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DEUXIEME PARTIE :
Anciens et nouveaux acteurs

Chapitre IV

“Une étrange absence de crise...
L’adaptation des systemes de santé
du Sud au VIH/Si1da.”

Alice DESCLAUX

Depuis pres d’une décennie, les professionnels de santé publique et
les chercheurs en sciences sociales s’accordent a considérer que les
systéemes de santé traversent une crise. Cette crise est principalement
marquée au Nord par le poids des contraintes économiques pesant sur
les choix stratégiques et 1’organisation des soins, et au Sud par
I’abandon de quelques projets universalistes des années 1970 dont le
slogan de ’OMS « Santé pour Tous en I’an 2000 » fut un temps em-
blématique. Les contextes politique et économique ont joué un role
important dans ce processus de « désenchantement » de la santé pu-
blique qui a conduit a considerer ces projets comme utopiques dés la
fin des années 1980. Dans les pays du Sud, le contexte epidémiolo-
gigue de la derniére décennie, marqué par la résurgence de patholo-
gies endémiques (telles que le paludisme) et par I’émergence de nou-
velles épidémies (telles que le VIH/sida) a aggravé la crise.

Notre propos n’est pas ici de décrire les effets de cette crise sur les
systemes de santé, mais, a I’inverse, de montrer comment trois sys-
témes et programmes de santé s’adaptent face a une situation épidé-
miologique potentiellement porteuse de tensions. En effet, au-dela de
leur finalité de traitement [88] de la maladie, les systemes de santé
sont des systémes d’interprétation et des systemes sociaux, qui ont
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également pour finalité la pérennisation de leur fonctionnement et de
leur fonction sociale. Parallelement aux stratégies élaborées par les
experts et décideurs en santé publique, les systéemes de santé mettent
en ceuvre des mécanismes d’adaptation qui se fondent sur des inter-
prétations de la réalité biologique et sur des réorganisations a diffé-
rents niveaux, qui ne font pas 1’objet d’une planification rationnelle en
santé publique. Les réponses des systémes de santé face a 1’épidémie
de sida révelent ces mécanismes.

Il n’est pas besoin de rappeler combien le sida met en échec les
systemes de santé dans les pays du Sud, particulierement en pédiatrie.
Le nombre de trois millions d’enfants déja atteints, dont 70% vivant
en Afrique, atteste de I’incapacité des systemes a controler la progres-
sion de la pandémie. Le sida pédiatrique pose des problémes actuel-
lement insurmontables, du fait des obstacles techniques a la préven-
tion et au traitement, de I’évident manque de ressources qui empéche
le Sud d’avoir acces aux mesures disponibles au Nord, et des carences
d’organisation ou de compétence dans les services médicaux. L’on
imagine dans ces pays des services hospitaliers débordés, et des dé-
bats chez les responsables sanitaires pour décider, par exemple, com-
ment mettre en ceuvre 1’usage du lait artificiel par les méres séroposi-
tives pour prévenir la transmission du VIH par I’allaitement. Or, sur le
terrain africain, c’est paradoxalement une absence de crise qu’il est
donné¢ d’observer.

On examinera d’abord comment, au niveau microsocial, un sys-
teme de santé ouest-africain construit le sida pédiatrique de maniere a
I’ignorer, évitant ainsi la « crise », sans pour autant trahir le para-
digme biomedical, et sans renier les principes éthiques de la bioméde-
cine. On verra ensuite comment un pays d’Asie du Sud-Est « évite »
la gestion de la maladie en contrélant la procréation chez les per-
sonnes atteintes par le VIH. Enfin, on verra comment les programmes
internationaux de prévention de la transmission mere-enfant du VIH
redefinissent les réles décisionnels des professionnels de santé et des
meres pour mieux adapter les choix stratégiques aux contraintes so-
ciales, par la méme [89] acceptées sans remettre en cause le systéeme
de santé. Le propos pourrait ici paraitre rapide, mais il se base sur des
données issues d’enquétes approfondies présentées par ailleurs .

1 Voir notamment Desclaux 1997, 1998a et 1998b.
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La prise en charge du sida pédiatrique
a Bobo Dioulasso, Burkina Faso

Le Burkina Faso fait partie des trois pays les plus touchées par
I’épidémie de VIH/sida en Afrique de I’Ouest. La dernic¢re estimation
de la prévalence du VIH date de 1994 : elle était de 7% dans
I’ensemble de la population, ce qui correspondrait a 700 000 per-
sonnes infectées par le VIH au plan national (Banque Mondiale 1994).
Pourtant, la notion d’infection a VIH asymptomatique n’est pas en-
core pleinement intégrée dans les représentations sociales de la mala-
die, comme en attestent les travaux portant sur les représentations po-
pulaires de la transmission et des malades, et les pratiques et attitudes
des professionnels de sante.

La séropositivité asymptomatique n’apparait pas dans les discours
publics sur le sida, et n’a pas d’existence sociale, notamment lors-
qu’elle concerne les enfants. Le dépistage du VIH n’est
qu’exceptionnellement pratiqué pendant la grossesse. Ce n’est donc
qu’a partir des signes cliniques que les enfants peuvent étre suspectés
d’une atteinte par le VIH, ou lorsque I'un des parents est déja entré
dans la maladie. Or, I’enfant est souvent la premicre personne de la
famille dont Datteinte par le VIH se révele cliniquement. Méme en
présence de signes cliniques, le diagnostic n’est pas toujours établi
tant les symptdmes évoquent d’autres pathologies banales : malnutri-
tions, diarrheées persistantes, infections récidivantes... Bien sir, les
médecins d’un service hospitalier de pédiatrie qui est un service de
référence pour le VIH suspectent cette étiologie devant la gravité des
tableaux clinigues, mais selon eux, les critéres de Bangui ne sont pas
suffisamment spécifiques pour établir le diagnostic en zone de malnu-
trition endémique. Le test sérologique est disponible [90] dans les ho-
pitaux mais les médecins y ont rarement recours, d’abord parce qu’il
est trop codteux : son tarif a été décuplé en 1998 lorsque le finance-
ment de la Coopération francaise est arrivé a son terme, passant de 5 a
50 FF, soit le cinquiéme du salaire minimum légal mensuel. Le codt
du test équivaut a trois mois de traitement prophylactique des infec-
tions opportunistes par le cotrimoxazole, et les médecins préferent
I’option du traitement a I’option du diagnostic.
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Mais au-dela de cette impuissance a reconnaitre 1’infection par le
VIH, apparait un véritable évitement de ce diagnostic. En témoigne le
fait que le nombre de tests pratiqués a peu augmenté il y a quelques
années, lorsque le tarif en a été réduit, et que les médecins n’ont pas
protesté ultérieurement, lors de son augmentation.

Qu’apporte la connaissance de la séropositivité d’un enfant dans le
systeme de soin burkinabé ? Les traitements de la malnutrition et des
infections opportunistes sont poursuivis a 1’identique, et la prévention
par le cotrimoxazole a un colt suffisamment élevé dans le contexte
économique local pour que les parents préferent attendre que leur en-
fant soit malade pour acheter les traitements. Les pédiatres sont, de
plus, réticents a réaliser le test, car I’annonce familiale du statut séro-
logique de I’enfant est pour eux difficile a gérer en ce qu’elle induit
une présomption concernant le statut sérologique de la mere, suscep-
tible de susciter des réactions d’accusation et de rejet. Cette gestion de
I’annonce nécessite du temps et des consultations répétées, difficiles a
insérer dans les emplois du temps surchargés des praticiens hospita-
liers, habituellement en sous-effectif.

De plus, la notion de séropositivité d’un enfant induit des réactions
de crainte de la « contagion » dans 1’équipe soignante, et surtout un
sentiment d’impuissance et de découragement. L’évitement du dia-
gnostic de sida devient alors une condition de I’investissement de
I’équipe soignante et du maintien de 1’espoir chez les parents. Les
médecins optent pour un diagnostic symptomatique qui permet de
préserver la notion d’efficacité curative de la biomédecine, dés lors
qu’il s’agit de guérir un amaigrissement ou une infection respiratoire
plutdt que de traiter un sida.

[91]

Cet ¢évitement du diagnostic confine au déni de 1’échec thérapeu-
tique, notamment lorsque les parents d’enfants proches du stade ter-
minal sont informés qu’ils peuvent reprendre I’enfant chez eux. En
laissant ces enfants aux traitements du secteur populaire et du secteur
traditionnel, le systeme de soin échappe a la gestion de leur déces, et
s’abstient d’investir le domaine des soins palliatifs. Il maintient ainsi
la fiction d’une médecine hospitaliére curative efficace, qui ne traite
en fait que ceux qu’elle peut guérir, sans pour autant reconnaitre son
échec : ces sorties de 1’hopital sont toujours considerées, sur le plan
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administratif, comme des « sorties contre avis médical », non comme
des déces.

En amont des hdpitaux, les centres de récupération et d’éducation
nutritionnelle accueillent les enfants malnutris. Leurs infirmiers sont
censés orienter vers 1’hopital pour un diagnostic sérologique tout en-
fant dont I’état nutritionnel ne s’améliore pas a ’issue d’un traitement
habituel. Or ces soignants, qui ont une conception de 1’intervention
médicale plus proche du « care » que du « cure », ont cessé depuis
plusieurs années d’adresser ces enfants vers 1’hopital. Selon eux, « ré-
férer un enfant a I’hopital, c’est le voir mourir en trois jours », tant le
colt du test et des traitements prophylactiques demandés aux parents,
deja épuisés financierement par la maladie de leur enfant, les condui-
ront a « fuir » vers le secteur traditionnel, bien peu efficace en matiére
de nutrition. Pour ces soignants, c’est non seulement 1’évitement du
diagnostic de sida mais aussi I’évitement de I’hopital qui garantit
I’adhésion des parents au traitement et la survie de 1’enfant, fut-elle
temporaire. Les enfants « suspectés » de sida sont donc « retenus » en
amont de I’hopital.

D’ou pourrait émerger une crise du systeme de santé confronté a
son incapacité a traiter le probléme du sida pédiatrique ? En I’absence
de diagnostic sérologique, les cas ne sont pas comptabilisés et il
n’existe pas de données épidémiologiques sur le VIH en pédiatrie au
plan national.

Certes, les centres de récupération nutritionnelle recoivent de plus
en plus d’enfants trés gravement malnutris, mais le systeme de santé
est peu structuré dans le domaine de la prise en charge de la malnutri-
tion et les cas ne sont pas comptabilisés. De plus, I’organisation du
systéme en programmes [92] verticaux autorise les instances de lutte
contre la malnutrition a considérer que le traitement de ces enfants
« suspects » releve du Programme de lutte contre le sida. Au Pro-
gramme Sida, la population cible prioritaire est celle des adultes — les
hommes en premier lieu, les femmes secondairement — et 1’absence
de données épidémiologiques concernant les enfants justifie 1’absence
de mesures spécifiques.

Dans ces conditions, seule une infime minorité d’enfants accéde au
diagnostic d’infection a VIH et a une prise en charge des infections
opportunistes. Mais pour la majorité d’entre eux, 1’échec de la prise en



“Une étrange absence de crise... L’adaptation des systémes de santé du Sud...” (2001) 12

charge ne suscite pas de protestation des parents contre 1’inefficacité
du systéme. Au contraire, la culpabilité indissociable de la pauvreté
fait dire a certaines meres : « Mon enfant n’a pas guéri parce que je
n’avais pas I’argent pour payer le test pour qu’on trouve sa maladie. »
Le systeme de santé biomédical reconstruit ainsi le sens du malheur.

La prise en charge du VIH chez I’enfant est donc marquée a Bobo
Dioulasso par I’absence d’existence sociale de la séropositivité
asymptomatique, 1’évitement du diagnostic de sida, I’absence de trai-
tement spécifique, le déni de 1’échec thérapeutique, la rétention des
enfants « suspectés » de sida en amont de 1’hdpital, I’effacement de la
réalité biologique du VIH et la reconstruction du sens du malheur.
Cette situation n’est pas spécifique du Burkina : on la retrouve, a des
degrés divers, dans les autres pays d’Afrique de 1’Ouest ou la gravité
du sida oblige le systéeme de santé et ses acteurs a 1’ignorer ou a le ré-
interpréter faute de pouvoir le traiter. Ces adaptations du systeme, qui
ne correspondent en rien aux mesures planifiées par les instances na-
tionales et internationales de lutte contre le sida, épargnent aux ser-
vices de santé une confrontation directe avec leur impuissance. Ni la
souffrance qu’expriment les parents ni le malaise qu’expriment les
soignants, en premier lieu les pédiatres, ne suffisent a provoquer une
crise du systéeme de santé.

[93]

La prévention du sida pédiatrigue
en Tharlande

La situation est radicalement différente en Thailande, qui dispose
de moyens largement supérieurs pour faire face a une prévalence du
VIH moindre 2. Les stratégies de prévention et de prise en charge y
sont similaires a celles des pays du Nord. Pourtant, comme au Burkina
Faso, des adaptations du systéeme de santé peuvent étre observées, qui
obéissent a d’autres logiques que celles de la planification stratégique
et se démarquent des recommandations d’Onusida. Les différences
entre 1’option burkinabé et I’option thailandaise ne peuvent cependant

2 La prévalence du VIH est d’environ 2% chez les femmes enceintes, soit le
quart de la prévalence observée au Burkina Faso.
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pas étre réduites a une inégalité de moyens : elles sont socialement et
culturellement, voire politiquement, déterminées.

En Thailande, le sida pédiatrique est connu et reconnu dans les
services de soin. Les cas sont comptabilisés, des études ont précisé
I’évolution clinique de la maladie et la survie des enfants infectes. Les
enfants sont traités pour ce qui concerne les infections opportunistes,
et, dans certains services hospitaliers, accédent aux traitements antire-
troviraux, comme les adultes.

Si I’infection asymptomatique des enfants n’existe pas socialement
au Burkina Faso, méme au sein du systeme de santé, en Thailande par
contre, elle est connue et recherchée avant méme la naissance des en-
fants, puisque le dépistage est systématiquement propose aux femmes
en consultation prénatale depuis 1991. Au-dela des limites du systeme
de soin, la notion de risque VIH concernant les enfants de meres séro-
positives est connue par la population, et traitée par les média. La me-
nace que representent non seulement le risque biologique mais égale-
ment le risque social que courent ces enfants est présentée comme un
péril majeur pour la société thailandaise (Desclaux 1998c). La préven-
tion de la transmission meére-enfant du VIH est disponible en
Thailande. L’utilisation de I’AZT pendant la grossesse et le recours
aux [94] alternatives a I’allaitement maternel sont en cours de généra-
lisation sur I’ensemble du pays.

Cependant, la premiére mesure proposée a une femme enceinte
dont on vient de découvrir la séropositivité en consultation prénatale
est d’une autre nature : il s’agit d’une interruption de grossesse suivie
d’une ligature tubaire. La majorit¢ des médecins proposent
I’interruption de grossesse, qui semble pour eux « aller de soi » dans
le contexte du VIH, et les soignants rapportent que la majorité des
femmes acceptent cette proposition, méme si les taux d’acceptation
sont tres différents selon les services. Des études en santé publique ont
montré que cette proposition était faite le plus souvent de maniére di-
rective (Batterink 1994) ; des publications médicales présentent
d’ailleurs des taux d’acceptation élevés comme un indice d’efficacité
de I’intervention médicale. Ainsi, dans un hopital de Bangkok, 74%
des femmes séropositives ont eu une ligature tubaire apres leur inter-
ruption de grossesse ou leur accouchement ; ce taux était de 76%
parmi les femmes &gees de moins de 20 ans, et la tranche d’age la plus
représentee était celle des 20 a 24 ans (Paisarntantiwong et al. 1995).
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Si les taux peuvent étre différents dans d’autres hopitaux, il est indé-
niable que s’est mis en place un contréle médical de la procréation
chez les femmes séropositives par la prescription de I’interruption de
grossesse et de la stérilisation.

On peut considérer qu’il s’agit 1a d’une autre forme d’évitement du
sida. En effet, I’absence de procréation chez les personnes vivant avec
le VIH ne peut étre considérée comme une stratégie de prévention |é-
gitime d’un point de vue médical : I’absence de procréation ne réduit
pas le risque individuel puisqu’il n’y a alors plus d’individu. Considé-
rer qu’une telle mesure permet une réduction du risque collectif cons-
titue un glissement conceptuel au dépens de la logique epidémiolo-
gique.

L’effacement des enfants susceptibles d’étre infectés par le VIH
peut étre consideré comme une interprétation locale de la prévention,
qui témoigne d’un rapport particulier entre I’individu et la collectivite.
Dans ce cas précis, une telle mesure n’est pas dénuée d’enjeux So-
ciaux, car les femmes appartenant aux minorités ethniques sont les
plus touchées [95] par le VIH. Ces minorités ont un statut social tres
défavorable dans la société thailandaise ; de plus, il est tres difficile
d’obtenir la nationalité thailandaise a ces populations installées sur les
frontiéres entre la Thailande et des pays beaucoup plus pauvres tels
que la Birmanie et le Laos (Kunstadter 1994). Or, si la majorité des
médecins gynéco-obstétriciens ont souscrit a cette mesure, cette stra-
tégie n’a pas été planifiée par les instances nationales. L’avortement
est 1llégal en Thailande, et les femmes doivent s’adresser a des ser-
Vvices privés pour réaliser des interruptions de grossesse d’autant plus
colteuses qu’elles sont plus tardives. Quelques associations d’aide
aux minorités qui défendent ces femmes ont une autre interprétation
des enjeux sociaux sous-jacents a ces mesures : pour elles, les inter-
ruptions de grossesse prescrites par les médecins au cours de consulta-
tions du service public leur permettent de rentabiliser des cliniques
privées, d’autant plus intéressées que la crise économique de ces der-
niéres années a réduit les dépenses de santé de la population.

Aussi, I’adaptation du systeme de santé semble ici dépendre de
I’interprétation politique et culturelle de la prévention, mais aussi des
logiques sociales d’une catégorie professionnelle, et des logiques in-
dividuelles d’acteurs que sont les gynécologues obstétriciens. Enfin,
en refusant de reconnaitre les interruptions de grossesse medicalement
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indiquées comme des interruptions thérapeutiques de grossesse — la
[égislation thailandaise étant sur ce point similaire a la législation
francaise — le systeme de santé se définit un espace
d’irresponsabilité : les femmes pourraient n’avoir aucun recours en
cas de complication médicale d’un avortement pratiqué dans
I’illégalité. Cet évitement de la responsabilité, qu’il soit « actif » ou
« passif », fait partie de ces adaptations du systeme de santé qui per-
mettent de faire I’économie d’un débat médical ou public sur le sujet,
potentiellement porteur de tensions, si ce n’est de crise.

[96]

La prévention de la transmission
mere-enfant du VIH dans les programmes
internationaux en Afrique

Fin 1997, ’Onusida, quelques gouvernements et pays du Nord,
avec le Fonds de Solidarité Thérapeutique Internationale, se sont en-
gagés a rendre les traitements antirétroviraux accessibles aux patients
africains 3. L’utilisation de ’AZT pendant la grossesse a été privilé-
giée pour son rapport colt-efficacité, car ce traitement permet de ré-
duire de moitié le taux de transmission mere-enfant pour moins de
400 FF par couple mere-enfant traité 4. Des pays tels que la Cote-
d’Ivoire ont annoncé la mise en place de programmes basés sur la
proposition systématique du dépistage en consultation prénatale, sur le
traitement préventif par I’AZT et, dans certains cas, sur la mise de
substituts du lait maternel a la disposition des meres. Ces programmes
donnent une existence sociale a la séropositivité asymptomatique, in-
visible jusqu’alors en Afrique pour les femmes enceintes, si ce n’est
par le biais des taux de séroprévalence.

Or, si les deux premieres mesures semblent pouvoir étre mises en
ceuvre a condition que les personnels soient formés et que les services
de santé procedent aux adaptations nécessaires, il n’en est pas de

3 Les conditions de cette mise a disposition ont été définies par un groupe
d’experts (Coulaud 1997).

4 Les negociations en cours avant que la zidovudine ne tombe dans le do-
maine public sont susceptibles de réduire encore ce tarif.
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méme pour la mise en place d’alternatives a 1’allaitement maternel. En
effet, le risque sanitaire 1i¢ a 1’utilisation des substituts du lait mater-
nel lorsque 1’eau n’est pas potable ou lorsque les conditions d’hygiéne
ne sont pas assurées pourrait étre supérieur au risque que représente la
transmission du VIH par ’allaitement maternel. De plus, dans des so-
ciétés ou existe une forte pression sociale en faveur de 1’allaitement
prolongé, entretenue par un systeme de santé soucieux de poursuivre
colite que cofite la promotion de 1’allaitement maternel, ne pas allaiter
son enfant est stigmatisant. Utiliser le lait en poudre introduit une sus-
picion concernant la santé de la [97] mére, d’abord pour le conjoint
que pres du tiers des méres séropositives d’Abidjan et deux tiers des
meéres de Bobo Dioulasso ne parviennent pas a informer de leur séro-
positivité avant la naissance de leur enfant, lorsqu’elles I’ont décou-
verte en consultation prénatale (Ky-Zerbo et Coulibaly 1999). Le
risque social que court la mére (et son enfant) en utilisant les substi-
tuts du lait maternel pourrait alors lui paraitre supérieur au risque bio-
logique li¢ a I’allaitement.

Face a ce dilemme, les organismes internationaux affirment, a par-
tir de 1996, le droit des meres séropositives a choisir les modalités
d’allaitement de leur enfant en toute connaissance des niveaux de
risque relatifs aux différentes options alimentaires (Onusida 1996).
L’argumentaire est ainsi formulé : « La mére et le pere étant tous deux
responsables de la santé et du bien-étre de leur enfant, et compte tenu
des implications sanitaires et financieres pour la famille entiere des
choix en matiére d’alimentation de I’enfant, il convient de les encou-
rager a prendre ensemble des decisions a ce sujet ». Un meédecin
d’Onusida précise : « Le rble des professionnels sanitaires et sociaux
ne devrait pas consister, dans un domaine aussi sensible, a donner des
avis ou a émettre des recommandations, mais plutot a permettre aux
meéres (et, lorsque cela est possible et approprié, conjointement avec
les peres) de faire des choix éclairés » (Chevallier 1996 : 45).

Ce discours idéologique de liberté individuelle, présenté comme
« une approche fondée sur les droits des personnes », est aussi un dis-
cours sur les roles des acteurs du systéeme de sante, qui permet de réé-
valuer a la baisse la responsabilité des professionnels de santé dans la
prévention. L apologie de I’autonomie est inspirée par le changement
social observé autour du sida dans les pays du Nord, ou le patient est
devenu un « acteur de la prise en charge biomédicale », puis un « re-
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formateur du systéeme de santé ». Mais dans le contexte des pays du
Sud, ou les femmes sont vulnérables sur le plan social, particuliere-
ment lorsqu’elles ont appris leur séropositivité pendant leur grossesse,
ce discours pourrait avoir la méme signification qu’un discours néoli-
béral affirmant que tous les individus sont libres de leurs choix, alors
que la majorité d’entre eux, soumis a [98] d’étroites limites et a de
multiples contraintes, n’ont qu’une faible marge de décision.

Certes, les méres sont les plus a méme d’évaluer les contraintes
matérielles et sociales qu’elles auront a surmonter quelle que soit
I’option qu’elles choisiront. Accorder le « choix » aux meres constitue
une reconnaissance pragmatique de 1’incapacité du systeme de santé a
contrOler certains déterminants sociaux de la sante, et a assurer une
prévention equitable dans un systéme social inéquitable. Mais institu-
tionnaliser la responsabilisation des femmes, déja depuis longtemps
considérées comme responsables et coupables de la maladie de leur
enfant au niveau microsocial, fait courir le risque de voir se générali-
ser un discours de culpabilité analogue a celui que tenait une mere a
Abidjan : « Mon enfant est mort du sida parce que je n’avais pas
I’argent pour lui payer le lait» (Coulibaly 1999). La notion de
« choix » laisse entendre qu’une femme qui n’aurait eu d’autre possi-
bilité que prendre le risque d’allaiter son enfant aurait opté pour une
« prise de risque » de transmission du VIH.

Ce discours est en rupture avec le discours prévalent jusqu’alors en
matiere d’allaitement. Avant 1I’épidémie de VIH, c’est une médicalisa-
tion croissante de 1’allaitement qu’il était donné d’observer, basée sur
la prescription medicale d’un « bon allaitement maternel » régi par de
multiples recommandations, valorisant le savoir des médecins par op-
position au choix des femmes soupgonnées d’étre vulnérables, voire
complaisantes, vis-a-vis des multinationales productrices de lait artifi-
ciel.

Le transfert de responsabilité et de r6les que suggere ce nouveau
discours est par ailleurs facilité par une interprétation de la réalité bio-
logique qui passe par la généralisation du concept de risque. La quan-
tification des risques sanitaires — ici, le taux de transmission du VIH
— permet, en quelque sorte, de résumer le savoir médical sous une
forme facilement délivrée aux patients des lors chargés d’une décision
autrefois revendiquée par les médecins. Certains auteurs considérent
la genéralisation du concept de risque comme une forme
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d’impérialisme culturel (Forde 1998). Sans aller jusque-la, on peut
observer, dans des contextes sociaux ou les patients n’ont que peu de
pouvoir et ne constituent [99] pas des groupes de pression, que la re-
distribution des réles qu’autorise cette notion permet d’éviter des
questions qui auraient pu étre sources de crise au sein du systeme de
Soin.

L’adaptation des systemes de sant¢

Si les problemes poses par le sida pédiatrique ne provoquent pas de
crise dans les contextes évoqués ici, c’est notamment parce que la 1é-
gitimité biomédicale autorise aux systemes de santé une certaine lati-
tude :

- au Burkina Faso, le systéme peut se limiter a une gestion stric-
tement curative de la maladie sans développer d’approche de
santé publique,

- en Thailande, les capacités techniques et la 1égitimité sociale de
la biomédecine lui donnent le pouvoir incontesté de contrbler la
reproduction d’une catégorie sociale, celle des personnes vivant
avec le VIH,

- dans les programmes internationaux de prévention en Afrique,
le systeme de soin peut redéfinir le r6le des acteurs, tant du co6té
des professionnels que du coté des patients.

D’un point de vue anthropologique, les systémes de santé consti-
tuent un objet privilégié car ils permettent, du fait de cette « latitude »,
d’accéder a la diversité des constructions sociales et culturelles au tra-
vers des interprétations locales d’un modele unique, comme on 1’a vu
avec ces trois exemples.

D’un point de vue de santé publique, pour qu’elle soit considérée
comme un « probleme de santé », la réalité biologique doit :
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- soit étre interprétée dans la culture de la santé publique — et
pas seulement la culture de la médecine — selon ses catégories
conceptuelles, et doit étre construite avec ses outils et ses mé-
thodes, ce qui n’est pas toujours le cas dans le systeme de santé¢,

- soit, au-dela du systeme de santé, étre érigée en « cause pu-
blique » par des acteurs sociaux (ONG, [100] associations, re-
présentants de malades, porte-parole politiques).

Les femmes séropositives et les quelques pédiatres soucieux de
leur souffrance ne semblent pas avoir assez de poids en tant
qu’acteurs sociaux ni dans le systeme de santé pour qu’émerge une
crise, notamment parce que les femmes séropositives ne constituent
pas un groupe social mais des individus isolés face a une maladie qui
se vit toujours dans la solitude, du moins dans les pays évoqués.

Pour 1’anthropologue préoccupé d’implication « raisonnée », il ap-
parait que la stabilité des systemes de santé doit étre analysée pour ce
qu’elle recouvre, peut-&tre avec plus d’attention encore que les situa-
tions de crise, socialement plus explicites. L’anthropologie des sys-
témes de santé peut alors rejoindre 1’anthropologie de la maladie en ce
qu’elle est une anthropologie du malheur, en prenant pour premier
objet d’étude la « souffrance » : celle des malades et de leurs familles,
secondairement celle des soignants, et en développant 1’analyse a par-
tir de cette subjectivité.
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