apparait bien dans le discours

des homosexuels, il s’applique surtout a une sexualité déterminée par les lieux
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ou elle se déroule, le plus souvent backrooms®, bordels et saunas. Il est a
noter que le terme existe depuis longtemps et que, s'’il s’est enrichi de la
signification évoquant la prise de risque, il décrivait autrefois une relation

sexuelle anale débridée®.

Le « gift-giver » est un homosexuel porteur du VIH qui prend le risque délibéré
de contaminer ses partenaires. Si le terme est assez commun en France
depuis les années 90, il reste rare au Chili et, en dehors de quelques militants
du milieu homosexuel qui se tiennent au courant de ce qui se dit ailleurs, |l

n’est pas utilisé.

Le « bug-chaser » est un homosexuel qui cherche la contamination et dont les
motivations sont diverses. Quelques explications de ce comportement sont
citées dans lintroduction de cette thése. Lisant ces quelques paragraphes, le
lecteur notera que cette taxinomie concerne des termes décrivant des
pratigues homosexuelles. Il notera aussi que ces termes peuvent étre
appliqgués sans rien perdre de leur signification a des pratiques
hétérosexuelles. Malgré la progression constante de ['épidémie et une
réduction conséquente de la proportion des minorités sexuelles parmi les
personnes infectées, on soulignera en effet qu’il N’y a pas de termes destinés a

traduire les relations sexuelles a risque entre une femme et un homme.
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Les backrooms sont des salles dont I'acces est retreint situées a l'arriére des bars et discothéques
qu’ils soient gais ou hétérosexuels.
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1-1l/ Les choses.
1-11-a / Bréve description du VIH/sida.

Jusqu'en 2014, année de sa derniére édition, l'ouvrage de référence en
matiére d'histoire du VIH était le livre Mirko Grmek : Histoire du sida, publié
pour la premiére fois en 1989. Il n'a rien perdu de son intérét médical et de son
intérét historique. 1l reste le récit exhaustif de l'invasion rapide du monde
occidental, d'abord restreint a la communauté homosexuelle, par un virus qu'on

a dit nouveau.

Dans cette partie, il n'est pas dans nos intentions de produire un long exposé
meédical, mais de décrire brievement I'histoire de cette maladie de gens bien
portant dont la mort était souvent inattendue. En effet, le sida, c'est d'abord
cela, une maladie de personnes saines qui, en I'absence de traitement, sont
soudain ravagées par des maladies qui furent rares autrefois. Cette période
asymptomatique porte un nom : la latence, et la maladie, lorsqu'elle se déclare,
porte celui par lequel on appelle a tort toutes les étapes de la maladie : le sida.
Jusqu'en 1996, cette étape intervenait autour de la dixieme année suivant la

contamination et le déclin physique était rapide.

Soyons plus précis sans craindre la redondance. La primo-infection, celle des
premiers jours qui suivent la contamination, est caractérisée par un syndrome
grippal et un taux trés élevé de copies virales. La deuxiéme étape, que nous
avons appelée latence, est caractérisée par une réduction avant une
augmentation progressive de copies virales et une diminution assez lente des
lymphocytes CD4%® pour que les malades restent asymptomatiques. La
troisieme étape, appelée sida, est caractérisée par une chute des CD4, une

charge virale trés élevée et des pathologies opportunistes®.
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Les CD4 sont la cible préférentielle du VIH.
Les pathologies opportunistes sont appelées ainsi parce qu'elles profitent du travail de sape du
virus pour se manifester.
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D'abord, il nous faut préciser que, s'il s'agit bien d'une MST, ce n'est pas
seulement une MST et qu'il existe d'autres moyens de contagion que la voie
sexuelle. Les principales autres voies, heureusement devenues marginales
dans la plupart des pays, sont la voie sanguine, que ce soit lors d'une
transfusion de sang ou de médicaments dérivés du sang, ou pendant un
échange de seringues entre junkies, et la voie verticale, c’est-a-dire d’'une mére
porteuse a son enfant. Dans notre terrain d'étude, la consommation de
drogues par voie intraveineuse est quasi nulle et dans d'autres pays, la régle
de la vente libre et de la distribution de seringues s'est souvent imposée. Pour
l'autre voie, la verticale, I'utilisation d'antirétroviraux pendant la grossesse, la
césarienne et I'utilisation de lait maternisé la réduisent a 1% des cas d’enfants
nés de meéres porteuses. Le Chili, ou la distribution d’ARV aux femmes
porteuses enceinte a commencé bien avant la distribution a la population
générale, s’inscrit dans les normes occidentales en la matiére. A titre
comparatif, nous notons qu’en RDC le taux moyen de transmissions verticales
est de 12,7%"'. Au Chili, la voie sexuelle reste la principale voie de contagion,

avec 99% des cas.

Notons d’abord ce qui est devenu une évidence pour les biologistes, a-savoir
gu’aucune cellule n’est imperméable, et que toute infection suppose
'adéquation entre une partie de la membrane cellulaire d’'un héte a celle d’un
virus®. Dans le cas du VIH, le récepteur CCR5, une protéine de la membrane
des T CD4, représente cette porte d'entrée. Aprés s’étre attaché a son
récepteur, le VIH fusionne avec son hoéte. Une fois dans ce dernier, une
enzyme appelée transcriptase transforme l'information génétique du virus en
information génétique du lymphocyte. Ensuite, une autre enzyme, l'intégrase,
marie cette information génétique avec information génétique du T CD4. Une
fois I'intégrase terminée, la cellule héte reproduit des copies virales grace a
une troisieme enzyme, la protéase. Pour finir, les copies virales du VIH peuvent

quitter le milieu cellulaire et partir infecter d’autres lymphocytes.

Il est a noter que la révolution thérapeutique de 1996 a mis a disposition de la

9 Source : The Pan African Medical Journal 2015.
% JACOB Francois. La logique du vivant. Une histoire de I'hérédité. Tel Gallimard, 1970.
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médecine des molécules agissant sur les étapes citées plus haut. Le maraviroc
inhibe le récepteur CCR-5, I'enfuvirtide inhibe la fusion, la didanosine inhibe la
transcriptase inverse, le ritonavir inhibe la protéase. Il y a, a ce jour, 23
molécules disponibles sur le marché, et la santé publique chilienne en distribue
officiellement 15.

(schéma n°1%)

Etapes clés de la réplication du VIH

e VIH s'attache
o aulymphocyte CDA

o Cosrécepteur
CCR&

L.e VIH fusionne
avec le lymphocyte
Lymphocyte
CD4

Une enzyme,

la transcriptase Inverse,
tranaforme l'information
génétique du VIH en
information génétique
du lymphocyte,

Une autre, l'intégrase,
inteégre cette Information
dans celle

du lymphocyte

La copie du virus
amerge du lymphocyte,
Une enzyme, la protéase,
s'active pour compléter
la fabrication du

. nouveau virus

Le nouveau VIH
part infecter
d'autres cellules

% Source : Mon premier traitement ARV. AT-positiv 2014. Mon premier traitement ARV est une notice
informative de quelques pages distribuée en France dans les centres médicaux qui accueillent des
porteurs du VIH et dans toutes les pharmacies hospitaliéres qui distribuent des ARV.
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1-11-b/ Une histoire compliquée par la pensée politiquement correcte.

Les jeunes chercheurs en sciences sociales travaillant sur le VIH le font trés
souvent a partir du terrain africain. De la le fait qu’ils véhiculent des réticences
issues de leurs entretiens et de leurs pratiques quotidiennes. La plus
contreproductive de ces tendances est le refus de voir dans le VIH/sida la
conséquence d’une zoonose™. Il ne s’agit pas tant de prendre parti pour une
hypothése, mais de faire confiance a des arguments scientifiques auxquels des
années de recherche aux résultants cohérents ont conféré la solidité d’une
vérité technique. Commencgant dés les années 80 avec les recherches sur le
chimpanzé Troglodytes Troglodytes et aboutissant aux travaux récents sur le
VIS®, cette hypothése fait désormais office de thése officielle sur l'origine des
VIH.

Pendant notre parcours académique, nous avons été amenés a présenter la
progression de nos recherches devant des doctorants et enseignants de
'IMAF®. Il nous a été reproché, comme s'il s'agissait d’une question
idéologique, de donner pour acquise l'origine africaine du VIH. Les termes
exacts de la critique étaient : « on va encore accuser les africains ». Il va de soi
que ce n'est aucunement notre intention, pas plus qu’il ne nous viendrait a
'esprit d’accuser les mexicains d’étre responsables de I'épidémie de grippe

porcine®’.

« Comme toujours, on va encore accuser I'Afrique et les Africains,
alors qu’on est les principales victimes du sida et que tout le monde
sait d’'ou ¢a vient. C’est pas possible qu'on accuse encore les

Africains ».

En réalité, il y avait encore récemment deux hypothéses ou l'intervention de

singes africains n’était pas remise en question. La premiére, celle de la « mort

94

95
96
97

Zoonose est devenu un terme relativement courant en épidémiologie. Il s’utilise pour parler des
maladies dont les agents propres a des animaux vertébrés sont transmissibles a I’homme.

Le VIS, virus de 'immunodéficience simienne, est un virus présent chez des singes africains.
Institut des Mondes Africains.

La question ainsi posée peut sembler comique, mais le Mexique a officiellement demandé a ’'OMS
que la grippe dite mexicaine change de nom.
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blanche® », attribuait la responsabilit¢ de I'épidémie & une campagne de
vaccination utilisant des produits issus de la culture en milieu animal (singes
africains). Cette hypothése ayant été infirmée, et demeurant contreproductive
au regard des enjeux de la vaccination en Afrique, il semble nécessaire de
fournir une explication sur sa popularité. Il y a, dans le monde, une méfiance
croissante pour la médecine scientifique, dont les antibiotiques et les vaccins
sont les vecteurs diabolisés. Cette méfiance n’est pourtant pas la seule en
cause ; il faut également citer la diabolisation de l'occident, porteur de mort
dans des pays maltraités. Il faudrait probablement une thése entiére pour

expliquer cette question, et notre sujet est ailleurs.

La deuxiéme hypothése est née voici trente ans, mais a trouvé son
argumentaire récemment. La virologue Martine Peeters de I'UMI 233 de
I'Institut de recherche pour le développement a cosigné un article, fruit d'une
longue recherche, rendue publique par le journal Le Monde® en 2014, qui
semble lever le voile sur l'origine du VIH1. Ce dernier irait de pair avec le
développement et les changements d'habitudes a partir des années 20 dans
ce qui est aujourd’hui la RDC'®. Tout aurait commencé dans une forét
camerounaise avec un chasseur consommant de la viande de brousse'" Une
mutation aurait préparé le VIS a devenir VIH et a traverser la barriere des
especes. Il faut quelques dizaines d'années pour qu'un virus animal devienne
transmissible a I'nomme. Pendant les années vingt du vingtieme siécle, ce

délai se serait déja écroulé.

Ensuite, il y aurait eu la lente transmission le long de la voie ferrée construite
par le pouvoir colonial, la transmission a des travailleurs haitiens pendant les
années soixante, et la vitesse croissante des contaminations occidentales
pendant les années soixante-dix, essentiellement a travers le pont haitien'®.

Le pont haitien se composerait pour I'essentiel de travailleurs qualifiés venus

% Mirko Grmek. Histoire du sida. (pp 293-296) Paris, Payot 2002).

% Paul Benkimoun. “Aux origines de la pandémie de sida”. Le Monde. 04-10-2014. Mais aussi :
BENKIMOUN Paul. « L'origine de I'épidémie du sida enfin élucidée ». Le Monde, 5 octobre 2014.

1% République Démocratique du Congo.

%" Viande de singe —dans ce cas de chimpanzé—, consommeée occasionnellement dans cette
région de I'Afrique.

'%2 pendant les années 70, de nombreux travailleurs haitiens ont été employés a la construction du
chemin de fer en RDC.
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en RDC travailler a la construction d'infrastructures —dont I'épidémie suit le
parcours— a la fin des années 50 et au début des années 60. Il constituerait
une téte de pont en territoire Nord-Américain depuis laquelle, tourisme sexuel

aidant, le virus aurait pu pénétrer le continent.

Il est possible de poursuivre ce récapitulatif dans de multiples directions : le
désarroi de paysans chinois, le développement paralléle avec la prostitution et
la drogadiction russes, les foules africaines, la pénétration tardive de
I'Amérique du sud, le dénuement des Nord-américains, I'excellence
européenne. Néanmoins, ce sont autant de sujets qui ne font qu'effleurer le

ndtre, nous ne nous y appesantirons donc pas.

Notons toutefois, parce qu'il s’agit de la deuxieme intention de ces quelques
paragraphes, que l'incursion du politiquement correct dans la recherche fait
souvent obstacle a [lidentification de réalités épidémiologiques. C’est
probablement en vertu de ces critéres, mais aussi d’'une trés louable intention
d’éviter les raccourcis contreproductifs et la discrimination a I'égard des
personnes les plus vulnérables, que, dans notre terrain et probablement
ailleurs, des réalités sont tues sans qu’il soit tenu compte des effets pervers de

tels silences.
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1-11l/ Lépidémie chilienne.
1-1ll-a/ La pauvreté des connaissances.

Lisant cette partie de notre thése, il est impératif d’avoir a 'esprit la rareté des
informations dont nous avons disposé pour la rédiger, et la variation sur la
durée du type d’informations recherchées par les autorités sanitaires. Nous
avons travaillé avec les données épidémiologiques rendues publiques en 2007,
en 2009 et en 2012. Apres cette derniére date, plus aucune donnée n’a été

publiée'®,

Raquel Child (ex directrice de CONASIDA et chef de cabinet de la
Ministre de la Santé): «Je ne connais pas les rapports
épidémiologiques postérieurs a 2012. On m’a dit qu’ils existeraient,

mais je ne les ai jamais vus'™ ».

En 2001, a linitiative du Dr. Wolf, exergant a la Fondation Arriaran de Santiago,
un groupe de médecins spécialistes a mis en place une cohorte ouverte de
VIH/sida'®. Cette cohorte a couvert 100% des cas diagnostiqués dés 2003. I
aurait pu s’agir d’'une ressource pour la recherche en sciences sociales, mais
elle ne produit malheureusement que des données médicales, faisant
'impasse sur les données politiques, culturelles et sociales que nous

privilégions dans notre recherche.

Le chercheur qui s’intéresse a la question du VIH/sida au Chili, quelles que
soient sa discipline et son orientation, dispose essentiellement de trois sources
institutionnelles, et de deux sources associatives. Les trois sources

institutionnelles sont : le Ministére de la Santé, I'Institut de Santé Publique, et

1% A titre comparatif, nous précisons que le Ministére de la Santé de I'Etat de Sao Paulo, au Brésil,
publie deux rapports épidémiologiques par an.

1% Entretien réalisé en mars 2014.

1% WOLF R., Marcelo BELTRAN B., Carlos. « Programa de acceso ampliado a terapia anti retroiviral
en Chile, plan AUGE y Cohorte Chilena de SIDA: Tres iniciativas complementarias », Revista
Chilena de Infectologia, Vol 21 (4), 2004.
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La Cohorte Chilienne de Sida. Toutes trois produisent des données
quantitatives et I'ISP est en passe de produire, a linitiative de la jeune
Docteure Valeria Stuardo, des données qualitatives. Les deux sources
associatives sont la Corporation Chilienne du Sida et les anciens activistes de
FRENASIDA ; elles produisent ou ont produit des connaissances qualitatives
en trés petite quantité, et se fient pour le reste aux connaissances produites

par les sources institutionnelles.

Les données quantitatives des trois institutions se recoupent, et reposent pour
I'essentiel sur les chiffres que font remonter les centres de diagnostic de toutes
les régions du pays et sur les mécanismes de la notification tels qu’ils sont
redéfinis tous les ans. Les données recueillies au moment de la notification le
sont sur la base d’'un questionnaire recomposé d’année en année en fonction
de priorités éphémeéres. Les seules questions qui résistent au temps sont
celles qui concernent I'age, le genre et l'orientation sexuelle. Ainsi, si des
données sur une prévalence en fonction du niveau d’études ont été disponibles
en 2012, il est possible quelles ne figurent plus dans le prochain Rapport
Epidémiologique du MINSAL, puisque seules les données strictement

meédicales en constituent une constante.

Valeria Stuardo (Institut de Santé Publique) : « Les données sur
lesquelles on travaille datent de 2012. lIs disposent d’'informations
entre 1987 et 2012, mais dans le cadre dune surveillance
passive'®. Les rapports épidémiologiques que produit le
département d’épidémiologie du MINSAL sont réalisés sur la base
du bulletin de notification obligatoire et sur [I'enquéte
épidémiologique. L'enquéte épidémiologique est limitée a un petit
nombre de variables. Pense a la maniere dont se déroulent les
notifications. C’est le médecin qui, pendant les dix minutes que dure

une consultation, doit remplir un formulaire. |l faudrait que cette
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La surveillance passive a laquelle fait allusion la Dr Stuardo concerne la remontée des données
issues de la notification, a opposer a la surveillance de deuxiéme génération, promue entre autres
par le document de 'OMS et d'ONUSIDA. Lignes directrices pour la surveillance de deuxieme
génération de l'infection a VIH : une mise a jour pour connaitre son épidémie. Genéve, 2013. Ce
dernier conseille, parmi d’autres méthodes, une surveillance ciblée sur les populations a risque.
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notification soit établie d’'une maniére qui encourage les médecins a
s’en charger, plutét que le contraire. La variable « pays d’origine »
n’existait pas voici quatre ans, alors que le Chili est une destination
émergente pour les populations immigrées. Si le rapport
épidémiologique de 2007 contenait la variable « niveau
d’éducation », alors que celui de 2012 ne la contenait plus, c’est
guelle a été enlevée du formulaire entre temps. C'est un petit
formulaire d’'une page dont les questions sont modifiées au fil du
temps. Mais cela reste de la vigilance de premiere génération ou ne
sont pris en compte que les nouveaux cas. On parle de taux de

notification et non de dynamique réelle de I'épidémie’®". »

C’est donc une maniére particuliere de concevoir I'épidémiologie qui privilégie
les informations biologies au détriment des données culturelles et sociales qui
émerge ici, et c’est en tenant compte de ce retard majeur que nous devons
avancer. Il nous appartient de faire émerger nos variables a travers une lecture
des chiffres que les institutions n’avaient pas prévu. Il est pourtant impossible
de comprendre la réalité médicale du VIH/sida sans en passer par la réalité
politique et sociale ; ce n’est pas une idée innovante, mais c’est une idée qui,

au Chili, ne s’impose que trés lentement.

Valeria Stuardo (Institut de Santé Publique) : « Il faut faire dialoguer
des perspectives différentes. Aucune perspective ne peut se passer
des autres. Au Chili, c’est une méthode émergente dans le sujet du
VIH. On ne regarde plus seulement depuis la perspective de la santé
reproductive. On  s’intéresse  aux déterminants  sociaux
transversaux : processus migratoires et tant d’autres. Quelqu’un qui
regarde le probleme depuis une seule perspective ne peut pas le

comprendre'®. »

C’est donc sur la base de déclarations souvent contradictoires, et en I'absence

de bilan épidémiologique périodique, que nous livrons ici ce que sont, selon les

197 Entretien réalisé en avril 2014.

198 Entretien réalisé en avril 2014.
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spécialistes et non selon les autorités sanitaires, les chiffres du VIH/sida au
Chili. II'y aurait eu, en 2012, 30.000 cas de sida confirmés, et la population
cachée, dont nous avons donné la définition plus haut, se serait comptée entre
20.000 et 25.000 personnes. Le chiffre total cumulé serait donc de plus de
50.000 cas pour 18 millions d’habitants'®. Ces chiffres sont ceux de I'Hopital
Clinique de I'Université du Chili, et non du Ministére de la Santé. Lors de notre
derniére visite au pays, le Dr. Afani, avec lequel nous avons eu la chance de
travailler entre 1997 et 1999, déclarait : « Dans notre pays, le VIH est une
épidémie qui n’est pas controlée’® ». En I'absence de données officielles, des
chiffres circulent dans les journaux, souvent issus de déclarations de
responsables de la santé publique, qui situant le nombre de nouveaux cas pour
'année 2017 au-dessus de 4000.

1-111-b/ Le VIH/sida au Chili et la question du genre.

Le premier cas de VIH/sida chilien a été diagnostiqué en 1984. Il concernait un
homme homosexuel. La premiére femme contaminée a été diagnostiquée un
an plus tard. Pour aborder la question du VIH/sida et du genre, nous ferons
appel aux informations contenues dans le dernier rapport épidémiologique. Le
MINSAL n’a plus publié de chiffres depuis 2012'"". Entre le premier cas et
2011, il y a eu un nombre total de 26.611 notifications. La prévalence nationale,
telle qu’elle était alors rendue publique par les autorités sanitaires et malgré

112

une augmentation perceptible, était de 0,4 cas pour mille habitants “, ce qui

classerait I'épidémie chilienne au 87°™ rang mondial. La distribution par genre
montre une trés forte prédominance des hommes, avec plus de 80% des cas

cumulés.

Les organismes internationaux ont des approches divergentes de la question

du genre. Pour ONUSIDA et 'TOMS, I'émancipation des femmes, y compris
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El Mercurio. 12 ao(t 2016.
El Mercurio, 12 ao(t 2016.
Informe Pais VIH/sida. MINSAL 2012.

En réalité, il suffit de regarder la courbe du graphique N° 1 pour réviser cette prévalence a la hausse,
mais la différence entre les chiffres tels qu’ils figurent dans les discours et ceux des graphiques
rendus publics pas les autorités sanitaires est si grande, qu'’il n’est pas possible de déterminer ou se
situe véritablement I'épidémie Chilienne dans la pandémie.
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'émancipation sexuelle, s’inscrit dans une longue liste de lignes directrices
dont le but est la prévention de la contamination par le VIH. Pour la CEPAL en
revanche, dans un certain nombre de publications, la prévention pourrait
passer par la préservation de « normes sexuelles traditionnelles'™ ». La notion
s’inscrit dans la méme logique que la promotion de I'abstinence et de la fidélite,
et dans « 'anormalisation » des sexualités issues de la diversité. Dans le cas
précis du document que nous citons, elle s’appliqgue a ces conditions
spécifiques que sont les crises, mais il nous est difficile de considérer que
lillicite de situations dramatiques pourrait devenir le licite de la normalité. Ce
qui dérange dans cette marginalisation de certaines pratiques sexuelles, dont
'auteur ne cite pas le détail, c’est qu’elle s’inscrit dans un discours qui fait par
ailleurs la promotion des droits de 'lhomme.

(graphique n°1""%)

Tasa de notificacidn de VIH por sexo y total pais
Chile 1984-2011*

1s A —— Hombres
16 —— Mujeres Auditoria de casos
14 —— Total

!

Tasa por 100.000 hab.
=
N

x
Oy
YRR AR AR AR AR AT AR AR AR AR AR AT AP
Fuente: Formulario de notificacion VIH/SIDA. Depto Epidemiologia, MINSAL
*Informacién preliminar

N5 0 D DO D DD
o> & o A R D P o> g g
NOENEN N AN AN N NN N

Sur ces courbes (graphiques n°1 et n°2), les hommes apparaissent en bleu et
les femmes en rose, la courbe rouge étant celle de taux de notification
successifs. Le lecteur notera une hausse notable de la prévalence concernant
des hommes a partir de 2010, la hausse correspondante des cas féminins
étant beaucoup plus modérée. Cette hausse correspond au début d'une
campagne de promotion du dépistage, mais aussi au rattrapage d’'une baisse
dont la cause est inexpliquée. Il est a noter que cette hausse soudaine, si elle

était par ailleurs confirmée, mettrait a mal I'hypothése, confirmée globalement,

113
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Gonzalo Wieland. Poblaciones vulnerables a la luz de la conferencia de Durban : Casos de América
Latina y el Caribe. (p 28) Santiago, CEPAL 2006.
Source MINSAL.
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de la féminisation de I'épidémie locale. Le ratio hommes/femmes s’était réduit
entre 2003 et 2008 pour repartir ensuite a la hausse, avec une augmentation
marquée des notifications pour les premiers et une relative stabilité pour les

secondes.

(graphique n°2'")
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Fuente: Formulario de notificacion VIH/SIDA. Depto Epidemiologia, MINSAL
*Informacién preliminar

Dans le cas des diagnostiques de porteurs asymptomatiques, la hausse
soudaine de la prévalence masculine entre 2010 et 2011 semble beaucoup
plus marquée que dans les cas de sida déclarée. La relative stabilité de la
prévalence féminine appelle déja une explication qui, 'examen des futures
meéres étant systématique depuis 2015 quelles que soient les classes d’age, le
niveau d’études ou le niveau de revenus, n’a jamais fait I'objet d'une

déclaration de la part des autorités compétentes.

15 Source MINSAL
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N° Casos acumulados

(graphique n°3"")
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Le lecteur notera la différence entre les ratios Hommes/femmes tels qu’ils
peuvent étre déduits des graphiques N°1 et N°2, et les ratios tels qu’ils sont
décrits par le graphique N°3. |l serait aisé de justifier cet écart en se reposant
sur le nombre de cas cumulés et sur une origine masculine de I'épidémie qui
précéderait sa féminisation, mais I'écart entre les deux courbes du graphique
N° 1 tient essentiellement au nombre de nouveaux diagnostics. L'une des deux
séries de graphiques est imprécise, et ils proviennent pourtant tous deux de la
méme source (MINSAL). Le nombre de cas étant un chiffre beaucoup plus
facile a vérifier qu’'un taux de notifications, c’est a cette premiere courbe que
nous accorderons notre confiance, pariant sur une féminisation relative qui,

outre sa confirmation chiffrée, nous semble intuitivement justifiée.

Lorsqu’on compare la hausse des notifications concernant des femmes avec
celle concernant des hommes, on note que I'écart est plus grand pour les cas
de sida avéré que pour les cas de VIH. La disparité de cette distribution n’est
pas expliquée par les autorités sanitaires chiliennes, qui misent sur la
vulnérabilité féminine telle qu'elle est décrite par les organismes

internationaux'"’.
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Source MINSAL.

ONUSIDA. Emanciper les jeunes femmes et les adolescentes. Genéve, 2015.
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Au Chili, il n’existe pas de statistigues d’accés public concernant les
consultations médicales, et le recours aux tests de détection du VIH étant
foncierement différent selon que I'on ait eu ou non des conduites a risque, les
comparaisons entre des populations différant par le genre ou par d’autres
caractéristiques ne semble pas explicative sans de longues analyses
qualitatives. En l'absence de statistiques croisant le genre et les CSP, il
apparait toutefois que les hommes arrivent plus tard dans un parcours de soins
pour le VIH/sida. Cette considération mériterait une analyse croisée qui ne

tienne pas seulement compte du genre, mais aussi de I'orientation sexuelle.

L'appel a la comparaison s’avére souvent productif, et nous pourrions étre
naturellement tentés par une utilisation des données statistiques frangaises. En
effet, selon 'INSEE, la mort précoce pour des causes évitables concernerait
cing fois plus les hommes que les femmes, argumentant pour une approche
génériqguement marquée de la consommation de biens de santé.
Malheureusement, notre connaissance du terrain Chilien ou nous avons
longuement vécu et du terrain Frangais ou nous vivons a présent fait émerger

des différences qui interdisent la généralisation des données.

Cette considération nous permet pourtant une analyse différente de celle
publiée par Christine Detrez dans La construction sociale du corps''®. En effet,
contrairement a ce que suppose la sociologue frangaise, pour qu’il y ait une
morbidité attestée, dans le cas d’'un VIH/sida ou les perceptions somatiques
restent inexistantes jusqu’a des stades avancés de la maladie, il est impératif
qu’il y ait inclusion dans un parcours médical. La juxtaposition des deux
informations —le nombre de sidas avérés'® contre les cas de VIH— permet de
supposer que les femmes sollicitent plus souvent ou mieux a propos les

services d’'un médecin.

Cecilia Sepulveda (Doyenne de 'Ecole de Médecine de I'Université
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Christine Detrez. La construction sociale du corps. (p 68) Seuil 2002.

La notion de sida avéré a connu une évolution, au Chili comme ailleurs. Reposant sur des
indicateurs biologiques dans un premier temps, elle se référe aujourd’hui a des diagnostics tardifs
au moment d’une hospitalisation ou d’'une consultation pour une maladie opportuniste.
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du Chili et spécialiste du VIH/sida au sein du CHU de cette
institution) : « Peut-étre les femmes prennent-elles plus soin d’elles-
mémes. Ce qu’on sait bien, c’est que les femmes ont moins de

partenaires sexuels que les hommes'?. »

Sur la base d'un constat, celui d’'une prévalence comparativement moins
élevée des cas de sida avéré chez la population féminine, on peut tirer
quelques conclusions et revenir sur certains éléments du chapitre précédent de
notre thése. C’est davantage un fait qu’'une hypothése de travail : les femmes
sont obligatoirement testées lorsqu’elles sont enceintes. C’est un moment dans
la vie de la plupart des femmes de moins de 50 ans ou les porteuses de VIH
ne peuvent pas échapper a un diagnostic, quelle que soit par ailleurs l'origine
de leur contamination. Hormis pour les militaires, les prisonniers et les gardiens
de prison, il n’existe pas de circonstance de détection obligatoire dans la vie
des hommes. |l demeure important de noter que, si le diagnostic des femmes,
nécessairement plus précoce que celui des hommes, change probablement la
proportion de porteuses par rapport a celle de malades, ce ne sont pas les

femmes qu’il vise, mais leurs enfants.

I est a noter que les caractéristiques socio-économiques des femmes
contaminées pourraient étre trés différentes de celles d’'une population
masculine séropositive essentiellement HSH. Dans la littérature des
Organismes Internationaux citée plus haut en note de bas de page, et dans les
publications sur la pandémie'', mais aussi dans les débats parlementaires qui
ont précédé le vote de la loi sida de 2001, il apparait que, au niveau mondial,
les nouveaux cas de contaminations féminines concerneraient des femmes
monogames, économiquement dépendantes et mariées ou vivant
maritalement. La réalité Chilienne semble, de ce point de vue, comparable a la
réalité globale attestée. Ce qui émerge ici, c’est une vulnérabilité et des risques
radicalement différents de ceux des HSH ou méme des hommes strictement

hétérosexuels.
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Entretien réalisé en mars 2015.

' Peter Piot. Le Sida dans le monde. (pp 156-161) Odile Jacob 2011.
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Fanny Pollarolo (députée de la République du Chili): «Les
techniqgues de prévention actuellement recommandées sont
inefficaces pour des raisons culturelles. L’abstinence doit étre
écartée parce que, selon les études nationales, 80% des femmes
infectées sont mariées, femmes au foyer et monogames. (...)
Chercher des moyens de prévention efficaces revient a reconnaitre
que le sujet de l'autonomisation suppose la capacité de dire non a

un rapport sexuel dont la sécurité n’est pas garantie'? ».

Avec les différences socio-économiques et culturelles entre des groupes
distincts, c’est la notion méme de segmentation des populations qui est
validée. Le genre différe, et cela, les rapports épidémiologies Chiliens en
rendaient compte, mais également le risque et la forme de prévention qu’il
suppose. Ce n’est plus ici la multiplicité des partenaires sexuels qui est en
cause, c'est la sexualité dite normale au sein d’'un couple dont le membre
masculin agit comme pont, apportant le virus du monde extérieur au
microcosme marital. Il apparait aussi que la notion de conduite a risque n’est
plus ici de mise. Cela ne signifie pas qu’elle doive étre toujours abandonnée,
mais qu’elle est superflue dans le cas précis de ces 80% des femmes
monogames. |l y a bien plusieurs segments dans cette épidémie, dont les traits
sont si différents qu’ils appellent des analyses séparées et ne se rejoignent que

le matin et le soir, a I'heure des prises de médicaments.

Il apparait donc que l'idée d’épidémie concentrée généralement acquise parmi
les spécialistes, méme si elle ne fait pas I'objet d’'une diffusion massive dans
les médias et n’est apparue que tardivement dans les campagnes de
prévention, occulte des populations d’autant plus vulnérables qu’elles ne se
considerent pas comme des populations a risque. « Parmi les populations que
'on pourrait qualifier alors de «personnes a risque ignoré», on placera

notamment pour le Chili, les femmes susceptibles d’étre contaminées par leur
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Débat parlementaire du 6 novembre 2001. Source Biblioteca del Congreso.
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compagnon client de prostitué/es et/ou ayant des rapports sexuels avec des

hommes parallélement sans s’identifier comme bisexuel'®. »

Pour la plupart des femmes chiliennes porteuses de VIH ou malades du sida,
le danger n’est jamais venu d'une conduite dite « anormale », d'un
comportement sortant des régles conseillées par les méthodes
confessionnelles de prévention que le Chili a promues, mais de la sexualité
traditionnelle d’'une femme mariée. Le lecteur peut aisément compatir avec la
cause non revendiquée de ces femmes, ajoutant a leur malheur la nécessaire
infidélité du mari, son hypothétique bisexualité, sa consommation de sexe
commercial. Cependant, cela aussi peut aboutir a stigmatiser des populations
en dessinant une courbe contreproductive de la faute morale ala base de
laquelle se trouveraient des femmes monogames et au sommet de laquelle,

instigateurs du mal, tréneraient la prostituée, 'homosexuel et le mari.

Nous retiendrons de cette partie l'importance du diagnostic précoce et
I'efficacité du test obligatoire en cette matiere. Il apparait que des cas de sida
avéré (quelle que soit la définition, biologique ou clinique, qu'on en donne) et
des morts précoces, pourraient étre évitées si étaient mises en place des
stratégies de détection obligatoire des hommes, comme cela a lieu pour les
femmes, a des moments critiques des biographies individuelles, comme la
conscription, la médecine du travail ou la médecine universitaire et scolaire.
Cela a déja eu lieu dans I'histoire, pour éradiquer la syphilis, y compris dans
des pays de tradition libérale. Notre propos n’est pas de devenir une force de
proposition, mais de distinguer les politiques de santé publique sur la base de
leur efficacité telle que la traduirait une réduction du nombre de nouveaux cas
ou l'inclusion dans un parcours de soin a des étapes précoces d’'une maladie.
Ce qui entre ici en jeu est la supériorité d’'une norme issue de la promotion des
droits de ’'homme contre une norme issue de pratiques médicales par ailleurs
admises pour d’autres maladies. Ce qui rend le VIH/sida différent ne passe pas

seulement par le regard des médias et du public, mais aussi par une prudence

123 FREGOSI Renée, LELIEVRE Jean-Daniel « Les populations cachées, un enjeu majeur dans la lutte
contre le VIH. Regards croisés France/Chili. » vih.org, mai 2014.
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notable des autorités sanitaires, y compris de ces émetteurs de vérités
techniques médicales que sont 'TOMS et OUNISIDA.

1-1ll-c/ Les HSH et I'exception chilienne.

En 35 ans, I'épidémie de VIH/sida a changé au niveau global. Si les premiers
cas, comme nous I'avons précisé plus haut, concernaient bien des hommes et
si la prévalence au sein de la population HSH reste trés élevée, les femmes
constituent désormais une part élevée des cas récents et elles ont désormais
le triste privilege d’avoir rejoint et méme dépassé le taux d’hommes
contaminés. Mais comme nous I'avons signalé, le Chili présente un panorama

différent du tableau général.

Au Chili, la situation est différente en effet et cette affirmation mérite d’étre
analysée, non plus a partir du genre, mais en fonction de 'orientation sexuelle.
Alors que la quasi totalité des femmes contaminées apres 2007 I'a été pendant
un rapport hétérosexuel, ces derniers n’expliquent que 20%, des
contaminations masculines. En chiffres, le nombre de femmes hétérosexuelles
contaminées est a peu de chose prés identique au nombre d’hommes
hétérosexuels contaminés, méme si les formes de leur contamination différent.
Les tableaux ci-dessous donnent les proportions d’hommes et de femmes
contaminés par type d’expositions. Les deux premiers concernent les cas de

VIH (graphique n°4) et les suivants les cas de sida avéré (graphique n°5).

Il ne nous viendrait pas a I'esprit d’accuser les gouvernements chiliens depuis
1989 et le retour a la démocratie d’occulter une réalité qui apparait clairement
a tous les possesseurs d’une calculette, c’est-a-dire celle de la prévalence au
VIH/sida chez les hommes qui ont des rapports sexuels avec des hommes,
que nous avons estimée sur la base du rapport CASEN' 2015. Ce dernier
comptabilisait 135.000 HSH dans le pays, et si 'on se reporte au nombre de
cas de VIH/sida d’hommes homo-bisexuels vivants diagnostiqués, estimé entre

124

Le Rapport CASEN est publié tous les ans par le Ministéere du Développement Social et sert de
base au développement de politiques publiques, mais aussi, a celui d’initiatives privées avec une
finalité économique.
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60% et 70% des 25.000 cas actuels de maniére informelle par le Ministére de
la Santé¢™® Chilien en aodt 2016, et & autant des 25.000 & 30.000 personnes
qui sont porteuses sans le savoir, il apparait qu’environ 30.000 a 35.000
hommes qui ont des rapports sexuels avec des hommes seraient porteurs du

VIH, ce qui constitue environ 30% de la population citée.

Dr Bugueno (Centre Hospitalier d’'Urgences « La Posta Central ») :
« Il serait temps de faire face, autant pour les autorités que pour la
communauté gaie. Au Chili, le VIH/sida est autant une maladie
d’homosexuels que le cancer du poumon est une maladie de

fumeurs'? ».

Sans faire un procés d’intention, il nous semble vraisemblable qu’une telle
information, si elle venait a étre diffusée, serait de nature a jeter un discrédit
injuste sur une population dont la stigmatisation, tout a fait réelle, s’exprime
dans les discours et dans des pratiques discriminatoires'?’. Linformation, telle
gu’elle est diffusée, incite plutét a la compassion, puisque ce qui est souligné
lorsqu’on évoque n’est pas une prévalence dans une population, signe
identifiable de conduites a risque, mais un nombre flou de personnes dont
chacun peut imaginer les souffrances. Ce qui est publié, ce n'est pas la
dangerosité d’'une population comprise comme le milieu dans lequel se déroule

la vie sexuelle des personnes, mais sa vulnérabilité.

Le souci de préserver une population vulnérable, tant au VIH qu’a la
discrimination, s’est traduit par des avancées sociales, dont le vote d’'une loi
d’'union civile et des projets de mariage égalitaire, mais aussi, a un autre
niveau, par la signature de conventions entre les syndicats et les représentants

de entreprises privées'?.

125 E1 Mercurio, 12 aot 2016.
'26 Entretien réalisé en mai 2013.

" En 2014, on comptait 237 plaintes pour discrimination de la part de personnes LGBTI.
L'augmentation de 136% en un an serait une conséquence du gain en visibilité et en assurance
des personnes concernées plutdt que d’'une progression des pratiques discriminatoires (XIII
Informe anual de derechos humanos de la diversidad sexual en Chile. MOVIHL 2014).

'8 parmi ces entreprises privées, nous pouvons citer les exemples notables de Sodexo, du Groupe
Eulén ou de Mac.
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Il est une donnée qui reste souvent sous silence lorsqu'on évoque les
populations HSH et le VIH/sida au Chili : celle de la maniére dont est identifiée
I'orientation sexuelle des personnes dont la contamination est attribuée a une
relation sexuelle homosexuelle. Elle se fait sur la base d'une déclaration
volontaire, et tous les hommes qui entretiennent une double vie, souvent
mariés, sont tout naturellement tentés d’attribuer leur contagion a une relation,
certes extra-maritale, mais toujours hétérosexuelle. Partant de ce constat, qui
n‘est pas seulement intuitif, il serait pertinent de réévaluer a la hausse le

nombre de HSH parmi les hommes porteurs du VIH.

Dr Bugueno (Centre Hospitalier d’'Urgences « La Posta Central ») :
« Je ne travaille qu'avec des séropositifs, et étant donné les
caractéristiques de cet hopital, je ne traite que des patients avec
diagnostics tardifs, c’es-a-dire des cas de sida déclaré avec des
affections opportunistes. Ca nous arrive de travailler sur la base de
soupgons d’homosexualité. Si tu vois une candidose chez un homme
efféminé, tu tentes le coup. Parfois, c’est sur la base d’une forte
diarrhée récurrente. On travaille a la limite de la légalité sur des
bases qui frisent la pratique discriminatoire, mais a ce jour, je ne

déplore le déceés d’aucun patient®. »

Le silence poli autour de la prévalence communautaire des HSH apparaissait a
ce médecin homosexuel, dont les pratiques tenaient davantage compte de
'urgence médicale que de la lutte contre la discrimination, comme une
véritable complicité. Le silence serait, selon lui, plus dangereux que la
stigmatisation. C’est un point sur lequel les Organismes Internationaux ne sont
pas explicites, et dont les comportements des populations de certains pays
sont en partie responsables. Cette remarque, si l'on considére que
’homosexualité est pénalisée dans 74 pays et punie de mort dans 14, nous
permet de préciser sur quelle base sont définies les priorités, traduites en
lignes directrices, ONUSIDA. Tout comme nous avons remarqué par ailleurs

qu'une orientation était définie en fonction d’'une réalité épidémiologique

129 Entretien réalisé en mai 2013.
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globale qui cadre mal avec la réalité locale chilienne, nous remarquons que
dans le jeu subtil permettant un équilibre « au moindre risque », entre réalités
sociales et réalités médicales. Ce sont, au détriment des priorités sanitaires
apparentes, les réalités sociales qui 'emportent, et ce depuis les premiéres
années de l'épidémie. Le calcul est complexe, puisqu’il existe un niveau
d’analyse auquel la publicité négative faite a une population discriminée aurait
des conséquences néfastes en termes sanitaires, puisqu’elle I'éloignerait des

soins et de la prévention.

(graphique n°4'®)
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139 Source MINSAL.
31 Source MINSAL.
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Pour saisir la particularité de la situation, il faut prendre en compte le fait
gu’une activité dont la définition hors finalité reproductive est la méme pour
toutes les personnes, quel que soit leur genre ou leur orientation sexuelle,
comme l'est 'activité sexuelle, s’avére beaucoup plus dangereuse pour les
HSH, et ceci parce que les HSH constituent un milieu dangereux pour les HSH.
Cette affirmation, associée a cette autre qui fait de la sodomie une pratique
plus dangereuse que la sexualité génitale en raison de la vulnérabilité des
muqueuses anales, transforme la production de connaissances sur le VIH dans
des populations segmentées en véritable manne pour 'homophobie, et le
chercheur prudent que les préjugés ne concernent pas se trouve dans une
posture extrémement difficile que seule la confidentialité de notre propos sauve

du proceés d’intention.

Cette tendance, qu’'un chercheur peut vivre comme une véritable tension,
pourrait étre un obstacle majeur a la recherche d'une vérité purement
technique si nous n’avions pas, dés les années 90, pris garde d’en modérer les
effets en adoptant une vérité politique dont le principal versant repose sur les
droits des personnes a leur propre sexualité.

Cette mise en garde s’avére particulierement importante a I'heure de citer une
partie de la population HSH et de ses caractéristiques épidémiologiques. Nous

32 @pidémique qu'ils constituent,

voulons parler des bisexuels et du pont
amenant le VIH des homosexuels dont la sexualité est imperméable a des
femmes plus souvent monogames, dont la sexualité est également
imperméable. Lidée dimperméabilité de la sexualité se réfere ici a
'observance d’un choix strict du genre des partenaires sexuels, la perméabilité
se résumant alors a l'incertitude de ce genre pour une méme personne. |l est
important, nous insistons sur ce fait, de vider toutes ces questions d’un
éventuel contenu moral, d’'ou émergeraient des pratiques discriminatoires

contreproductives.
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Nous avons trouvé la notion de « pont » a la page 9 du document Guidelines on suveillance among
populations most at risk for HIV, publié en 2011 par ONUSIDA et 'OMS. Lacception y était la
méme que dans notre propre texte et concernait le « convoyage » du VIH entre les travailleuses
sexuelles et les épouses monogames par le hommes consommateurs de sexe commercial.
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Dans notre expérience du terrain, c’est lorsqu'on en arrive a des stades
avancés de la maladie, la ou plus rien n’importe, pour que les langues se
délient. Cela est d’autant plus vrai que les homophiles actifs occasionnels issus
le plus souvent de milieux populaires n'imaginent pas une seconde que leur
comportement puisse étre étranger a la norme hétérosexuelle dominante.
Nous en avons eu un exemple pendant un entretien que notre interlocuteur, a
l'article de la mort, ne nous a pas permis d’enregistrer. Il s’était, disait-il, « tapé

un pédé » un soir de féte.

Raquel Child (ex directrice de CONASIDA et chef de cabinet de la
Ministre de la Santé): « L’hypothése sur la concentration de
I'épidémie est qu’il y a une population d’hommes bisexuels qui ne se
protégent pas, qui s’infectent et qui maintiennent une vie sexuelle
avec des hommes et avec des femmes. Ce serait I'explication. On
peut se demander pourquoi il y a une population bisexuelle. C’est
peut-étre un comportement normal dans le spectre de la

sexualité™® ».

Il apparait donc que les HSH constituent un milieu a haut risque, dont la
prévalence dépasse celle des hétérosexuels, quel que soit le genre de ces
derniers. Il va de soi que, dans le cas d’une telle exception, tous les efforts des
autorités sanitaires devraient étre orientés dans le sens d’une prévention ciblée
et d’'un dialogue avec des personnes pour lesquelles le VIH/sida représente
encore une des premieres causes de morbidité sinon de mortalité. L'effectivité
d’un tel dialogue est soumise a une série de conditions : la disponibilité des
organisations issues de la société civile, la compréhension du reste de la
population, et le réalisme d’autorités qui, au Chili, ont souvent été sous

l'influence d’idéologies politiques ou de crédos religieux.

Dr. Sepulveda (Directrice du Service de Santé Reproductive et
Sexuelle du MINSAL en 2014 et en 2015): «La question de

’'homosexualité est fort simple. Lorsqu’un foeetus méle est soumis a
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Entretien réalisé en avril 2015.

72



une décharge d’estrogénes pendant la grossesse, il nait

homosexuel. Il n’y a rien & faire™*. »

Formée a Cuba pendant les années 80 et issue de I'exil provoqué par la
dictature militaire (1973-1988), la Dr Sepulveda a pris la téte du service qui
avait pour mission de développer les politiques de prévention de la
transmission du VIH/sida et de soin des personnes infectées a la suite d’une
reconfiguration du paysage politique qui avait vu le Parti Communiste Chilien
prendre part a une coalition de gouvernement appelée Nueva Mayoria. Cette
reconfiguration est allée de pair avec lattribution de postes au sein de
'administration, dont celui qu’elle a occupé pendant deux ans. Sa maniére de
concevoir I’'hnomosexualité illustre bien la maniére dont, en I'absence de vérités
consensuelles, les convictions peuvent produire un discours scientifique aux

allures de vérité technique.
1-1ll-d/ Le VIH/sida au Chili entre prospérité et misére.

En 2002, Oscar Arteaga et al'*® pointaient du doigt la question des inégalités
dans la provision d’assistance médicale au Chili. Cette année correspond a
quelques mois prés au réinvestissement de ce secteur par I'Etat, et a la prise
en charge généralisée des ARV par le systeme de santé public. Ce n’est pas a
ces inégalités-la que nous allons donc nous intéresser ici, mais aux disparités

socioéconomiques comme vecteur de risque.

La mortalité et la morbidité liées aux niveaux de revenus sont d’autant plus
difficiles a traiter que le MINSAL n’a jamais introduit les variables économiques
et sociales dans ses formulaires de notification. Le modéle dit de Denver, établi
sur la base des décés provoqués par les 10 principales causes de mortalite,
répartit les facteurs déterminants de la santé comme suit : 43% pour le style de
vie, 27% pour les facteurs biologiques et génétiques, 19% pour

I'environnement et 11% pour le systéme de soins'.

134 Entretien réalisé en 2014.

1% ARTEAGA Oscar, ASTORGA Ignacio, PINTO Ana Maria. 2002 « Desigualdades en la provision de
asistencia médica en el sector publico de salud en Chile. » Cuadernos de Saude Publica, vol 18.
13 Anne-Laurence Le Faou. Les systémes de santé en question. Paris, Ellipses 2003.
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Pour traiter cet aspect des vulnérabilités au VIH/sida, il est essentiel d’admettre
que la vie sexuelle s’inscrit dans des pratiques dont lindividualité est
insatisfaisante pour notre propos et dont la compréhension implique des
facteurs collectifs associés a la communauté de destins que caractérise une
communauté de traits sociologiques dont le niveau de revenus et le niveau
d’études sont des révélateurs. Certaines personnes ont des comportements
sexuels qui, bien que partiellement déterminés par leur genre ou leur
orientation sexuelle, sont également déterminés par leur condition sociale.
Cette derniére est comprise comme une catégorie décisive a I'heure d’évoquer
certains comportements appétitifs, dont les comportements sexuels et les
comportements alimentaires. Il ne nous revient pas de préciser l'origine
naturelle ou construite de ces catégories, et le propos de notre thése se
satisfait d’'une cohérence comportementale associée a ce qu’il faut bien

appeler 'explication par I'habitus™’.

Les publications des organismes internationaux a vocation médicale et celles
des organismes internationaux qui, ayant une vocation économique,
s’intéressent de prés a la pauvreté et aux maux qu’elle suppose, ont inscrit la
lutte contre le VIH/sida dans leurs agendas'®. Pourtant, il apparait que la
pauvreté n’est pas la cause premiére de toutes les vulnérabilités en matiére de
santé. Pour bien comprendre cette question, il est impératif de passer par un
exemple : les fumeurs de cigares sont plus nombreux a développer un cancer
de la machoire, et on les trouve en plus grand nombre parmi les personnes
aisées. Ce n’est pas moins une vulnérabilité sociale que I'association entre

I'obésité morbide et la pauvreté.

Raquel Child (ex directrice de CONASIDA et chef de cabinet de la
Ministre de la Santé) : « En fin de comptes, je crois que, au Chili, le
groupe social le plus favorisé pourrait avoir des regles sociales plus
strictes, plus liées au catholicisme et une morale plus stricte dont les

violations pourraient entrainer des conflits psychologiques,

37 Pierre Bourdieu. Sur I'Etat (pp 121-122). Paris, Seuil, 2012.
138 Banque Mondiale. VIH/sida — Vue d’ensemble. Comprendre la Pauvreté, 2015.
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personnel et spirituels. Les groupes moins aisés pourraient étre plus

libéraux, soit dit entre guillemets'®. »

La question de la vulnérabilité sociale, telle qu’elle semble étre comprise par
les autorités chiliennes, épouse encore les contours de la vulnérabilité telle
gu’elle est définie parles organismes internationaux : Une forte prévalence
serait associée a des niveaux de revenus et d’éducation bas, ce qui
argumenterait en faveur d’'un retour a l'idée de classes dangereuses. Cette
donnée est également issue d’'une réalité globale, et il est encore pertinent
d’analyser la distance entre les données globales et les données d’une
épidémie chilienne dont I'étude ressemble souvent a une découverte

archéologique.

(graphique n°6')
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A gauche, un graphique représentant les cas de VIH par niveau d’études ; a
droite, la répartition par niveau d’études de I'ensemble de la population. |l est
entendu que les personnes ayant acces a I'enseignement supérieur sont plus
nombreuses parmi les classes moyennes et aisées. Deux comparaisons sont a
retenir : d’'une part, la faible représentation des personnes ayant terminé
'enseignement primaire parmi les cas de VIH/sida, et de [lautre, la
surreprésentation des personnes ayant terminé une formation dans

'enseignement secondaire et supérieur. Ainsi expliquée, la question associant

139 Entretien réalisé en avril 2015.

%9 Source MINSAL.
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une prévalence et une condition sociale semble claire. Le VIH/sida serait, un
Chili, une maladie de personnes appartenant majoritairement aux classes

moyennes ou aisées.

Cecilia Sepulveda (doyenne de la faculté de médecine de
I'Université du Chili) : « Il est difficile d’affirmer que ce soient les
couches moyennes les plus touchées. La distribution est assez
transversale. Il y a beaucoup de gens plus pauvres et moins
éduqués, des gens qui ont un accés moindre a I'éducation et aux

préservatifs. Il y a ce genre de situation'. »

Il nous est apparu, d’entretien en entretien, y compris avec des personnes qui
disposaient de toutes les informations épidémiologiques chiffrées, qu'il
s’'imposait un effet de position, cette idée s’appliquant autant a la spatialité qu’a
la position sociale. Raquel Child, dont nous avons cité I'extrait d’entretien plus
haut, s’exprimait davantage depuis sa propre subjectivité qu’a partir de
données auxquelles elle avait pourtant eu accés a CONASIDA et aupres de la
Ministre de la Santé. Cecilia Sepulveda, elle, se trouvait sous I'influence d’'une
sectorisation de la santé qui attribue aux citoyens Chiliens I'hopital le plus
proche de leur domicile. Le CHU J.J. Aguirre se trouve dans la commune de
Recoleta, 'une des plus pauvres de la capitale. Cet aparté nous donne
'occasion de revenir sur une considération épistémologique : il est impossible
d’évaluer le poids relatif d’'un entretien sans une mise en perspective faisant
appel a des données chiffrées. Malgré les déclarations de deux spécialistes de
la question, il semble bien que les personnes les moins éduquées, dont il
semble pertinent de considérer qu’elles sont les plus pauvres, présentent une

prévalence comparativement inférieure au VIH.

L'’hypothése de la vulnérabilité associée a la pauvreté est-elle infirmée pour
autant ? Il semble impératif de croiser les variables pour accéder a une analyse
réaliste de cette question. Ce que ces chiffres ne montrent pas, c’est comment

des segments spécifiques de la population dont la pauvreté et une prévalence
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Entretien réalisé en mars 2015.
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élevée au VIH sont des caractéristiques qui, noyés dans des chiffres peuvent,
selon les variables auxquelles on s’intéresse, étre tirés ver le haut ou vers le

bas par une population numériquement plus importante.

Une question surgit alors : Est-ce que le vecteur de la vulnérabilité associé a
une population pourrait présenter un niveau raisonnable d’innocuité pour une
autre population ? Ou méme, est-ce que la pauvreté pourrait protéger certaines
populations et en vulnérabiliser d’autres ? Les 22% de personnes contaminées
ayant a peine terminé I'enseignement primaire, contre leur représentation a
hauteur de 42% dans la population générale, est d’'une lecture ambiguie. Nous
ne pouvons répondre a ces questions avec assurance, mais nous posons
comme hypothése de travail que la pauvreté, lorsqu’elle est associée a
certains parcours biographiques, pourrait toutefois bien devenir un vecteur de
vulnérabilité alors que plus généralement elle ne I'est pas au Chili.

(graphique n° 7'%)
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Dans le graphique N°7, les tranches de revenus sont en abscisse et les
pourcentages des populations concernées en ordonnée. Le graphique n°7
montre que les HSH, dont nous avons évalué la prévalence au VIH a plus de
30%, ont des revenus moyennement plus élevés que la population générale, et
que, dans ce domaine, ils se situent plus souvent dans les tranches moyennes
et moyennes hautes. L’inexistence de chiffres plus précis nous interdit
d’argumenter en faveur d’'un effet de balancier qui ferait du sida une maladie
d’'une part d’homo-bisexuels appartenant aux couches économiquement les
moins précaires de la société, et d’autre part de femmes et d’hommes
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Les deux sources utilisées pour ce graphique sont les données nationales rendues publiques par la
Fundacion Sol en 2014 et les données rendues publiques trois ans plus tét par le bureau Chilien
d’ONUSIDA.

71



hétérosexuels socialement vulnérables. C’est en tout cas notre intuition

adossée a ces quelques éléments statistiques imparfaits.

(graphique n°8'%)
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Le seul autre segment spécifique de la population sur laquelle nous avons des
indicateurs économiques est la population de femmes transsexuelles
(graphique n° 8), dont il apparait bien qu’elle constitue un groupe distinct,
autant par les modes de contamination (souvent la pratique de la prostitution
sans préservatif) que par les données socio-économiques. Une comparaison
de ces deux populations —HSH et transsexuelles—, permet de les distinguer
encore comme deux segments trés distincts au sein d’'une épidémie composite
ou chaque catégorie de population concernée (hommes hétérosexuels,
femmes hétérosexuelles, HSH, trans, etc) présenterait des vulnérabilités

différentes.

L'effet d’éclatement apparait de fagon encore plus marquée si nous revenons a
la variable niveau d’éducation en affinant certaines données qui figuraient dans
le graphique n°6. Les HSH présentent une agglomération autour des
catégories enseignement secondaire ou filiere technique compléte (30,1%) et
enseignement universitaire incomplet (38%). Les trans s’agglomérent autour
des catégories enseignement primaire complet (33,6%) et enseignement
secondaire incomplet (20%)"*. Pour les transsexuelles, sans accés a

I'économie formelle, la pauvreté et une prostitution a haut risque déterminent

'*® Source : bureau régional de CONASIDA.
4 Angela Erpel, Humberto Hernandez, Victor Valenzuela. Indice Compuesto de Estigma y
Discriminacion hacia hombres homosexuales, otros HSH y mujeres transgénero en Chile. Pp 28-
29. Santiago, ONUSIDA 2012.
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des formes spécifiques de vulnérabilité.

Si I'on revient a la pauvreté comme déterminant les contagions de certains
segments de la population, les 80% de femmes monogames contaminées —
dont le pourcentage a été confirmé plus haut— le seraient parce que, n’ayant
pas de revenus propres et manquant de I'assurance qu’aurait pu leur conférer
un niveau d’éducation moyen ou élevé, elles ne disposeraient pas de l'autorité
nécessaire pour s’opposer a un rapport sexuel qui ne présenterait pas toutes
les garanties de sécurité nécessaires. La vulnérabilité au VIH pourrait donc
bien étre, pour ce segment de la population, associée a une vulnérabilité
sociale. La forme spécifiqgue de la vulnérabilité féminine, associée a la
dépendance économique a I'égard du mari, pourrait intuitivement indiquer que
les 80% de femmes monogames contaminées concernent des femmes issues
des milieux populaires. Cependant, au Chili, il existe également une catégorie
de femmes issues de milieux aisés et tout aussi dépendantes. La réalité est
contre-intuitive, car la vulnérabilité propre aux femmes dépendantes
économiquement et moralement de leur mari reléeve non pas du niveau social
des catégories en question mais de la condition féminine que I'on peut qualifier
de «traditionnelle » ou relativement archaique, persistante au Chili

notamment.

Les questions liees au niveau d’éducation, dont il semble évident qu’elles
pourraient s’avérer déterminantes a I'heure d’adopter ou d’imposer des
conduites préventives, semblent donc moins importantes que la dépendance.
Nous en avons eu un exemple avec Marta, qui ne courait par le risque d’étre
contaminée, mais celui de contaminer son conjoint, sans trouver ni méme

chercher les arguments qui auraient été de nature a imposer l'usage du

préservatif.

Marta : « [l m’a acceptée et il m’a aidée. Quand il boit, il n’est plus le
méme. Au début, il me frappait, mais plus maintenant. Par contre, il
continue les mauvais traitements psychologiques. Il dit que les
psychologues sont utiles, méme s’il ne croit en rien. Il dit que les

psychologues sont pareils que n’importe quel inconnu. Il est obligé
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d’y aller, c’est la loi qui le dit. On doit y aller demain. Lorsqu’il est
lucide, c’est quelqu’'un d’autre. C’est deux personnes différentes. Il
est bipolaire. Parfois, des détails le mettent hors de lui. Il commence
a m’insulter. Tout a coup, il se calme et il devient quelqu’un d’autre. Il
n’est pas énervé longtemps. Je lui dis « mon bébé », je le mets sur
ma poitrine et il se calme tout de suite. Je fais comme s'il était mon
bébé. Il travaille et je dépends de Ilui financierement; pas
complétement, mais il m’aide. || ne veut pas qu'on utilise de
préservatifs. Il dit que si on s’aime, il ne faut pas de préservatifs.

C’est un homme ; il faut le comprendre..."® »

Cet extrait d’entretien, enregistré en 2014 dans les locaux de Vivo Positivo, est
remarquable en ce que, méme s’il respecte les codes de la vulnérabilité sociale
intuitivement justifiée telle que, sans I'exclure, nous lI'avons minimisée, Il
inverse la question du risque pour un segment de la population dont tous les

autres indicateurs sont réunis.

La question sociale, intimement liee a des questions aussi variées que
'économie locale dans un pays fortement centralisé, ou que les questions
migratoires, le marché de I'emploi ou la composition ethnique, mériterait sans
doute un long développement. Malheureusement, les chiffres sur ces questions
sont rares ou inexistants. Nous avons vu plus haut, dans un extrait de notre
entretien avec la Dr. Valeria Stuardo, que la question de 'origine migratoire des
porteurs n’a été incluse dans les questionnaires de notification qu’en 2015, et

I'origine ethnique autochtone n’a fait, a ce jour, I'objet d’aucune publication.

Il ne semble pas qu’il y ait une classe de revenus ou un niveau d’études
associé d’emblée a une forte prévalence indépendamment d’autres facteurs de
risque, et les vulnérabilités a la contamination par le VIH, du moins en ce qui
concerne notre terrain, se trouvent associées a des marqueurs
socioéconomiques seulement sous la condition expresse que ces derniers

soient associés a d’autres facteurs de vulnérabilité. Cette affirmation est osée,
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Entretien réalisé en mars 2013.
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et nous avons longuement hésité a la laisser dans notre thése sous cette
forme, mais il semble indéniable que la segmentation propre a I'épidémie
chilienne de VIH suppose des risques et des vulnérabilités propres a chaque

segment.
1-1ll-e/ Vulnérabilité et enclavement.

Dans les deux zones les plus éloignées des centres de décision (région d’Arica
Parinacota et de Magallanes), la prévalence au VIH est beaucoup plus élevée
(jusqu’a trois fois plus) que dans les régions agricoles du Nord et du Sud que
des intéréts économiques stratégiques rapprochent de la zone métropolitaine
de Santiago. Dans les régions situées a proximité de la capitale chilienne, les
investissements en infrastructures de transports se sont développés pendant
les années 90, et des autoroutes les parcourent, facilitant 'accés a des
installations sanitaires modernes. La forte prévalence de la région capitale est
attribuable a I'effet urbain, a I'accés facilité a une offre sexuelle qui n’a aucun
besoin d’étre commerciale pour étre potentiellement contaminante. A quoi est

donc forte la forte prévalence des régions périphériques du pays ?

Tout comme la prévalence générale au VIH est plus importante dans I'extréme
nord du pays, a la frontiére avec le Pérou et la Bolivie, le pourcentage de
femmes contaminées y est plus élevé que la moyenne nationale, avec 27,3%
contre 16%'*®. Les travaux sur la question, dont I'étude menée par Frédéric
Bourdier en 2002, montrent que la prévalence élevée est souvent associée a
la perméabilité des frontiéres, associant les conditions de précarité liées a
immigration, a la prostitution et a un phénomene de « pull » tel qu'’il est décrit

par Nancy Green'* associé a la disponibilité des traitements.

Nous avons rencontré, en 2013, un immigré Péruvien incarcéré pour trafic de

cocaine, qui était le seul prisonnier étranger de la prison d’Arica. Le Ministére
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Caroline Maillard, Gloria Ochoa, Ximena Solar, Kapris Tabilo. Mujeres y vulnerabilidades ante el
VIH/sida en la region de Arica y Parinacota. Germina, Conocimiento para la accion, 2012.

Frédéric Bourdier. Migration et sida en Amazonie. bis rouge éditions, 2004.

Nancy Green. Repenser les migrations. Paris, PUF, 2002.
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de la Justice Chilien avait depuis peu proposé d’amnistier tous les étrangers
des enceintes pénitentiaires des zones frontalieres du Nord du pays, a

condition que ces derniers quittent le pays.

Rodrigo : « Je leur ai aussi demandé comment faire, parce que ce
qui m’attend, c’est une expulsion. Je ne I'accepte pas. Ca fait baisser
mes examens. Je n’ai pas d’avocat, parce que quand on est
condamné on n’a plus accés aux avocats. lls me disent qu'ils
pourraient m’aider. C’est une sorte de discrimination a mon encontre.
S’ils s’en rendent compte, s’ils voient qu'en étudiant mon cas ils
cherchent un moyen d’y apporter une solution... Mais ils ne font pas
attention au fait que j'ai payé mes impdts et que j'ai cotisé aux fonds
de pension, ni méme a ma facon de vivre. lls me disent que dans
mon pays il y a aussi des traitements. Il est possible que ¢a soit
pareil dans mon pays, mais ¢a ne sera pas pareil pour moi. J'ai toute
une vie ici. J'ai attrapé la maladie ici, alors, je pourrais habiter en
province... lls savent que j'ai le VIH. Si je vais au Pérou, j'y vais sans
rien. Je vais devoir refaire les démarches et les examens. Je ne
pourrai pas emporter assez de médicaments pour attendre que je

sois contrélé au Pérou™®. »

Il serait tentant de revenir sur le lien entre la question sociale et la vulnérabilité
au VIH en s’appuyant sur les écarts de revenus, qui sont de plus de 25%
inférieurs a la moyenne nationale a I'extréme nord du pays, mais ils sont de
25% plus élevés a I'extréme sud du Chili'™. Il ne semble pas y avoir de lien
causal visible entre les revenus régionaux moyens et la prévalence régionale
plus élevée. Si nous considérons en revanche le nombre d’hopitaux, nous
voyons qu’il n'y en a qu’'un seul a I'extréme nord et un seul a I'extréme sud,
contre vingt-six a Santiago, accessibles a toutes les personnes des régions les

plus proches pour le prix relativement bon marché d’un voyage en bus™".

49 Enretien réalisé en avril 2013.

%" Gonzalo Duran, Marco Kremerman. Los Verdaderos sueldos de Chile. (p 8) Fundacion Sol 2015.
En 2014, le revenu moyen par habitant était de 495.995 pesos a Santiago, de 321.437 pesos a
I'extréme nord et de 636.433 pesos a I'extréme sud.

'Le prix est de 17.000 pesos pour un trajet Copiapo-Santiago, contre plus de 50.000 pesos pour
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De méme que les autres types de vulnérabilité au VIH, les vulnérabilités
sociales dont nous parlions dans le sous-chapitre précédent apparaissent
comme un agglomérat de facteurs croisés, des configurations prenant des
formes différentes d’'un individu a un autre et rendant inopérantes certaines
politiques publiques. Des questions comme [I'éloignement par rapport aux
centres de décision, ou la qualité du contrdle exercé par I'Etat, peuvent
déterminer la vulnérabilité de certaines populations, et cette vulnérabilité peut
prendre la forme d'une prévalence au VIH ou d’'une prévalence au sida
déclaré. Ainsi, en 2009, la presse chilienne a révélé que dans des zones
excentrées du Chili, dont la ville d’lquique, située a plus de 1700 kilométres au
Nord de Santiago, plus de 500 porteurs n’avaient pas fait 'objet d’'une
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notification malgré un Elisa positif >, risquant des pathologies séveéres ou

méme un déces précoce associés a leur statut sérologique.

Cecilia Sepulveda, Doyenne de la Faculté de Médecine de
I'Université du Chili: « Il y a trois ou quatre ans, il y a eu un grand
scandale. On a trouvé que, dans la ville d’lquique, il y avait
beaucoup de cas de porteurs détectés et non notifiés. lls n’ont
jamais su qu’ils étaient porteurs. Le cas est devenu public a la suite
de I'hospitalisation d’une jeune fille trés malade —elle est d’ailleurs
décédée—, dont on a découvert qu’elle était porteuse du VIH. Elle
avait fait 'exam