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Introduction

Septembre 2006, Nord du Bénin. Sur les trois sites de prise en charge des pa-
tients séropositifs dans le département de I’ Atacora, seul I’hépital confessionnel Saint
Jean de Dieu a Tanguiéta posséde une file active de patients adultes sous traitements
antirétroviraux qui atteint environ 200 personnes. L’accés aux traitements est ex-
trémement limité. La prévention de la transmission de la mére a I'enfant et la mise
sous traitement des enfants séropositifs demeurent des activités presque dérisoires.
Pour la prise en charge des adultes, seul un médecin, appuyé par quelques agents de
santé (infirmiers, aides-soignants, gestionnaire des médicaments), est impliqué dans
la prise en charge de ces patients. Le circuit de prise en charge est organisé autour
du bureau de ce médecin et de la salle de dispensation. Les examens de la charge
virale sont inexistants et méme les examens de controle de base (les CD4) sont d’un
accés limité!. Les agents de santé ont encore besoin de formations sur cette activité
relativement nouvelle de la prise en charge et le comité d’éligibilité départemental?

vient tout juste d’étre supprimé.

Mars 2010, Cotonou. Dans les centres de prise en charge qui ont, les premiers,
commencé les activités de prise en charge des patients séropositifs, le nombre de
patients sous traitement a explosé. Il est désormais nécessaire d’avoir plusieurs mé-
decins, et 'appui de nombreux autres agents de santé, pour prendre en charge le
nombre élevé de patients se présentant chaque jour dans le service pour des consul-
tations, des examens ou le renouvellement de leur ordonnance. Les quelques bureaux

attribués a la prise en charge des patients séropositifs sont devenus un service entier.

1. L’annexe C fournit quelques éclaircissements sur les termes médicaux utilisés tout au long de
cette thése et sur les traitements antirétroviraux.

2. Elaboré sur le modéle du comité d’éligibilité national mis en place lors du démarrage de
I'Initiative béninoise d’accés aux traitements antirétroviraux (IBA-ARV) — voir la section 2.1.2 du
chapitre 2 — les comités d’éligibilité départementaux avaient vocation a réunir I’ensemble des mé-
decins du département impliqués dans la prise en charge médicale des patients séropositifs afin de
valider ensemble les demandes de mise sous traitement de nouveaux patients. Cette modalité d’or-
ganisation permettait de mutualiser les connaissances scientifiques de médecins encore relativement
inexpérimentés dans ce domaine et de susciter des mécanismes de formation réciproque.
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Les examens des CD4 sont réalisés en routine bien que des difficultés continuent de
persister en ce qui concerne les examens de la charge virale. Certains patients ont
maintenant acces a des traitements de seconde ligne et le controle du développement
de résistances au traitement constitue un élément essentiel de la prise en charge.
Les médecins initient et modifient les traitements de leurs patients sans avoir besoin
d’un appui expert extérieur. De fait, en raison de leur expérience, ces médecins sont
devenus des formateurs d’autres médecins du niveau « périphérique »3 du systéme de

santé.

Entre les deux descriptions, quatre années. Au-dela des différences liées & une mise
en comparaison du contexte d’une zone rurale et de la capitale économique du pays,
c’est I’évolution des chiffres qui frappe ici. En effet, en 2006, il existait 48 sites de prise
en charge sur ’ensemble du territoire national et 9147 patients adultes séropositifs
avaient acceés a un traitement antirétroviral, dont environ 4000 patients a Cotonou
et 1000 a Porto-Novo? (CNLS 2006b). En 2010, 68 centres de santé offraient des
activités de prise en charge® et 18 814 patients adultes étaient sous traitement antiré-
troviral® (CNLS 2012a). C’est donc une augmentation relativement rapide du nombre
de patients qui peut étre observée entre ces deux dates. En 2012, dix ans apreés le
démarrage de I'Initiative béninoise d’accés aux antirétroviraux (IBA-ARV) et donc
des premiéres mises sous traitement, le Bénin atteint ainsi un taux de couverture des

adultes séropositifs de 70 % a D’échelle nationale”. En l'espace de quelques années,

3. Le systéme de santé du Bénin est organisé selon une forme pyramidale en fonction de la spécia-
lisation des soins, du niveau national (en charge des cas les plus complexes) au niveau intermédiaire
(Centres hospitaliers départementaux) et périphérique (Hopitaux de zone sanitaire, Centres de santé
des communes, etc., offrant un accés plus « basique » aux soins) (Ministére de la Santé 2006).

4. Pour des détails supplémentaires sur les caractéristiques de 1’épidémie de VIH /sida au Bénin,
voir ’annexe B.

5. La prise en charge du VIH/sida est généralement congue comme une « prise en charge globale »
combinant soins médicaux, accompagnement psychologique, éducation thérapeutique, éducation
nutritionnelle et accompagnement socio-économique. Elle cherche & prendre en compte les différents
aspects des effets de l'infection & VIH pour le patient et vise & créer des conditions favorables
A sa participation aux soins, et notamment & la prise du traitement réguliére sur le long terme.
Elle implique donc d’adopter une démarche multidisciplinaire intégrant différents professionnels,
au-deld des seuls personnels de santé (ESTHER, IMEA et Réseau africain des formations sur le
VIH/sida 2011, 156-177). Cependant, notre travail se concentrant principalement sur la question
des traitements, nous utiliserons indifféremment le vocable de « prise en charge » ou de « prise en
charge médicale » pour faire référence a la prise en charge par les antirétroviraux (sauf indication
contraire).

6. Plus précisément, le nombre de sites de prise en charge correspond a la fin 2009 et le nombre de
patients sous traitement est un « nombre cumulé », c’est-a-dire qu’il totalise le nombre d’initiations
de traitements, sans tenir compte de possibles abandons de traitements.

7. 11 faut savoir a ce propos que I'objectif international d’« accés universel au traitement » décrété
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I’accés au traitement est donc passé d’une expérimentation articulée autour de trois
sites-pilotes & Cotonou a une politique — généralisée a 1’échelle nationale et décentra-
lisée vers I'ensemble des niveaux de la pyramide sanitaire® — qui réussit & prendre en
charge la grande majorité de sa population cible. L’observation de 1’évolution saisis-
sante des activités de prise en charge du VIH /sida en I'espace de quelques années se

trouve ainsi & I'origine de nos premiers questionnements de recherche®.

Cette esquisse du contraste en matiére d’acces au traitement ressenti sur le terrain
en quelques années nous a conduit a nous interroger sur les évolutions intervenues
a l’échelle de la prise en charge et sur leurs liens avec le processus de production
de I'action publique. C’est en formalisant ce questionnement intuitif que nous avons
élaboré la problématique de recherche a l'origine de cette thése. Nous retracerons
donc ce processus de mise en forme de notre objet de recherche avant de détailler
le cadre théorique a partir duquel nous avons choisi de proposer une analyse de ces

questionnements.

De I'acceés au traitement en Afrique a la chronicisation

du VIH : problématisation de I'objet de la recherche

L’observation de l'essor rapide de la mise sous traitement des patients a 1’échelle
nationale interroge ses effets sur le processus de production de la politique d’accés
au traitement du VIH/sida. En effet, 'accés de plus en plus massif des patients
séropositifs aux traitements antirétroviraux modifie & la fois les caractéristiques de
la maladie et les enjeux de la prise en charge. Comment ceux-ci sont-il alors pris en

compte et intégrés dans la fabrique de ’action publique ?

pour 2015 est défini comme 'accés de 75 % des patients ayant besoin d’un traitement a ce traitement,
ce qui conduit alors & classer le Bénin comme un « succés ».

8. La décentralisation de la prise en charge est I'un des concepts-clés de I'accés au traitement qui
postule que les services de prise en charge des patients séropositifs doivent exister du niveau central
de la pyramide sanitaire (CNHU) & son niveau périphérique (Hopitaux de zone) afin de faciliter
I’accés géographique aux traitements. Nous y reviendrons plus en détail dans le chapitre 2.

9. Les deux dates citées ici correspondent en fait & I’enquéte de terrain que nous avons menée
dans le cadre de la rédaction de notre mémoire de master sur « Le fonctionnement de la prise
en charge des patients séropositifs au Bénin, le cas de I’Atacora » (septembre 2006—février 2007)
(Bonvalet 2007a, 2007b) et au terrain exploratoire réalisé dans le cadre de cette thése (mars—avril
2010).
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Evolution des problématiques dans le champ du VIH/sida au
Bénin

Jusqu’aux années 2000, en Afrique sub-saharienne, ’absence de traitements antiré-
troviraux et le maintien de politiques uniquement centrées autour de la prévention
— alors méme que les traitements sont disponibles depuis plusieurs années dans les
pays industrialisés — perpétuent la classification du VIH/sida comme une maladie
mortelle et dévastatrice face a laquelle il est toujours juste possible de retarder le dé-
cés du patient en gérant (de fagon limitée!'®) les infections opportunistes auxquelles
il doit réguliérement faire face!'. Le renversement du paradigme au coeur des poli-
tiques internationales de lutte contre le VIH/sida, de la prévention au traitement,
vient bouleverser les caractéristiques de 1’épidémie. De fait, la mise sous traitement
des patients, bien que non curative, transforme alors peu a peu le VIH /sida et ouvre
donc la possibilité a sa transformation, d’'une maladie mortelle & une maladie chro-
nique. En effet, presque de maniére « miraculeuse » 2, I'accés au traitement augmente
considérablement les chances de survie des patients, retarde I'apparition des symp-
tomes du stade sida de la maladie, augmente donc leur espérance de vie et, de maniére
plus générale, leur offre la possibilité de retrouver une vie « normale ». Ce processus
de « chronicisation » de I’épidémie conduit alors a I’émergence de nouveaux enjeux de
prise en charge du VIH/sida. En effet, pour les patients sous traitement et le person-
nel des structures de soins, le VIH /sida n’est dés lors plus une maladie mortelle mais
bien une maladie qu’il convient de gérer au quotidien — ce qui ouvre alors de nouvelles
perspectives et de nouvelles problématiques. Ce n’est plus tant la question du décés
qui est au ceeur de la problématique de la prise en charge du VIH mais celle de la

durée!? : prise du traitement a vie, surveillance de I’évolution de la maladie, probléme

10. En effet, non seulement la prévention et le traitement des infections opportunistes n’est qu’une
maniére de pallier temporairement 1'inévitable mais, dans le contexte africain, les ressources limitées
des patients et du systéme de santé rendent ces traitements encore plus aléatoires.

11. Les infections opportunistes sont des infections provoquées par des germes habituellement peu
agressifs mais qui peuvent engendrer de graves complications chez des personnes dont le systéme
immunitaire est affaibli, comme c’est le cas pour les personnes infectées par le VIH /sida.

12. Ainsi, dans les pays occidentaux comme africains, Paccés au traitement des patients séropositifs
a été vécu comme un véritable « miracle » tant I'action des trithérapies antirétrovirales a conduit a
une « résurrection » de patients jusqu’alors a I'article de la mort. Cet « effet Lazare » de la mise sous
traitement des patients remet ainsi complétement en cause les premiéres représentations physiques
des patients séropositifs, aux corps émaciés et mourants.

13. Dans ’ensemble de ce travail, nous écartons volontairement la question des problémes de suivi
du traitement et d’observance, des traitements initiés puis abandonnés et nous nous concentrons
exclusivement sur les patients dont la mise sous traitement et le suivi se déroulent « correctement ».
En effet, si ces problémes continuent d’exister et demeurent d’importants enjeux de prise en charge,
nous avons souhaité développer une réflexion autour de 1’émergence des nouveaux enjeux liés a
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dus au développement de résistances et au passage a des lignes de traitement plus
complexes, apparition de problémes de santé liés a la prise des antirétroviraux sur le
long terme, etc.

En élargissant notre perspective a I’échelle nationale, I’apparition de la probléma-
tique de la chronicisation interroge le processus d’élaboration des politiques de lutte
contre le VIH /sida au Bénin, quant a la maniére dont la politique est définie, élaborée
et mise en ceuvre par les différents acteurs impliqués. En effet, la chronicité du VIH
pose de nouveaux défis au systéme de santé et a la prise en charge telle qu’elle avait
été précédemment définie'®. Problématique actuelle la plus prégnante du champ du
VIH/sida, la question de la chronicité semble devoir remettre en cause le modéle de
la prise en charge tel qu’il avait été initialement établi et qui était centré sur l'ob-
jectif d’'une mise sous traitement massive de la population dans le but de stopper la
propagation de I’épidémie et de réduire le nombre élevé de déces qu’elle provoquait.
Si les premiéres années de la mise & disposition des traitements dans les pays du Sud
se concentraient autour de la question de l'initiation des traitements, la réalisation,
méme partielle, de cet objectif déplace le point central de la politique d’accés aux
traitements vers la mise en place d’un suivi efficace de la prise de ces traitements.
Autrement dit, s’opére un glissement de 1’objectif fondamental de la politique d’ac-
cés au traitement d’« absence de traitement » & « initiation du traitement » dans un
premier temps, puis d’ « initiation du traitement » a « bon suivi du traitement » dans

un second temps.

la chronicisation du VIH/sida. De plus, au vu des taux de survie & un an des patients mis sous
traitement et des taux d’observance disponibles au Bénin, ce déroulement « normal » de la prise en
charge représente la majorité des cas (PNLS 2008b).

14. La « chronicisation » du VIH/sida fait référence a la transformation de ses caractéristiques,
a travers l'introduction de traitements maintenant les personnes séropositives en vie, qui la fait
évoluer progressivement vers celles d’une maladie chronique, c’est-a-dire « une maladie pouvant
étre médicalement traitée » (Kendall et Hill 2010, 175). Et la « chronicité » du VIH renvoie au
caractére chronique d’une maladie. Cette notion a été construite au sein du « paradigme biomédical
conventionnel de la temporalité (long terme contre court terme) et de la linéarité » (Manderson et
Smith-Morris 2010, 3). Elle représente donc une vision essentiellement biomédicale de la maladie,
qui échoue a prendre en compte les enjeux sociaux et individuels liés & ces maladies et qui établit
une dichotomie rigide entre maladies aigués et maladies chroniques, envisagées comme des maladies
invisibles, stables, gérables et a vie (Colvin 2011 ; Manderson et Smith-Morris 2010). Dans le cadre
de notre analyse, il ne faut donc pas oublier que le cadrage du VIH comme maladie chronique
rend invisibles les « fluctuations dramatiques de la santé, [...] le codt a court et long terme et
les effets secondaires de la prise des traitements ainsi que la difficulté considérable a maintenir un
approvisionnement adéquat et un dosage journalier précis des médicaments au cours d’un traitement
a vie qui inclura pour beaucoup des épisodes de chomage, de traumatisme, de dépression et de
migration » (Colvin 2011). Ces précautions posées, nous avons cependant choisi de mobiliser la
notion de « chronicisation » du VIH/sida car elle met ’accent sur ce qui constitue le coeur de notre
analyse, c’est-a-dire les transformations en cours des caractéristiques de la maladie.
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A partir du moment ou il ne s’agit plus de faire face a une épidémie mortelle le
plus rapidement possible mais de planifier sur le long terme le bon suivi des patients
placés sous traitement, nous assistons alors a ’apparition de problématiques de long
terme (puisqu’il n’existe pas de traitement curatif). Et la massification de 'accés au
traitement vient renforcer ce phénomeéne car il pose le probléme du maintien sous
traitement d’un nombre croissant de patients. Cela implique un accés a des finance-
ments toujours plus élevés, d’autant plus que la prise en charge continue d’évoluer
rapidement vers des procédures plus efficaces mais également plus cotiteuses. Or,
dans les pays africains, ces politiques sont fortement dépendantes des financements
extérieurs, comme c’est le cas de la plupart des politiques qui relévent du domaine
de 'aide au développement. Ainsi, au Bénin, 55 % en 2009 des financements alloués
a ce secteur provenaient de sources internationales, dont 75 % d’organisations multi-
latérales et notamment du Fonds mondial de lutte contre le sida, la tuberculose et
le paludisme, premier bailleur dans ce domaine (et 66 % en 2008)>. Non seulement,
ces ressources internationales, qui financent la quasi-totalité de ’achat des médica-
ments antirétroviraux, sont par nature imprévisibles sur le long terme puisqu’elles
sont attribuées sous forme de projets, programmes ou rounds dont la durée de vie
est limitée a quelques années. Mais la situation internationale actuelle — contexte de
crise économique internationale — rend encore plus imprévisible leur reconduction et
leur maintien a un niveau constant, sans méme parler d’augmentation. Et rares sont
les Etats africains qui seraient a méme, s’ils en avaient la volonté, de se substituer

aux bailleurs internationaux et d’assurer la continuité de ces financements.

L’articulation de ces différentes problématiques et I’émergence simultanée de ces en-
jeux questionnent donc le processus de production de I’action publique car ils s’ins-

crivent en porte-a-faux avec la maniére dont la politique avait été jusqu’alors élaborée.

Le processus de chronicisation comme moment charniére pour
I’analyse des dynamiques de I’action publique
Dans une perspective d’analyse de la production de la politique d’accés au traite-

ment au Bénin, se pose alors la question de la prise en compte des transformations

de I’épidémie dans le processus d’élaboration de la politique. Les évolutions de la

15. Voir 'annexe B pour des données supplémentaires sur les financements de la lutte contre le
VIH/sida au Bénin.
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maladie modifient-elles la maniére dont la politique d’accés au traitement est défi-
nie, élaborée et mise en ceuvre ? De nouveaux acteurs et de nouvelles problématiques
apparaissent-ils 7 Autrement dit, pour reprendre les termes utilisés plus haut, assiste-
t-on a I’émergence de la problématique du long terme (« bon suivi des traitements » )
dans une politique qui n’était jusqu’alors considérée qu’exclusivement sur le court

terme (« initier les traitements » )16 ?

L’élaboration des politiques de lutte contre le VIH /sida puis d’accés aux traitements
antirétroviraux en Afrique a été fondée sur la construction d’un cadre cognitif et
normatif du VIH/sida comme maladie exceptionnelle qui rendait ’action obligatoire
et I'inaction coupable. Cette imposition d'un impératif moral a agir a ainsi conduit
a la mise en ceuvre de politiques pour lesquelles la notion d’« urgence politique »
constituait le fondement principal pour 'action. En effet, non seulement le VIH a été
construit comme un probléme exceptionnel — c¢’est-a-dire comme un probléme devant
bénéficier de mesures extra ordinaires — mais cette mise en sens du probléme s’est
également appuyée sur sa construction comme un probléme global relevant dune
« urgence humanitaire avec des implications pour la sécurité globale » (Ingram 2013,
437)'7. Cette définition qui positionne le VIH /sida dans le champ de I’exceptionna-
lité et de I’humanitaire n’est pas sans conséquence. En effet, déclinaison d’'un « état
contemporain d’exception » lié a des considérations humanitaires, cette construction
du VIH/sida le place dans une « rationalité de salut ». Autrement dit, cette mise
en exception du VIH'® ne conduit pas tant & la suspension de droits — comme dans
I’acception traditionnelle de I’état d’exception — mais & une suspension du fonctionne-
ment « normal » d’une « rationalité d’administration » associée a la norme néolibérale
de la rareté et aux calculs cott-efficacité qui gouvernent habituellement les orienta-
tions des politiques et I'allocation des ressources (Fassin et Vasquez 2005 ; Ingram

2013)'2. C’est donc a travers la mise en pratique de la notion d’une urgence politique

16. Les éléments présentés dans cette section ne sont que des esquisses de pistes de recherche
autour de la construction du probléme du VIH/sida et de l'institutionnalisation des politiques que
nous développerons de maniére plus exhaustive dans les chapitres suivants.

17. Pour favoriser une lecture fluide de la thése, toutes les citations en anglais ont été librement
traduites en francais par ’auteure.

18. Cette notion de « mise en exception » renvoie aux opérations de construction du probléme du
VIH selon un cadrage cognitif et normatif reposant sur la mise en avant de son caractére « excep-
tionnel ». Nous reviendrons plus en détail & la fois sur le processus de construction du probléme du
VIH et sur le contenu de ce cadre cognitif et normatif dans le chapitre 1 de cette these.

19. Comme le rappellent Philippe Bezes et Patrick Le Lidec & propos des réformes de constitutions,
celles-ci sont généralement élaborées par des acteurs soumis & des contraintes d’urgence et dans des
contextes de crise, « c’est-a-dire de moments dans lesquels les arrangements institutionnels existants
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constituée autour du VIH/sida, créant un impératif moral en faveur de l'action et
s’appuyant sur des solutions d’action publique « extraordinaires », que les politiques
d’accés aux traitements antirétroviraux sont mises en ceuvre dans les différents pays
d’Afrique subsaharienne.

Mais ce cadrage en termes d’urgence politique pose alors la question du long terme.
Pour reprendre les termes précédemment utilisés, ce positionnement du VIH/sida
comme « probleme exceptionnel nécessitant des mesures d’urgence » place celui-ci
dans le domaine de ’humanitaire, c’est-a-dire de l'efficacité sur le court terme — au
détriment d’une réflexion qui s’exprimerait plus sur la longue durée en termes de dé-
veloppement. Cette dichotomie schématique entre humanitaire et développement?®,
entre « rationalité de salut » et « rationalité d’administration », pose alors la ques-
tion du passage de I'extraordinaire a I'ordinaire. En effet, le statut exceptionnel du
VIH/sida ne peut le rester que grace au travail constant de certains groupes d’ac-
teurs qui réussissent & maintenir cette mise en sens et a éviter la banalisation de ce
probléme, sa transformation en probléme « ordinaire ». L’une des caractéristiques de
I’extraordinaire et de ’exceptionnalité est de situer son objet hors du cours ordinaire
des choses, hors de la norme habituelle et de la routine banale. Cela étant, ce statut
n’est jamais acquis puisqu’il fait I’'objet de redéfinitions constantes et que, dans le cas
d’une politique, son institutionnalisation s’oppose de fait au maintien de son statut
exceptionnel par la routinisation de ces processus.

Revenons maintenant de fagon plus précise a la question de I'accés au traitement au
Bénin. Rendue possible grace a la définition du VIH /sida comme probléme exception-
nel, la politique de traitement a été élaborée afin de ralentir et inverser la propagation
d’une épidémie catastrophique avant qu’elle ne raye les sociétés africaines de la terre.
C’est en tout cas a travers ce discours catastrophiste légitimant la mise en probléme
exceptionnelle du VIH/sida que I'accés au traitement a été mis en ceuvre au Bénin

— comme dans la plupart des pays africains. Mais qu’en est-il vraiment dans le cas

apparaissent illégitimes, dysfonctionnels, ou les deux » (Bezes et Le Lidec 2010, 99). De maniére
similaire, dans le cas du probléme du VIH/sida en Afrique, c’est & partir d’une crise épidémique
construite comme politique que les arrangements institutionnels traditionnels de prise en charge des
épidémies sont remis en cause parce qu’ils sont pergus a la fois comme illégitimes et dysfonctionnels.
Illégitimes parce que l'absence d’accés au traitement en Afrique fait I'objet d’une construction
progressive relevant de I’« intolérable » (Dozon 2005) et d’une remise en cause de leur non-inscription
dans le cadre cognitif et normatif des droits de ’homme (Slutkin 2000). Dysfonctionnels parce qu’il
est progressivement démontré par les acteurs de la lutte contre le VIH/sida que 'absence d’accés
au traitement diminue lefficacité de la lutte contre le VIH/sida. Pour une analyse plus détaillée de
ces dynamiques, voir le chapitre 1 de cette thése.

20. Nous nous référons ici a opposition traditionnelle entre aide humanitaire d’urgence et de
courte durée, en réaction a une crise, et développement pensé sur la plus longue durée.
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d’un pays dans lequel le taux de séroprévalence national s’est stabilisé autour de 2%
depuis plusieurs années? Et que deviennent les principes d’intervention d’urgence
pour une mise sous traitement des patients et d’exceptionnalité du VIH lorsque 1’ob-
jectif d’accés universel a été quasiment atteint et que 70 % des patients adultes qui
ont besoin d’un traitement le regoivent 7 Les caractéristiques du VIH/sida au Bénin
sont bien loin de celles que présente ’épidémie dans les pays d’Afrique australe ou
jusqu’a 20 % de la population adulte peut étre infectée par le VIH/sida. Comment
alors penser, dans ce contexte, la mise en exceptionnalité du VIH (et son maintien) ?

L’émergence de la chronicisation, qui sert de point de départ a cette thése, présente
I’avantage de contribuer a mettre en évidence les paradoxes de cette construction du
VIH/sida et les enjeux qui traversent la politique d’accés au traitement. En effet,
les résultats relativement positifs dont peuvent se prévaloir les acteurs du processus
décisionnel au Bénin quant aux objectifs d’accés universel au traitement rendent plus
visibles les questionnements liés au long terme. Nous I'avons déja souligné, 'absence
de traitement curatif pour le VIH /sida oblige les patients a prendre leur traitement
a vie (ou, pour adopter un point de vue plus optimiste, jusqu’a ce qu’un vaccin ou
autre traitement curatif soit mis au point). Toute I'architecture, la justification et
I'intérét de construire une politique d’accés au traitement repose donc sur ce point
essentiel : 'accés a ces traitements doit étre garanti sur le long terme. Or, comme le
montre le processus de construction de la politique du Bénin, son élaboration dans
le cadre d’'une mise en sens exceptionnelle de la maladie a conduit a un gouverne-
ment de I'urgence, pensé sur le court terme et s’appuyant fortement sur un bricolage
de solutions d’action publique. De maniére extrémement paradoxale, la mise sous
traitement massive des patients, résultant de cette construction exceptionnelle de la
politique d’accés au traitement, constitue I’élément au centre de la remise en cause
de cette exceptionnalité. En effet, la chronicisation du VIH/sida fait apparaitre de
nouveaux enjeux de prise en charge qui peuvent étre difficilement saisis dans le cadre
de la construction initiale du probléme. A ce titre, 'irruption de la chronicité dans le
VIH /sida constitue, & nos yeux, un « moment charniére » pour l'analyse des proces-
sus de production de 'action publique et des jeux d’acteurs puisque les enjeux qui
traversent ce champ deviennent alors particuliérement visibles.

Notre recherche vise donc a interroger 'articulation entre évolution de la maladie
et évolution de la politique. Comment la chronicité de 1’épidémie est-elle saisie par
les acteurs du processus décisionnel 7 L’émergence de nouveaux enjeux a 1’échelle de
la prise en charge et les transformations du VIH/sida, c’est-a-dire de I'objet de la

politique, sont-elles la cause de redéfinition de cette politique ? Comment les acteurs
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gérent-ils ces difficultés ?

Deux aspects nous semblent mériter d’étre mis en avant dans 1’élaboration de ces
questionnements de recherche. D’une part, ces interrogations sont particuliérement
stimulantes dans le cadre d’une politique principalement focalisée sur les aspects mé-
dicaux de la lutte contre le VIH /sida. A ce titre, elle revendique une légitimité fondée
sur la mobilisation d’arguments et de preuves scientifiques dans le processus d’élabo-
ration des régles de la prise en charge médicale. Pourtant, I'identification de difficultés
des acteurs a saisir les nouveaux enjeux autour de la chronicisation interroge les mé-
canismes et les stratégies de mobilisation de 1’evidence au service de la production
de cette action publique. D’autre part, dans ce cadre, la dépendance du Bénin aux
financements extérieurs pour la mise en ceuvre de 'accés au traitement renforce en-
core le caractére vital des choix politiques liés & la planification primordiale pour
assurer le maintien de cette politique. Cette configuration rend également nécessaire
le questionnement des interactions entre acteurs nationaux et internationaux autour
de la prise en compte des nouveaux enjeux de la chronicisation.

En bref, il s’agit ici d’interroger les enjeux et les jeux d’acteurs autour de la prise
en considération du futur dans le cadre d’'une politique qui repose sur le long terme,
tout en articulant ce questionnement & une réflexion en termes d’articulation des
processus de construction du probléme et d’institutionnalisation de la politique dans

un contexte multi-niveaux.

Cadre de I'analyse et hypotheéses

Cette recherche s’inscrit dans la lignée de travaux déja produits autour de 1’analyse
politique de ’épidémie de VIH/sida qui sont d’abord issus de la sociologie et de
I’anthropologie. En effet, de maniére paradoxale, les recherches en science politique
n’ont investi la question du VIH/sida que trés tardivement. Ce sont donc des tra-
vaux en anthropologie et en sociologie, « dont les questions politiques ont construit
les jalons d’une anthropologie politique du sida en Afrique », qui ont, les premiers,
réussi a saisir les dimensions politiques de cette épidémie (Eboko 2005¢, 352). A
partir de la construction d’'une opposition critique a "approche réductrice, souvent
culturaliste et comportementaliste, des aspects sociaux du VIH /sida proposée par les
sciences biomédicales, ces approches ont progressivement développé des analyses se
concentrant sur différents aspects politiques du VIH /sida (Becker et al. 1999 ; Dozon
et Fassin 1988 ; Fassin 2006 ; Gruénais et al. 1999 ; Vidal 1995). Cette production de

10
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travaux anthropologiques et sociologiques explique leur mobilisation dans le cadre de
notre recherche puisque « ces recherches menées dans le champ de la santé peuvent
étre mises a profit par des ressources issues pour leur part de la science politique »
(Eboko 2005c¢, 352). De fait, la complexité de I’épidémie de VIH /sida encourage for-
tement une approche pluridisciplinaire et critique du cadre dominant proposé par la
biomédecine (Hunsmann 2013, 23-26).

Les travaux en science politique a proprement parler ne commencent a se dévelop-
per dans le champ du VIH /sida que dans les années 1990, a partir d’analyses dans les
pays occidentaux — notamment autour des processus de formulation du probléme du
VIH (Epstein 1996 ; Kirp et Bayer 1992 ; Pinell 2002 ; Setbon 2000). Ils demeurent
cependant largement limités a des cas d’étude et des mises en comparaison au sein des
pays occidentaux ou les mobilisations d’acteurs non gouvernementaux ont contribué
a publiciser le probléme du VIH /sida. En ce qui concerne I’Afrique sub-saharienne au
contraire, cet objet de recherche est longtemps demeuré pergu comme « trop privé,
trop biologique, trop micro et sociologique, trop comportemental et trop culturel pour
attirer l'attention de nombreux politistes » (Boone et Batsell 2001, 4). En effet, la
construction du VIH/sida comme une « question de comportement sexuel » par les
sciences biomédicales a conduit, dans un premier temps, les chercheurs en science po-
litique & ignorer la problématique du VIH /sida (Hunsmann 2013, 23-26). A I'inverse,
« il est commun pour les conférenciers aux conférences internationales sur le sida de
parler de 'importance du politique, particulierement de la nécessité d’une volonté po-
litique, tout en 1gnorant la nécessité d’analyses politiques approfondies et prolongées.
En fait, la science politique en tant que discipline a €té a peine représentée a ces
conférences, ou ce qui est présenté en sciences sociales tend a étre comportemental et
vu comme pertinent seulement lorsqu il réplique les méthodologies de la biomédecine »
(Altman et Buse 2012, 128).

C’est finalement au début des années 2000 que les chercheurs en science politique
commencent progressivement & s’intéresser aux enjeux politiques du VIH/sida en
Afrique — en paralléle a la montée des mobilisations militantes a 1’échelle interna-
tionale et a 'apparition de la question des traitements antirétroviraux dans les pays
en développement (Kerouedan et Eboko 1999). Ils ont ainsi contribué & mettre en
évidence les modalités de construction du probléme, un « modéle dissonant de poli-
tique publique » — basé sur une déconnexion des dynamiques exogénes et endogénes
~ (Eboko 2005a, 2005c), 4 mobiliser le VIH pour interroger I'Etat et le politique (po-
litics) (Demange 2010, 29-32). En termes d’analyse de 1’action publique — qui nous

intéresse plus particuliérement —, ’analyse empirique de différents cas nationaux a
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ainsi progressivement mis en évidence les dynamiques internationales et nationales
qui sont au cceur de la production des politiques de lutte contre le VIH /sida en Afrique
sub-saharienne (Chabrol 2012 ; Demange 2010 ; Eboko 2005b ; Hunsmann 2013). Le
VIH/sida est ainsi mobilisé comme un prisme d’analyse des processus de produc-
tion de l'action publique soulignant les jeux d’acteurs et d’échelles autour desquels
ces processus s’articulent. Les espaces de recherche non encore investis demeurent
cependant nombreux et « il y a toujours beaucoup de choses que nous ne savons
pas a propos des interactions de cette maladie avec les politiques des pays développés
et en développement. Les sciences politiques sont, cependant, uniquement équipées,
parms les disciplines académiques, pour examiner comment les idées, les intéréts et
les institutions sont liées au pouvoir, aux décisions et & la maladie » (Paxton 2012,
151-152)2L,

S’inscrivant donc dans cette perspective d’approfondissement des connaissances
sur le VIH/sida, notre recherche se situe dans la lignée des travaux d’analyse des
politiques nationales de lutte contre le VIH /sida dans différents pays d’Afrique sub-
saharienne & partir d’un nouveau cas empirique. A travers une analyse des enjeux de
I’« aprés traitement » — au sens ot nous nous intéressons plus particuliérement aux
processus de la fabrique de I'action publique une fois I'accés au traitement mis en
ceuvre —, cette recherche propose de décaler la perspective de recherche d’une analyse
des processus ayant conduit a la mise en ceuvre de politiques d’accés au traitement
— comme cela a pu étre le cas dans d’autres pays (Chabrol 2012; Eboko, Owona
Nguini et Enguéléguélé 2009 ; Patterson 2005) — & une analyse s’interrogeant sur les
dynamiques d’institutionnalisation de cette politique au prisme des évolutions de son
objet.

La mobilisation des politiques de lutte contre le VIH/sida en Afrique offre ainsi
I'opportunité de saisir les dynamiques de production de l’action publique & partir
d’une approche de sociologie de I’action publique sur laquelle nous reviendrons dans

cette section.

21. Il est d’ailleurs intéressant de souligner que différents chercheurs ont ainsi proposé des bilans
de la recherche en science politique sur le VIH /sida a différentes époques, soulignant tous, jusqu’en
2012, le retard de cette discipline dans ce domaine, les espaces encore inexplorés de la recherche et
la nécessité d’approfondir les connaissances disponibles sur les dimensions politiques de 1’épidémie
(Boone et Batsell 2001 ; Paxton 2012).

12



Cadre de I'analyse et hypothéses

Analyser I'action publique : acteurs et idées dans une perspective

multi-niveaux

Les mutations de 'Etat contemporain ont conduit & une évolution des politiques
publiques et a un renouvellement des approches théoriques permettant de les analyser
(Hassenteufel 2007). Le passage progressif de nombreux travaux d’une analyse des
« politiques publiques » & une analyse de '« action publique » est représentatif de
ces évolutions. Cette nouvelle approche, dans laquelle nous nous situons??, met ainsi
I’accent sur la multiplicité des acteurs intervenant dans le processus de production
des politiques, le travail de construction d’un probléme politique et la remise en cause

de la nature du politique comme un donné (Thoenig 1998, 304).

Un travail de sociologie de I'action publique. C’est donc dans ce cadre que la
sociologie de l'action publique — approche théorique dans laquelle nous inscrivons
cette thése — a progressivement émergé. L’intérét de cette approche réside dans I'im-
portance accordée « aux interactions d’acteurs [découlant| de leur multiplication, de
Uinterpénétration des différents niveauzr d’action (infranationauz, nationauz et su-
pranationauz), de l’érosion des frontieres entre public et privé, du changement des
modes d’intervention étatiques (libéralisation, régulation, contractualisation, délibéra-
tion. ..)» (Hassenteufel 2010, 25). Comme cette définition le souligne bien, c¢’est une
analyse contextualisée d’interactions de multiples acteurs et mettant en jeu de mul-
tiples niveaux que nous souhaitons proposer dans le cadre de cette thése. Il convient
d’en approfondir certains éléments centraux dans les paragraphes suivants.

De maniére générale, notre analyse se situe dans le cadre d’une approche centrée
sur les acteurs et les idées. Tout d’abord, en ce qui concerne les acteurs, c’est en
effet grace a leur analyse que nous avons pu tirer les fils de notre réflexion sur 1’éla-
boration de la politique et la rendre plus concréte. A partir de 'identification des
acteurs, nous avons développé notre recherche autour d’une analyse de leur action
et des interactions qui peuvent exister entre eux. De plus, nous nous situons dans le
cadre d’'une analyse « processuelle et relationnelle » de I'action publique (Nakanabo
Diallo 2013, 99-104). En effet, la multiplicité des lieux de production de 'action pu-
blique et des acteurs nous conduit a privilégier une approche a partir du processus

de production de l'action publique qui met 'accent sur ’analyse des interactions

22. Il pourra arriver que nous utilisions les vocables de « politique publique » ou « politique » au
fil du texte sans que cela remette en cause notre ancrage théorique dans une analyse de '« action
publique ».
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entre acteurs. Le caractére informel et interpersonnel de nombreuses relations entre
les experts au coeur de la production de la politique d’accés au traitement a encore
renforcé la nécessité de procéder par le biais d’'une analyse centrée sur les acteurs et
leurs interactions qui s’intéresse a leurs ressources, leurs représentations et leurs inté-
réts tout en contextualisant leurs interactions dans différentes configurations d’action
publique (Hassenteufel 2011, 115-156)23.

Les idées occupent également une place centrale dans notre analyse inscrite dans
une approche cognitive de l'action publique. En effet, 'objet de 'action publique
n’est pas seulement de « résoudre des problémes » mais aussi « de construire des
cadres d’interprétation du monde » (Muller 2000, 189). Il importe alors, dans le cadre
d’une analyse de 'action publique, d’accorder une place centrale aux processus de
production et d’institutionnalisation des idées dans la fabrique de I'action publique
(Fouilleux 2000). Plus précisément, nous souscrivons a l’analyse de Pierre Muller lors-
qu’il pose que « les idées n’existent pas sans les intéréts (les référentiels expriment la
vision du monde des groupes dominants), de méme que les intéréts n’existent qu’en
tant qu’ils s’expriment a travers des matrices cognitives et normatives (qui expliquent
le monde et disent comment il doit étre) » (Muller 2005, 170). C’est donc en arti-
culant I’approche par les idées & celle centrée sur les acteurs que nous proposons
d’analyser la politique d’accés au traitement du VIH/sida au Bénin. Ce positionne-
ment théorique nous conduit a accorder une grande place a la fois & la problématique
de construction et formulation des problémes et au role de certains acteurs dans la
circulation des idées. Cette perspective de recherche est d’autant plus nécessaire dans
le cadre de I'analyse de cette politique. En effet, son objectif affiché est de transposer
des connaissances scientifiques sur la prise en charge au champ de 'action publique
pour mettre en ceuvre une politique fondée sur 1’evidence. S’attacher & une analyse
des idées permet alors de souligner les processus de construction dont elles font 1'ob-
jet — en contraste avec le discours officiel autour '« objectivité » sur lequel se base la
mobilisation de faits scientifiques. Dans ce cadre, la mobilisation de travaux autour
de 'expertise est extrémement pertinente car elle permet de mettre en avant les en-

jeux liés a I'implication des experts dans la construction de 'action publique. Pour

23. Le role central des experts biomédicaux dans le processus de production de ’action publique
constitue en effet le coeur de ’analyse proposée dans la deuxiéme partie de cette thése. Nous revien-
drons donc de maniére plus extensive sur la question de la construction d’acteurs collectifs et sur
I’analyse des configurations des interactions entre acteurs dans le cadre de la politique d’accés au
traitement au Bénin & partir de 'analyse de réseaux et d’élite programmatique — en lien avec une
analyse du positionnement individuel de ces acteurs — dans cette deuxiéme partie. Nous ne faisons
qu’effleurer cette problématique dans notre introduction, pour mettre en évidence son articulation
au sein de notre cadre théorique général.
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les acteurs du processus décisionnel, le recours de plus en plus fréquent a I'expertise
dans 'action publique, particuliérement dans des situations d’incertitude, leur per-
met de légitimer leurs décisions (Barthe et Gilbert 2005). En effet, la mobilisation
de D'expertise scientifique, percue comme neutre et objective, permet d’inscrire la
décision dans le registre de la science, par le biais d'un « transfert de légitimité »,
et donc de présenter la décision comme « non seulement juste et informée, mais
également objective et débarrassée de tout arbitraire » (Robert 2008, 312-313). Le
recours a ’expertise représente donc un outil de mise en sens des problémes autour
de définitions techniques, accordant ainsi une place particuliérement importante aux
spécialistes techniques de ces problémes — c’est-a-dire aux experts. Dans le cas des
politiques de santé, particulierement proches du domaine médical, ce recours a 1’ex-
pertise scientifique est d’autant plus prégnant que la légitimité de ces politiques est
principalement fondée sur I'idée d’une application neutre de faits scientifiques avé-
rés, dans une dynamique d’evidence-based policy-making (Bruno 2008 ; Ham, Hunter
et Robinson 1995). Mais le recours a l'expertise constitue également un « registre
d’action » pour les experts eux-mémes, leur offrant la possibilité de se positionner en
tant qu’acteurs dans le processus décisionnel (Robert 2008). C’est donc autour de ces
enjeux que nous articulerons notre analyse du recours a l'expertise dans le processus
d’élaboration de la politique d’accés au traitement au Bénin?*.

Deux remarques préliminaires nous semblent nécessaires a ce stade. D’une part,
la construction du probléme et la mise sur agenda ne sont pas envisagées en tant
qu’étape dans le cadre d’une analyse séquentielle des politiques publiques mais en
tant que processus continu de luttes des acteurs autour de la définition du probléme
(Gilbert, Henry et Bourdeaux 2009). D’autre part, 'analyse des acteurs impliqués
dans la circulation des idées sera proposée a partir d'une sociologie de ces acteurs
mettant en avant I'importance des « groupes programmatiques » (Genieys et Hassen-
teufel 2012). Ce concept met en effet en avant les « acteurs collectifs structurés par
des conceptions partagées » dont la position de pouvoir leur permet de participer
directement au processus décisionnel. Combinant la sociologie de ’action publique &
une sociologie des élites, la mobilisation de ce concept offre donc des outils pour ré-
pondre de maniére précise a la question « qui gouverne ? » en analysant les élites d'un
champ d’action publique comme un groupe ayant réussi a « gouverner un domaine
de laction publique » (Genieys et Hassenteufel 2012, 91).

En lien avec 'inscription de notre recherche dans le cadre de 'action publique —

24. Nous reviendrons de maniére plus approfondie sur les enjeux de ce recours a l'expertise dans
I'introduction de la deuxiéme partie.
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plutdt que des politiques publiques —, nous accordons une grande importance a la
nécessité de proposer une analyse multi-niveaux. En effet, I'intervention de plus en
plus centrale d’échelles différentes dans la production de 'action publique — local,
régional, supranational, international — remet en cause la possibilité de proposer une
analyse strictement nationale (et stato-centrée). Dans le cas d’une politique de lutte
contre le VIH /sida qui reléve du domaine de I’aide internationale, cette multiplication
des niveaux d’action publique est encore renforcée par I'intervention directe d’acteurs
issus de I’échelle internationale dans le processus de production de ’action publique.
Cette approche multi-niveaux met donc en évidence les phénomeénes de « transna-
tionalisation de 'action publique » et la nécessité de prendre en compte leurs effets
sur le processus décisionnel & I’échelle nationale®®. L’apparition de ces phénoménes
est due a I’émergence des processus de construction des politiques européennes et de
la mondialisation ainsi que I’apparition de phénomeénes « globauz » nécessitant une
« lecture commune » et une régulation supranationale (Hassenteufel 2005 ; Petiteville
et Smith 2006)%°. L’apparition d’enjeux internationaux et le renforcement d’acteurs
se positionnant au-dela des frontiéres nationales (et de leur place dans les processus
de décision) a provoqué une reconfiguration des processus de construction de l’action
publique. La nécessité de réguler les probléemes a partir de 1’échelle internationale
a également réaffirmé le role des organisations internationales a travers 1’élabora-
tion de « politiques publiques internationales » s'imposant aux Etats (Petiteville et
Smith 2006). Le VIH/side s’inscrit trés fortement dans ce cadre transnational, a la
fois par le biais du role central joué par les mobilisations et les acteurs transnatio-
naux dans la construction du probléme et la définition des politiques et du fait de
I'importance de I’échelle internationale pour réguler un probléme qui transcende les
frontiéres nationales. A 1’échelle des pays africains, la multiplicité des acteurs et des
niveaux liée & la construction du VIH/sida est encore renforcée par les dynamiques
de I'aide internationale ayant pour conséquence des processus de transnationalisation
de la production de I'action publique, comme le montre Elise Demange dans le cas
de la politique de lutte contre le VIH /sida en Ouganda (Demange 2010).

Positionner notre recherche dans un cadre multi-niveaux et transnationalisé de ’ac-

25. En effet, 'approche dans laquelle s’inscrit notre recherche vise a favoriser la prise en consi-
dération des acteurs multi-niveaux et des effets de leur implication au sein d’'un champ positionné
a ’échelle nationale sur le processus de production de ’action publique. Nous ne proposerons ce-
pendant pas une analyse multi-niveaux de notre objet de recherche articulée autour de plusieurs
échelles géographiques.

26. Reprenant la définition de Keohane et Nye, Patrick Hassenteufel définit la transnationalisa-
tion comme « toutes les formes d’interactions transfrontaliéres ne dépendant pas directement des
gouvernements nationauz » (Hassenteufel 2011, 19).
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tion publique nous conduit & adopter une perspective mettant ’accent sur ’analyse
de I'articulation entre dynamiques endogénes et exogénes de production de I'action
publique. De maniére plus concréte, c’est par le biais des interactions entre acteurs
et enjeux de différents niveaux, dans les lieux intermédiaires de cette rencontre que
nous abordons la problématique du VIH/sida au Bénin. De ce fait, la question de la
circulation des cadres cognitifs et normatifs, des politiques et des solutions d’action
publique seront au cceur de notre analyse. C’est donc aux problématiques autour
de la question des transferts que notre travail se rattache. Cette notion renvoie aux
« processus par lesquels la connaissance des politiques publiques, arrangements admi-
nistratifs, institutions et idées au sein d’un systéme politique (passé ou présent) est
utilisée dans le développement de politiques publiques, arrangements administratifs,
institutions et idées dans un autre systéme politique » (Dolowitz et Marsh 2000, 5).
Les recherches dans ce champ se sont développées depuis les années 1990 a partir des
travaux portant sur le « mimétisme institutionnel » et en lien avec les débats autour
de la convergence des politiques a ’échelle internationale et du processus de mondia-
lisation (Bennett 1991 ; Delpeuch 2009; Mény 1993). Cette littérature est devenue
aujourd’hui foisonnante et éclatée, au point de produire des concepts finalement flous
et parfois contradictoires (Darbon 2009). Notre ambition dans cette présentation de
notre cadre théorique n’est pas de nous livrer a une revue exhaustive de la littérature
dans ce champ mais de souligner la maniére dont nous la mobilisons au service de
notre recherche.

Tout d’abord, il importe de préciser que nous nous situons plutdét dans le cadre
d’une analyse des aspects « soft » du transfert de politique qui reléve en fait plus d’'une
analyse en termes de circulation que de transfert — au sens d’une imposition verticale
d’éléments exogénes de politique (D. Stone 2002). En effet, ce qui nous intéresse plus
précisément, c’est la maniére dont les idées et les concepts circulent, comment ils sont
produits dans un contexte particulier puis diffusés & d’autres contextes et appropriés
par les acteurs. La notion de circulation nous parait alors mieux rendre compte de ces
processus de va-et-vient entre différentes échelles, acteurs et contextes. Et ce d’autant
plus que, dans le cadre d’une action publique transnationalisée, I’analyse des proces-
sus de circulation entre les niveaux revét une importance particuliére. De ce fait,
nous nous intéressons plus particulierement au « transfert des normes et des idées a
travers les intéréts, les comportements rationnels et la distribution du pouvoir parmi
les acteurs impliqués dans les organisations et les réseaux de politique publique » (Nay
2010b, 13). Plus précisément, étant donné la nature médicale du VIH/sida, c’est la

question de la circulation du savoir, de 'information et des idées scientifiques qui est
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au coeur de notre recherche. Cette circulation reléve a la fois du « lesson drawing »
— en situation d’incertitude et/ou d’insatisfaction, les acteurs politiques recherchent
des solutions exogeénes qu'ils pourraient adapter & leur contexte (Rose 1991) — et de
stratégies d’acteurs du jeu transnational qui n’ont pas de moyens coercitifs. Comme
cela a été étudié pour différentes organisations internationales, la production et la
circulation d’idées et de savoirs sont des ressources primordiales dans leur tentative
de renforcement de leur positionnement et de leur pouvoir (Finnemore 1993 ; Nay
2010b). C’est par ce biais que PTONUSIDA a ainsi réussi a la fois a renforcer sa po-
sition en se présentant comme une plate-forme d’information et un acteur expert
et & institutionnaliser des communautés épistémiques et une « connaissance consen-
suelle » de ’épidémie contraignant ainsi les réponses a y apporter et harmonisant les
politiques nationales (Nay 2010b; D. Stone 2005).

Cet accent mis sur la circulation des idées implique deux perspectives d’analyse
fortement liées entre elles : la prise en considération des mécanismes d’appropriation
et I’analyse des acteurs participant a ces processus de circulation. La premiére pers-
pective met en évidence les processus de « traduction » qui se produisent lorsqu’il y a
« déplacement » d’'une idée, d’un intérét, d’'un acteur, etc., vers d’autres espaces que
celui dont ils sont issus (Callon 1986). Dans le cadre de 'action publique, il s’agit
alors d’analyser la maniére dont sont « reformulés des modéles d’action publique cir-
culant internationalement par des traducteurs, mais ausst la maniere dont ceuz-ci
se mobilisent, négocient et se confrontent avec d’autres acteurs pour introduire des
changements dans 'action publique » (Hassenteufel et Maillard 2013, 389). En effet,
les modéles qui circulent entre les différentes échelles de ’action publique font ainsi
I'objet de réappropriations et d’adaptations par les acteurs nationaux selon leurs
intéréts et le contexte national. Cette analyse des processus de traduction ne peut
donc faire ’économie de la deuxiéme perspective de recherche mentionnée plus haut,
a savoir ’analyse sociologique des acteurs de cette traduction. Qu’ils soient dénom-
més « entrepreneurs internationaux » (Delpeuch 2009), « entrepreneurs de politique »
(Kingdon 1984), « médiateurs » (Nay et Smith 2002), « courtiers » (Olivier de Sardan
1995) ou « transfer agents » (D. Stone 2005), ces acteurs présentent la caractéristique
commune de jouer un role central dans la circulation des idées, grace a leur position-
nement & 'interface entre différents espaces et échelles. Leur role essentiel dans ces
processus de circulation rend alors nécessaire, comme de nombreux chercheurs 1’ont
déja mis en évidence, la production d’une sociologie de ce groupe d’acteurs afin de
mieux appréhender ces processus (Delpeuch 2009 ; Demange 2010 ; Hassenteufel et

Maillard 2013 ; D. Stone 2005).
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Etat en Afrique, régime d’aide et coproduction de I'action publique. La po-
litique dont nous proposons I’analyse au fil de cette recherche est produite dans le
cadre du Bénin, Etat dit « a ressources limitées » sous régime d’aide. Il convient
donc de discuter ces caractéristiques afin de prendre en compte les phénoménes de

transnationalisation et de coproduction de I’action publique qu’elles générent.

Du fait des différences qu’il présente avec les formes occidentales de I'Etat et 1'idéal-
type wébérien, la question de 'Etat en Afrique a longtemps été considérée comme
problématique par les chercheurs en science politique. En effet, le manque de capa-
cités de 'Etat dans le contexte africain — di, selon les auteurs, a des ensembles de
contraintes pesant sur lui?” ou 4 un jeu néo-patrimonial volontaire des élites (Mé-
dard 1992) — a souvent été identifié et analysé comme le signe d’insuffisances de ces
Etats par rapport au modéle wébérien dominant®® (Bellina et al. 2010 ; Jourde 2009).
De nombreux travaux ont cependant progressivement contribué a remettre en cause
cette perspective normative. Sans chercher a nier les contraintes pesant sur I'Etat et
ses faibles capacités, ils montrent pourtant qu’il est possible d’observer et d’analyser
un « Etat en action » (state at work) (Bierschenk 2010).

Liée a ces débats sur les formes différenciées de 'Etat en Afrique, la théorie de
I’action publique a longtemps donné lieu a des débats autour la pertinence d’ap-
pliquer des concepts développés a partir de 1’analyse des pays industrialisés aux
recherches sur ’Afrique. A la suite de nombreux travaux produits ces derniéres an-
nées, nous situons notre recherche dans le cadre d’analyses qui proposent une analyse
des politiques (policies) pour interroger le politique (politics) et qui postulent que
« faire voyager les concepts de ’action publique en Afriques, c’est multiplier les allers-
retours et interroger aussi bien les terrains Suds que des hypothéses théoriques dont
la prétention universelle risque fort d’apparaitre excessive et dont les postures impli-

cites apparaissent plus crament » (Darbon 2002, 178). Pour aller méme plus loin, la

27. Dans un article proposant une analyse des différentes approches théoriques de 'Etat en Afrique
expliquant sa faiblesse, Cédric Jourde recense ainsi des contraintes endogénes et exogénes. Les
facteurs internes incluent I'importation contrainte d’un modéle étatique sur le temps court et des
contraintes géographiques et sociales au projet de centralisation étatique. Les facteurs externes
se concentrent sur les acteurs exogénes qui jouent un rdle dans ce repli de I'Etat : contraintes
des réformes structurelles imposées par les acteurs internationaux, mondialisation néolibérale de
Péconomie, aide internationale qui permet la persistance des revenus pour I’élite (Jourde 2009).

28. C’est dans cette perspective que se situent la plupart des travaux autour de la notion d’« Etat
failli », mobilisant des présupposés développementalistes. « La paix, la sécurité et le développement
des sociétés du Sud y sont adossés a une conception rigide de [’ordre politique pensée principalement
a partir de Uexpérience occidentale de 1’Etat. La sécurité, la stabilité politique et le bien-étre des
populations y sont considérés comme un prolongement naturel de la consolidation du gouvernement
bureaucratique et de sa capacité & intervenir dans la société » (Nay 2013, 143).
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multiplication des travaux d’analyse de I’action publique & partir de cas empiriques
localisés sur le continent africain établissent la « banalité » de ces terrains dans des
recherches sur les processus de production de l’action publique et la pertinence de
mobiliser des concepts et théories élaborés au Nord (Darbon 2002 ; Demange 2010 ;
Eboko 2005b ; Enguéléguélé 2008 ; Nakanabo Diallo 2013 ; N'Diaye 2012).

Affirmer la banalité de ces terrains ne revient cependant pas a chercher a effacer
les caractéristiques particuliéres de la production de l'action publique en Afrique.
Nous faisons ici plus spécifiquement référence a deux éléments. D’une part,« la sédi-
mentation, la fragmentation et les doubles contraintes normatives » caractérisent les
Etats africains (Bierschenk 2010). En effet, en raison de leur construction historique,
les Etats africains doivent faire face a un « sur-pluralisme » des normes (Chauveau,
Le Pape et Olivier de Sardan 2001, 147). La sédimentation d’univers de normes diffé-
rentes est liée a I’empilement des normes issues des périodes pré-coloniale et coloniale
qui ont été suivies de la mise en place d’un Etat post-colonial faconné sur un modéle
occidental ou soviétique et dont I’appareil a été progressivement remis en cause (Bier-
schenk 2010). D’autre part, la construction historique des Etats africains en situation
d’extraversion demeure un élément essentiel de leur analyse. La définition des straté-
gies d’extraversion « insiste sur la fabrication et la captation d’une véritable rente de
la dépendance comme matrice historique de 'inégalité, de la centralisation politique
et des luttes sociales » (Bayart 1999, 100). Ce concept souligne a la fois I'instrumen-
talisation de la dépendance des Etats africains par leur élite, dans leurs relations
avec les acteurs exogénes, et la profondeur historique de cette mise en interaction
avec 'extérieur.

Ces remarques rapides sur les spécificités de ’Etat mettent déja en avant le role cen-
tral que jouent les acteurs internationaux dans le processus de production de I'action
publique dans ce contexte. La mise en place d’un régime d’aide (voir I’encadré 0.0.1)
depuis I'indépendance des Etats africains a encore renforcé leur extraversion. La rela-
tion d’aide peut ainsi étre plus justement qualifiée de « relation de domination entre
des acteurs dominants (les Etats bailleurs, les organisations internationales) et des
acteurs dominés (les Etats récipiendaires) » (Demange 2010, 213). Elle met donc en
lumiére le déséquilibre de pouvoir qui existe entre I’Afrique et les acteurs internatio-
naux. La dépendance des Etats africains est tout d’abord bien évidemment financiére
puisque nous parlons ici principalement de flux financiers d’aide internationale ex-
trémement élevés. Mais 'aide internationale « implique des transferts de technologie
et de savoir-faire, pas seulement de fonds » (Goldsmith 2001, 127) et la dépendance

de ces Etats s’exprime également dans le domaine économique et politique. En effet,
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les flux financiers d’aide internationale s’accompagnent de conditionnalités et de de-
mandes de réforme politique et institutionnelle qui mettent en cause la souveraineté
des Etats. Cette dépendance des acteurs étatiques peut alors produire des mécanismes
de construction de leur légitimité plutét dans un rapport avec l'extérieur (les acteurs

internationaux), et donc en extraversion, qu’en lien avec les acteurs nationaux.

Encadré 0.0.1: L’aide internationale au développement. Pensée au départ
comme un mécanisme transitoire d’appui a des Etats nouvellement indépendants
pour qu’ils rattrapent les niveaux de développement des pays industrialisés, ['aide
internationale s’est progressivement imposée comme une modalité de la coopéra-
tion internationale. D’abord envisagée dans le cadre de la lutte contre le commu-
nisme et dans la perspective de favoriser la coopération entre Etats pour maintenir
la paix, elle devient une « nécessité morale » pour les pays du Nord dans les années
1970, avant d’étre réorientée vers des objectifs de stabilisation macro-économique
et de réforme institutionnelle a travers des programmes d’ajustements structu-
rels dans les années 1980 (Jacquet 2006). La remise en cause de ces politiques
néolibérales a la fin des années 1990 et les tentatives de restructuration de 'aide
internationale ont conduit & des évolutions profondes de ses modalités et des formes
de gouvernance qu’elle induit (Nay 2010a).

Depuis le début des années 2000, la multiplication des acteurs intervenant dans
ce champ et la complexification des modalités de I'aide ont en effet conduit a la
promotion d'une aide internationale plus efficace et rationalisée (Nay 2010a). La
déclaration de Paris signée en 2005 est représentative de ces tentatives de réduction
de la dépendance des Etats récipiendaires et de renforcement de leur pouvoir
de décision indépendant (OCDE 2005). Ces tentatives connaissent cependant des
succés divers et ne remettent pas, au final, fondamentalement en cause la relation

de dépendance qui s’est établie entre bailleurs de fonds et Etats récipiendaires.

Au-dela de ses effets sur la souveraineté des Etats, cette ingérence d’acteurs exté-
rieurs au sein de la gouvernance des Etats africains a aussi des effets trés importants
en termes de processus de construction de I'action publique. En effet, I'intervention
de ces acteurs internationaux s’accompagne d’exigences politiques, de conditionnali-
tés et de représentations de ce qui est « bien » (ou pas) qui ont pour effet de forcer les
Etats récipiendaires a « se soumettre & des politiques internationales standardisées
pour avoir acceés a des financements » et a construire, en conséquence, leurs poli-
tiques nationales (Lavigne Delville 2010, 469). Cette coopération avec les bailleurs

dans le processus de production de 'action publique « se traduit souvent par une
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certaine « erogénéisation » des processus de formulation des politiques » et conduit
a un schéma de coproduction de I'action publique (Fouilleux et Balié 2009, 136).

Il serait cependant naif de poser le principe d’une dépendance compléte des Etats
récipiendaires a leurs bailleurs internationaux. Cette relation d’aide n’est en effet pas
réifiée et elle ne se produit pas non plus entre deux acteurs monolithiques (Lavigne
Delville 2010). Notre analyse s’inscrit au contraire dans le cadre d’une approche ana-
lysant les jeux d’acteurs et les processus de production de I’action publique de maniére
plus fine afin de mettre en lumiére aussi bien la marge de manceuvre dont peuvent
bénéficier les Etats africains que la position complexe des acteurs internationaux
qui doivent « faire “bouger de l’argent” pour justifier leurs budgets » et souvent leur
existence (Goldsmith 2001, 125)?°. Mais elle pose également qu’il n’est pas possible
d’analyser le processus de production de ’action publique en Afrique sans prendre
en compte les acteurs autres que I'Etat, d’ot 'importance accordée & la notion de
coproduction de I'action publique.

La mise en évidence d'une forte transnationalisation de I’action publique et de la
coproduction de ’action publique vient rejoindre les arguments précédents développés
en faveur d’une analyse multi-niveaux ayant vocation & prendre en considération
I’ensemble des acteurs impliqués dans le processus décisionnel au sein du champ du
VIH/sida au Bénin — derniére notion de ce cadre d’analyse de I’action publique qu’il

est nécessaire de clarifier dans cette introduction.

Définir la notion de champ. La mobilisation de la notion de « champ du VIH »
dans le cadre de notre analyse de la politique d’accés au traitement au Bénin nous
conduit a clarifier a la fois les raisons de ce choix et la définition de cette notion.

Le concept de « secteur d’action publique » est en effet plus souvent mobilisé dans
le cadre d’approches visant a étudier des politiques généralement découpées en sec-
teurs d’intervention. Il peut étre défini comme « une structuration verticale de rdles
sociaux (en général professionnels) qui fizent des régles de fonctionnement, d’élabora-
tion de normes et de valeurs spécifiques, de sélection des élites et de délimitation de
frontiéres » (Muller 2010b, 593). Cette définition souligne donc le fait qu’il propose
un outil d’analyse des interactions entre des systémes d’action portés par des acteurs
et faisant preuve d’une certaine autonomie. Il permet ainsi d’associer, de maniére plus

ou moins institutionnalisée, un groupe de problémes a des populations. Trois caracté-

29. La question de ’aide internationale et des politiques de développement est en effet une question
trés large et nous n’avons pas vocation a la traiter ici de maniére exhaustive. Pour des analyses plus
détaillées, voir notamment Nay (2010a), Jacquet (2006) et Whitfield (2008).
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ristiques peuvent alors étre mises en avant pour montrer 1’existence d’un secteur. Un
ensemble d’acteurs exprime des intéréts spécifiques, des institutions traduisent une
division du travail administratif et des représentations du probléme et des solutions
a lui apporter sont partagées par les acteurs (Muller 2010b, 595-596). Le concept de
secteur permet ainsi de combiner une approche cognitive et institutionnelle, tout en
se concentrant sur les acteurs.

Cependant, malgré ces atouts indéniables, nous avons plutot fait le choix de retenir
le concept de « champ » dans notre analyse. Et, ceci pour deux raisons. La premiére,
liée & notre cas empirique, est peut-étre plus anecdotique que la seconde. En effet,
I'utilisation du mot « secteur » dans un travail d’analyse de ’action publique nous a
géné car il est réguliérement employé par les acteurs eux-mémes (« secteur privé »,
« secteur de la santé », « secteur d’activités », etc.). Ces différents usages du mot
« secteur », exprimant différentes réalités et ayant des sens variés, nous ont semblé
obscurcir le sens analytique attaché a ce concept dans le cadre de I’analyse de I'action
publique. La seconde raison, plus centrale a notre raisonnement, reléve de la capacité
différenciée de ces deux concepts a traduire les modalités de ’action publique. En
effet, comme nous ’avons souligné dans les paragraphes précédents, I’action publique
que nous analysons ici se déroule de plus en plus dans le cadre d’espaces supra-
nationaux, mettant en jeu des acteurs de différente nature et de différents niveaux.
De plus, le processus de construction des politiques demeure de moins en moins
cantonné a un secteur autonome de l'action publique mais, au contraire, met en
jeu différents secteurs et les transcende. A la suite de Patrick Hassenteufel, nous
postulons donc que la transnationalisation de plus en plus forte de I’action publique
et le développement de politiques intersectorielles sont plus difficilement saisies a
partir d’une analyse en termes de secteur (Hassenteufel 2010, 151).

Il importe cependant de souligner que notre définition du « champ » s’inscrit plus
dans une approche interactionniste et institutionnaliste que bourdieusienne. Comme
I’analyse Romain Blancaneaux a partir d’une proposition de définition de Neil Flig-
stein et Doug McAdam®°, nous posons le « champ » comme un ordre social structuré
grace au développement de formes spécifiques de coopération entre acteurs, dont les
interactions provoquent la création, la stabilisation et la déstabilisation du champ,

unité de base pour 'action collective. « C’est la fonction existentielle du social, ['in-

30. Prenant comme point de départ 'ouvrage « A Theory of Fields » de Neil Fligstein et Doug
McAdam publié en 2012, cet article de Romain Blancaneaux offre une réflexion poussée sur la
notion de champ et ses mobilisations différenciées dans le cadre d’approches bourdieusienne et
interactionniste. Nous nous sommes inspirée de ses réflexions pour poser notre définition du champ
(Blancaneaux 2013).
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teraction, qui entraine la structuration du champ. Lorsqu’identité et sens collectifs
sont inexistants ou contestés, les acteurs interagissent pour édifier et partager un
ensemble de représentations qui fondent les structures du champ. Doués de compé-
tence sociale, ils usent de ressources pour imposer un ordre social, autrement dit
une certaine conception des interactions, via des cadres d’entendement communs »

(Blancaneaux 2013, 345-346).

Le cadre d’analyse de cette recherche propose donc une perspective théorique se
concentrant sur les processus de production au cceur de 'action publique, saisis a
travers une analyse multi-niveaux des acteurs et des idées. Articulée a cette ap-
proche de sociologie de 1’action publique, nous souhaitons également développer une
approche théorique complémentaire visant a saisir I'institutionnalisation de cette ac-

tion publique.

Interroger I'institutionnalisation de I'action publique

Cette recherche s’inscrit également au sein d’une approche institutionnaliste de 1’ac-
tion publique sur laquelle nous reviendrons pour mettre en évidence les éléments
théoriques que nous mobiliserons plus particuliéerement dans notre analyse.

Les théories du néo-institutionnalisme ont été développées a partir des travaux
de March et Olsen et en réaction aux analyses behavioristes dans les années 1980.
Ces approches visent & proposer des analyses ot les institutions sont utilisées comme
des « variables explicatives autonomes » (Gazibo 2002, 140). Les approches liées au
néo-institutionnalisme sont nombreuses et plurielles. A la suite de la classification
proposée par Peter Hall et Rosemary Taylor, elles sont généralement divisées en trois
approches différentes, qui ont historiquement émergées parallélement et de maniére
plutdt indépendante les unes des autres (Hall et Taylor 1997). Nous reviendrons donc
sur la définition que l'on peut proposer de ces trois néo-institutionnalismes, tout
en mettant en évidence la maniére dont ils envisagent les institutions. Il convient
cependant de garder en téte la grande diversité qui peut exister a l'intérieur d’une
meéme variante.

L’« institutionnalisme des choix rationnels » postule une vision utilitariste du com-
portement des acteurs, dans une perspective de rationalité des acteurs adoptée de
la micro-économie. Selon cette approche, les institutions forment le contexte qui va
contribuer a orienter les calculs rationnels des acteurs et leurs choix. L’institution est

donc définie comme un ensemble de régles formelles et informelles qui « fournit ainsi
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des informations aux joueurs concernant les alternatives qui s’offrent a eux et la fa-
con dont les autres joueurs vont agir » (Freymond 2010, 40-41). Cette approche issue
d’une vision individualiste et rationnelle d'un homo economicus demeure cependant
assez ¢éloignée de notre cadre d’analyse et nous ne mobiliserons pas véritablement
cette approche.

L’« wnstitutionnalisme historique » s’intéresse plutot aux processus de création et
de développement des institutions. Dans cette approche, les institutions sont géné-
ralement envisagées comme « des variables structurantes par le biais desquelles des
batailles dintéréts, d’idées, de pouvoir se déroulent. Elles sont importantes parce
qu’elles sont le point focal de l'activité politique qu’elles contribuent a structurer en
incitant ou contraignant les acteurs politiques » (Steinmo 2010, 369). La perspective
historique de cette variante du néo-institutionnalisme accorde donc une importance
centrale a la question des choix historiques et des contraintes qu’ils posent ensuite aux
choix subséquents des acteurs, a travers notamment la notion de path dependence?!
(Pierson 2000). Dans ce cadre, le concept d’institution est défini comme « les procé-
dures, protocoles, normes et conventions officiels et officieux inhérents a la structure
organisationnelle de la communauté politique ou de l’économique politique » (Hall et
Taylor 1997, 471). Ce qui conduit a deux remarques. D’une part, 'accent est mis ici
sur la dimension contraignante des institutions sur les acteurs individuels et collec-
tifs (Freymond 2010). D’autre part, ce concept partage une grande proximité avec
les organisations et les régles qui sont édictées par les organisations formelles (Hall
et Taylor 1997, 471).

L’« institutionnalisme sociologique » définit les institutions de maniére plus glo-
bale que les autres institutionnalismes afin d’« inclure non seulement les régles, pro-
cédures ou normes formelles, mais les systéemes de symboles, les schémas cognitifs
et les modéles moraux qui fournissent les « cadres de signification » quidant [’action
humaine » (Hall et Taylor 1997, 482). Cette approche accorde donc une attention
particulierement grande aux aspects cognitifs des institutions, qui « conditionnent
ici Uinterprétation des situations plutét que leur évaluation » (Lecours 2002, 10).
Ainsi, les institutions se reproduisent grace a « une forme de naturalisation du fait
de la routinisation de leur fonctionnement et de [’incorporation par les acteurs des
schémes pratiques et symboliques qui en sont constitutifs » (Freymond 2010, 48-49).
La routinisation des représentations et croyances liées a 'institution conduit les ac-

teurs a les considérer comme « évidentes et naturelles » et structure ainsi la perception

31. Voir la section 2.4.1 du chapitre 2 pour une analyse plus détaillée de la portée théorique de ce
concept et de la maniére dont nous le mobilisons.
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et I'action des acteurs. Cet élément de limitation des choix possibles qui en résulte
rejoint ainsi les analyses en termes de path dependence développées dans le cadre de
I'institutionnalisme historique.

De nombreux chercheurs se sont attachés a souligner a la fois les différences et
les ressemblances de ces trois variantes du néo-institutionnalisme (Hall et Taylor
1997 ; Lecours 2002). Plutot que de chercher a nous situer au sein de l'une de ces
variantes et de rejeter les autres, nous avons ici choisi de nous inscrire a I'intersection
des courants de I'institutionnalisme historique et sociologique®?. En effet, le premier
nous offre des outils pour penser les dynamiques de structuration et de maintien des
institutions et le second des outils pour appréhender les dimensions cognitives des
institutions — en lien avec ’approche cognitive de ’action publique dans laquelle nous
nous inscrivons. Comme le souligne Guy Peters, ces deux approches partagent en effet
certains éléments de définition des institutions. Tout d’abord, une institution, qu’elle
soit formelle ou informelle, « transcende les individus pour impliquer des collectifs
dans des interactions structurées et prévisibles, basées sur des relations spécifiques
entre les acteurs » (Peters 2005, 18). Elle repose également sur une certaine stabilité
dans le temps et doit avoir un effet sur les comportements individuels, leur imposer
une forme de contrainte. Enfin, ses membres doivent partager, au moins partiellement,
des valeurs et des représentations communes (Peters 2005, 18-19).

Qu’apporte alors cette mobilisation du concept d’institution et des théories du
néo-institutionnalisme & notre analyse de 'action publique? Comme le mettent en
évidence les caractéristiques des institutions décrites dans le paragraphe précédent,
les institutions participent a la structuration des interactions entre acteurs indivi-
duels ou collectifs. C’est donc a travers des processus d’institutionnalisation que se
construit 'action publique. La prise en compte de ces dynamiques & partir des outils
d’analyse des institutions « permet donc de comprendre la fagon dont se structurent
les interactions, du fait de leurs effets sur les stratégies, les ressources, les représen-
tations, les intéréts et les pratiques des acteurs » et offre une profondeur historique
a l’action publique (Hassenteufel 2010, 148-149).

Cependant, les approches néo-institutionnalistes sont plutdt des cadres théoriques
larges que des outils théoriques & mobiliser pour ’analyse de ’action publique. C’est
pour cela que nous proposons ici d’utiliser plus particuliérement le concept de « tra-

vail institutionnel » développé par Thomas Lawrence and Roy Suddaby (Lawrence

32. Nous sommes bien évidemment consciente de 'attention qu’il est nécessaire de porter a ces
tentatives de synthése entre différentes approches afin de ne pas tomber dans ’excés d’une forme
de « tourisme intelligent » (Smith 2000).
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et Suddaby 2006). Ces auteurs définissent ce concept comme '« action intentionnelle
d’indwidus et d’organisations visant a créer, préserver et perturber les institutions »
(Lawrence et Suddaby 2006, 215). Dans le cadre de cette approche, ils analysent les
différents mécanismes qui composent le travail institutionnel et les divisent en trois
catégories. Tout d’abord, certains mécanismes sont liés au travail de création des ins-
titutions : « “Investir”, “définir” et “faire le plaidoyer” refiétent ouvertement le travail
politique par lequel les acteurs reconstruisent les régles, les droits de propriété et les

frontieres qui définissent l’acces aux ressources matérielles. Le second ensemble de

2 )

pratiques, “construire les identités”, “changer les normes” et “construire des réseaux’
mettent ['accent sur les actions par lesquelles les systemes de croyance des acteurs
sont reconfigurés. Le groupe final d’actions, “mimétisme”, “théorisation” et “éduca-
tion” comprennent des actions désignées pour modifier les catégorisation abstraites
par lesquelles les frontiéres des systémes de signification sont modifiées » (Lawrence
et Suddaby 2006, 220-221). Les mécanismes de « maintien », quant a eux, agissent en
assurant I’adhésion aux régles du jeu (« habiliter, contréler et dissuader » — enabling,
policing and deterring) ou en reproduisant les systémes de normes et de croyances
existants — « wvaloriser/diaboliser, créer des mythes, intégrer et routiniser » (Law-
rence et Suddaby 2006, 230-238). Enfin, les mécanismes liés a la « perturbation » des
institutions « impliquent l’attaque ou l’ébranlement des mécanismes qui conduisent
les membres a se conformer aux institutions » a travers des activités de déconnexion
des sanctions/récompenses qui sont associées a une pratique, de dissociation des fon-
dations morales (dissociation du lien entre une régle et ce qui la rend appropriée
dans un contexte culturel) et de sape des hypothéses et croyances afin de diminuer
la perception du risque associé a l'innovation (Lawrence et Suddaby 2006, 235-238).

Visant a approfondir une approche institutionnaliste en sociologie des organisations
principalement centrée sur la question de I'isomorphisme, le concept de « travail ins-
titutionnel » permet de déplacer 'analyse « de [’entrepreneur héroique au caractére
collectif du changement institutionnel » en tenant compte de la multiplicité des ac-
teurs et des mécanismes (Ben Slimane et Leca 2010, 57). L'intérét de ce concept
pour notre analyse est lié a différents éléments de sa définition. Tout d’abord, le
concept de travail institutionnel met en avant 'importance d’analyser le processus
méme plus que les résultats, et ce, pour deux raisons. D’une part, ’analyse des acti-
vités, du processus conduisent a la formulation de questions différentes de celles qui
permettent 'analyse des résultats de ce travail institutionnel. D’autre part, le travail
institutionnel est un processus dont les conséquences ne sont pas toujours celles que

les acteurs pouvaient avoir anticipées. L’analyse de ce processus offre donc plus de
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perspectives de recherche que celle des résultats. De plus, le travail institutionnel
doit étre analysé en prenant en compte 'intentionnalité des acteurs — au risque sinon
de confondre toute action dans le cadre d’une institution avec une activité de tra-
vail institutionnel. Enfin, la mobilisation de la notion de « travail » dans ce concept
met en évidence l'intérét qu’il convient d’accorder aux efforts cognitifs des acteurs
(pour dépasser le cadre « naturalisé » de 'institution) et au travail politique qu’ils
réalisent dans ce cadre (pour faire avancer leur cause et convaincre les autres groupes
d’acteurs) (Lawrence, Suddaby et Leca 2009).

Deux raisons majeures ont conduit a la mobilisation de ce concept dans le cadre
de notre recherche. D’une part, 'accent mis sur le processus de travail des acteurs,
en lien avec les interactions, nous parait extrémement intéressant dans le cadre d’une
recherche qui propose une analyse des effets des évolutions de 'objet d’une politique
sur sa production. La notion d’intentionnalité fait également ressortir 'intérét qu’il
convient d’accorder aux jeux d’acteurs et aux mobilisations dans ces luttes autour
des institutions. D’autre part, la définition de ce concept met a la fois 'accent sur la
nécessité d’analyser les acteurs réalisant ce travail institutionnel et son processus, le
« qui» et le « quoi ». C’est dans cette perspective que nous avons choisi d’inscrire
notre analyse de la politique d’acceés au traitement au Bénin en nous concentrant
d’abord sur la mise en sens du probléme et sur les processus d’institutionnalisation
puis en nous intéressant aux acteurs centraux de cette politique. De méme, ce concept
souligne I'importance qu’il convient d’accorder a la fois aux acteurs individuels et

collectifs dans I'analyse.

Le cadre théorique de notre recherche, articulant sociologie de I’action publique et
néo-institutionnalisme, nous permet de « comprendre a la fois comment les insti-
tutions orientent, structurent l’action, mais aussi comment les acteurs politiques et
sociaur agissent stratégiquement, quitte a transformer ces institutions, en s’appro-
priant des éléments circulant par-dela les frontiéres » (Hassenteufel et Maillard 2013,
380). Ce cadrage de notre recherche fait ainsi émerger les processus de production de
I’action publique — par le biais d’une analyse multi-niveaux centrée sur la circulation
des idées et les jeux d’acteurs — de maniére plus dynamique en les articulant a une

analyse de l'institutionnalisation® & laquelle ils donnent lieu.

33. Nous suivons la définition du processus d’institutionnalisation proposée par Pierre Lascoumes
et Patrick Le Galés : « les dynamiques par lesquelles les régles et les procédures apparaissent, se
développent au point de constituer un espace social et produisent en définitive des comportements
chez les acteurs qui les ont générées et/ou intégrées. [Il] s’observe ainsi lorsque les régles et les procé-
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Problématique et hypotheéses

Comme nous l'avons souligné au début de cette introduction, cette recherche est
partie du constat de l’évolution des enjeux principaux de la prise en charge des
patients séropositifs entre les premiéres années de ’accés au traitement et aujourd’hui.
La diffusion de l'accés au traitement & l’échelle nationale, le nombre de patients
sous antirétroviraux de plus en plus élevé et la multiplication des lieux de prise en
charge ont conduit a faire émerger la problématique de la longue durée a travers la
transformation progressive du VIH /sida en maladie chronique.

Notre problématique de recherche s’articule donc autour d’une analyse des causes
et des effets de cette transformation des caractéristiques « objectives » de I’objet de la
politique d’accés au traitement par rapport aux processus de production de 'action
publique. Cette production repose bien évidemment sur des processus de construc-
tion du probléme. Ces luttes définitionnelles faconnent la maniére dont le probléme
est percu par les acteurs et restreignent le champ des possibles en contraignant les
solutions de politique envisageables et en limitant les choix futurs. C’est par le biais
d’une analyse des jeux d’acteurs et de la circulation des idées que nous proposons
d’analyser les processus de définition de 1’épidémie de VIH /sida, de construction de
la politique et de son institutionnalisation. Les outils de la sociologie de ’action pu-
blique en termes de mise en sens d’un probléme et ceux du néo-institutionnalisme
autour de l'institutionnalisation d’une politique nous permettront de livrer une ana-
lyse mettant en évidence les jeux d’acteurs et les processus qui constituent le « travail
institutionnel » de création et maintien des institutions.

Dans le cadre d’une action publique transnationalisée, nous nous intéresserons
particulierement aux acteurs internationaux et a leur implication dans la production
de cette politique afin d’interroger leurs interactions avec les acteurs nationaux. La
sociologie des acteurs a 'interface de ces deux échelles nous servira de fil rouge pour
I’analyse du role des experts dans le cadre d’une politique tirant sa légitimité de
la mobilisation d’arguments scientifiques dans son processus de construction. Nous
produirons donc a la fois une sociologie des acteurs positionnés en tant qu’experts
dans le processus décisionnel et de leur organisation en réseau transnational ainsi
qu'une analyse des effets de la mobilisation de ’expertise dans ce processus.

Plusieurs hypotheéses structurent ’analyse de la politique d’accées au traitement du

Bénin que nous proposons. Nous les esquisserons ici avant de les développer plus en

dures sont de plus en plus nombreuses, gagnent en précision et deviennent réellement prescriptives »
(Lascoumes et Le Gales 2009, 98).
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détail dans les chapitres de la thése.

Inscrite dans la lignée de la construction et de la domination du cadre cognitif et
normatif exceptionnel du VIH /sida, la politique d’accés au traitement au Bénin peut
également étre considérée comme une mise en pratique de la construction exception-
nelle du VIH/sida. Nous montrerons dans la thése que cette construction initiale de
la politique autour de I'idée d’une urgence politique contraint fortement le processus
d’institutionnalisation de la politique. Le travail institutionnel de maintien du ca-
drage de la politique par les acteurs positionnés & I’échelle nationale rend difficile la
prise en compte des nouveaux enjeux liés aux évolutions de I’épidémie de VIH vers des
formes chroniques. Ce phénomeéne de path dependence créé alors une « dissonance »

entre les formes de I'action publique et les évolutions de son objet.

L’analyse des acteurs jouant un réle central dans le processus d’élaboration de
la politique d’accés au traitement met en évidence la place essentielle que jouent les
acteurs positionnés en tant qu’experts biomédicaux spécialisés sur la question du VIH.
A travers leur organisation en communauté épistémique et leur multipositionnement,
ils jouent le role d’une « élite programmatique », réussissant a conserver leur place
centrale au sein d'un champ dans lequel ils sont considérés comme les acteurs légitimes
du processus décisionnel. De fait, la mobilisation trés forte de 'expertise médicale
comme ressource des acteurs de la politique d’accés au traitement favorise la mise en
ceuvre de mécanismes de dépolitisation et de technicisation inhérents a ce processus
de production de ’action publique. Ce recours a I’expertise permet alors de masquer
les jeux politiques qui se produisent autour de la circulation de I’ evidence entre échelle
internationale et nationale. Nous mettrons ainsi en évidence les stratégies militantes
des acteurs a I'interface entre ces deux échelles et leurs stratégies face aux contraintes

liées a la transnationalisation de ’action publique.

Travailler sur le VIH/sida au Bénin : réflexivité,

méthodes et données de la recherche

Cette section revient sur la maniére dont nous avons construit notre collecte de
données, les difficultés auxquelles nous avons di faire face sur le terrain et une mise
en réflexivité de notre posture de recherche. Dans ce cadre, nous suivrons donc la

proposition de Jean-Pierre Olivier de Sardan et utiliserons le « je méthodologique »

(Olivier de Sardan 2000).
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Choisir le Bénin : entre familiarité du lieu et caractéristiques du

cas d’étude

Le choix du Bénin comme terrain pour cette recherche a été le produit de différentes
considérations a la fois théoriques et pratiques. Elles étaient principalement liées a
une certaine connaissance personnelle préexistante du pays et a ses caractéristiques.
En effet, j’avais réalisé la collecte de données pour mon mémoire de master dans un
département du Nord du Bénin et sur un théme proche de celui de mes questionne-
ments de recherche pour le présent travail. De ce fait, j’avais donc déja une certaine
« familiarité » avec les enjeux du champ du VIH/sida au Bénin et les organisations
impliquées dans le champ. Reprendre et approfondir le terrain ouvert lors du master
m’a semblé étre un atout pour cette recherche puisque les connaissances acquises
lors de ce précédent séjour de recherche offraient des éléments précieux pour élaborer
a la fois le projet de recherche et le terrain exploratoire de la thése. Sans compter
que la familiarité développée sur le contexte national de maniére plus générale et
les quelques contacts établis dans le champ du VIH/sida constituaient une facilité
d’entrée pour ce nouveau terrain3*.

De plus, inscrivant ma recherche dans le cadre d’échanges avec des chercheurs
dont les travaux analysent les politiques de lutte contre le VIH/sida dans d’autres
pays africains, se concentrer sur le cas du Bénin ouvrait la possibilité d’'un terrain
encore peu exploré en ce qui concerne la lutte contre le VIH/sida3®, tout en ayant
la possibilité de le mettre en comparaison avec d’autres études de cas nationales
(Chabrol 2012 ; Demange 2010 ; Eboko, Owona Nguini et Enguéléguélé 2009 ; Eboko
2013b; Hunsmann 2013). Ce choix m’offrait donc a la fois une grande latitude de
recherche et la chance de « défricher » un nouveau terrain tout en me donnant la
possibilité de travailler dans le cadre d’un « réseau de recherche » plus ou moins

formel?6.

De maniére plus centrale, le choix du Bénin reléve cependant aussi d’une stratégie

34. Il n’est pas non plus négligeable, dans une perspective plus pratique, de sélectionner un terrain
« str » et sur lequel les activités de recherche peuvent se dérouler sans obstacles administratifs ou
politiques préalables.

35. Mon travail de thése a en fait pris place en paralléle avec la recherche d’'un autre doctorant qui
s’est concentré, en complémentarité quasi-parfaite avec mon approche, sur la question des acteurs
non gouvernementaux dans la lutte contre le VIH/sida au Bénin (Soriat 2013). Ces recherches
constituent, & ma connaissance, les premiers travaux en science politique sur le VIH/sida au Bénin.

36. Certains échanges relevaient en effet d’échanges informels entre chercheurs dont les probléma-
tiques étaient proches, d’autres d’un projet de recherche transversal sur les politiques nationales de
lutte contre le VIH/sida en Afrique (coordonné par Fred Eboko) ou encore des activités du Réseau
Jeunes Chercheurs Sciences Sociales VIH /sida.
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de recherche. En effet, différentes caractéristiques du Bénin en font un cas empirique
pertinent pour mes problématiques de recherche.

Tout d’abord, le Bénin est un pays démocratique, ce qui présente des caractéris-
tiques intéressantes pour une recherche qui se concentre en partie sur les acteurs non
gouvernementaux et les mobilisations, touchant donc aux relations Etat-citoyens.
En effet, régime autoritaire d’inspiration marxiste-léniniste depuis 1972, le Bénin est
connu pour sa transition démocratique pacifique en 1990 par le biais de ’organisation
d'une « Conférence nationale des forces vives de la nation » puis pour la stabilisa-
tion du nouveau régime démocratique®”. Différents travaux ont cependant mis en
évidence la continuité entre régimes autoritaire et démocratique, notamment a tra-
vers la stabilité des élites, le maintien des structures politiques et économiques et la
diffusion de représentations politiques appartenant traditionnellement au registre des
régimes autoritaires (logiques clientélistes et régionalistes, « manducation politique »,
etc.) (Banégas 2003). De plus, la constitution du Bénin comme modéle démocratique
en Afrique s’accompagne d’une quasi-absence de développement économique qui non
seulement remet en cause le discours des bailleurs internationaux liant démocratie et
croissance économique, mais qui souligne aussi le maintien de la dépendance du pays
a I’égard des acteurs internationaux (Bierschenk 2009)3.

Mais le Bénin est aussi, dans une perspective épidémiologique, un pays ou le sida
est décrit comme une « épidémie généralisée a faible prévalence » (CNLS 2010)3°. En
effet, le taux national de séroprévalence s’est stabilisé autour de 2 % depuis 2002 alors
que le nombre d’adultes séropositifs ayant accés au traitement est estimé a 70 % en
2012%°. Ce taux relativement bas d’infections & VIH combiné & un taux élevé de mise

sous traitement rend le cas du Bénin intéressant pour livrer une analyse empirique

37. Le retour au pouvoir de Mathieu Kérékou, ancien dirigeant de la République populaire du Bé-
nin, par la voie démocratique pour deux mandats successifs (1996-2006) est généralement 1’élément
mobilisé comme preuve de la stabilité du nouveau régime démocratique.

38. Pour plus de détails sur les processus politiques au Bénin, voir le travail de Richard Banégas
sur la démocratisation du Bénin et les effets de son appropriation sur les pratiques et imaginaires
politiques (Banégas 2003), celui de Cédric Mayrargue sur I’émergence du religieux dans l’espace
politique béninois (Mayrargue 2002) ou celui de Thomas Bierschenk revenant sur la stabilité des
dynamiques politiques de la République populaire du Bénin a la démocratie béninoise (Bierschenk
2009).

39. Cette caractérisation provient des classifications internationales proposées par 'ONUSIDA. En
2012, cette classification a été requalifiée en tant qu’« épidémie mixte » : « malgré cette tendance a
la stabilisation [du taux national de séroprévalence|, il existe des poches de concentration de fortes
prévalences au sein de certaines populations clés plus exposées auz risques d’infection, notamment
les professionnels de sexe, leurs partenaires et les prisonniers » (CNLS 2012a, 8).

40. Voir l'annexe B ou voir : ONUSIDA. Data € analysis, « Data tools », « AIDSinfo »,
|[En ligne]. http://www.unaids.org/en/dataanalysis/datatools/aidsinfo/ (consultée le 3 no-
vembre 2013).
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des dynamiques de chronicisation et d’institutionnalisation de la maladie. De fait, les
problématiques liées a ces questions sont plus susceptibles d’émerger dans le contexte
d’une basse prévalence et d’'un fort taux d’accés au traitement que dans des pays ou
la prévalence élevée contribue a la prolongation du statut de « crise » de la politique
de lutte contre le VIH/sida et justifie en partie le maintien de l'urgence politique.
Le choix du Bénin nous permettra donc d’interroger les transformations de cette
épidémie et leurs effets sur le processus décisionnel dans le cas d’un pays ou elle ne
correspond « objectivement » pas aux critéres de la catastrophe sanitaire du VIH tels

qu’ils ont pu étre décrits dans d’autres contextes nationaux*'.

Enquéter en terrain médicalisé : positionnement de recherche et

réflexivité

La question du positionnement du chercheur sur son terrain d’enquéte est une inter-
rogation récurrente de la recherche en sciences sociales et un élément indispensable du
processus de recherche (Olivier de Sardan 2000). Elle ’est plus encore dans le cadre
de recherches sur le VIH/sida, au cceur de tensions entre engagement et distancia-
tion, exigences formelles d’encadrement de la recherche (reproduisant par exemple les
exigences du champ biomédical) et conditions nécessaires & la production de données
(relation de confiance avec les acteurs), construction de la recherche avec les acteurs et
contraintes académiques (Chabrol et Girard 2010). Ma recherche se concentrant sur
les acteurs de I’élaboration de la politique et non sur les patients, un certain nombre
de questionnements éthiques autour de la conduite d’entretiens avec des patients —
notamment autour des procédures de « consentement éclairé »*? issues des pratiques
de recherche biomédicales — n’apparaissait que de maniére trés périphérique dans ma
recherche.

Cependant, les problématiques liées a des tensions entre posture de recherche en
sciences sociales et dans les sciences biomédicales émergeaient sur mon terrain par

un autre biais. En effet, les principales difficultés de positionnement sur mon terrain

41. Voir notamment la section 1.3.2 du chapitre 1 pour un retour plus détaillé sur la construction
de ces caractéristiques.

42. La procédure de « consentement éclairé » consiste a faire signer un document aux participants
d’une étude s’assurant qu’ils ont bien eu (et compris) toutes les informations nécessaires a leur par-
ticipation et que leur participation est volontaire. Cette procédure, issue de la recherche médicale et
des essais cliniques, pose cependant des difficultés dans le cas de recherche en sciences sociales puis-
qu’elle peut créer un obstacle a ’établissement d’une relation de confiance avec I’enquété et devenir
une contrainte formelle face & laquelle le chercheur doit instaurer des stratégies de contournement
(Couderc 2010).
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ont été liées aux incompréhensions de la plupart des acteurs face & ma discipline
et au processus de recherche en sciences sociales. La plupart de mes enquétés ap-
partenaient au champ biomédical avec, parfois, une formation supplémentaire en
santé publique. Souvent impliqués dans des projets de recherche clinique ou en épi-
démiologie, ils avaient du mal a la fois a saisir le sens d’une recherche en « science
politique » et a reconnaitre la légitimité de mon processus et de mes méthodes de
recherche. Comme le souligne Eve Bureau & propos de I'anthropologie, « les contours
de cette discipline peuvent apparaitre flous pour le sens commun et faire obstacle a la
rencontre interdisciplinaire » puisque 'anthropologie est souvent réduite a un « tra-
ducteur culturel capable de produire des “kits culturels” ». De plus, son « processus
d’objectivation scientifique » — plus focalisé sur la rigueur du processus de produc-
tion du savoir que sur la production de la « vérité » — se construit en contraste avec
le modéle des sciences biomédicales (Bureau 2010, 30-31). Dans le cas de la science
politique, la faible « renommeée » de la discipline au Bénin renforgait encore ce pro-
bléme d’incompréhension. En effet, de nombreux acteurs confondaient ainsi « science
politique » avec '« analyse des partis politiques » ou « faire de la politique ». De
plus, les thématiques de ma recherche s’inscrivaient en décalage avec les thématiques
habituellement réservées aux chercheurs en sciences sociales dans les grands projets
pluridisciplinaires pilotés par des chercheurs en sciences biomédicales, & savoir le vécu
des patients. Me concentrant exclusivement sur les acteurs de la politique d’accés au
traitement, les patients n’émergeaient alors que comme cibles d’une politique ou en
tant que membres d’une organisation. Bien entendu, cette incompréhension relevait
également d’une certaine maladresse de ma part dans la présentation de mon travail
et de mon rattachement disciplinaire, notamment au début de la thése puisque je
n’avais encore jamais eu a légitimer mon positionnement face a des personnes pour
qui le modéle de recherche des sciences sociales ne faisait pas immédiatement sens*3.

Cependant, cette incompréhension était plus profonde qu’une simple méconnais-
sance de la discipline de la science politique et se rattachait a ’opposition tradition-
nellement mise en avant entre sciences sociales et sciences biomédicales. Les acteurs

biomédicaux ne comprenaient généralement pas la nature de ma recherche, mes mé-

43. Afin, de me rapprocher de ce que j’'imaginais étre les catégorisations de mes enquétés, j'avais
ainsi essayé pendant un temps de me présenter comme « sociologue », une discipline plus connue au
Bénin puisque de nombreux consultants dans le domaine du développement se présentent comme
tels. Cependant, je n’ai pas véritablement remarqué de différences fondamentales dans la compréhen-
sion que mes interlocuteurs avaient de mon travail — et I'incompréhension autour de mes méthodes
de recherche demeurait. La question s’est finalement réglée « naturellement », au sens ot, aprés un
ou deux terrains, la question de mon appartenance disciplinaire ne se posait plus puisque j’étais
devenue une figure « familiére » pour la grande majorité des acteurs du champ du VIH.
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thodes et le processus inductif et itératif qui guidait ce travail. Ainsi, I'un des acteurs
avec lequel j’avais pris rendez-vous pour un entretien, me croisant dans un couloir
un peu avant, me demanda « combien de temps allait durer mon questionnaire ? ».
J’ai donc dii constamment justifier et légitimer ma recherche en la faisant, autant
que possible, « rentrer dans les cases » du modéle biomédical, bien que cela n’ait pas
toujours été évident. Par exemple, I'un des acteurs me sermonna longuement aprés
que je lui ai posé des questions (et qu’il eut répondu pendant un long moment) sur
un poste de coordinateur de projet qu’il avait occupé quelques années auparavant et
qui lui avait manifestement laissé de mauvais souvenirs, au motif que « ¢ca n’a aucun
intérét de revenir sur [’histoire de la lutte contre le sida au Bénin parce que [’histoire,
ce n'est pas une science! » (entretien, acteur de la coopération internationale)*. Ou
encore, un des acteurs, rencontré a deux reprises, commenca chaque entretien par
m’interroger sur mon protocole de recherche, mes hypothéses, mon objectif princi-
pal, mes objectifs secondaires, etc. Il démontrait ainsi son statut de chercheur et de

professeur tout en questionnant ma légitimité a lui poser ces questions.

Cette difficulté a établir ma légitimité de chercheure en sciences sociales m’a par-
fois conduite & adopter une position « naive ». Technique éprouvée d’entretien pour
« faire parler » les enquétés (Pinson et Sala Pala 2007), j’emploie ici plutot cette
expression au sens oll je ne tentais pas véritablement de justifier ma position de cher-
cheure face a des « imposants » (Chamboredon et al. 1994). En effet, dans ces types
d’interaction d’entretien, des experts du VIH, parfois professeurs de médecine, plus
agés et occupant des postes relativement hauts placés me faisaient comprendre (par-
fois trés directement) que ma recherche n’était pas bien construite, ¢’est-a-dire qu’elle
ne répondait pas aux critéres du modeéle biomédical et d’'une démarche de recherche
hypothético-déductive. Dans ce cas, j’acquiescais généralement aux remarques de la
personne sur les failles de mes hypothéses et objectifs de recherche et a ses remarques
par rapport a ce qui constituerait une « bonne » recherche. J’adoptais ainsi générale-
ment la position de I’étudiante en cours de définition de son objet de recherche — ce
qui n’était pas complétement faux — et reconnaissant que son protocole de recherche
mériterait encore quelques améliorations. Et je remerciais cette personne pour avoir
pointé les failles de ma recherche ou m’avoir donné des pistes méthodologiques. En
effet, pour avoir a quelques reprises tenté de faire comprendre & mes interlocuteurs

ma position de recherche (itérative et inductive), j’ai rapidement compris que cela

44. Evidemment, dans ce cas particulier, les enjeux sont d’autant plus complexes puisqu’il s’agit
d’une situation d’interaction ot mes questions — purement informatives en I’absence de documents
disponibles — étaient tombées sur un aspect sensible du passé de cet acteur.
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pouvait avoir des effets plutdét négatifs en mettant I’enquété dans une position de
défense. De maniére intuitive, il m’a semblé que plusieurs acteurs, interviewés pour
leur role au sein d’une organisation (mais par ailleurs chercheurs ou ayant participé
a des projets de recherche), avaient cherché a me poser des questions sur ma mé-
thodologie de recherche afin d’établir, & mes yeux, leur position comme chercheur.
De fait, une fois ce préambule passé, & la maniére d’un rite initiatique, 'entretien se
déroulait « comme prévu » et les enquétés répondaient généralement a mes questions
sans aucune autre remarque sur leur pertinence ou leur opportunité.

En guise de conclusion, il convient tout de méme de souligner le fait que cette pro-
blématique s’est surtout posée lors des premiers terrains. Ma relative inexpérience de
chercheure liée a un certain « exotisme » de ma discipline a certainement contribué
a renforcer cette incompréhension avec des acteurs formés au sein du modéle biomé-
dical. Cependant, ce retour sur ma posture de recherche n’a pas vocation a donner
I'image d’un terrain difficile dans lequel il m’a fallu lutter pour imposer ma présence.
En effet, de maniére générale, ces questions de positionnement se sont progressive-
ment estompées au fur et & mesure de la répétition de mes terrains qui ont rendu
ma présence « familiére » et les questionnements des acteurs sur mon protocole de

recherche plus rares.

Meéthodes de I'enquéte

Mon terrain a été constitué de plusieurs missions de collecte de données entre 2010
et 2012, représentant en tout environ une année de présence au Bénin®®. Ces col-
lectes de données ont été découpées en plusieurs périodes afin de laisser du temps
pour 'analyse des données récoltées lors d'un terrain et pour I’évolution des ques-
tionnements entre chaque terrain. C’est en effet dans un processus itératif que cette
recherche a été construite, dans un va-et-vient incessant entre collecte de données et
analyse (Olivier de Sardan 1995). Le premier terrain a eu lieu en mars et avril 2010 et
relevait plutdot d’un terrain exploratoire durant lequel il s’agissait principalement de
nouer des contacts avec les acteurs sur le terrain, d’avoir une meilleure vision globale
du fonctionnement du champ du VIH/sida au Bénin, de récolter des informations
sur les organisations et les programmes en place dans ce champ et de restreindre les
problématiques guidant notre travail. Les terrains suivants ont eu lieu en octobre et
novembre 2010, de janvier a mai 2011 et de janvier a mars 2012. Le dernier terrain

a notamment eu pour vocation de mettre en pratique une « restitution » de nos ré-

45. Voir I'annexe A pour une description plus détaillée sur ma collecte de données.
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sultats aupreés des acteurs de la lutte contre le VIH /sida & travers la participation au
Comité de liaison d’ESTHER et aux Journées scientifiques béninoises sur le VIH /sida
en janvier 2012,

Dans le cadre d'une recherche s’intéressant principalement a 1’échelle nationale du
processus d’élaboration de la politique d’accés au traitement, j’ai privilégié un terrain
situé « a la capitale ». Il s’est donc surtout déroulé a Cotonou, capitale économique
du Bénin, siége de la plupart des structures étatiques et représentations des organisa-
tions internationales et lieu historique du démarrage de I'Initiative béninoise d’accés
aux traitements antirétroviraux (IBA-ARV)?". Quelques entretiens ont cependant été
réalisés & Porto-Novo et dans les alentours de Cotonou, ainsi qu’en France en ce qui
concerne quelques acteurs francais intervenant au Bénin, et certaines observations
qui suivaient des missions de supervision ou des formations organisées a l'extérieur
de Cotonou, ont eu lieu dans différentes villes du pays (Natitingou, Lokossa, Allada,
etc.). J’ai également considéré que le terrain de plusieurs mois réalisé dans le Nord
du Bénin pour la rédaction de mon mémoire de master en 2007 se rapprochait d’'un
terrain exploratoire pour cette recherche de thése — notamment autour de la question
des enjeux de la prise en charge du VIH/sida a une échelle plus locale et plus rurale
(Bonvalet 2007b).

Il importe de repréciser ici que cette recherche se concentre principalement sur la
question de la politique d’accés au traitement des adultes séropositifs et écarte la prise
en charge des enfants et la prévention de la transmission mére-enfant (PTME) qui
me semblent relever de problématiques différentes. Cependant, une partie des acteurs
étant les mémes dés qu’il s’agit de traitement médical du VIH /sida, ma collecte de
données a parfois « croisé » ces domaines de politiques et ils seront mobilisés au service
de la démonstration de notre thése dans les quelques cas ou ils donnent & voir les
enjeux de I'action publique de maniére plus évidente. Les arguments développés dans
cette recherche peuvent aussi souvent étre valables pour la lutte contre le VIH/sida
au Bénin en général. J’ai cependant fait le choix d’orienter ma collecte de données
vers la seule politique d’accés au traitement des adultes séropositifs et le matériau

sur lequel s’appuient ces arguments est généralement issu de ce champ restreint.

46. La restitution doit étre en effet considérée comme un élément central du travail de recherche
car elle permet de rendre compte de la recherche auprés des acteurs qui I’ont rendue possible, de
collecter de nouvelles informations et de forcer le chercheur a un exercice de réflexivité (Vidal 2011).

47. La capitale politique du Bénin est en effet Porto-Novo, a une trentaine de kilométres de
Cotonou. Cependant, le siége de la présidence de la République est & Cotonou ainsi que la plupart des
administrations publiques, des services et des organisations représentant des acteurs internationaux.
Cotonou demeure donc la premiére ville du pays en termes de nombre d’habitants, d’'importance
politique et économique et méme de taille.
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Les entretiens ont constitué la matiére principale de cette recherche mais des ob-

servations et des sources écrites (littérature grise et presse) ont complété ma collecte.

Les entretiens. Les entretiens ont constitué la méthode principale de collecte de
données lors de nos terrains. Bien que 'utilisation des entretiens soit parfois remise
en cause pour les limites qu’elle contient (Bongrand et Laborier 2005), je me situe
dans une approche postulant qu’il est « possible d’utiliser [’entretien tant pour re-
constituer des processus historiques d’élaboration et de mise en ccuvre des politiques
publiques (usage narratif de lentretien) que pour connaitre les pratiques effectives
des acteurs et leurs représentations en acte (usage compréhensif)» (Pinson et Sala
Pala 2007, 571). L’accés limité aux observations des espaces de production de la
politique et 'absence de documents d’archive relatant ces processus ont encore ren-
forcé la nécessité d’avoir recours aux entretiens comme méthode principale d’enquéte
pour pallier ces manques. Cependant, de maniére plus fondamentale, ¢’est aussi mon
choix de l'analyse des discours des acteurs et d’'une approche cognitive de I'action
publique qui m’a conduit & privilégier les entretiens comme source de données. Cette
méthode d’enquéte permet en effet d’analyser les « représentations qui sous-tendent
effectivement |les| pratiques » des acteurs (Pinson et Sala Pala 2007, 585).

Plusieurs catégories d’acteurs ont été identifiées au début de 'enquéte et les en-
tretiens ont été ensuite menés avec des acteurs de ces différentes catégories : acteurs
de la coopération internationale, acteurs étatiques, acteurs non gouvernementaux
nationaux et acteurs de la prise en charge. J’avais également identifié au départ
une catégorie d’acteurs non gouvernementaux internationaux, anticipant un nombre
élevé d’ONG internationales dont il s’agirait alors de distinguer les pratiques de celles
des représentants de la coopération multi- et bilatérale. Cependant, une fois sur le
terrain, j’ai rapidement réalisé qu’il y avait non seulement relativement peu d’ONG
internationales intervenant autour de la prise en charge médicale au Bénin mais aussi
que ces acteurs ne différaient pas fondamentalement des acteurs de la coopération
internationale. J’ai alors fusionné ces deux catégories pour mettre plutot I’accent sur
les relations entre acteurs internationaux et acteurs étatiques.

Au cours de mes quatre terrains, j’ai réalisé 24 entretiens avec les acteurs de la

coopération internationale®®, 15 entretiens avec des acteurs étatiques, 20 avec des

48. Je compte ici les quelques entretiens collectifs comme un entretien car ils correspondent effec-
tivement & une situation d’entretien. De plus, ils ont généralement été réalisés avec des personnes
appartenant au méme projet ou & la méme structure, dans le cadre d’entretiens & vocation infor-
mative sur les activités de la structure.
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acteurs non gouvernementaux, 25 avec des acteurs de la prise en charge. 10 entretiens
supplémentaires (souvent informels) ont été menés avec des personnes appartenant a
d’autres catégories (chercheurs, journalistes, etc.). Les entretiens avec les personnes
les plus centrales pour notre analyse ont été répétés lors des terrains subséquents au
terrain exploratoire afin d’obtenir des données complémentaires suite a 1’évolution de
nos questionnements de recherche, amenant le nombre total d’entretiens a 118. Les
entretiens ont duré en moyenne entre 50 minutes et une heure et quart. Ils prenaient
généralement place sur le lieu de travail des personnes interviewées, introduisant ainsi
parfois une contrainte de temps lorsque la personne en question avait du travail ou
des rendez-vous planifiés a I'issue de notre entretien. La plupart des entretiens ont été
enregistrés, sauf lorsque la personne refusait ou était mal a ’aise, puis retranscrits.
La question de ’enregistrement comme obstacle possible a la parole ne s’est pas posée
dans la plupart des cas puisqu’il s’agissait, comme nous le soulignons plus loin, de
personnes rompues a l'exercice de l'entretien et, sauf quelques cas, la présence ou
I’absence de I'enregistreur ne modifiait pas le discours des acteurs.

Il importe ici de souligner que, dés le début de cette recherche, j’ai décidé de me
limiter aux acteurs de I’élaboration de la politique et de placer les patients séropositifs
mémes a l'extérieur du cadre de mon terrain. Deux raisons a cela. D’une part, la
réalisation d’entretiens avec des patients séropositifs nécessite la mise en place d’'un
dispositif d’enquéte différent : diffusion d’'un consentement éclairé, assistance d’un
traducteur, entretien plus « ethnographique », etc. De ce fait, le temps limité consacré
a cet aspect de ma recherche, somme tout périphérique a ma problématique, n’aurait
pas permis d’obtenir des résultats pertinents et solides. D’autre part, la question
du vécu des patients séropositifs, méme s’il s’agit de leur vécu d’une politique dont
ils constituent la cible, ne cadrait pas véritablement avec les pistes de recherche
que je souhaitais poursuivre dans le cadre de ce travail. Les seuls entretiens réalisés
avec des personnes séropositives ont donc eu lieu en lien avec leur position au sein
d’organisations ou leur role dans le processus d’élaboration de la politique d’accés au
traitement, et non pas tant en raison de leur statut sérologique.

C’est grace au coordonnateur et a la coordinatrice médicale ’ESTHER que j’ai pu
obtenir le numéro de téléphone d’un grand nombre d’acteurs de la politique d’acces au
traitement®®. Cette entrée sur le terrain par le biais d’une organisation impliquée dans
le champ a laquelle les enquétés m’identifiaient partiellement peut avoir des effets

complexes a gérer lorsqu’elle place le chercheur au sein de tensions entre différents

49. Je me présentais alors comme chercheure réalisant une étude sur la politique de lutte contre
le VIH /sida au Bénin et précisant que c’était « ESTHER qui m’avait donné votre numéro ».
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acteurs, le forcant & devenir acteur des conflits (Achilli 2010; Billaud 2010). Dans
mon cas, j’al maintenu cette entrée tout au long de mes terrains car il m’a semblé que
cette « introduction » par le biais ’ESTHER était plutot avantageuse®. En effet,
dans certains cas, cela a simplifié la prise de rendez-vous car de nombreux acteurs
connaissaient et appréciaient ESTHER. J’ai complété cette entrée sur le terrain en
pratiquant la méthode dite « de la boule de neige » — demandant aux interviewés s’ils
pensaient & des personnes que je devrais rencontrer — et en prétant attention aux
personnes ou structures mentionnées dans les documents auxquels je pouvais avoir

acces afin de les contacter par la suite.

Lors du premier terrain exploratoire, les entretiens avaient vocation & obtenir des
informations sur les activités de la structure a laquelle les personnes appartenaient,
la lutte contre le VIH /sida au Bénin et les enjeux de la politique d’accés au trai-
tement et mes grilles d’entretien étaient plutot laches. A la suite de ’évolution de
mes problématiques de recherche, dans un processus itératif, les entretiens sur les
terrains suivants ont été réalisés a partir de grilles d’entretien plus resserrées et plus
individualisées notamment autour des thématiques de la chronicisation du VIH /sida,
du processus d’élaboration de la politique d’acces au traitement ou de documents de
politique, de leur vision de 'avenir de la lutte contre le VIH /sida, des ruptures, de
I’expertise. De maniére générale, la grille d’entretien a été congue comme un « pense-
béte personnel, qui permet, tout en respectant la dynamique propre d’une discussion,
de ne pas oublier les théemes importants » (Olivier de Sardan 1995). La difficulté
consistait alors a réussir a suivre les différents points de cette grille d’entretien sans
imposer des changements de sujets trop brusques, sachant que la longévité de nom-
breux acteurs dans le champ me conduisait a réaliser des entretiens portant a la fois
sur leurs positions passées et actuelles. Certains « fils rouges » ayant émergé au cours

de ma recherche n’ont donc pas pu étre suivis jusqu’au bout. Ainsi, la question des

50. Je bénéficiais également d’un rattachement institutionnel auprés du LASDEL Bénin (Ce labo-
ratoire d’études et de recherche sur les dynamiques sociales et le développement local, créé en 2001
a Niamey et étendu au Bénin en 2004, s’intéresse principalement & I’analyse des espaces publics
et de la délivrance des services et biens publics en Afrique), qu’il m’a été quelques fois demandé
de justifier. Cependant, de maniére générale, le LASDEL étant inconnu des personnes enquétées, il
était plus efficace de mentionner ESTHER. De méme, les quelques tentatives que j’ai faites de passer
par des canaux plus « officiels » (demande officielle de rendez-vous & des supérieurs hiérarchiques)
se sont généralement soldées par des échecs ou des succés trés mitigés. Les mémes personnes réagis-
saient trés différemment & une demande « officielle » et une demande informelle, souvent par le biais
d’une personne qu’elles connaissaient. Dans le premier cas, j’ai eu I'impression qu’elles multipliaient
les obstacles administratifs (demande de preuve d’affiliation au LASDEL, demande du protocole de
recherche, etc.) alors qu’elles me donnaient généralement rendez-vous pour le jour suivant dans le
deuxiéme cas.
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trajectoires professionnelles des experts que j’étudie de maniére approfondie dans la
deuxiéme partie de la thése n’a pas pu étre traitée de maniére satisfaisante avec I'en-
semble des acteurs. Particuliérement dans le cas des experts centraux au processus
décisionnel, le temps parfois limité pour les entretiens ne m’a pas permis de creuser
leur parcours personnel alors que je tentais déja de retracer avec eux la trajectoire
historique de l’accés au traitement au Bénin®!.

En plus des difficultés de positionnement sur un terrain médicalisé analysées dans
les paragraphes précédents, j’ai di faire face a la difficulté de réaliser des entretiens
avec des personnes largement rompues & cet exercice, dans la lignée des obstacles
posés par la réalisation d’entretiens avec des « imposants » (Chamboredon et al. 1994 ;
Laurens 2007). En effet, les acteurs du secteur du développement, qu’ils relévent de la
catégorie des acteurs étatiques ou internationaux, ont I’habitude de mettre en scéne
leur parole et ont développé un discours formel au-dela duquel il est difficile d’aller.
C’est dans cette perspective également, que j’ai choisi de répéter les entretiens avec
les différents acteurs de la politique, afin d’avoir le temps de développer des relations
plus informelles et personnelles avec ces acteurs, de dépasser la situation formelle
d’entretien et de « se rapprocher du mode de la conversation » (Olivier de Sardan
1995). L’observation des activités que j’ai pu mener, bien qu’ayant leur logique propre
en tant que méthode de collecte de données, s’inscrivait aussi en partie dans cette
approche puisque les acteurs participant & ces activités sont souvent les mémes que

ceux avec lesquels j’ai mené mes entretiens.

Les observations. Afin d’analyser le processus d’élaboration de la politique d’accés
au traitement, j’avais, lors de I’élaboration de mon protocole méthodologique général
(avant mon premier terrain), décidé d’accorder une place importante aux observa-
tions. Par 'observation de réunions entre différentes catégories d’acteurs, j'espérais
en effet recueillir des données me permettant d’analyser le processus décisionnel et
les enjeux menant & la décision finale publique. Cependant, une fois sur le terrain,
I’acces a ce type de réunions « de haut niveau » n’a pas été possible. Comme je I'ai

dit avant, mon entrée principale sur le terrain relevait ’ESTHER. Or, cette organi-

51. De maniére paradoxale, ma position de plus en plus « familiére » qui m’a permis de dépasser
les obstacles liés & mon posture de chercheure en sciences sociales a joué en ma défaveur en ce
qui concerne la durée de certains entretiens. En effet, ayant 'impression que « j’étais toujours 1a »,
certains acteurs ont commencé, lors de mon dernier terrain, & écourter les entretiens a cause d’autres
engagements ou a les reporter, ne me permettant pas toujours d’en approfondir toutes les questions.
De maniére significative, un médecin avec qui j’avais pu réaliser un entretien de plus d’1h30 lors de
mon premier terrain n’avait plus qu’environ 45 minutes & me consacrer, réparties en deux entretiens,

lors de mon dernier terrain.
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sation étant inscrite dans la pyramide hiérarchique de la Coopération francaise, c¢’est
I’Ambassade frangaise (ou son délégué régional pour la santé) qui était plus souvent
invitée dans ce type de réunion. De plus, bien qu’ayant fait la demande a plusieurs
reprises a des acteurs des structures étatiques avec lesquels j’avais créé des liens, j’ai
fini par comprendre que cela était difficile pour deux raisons. D’une part, le caractére
non public de ces réunions m’a semblé rendre les acteurs réticents a la participation
d’une personne dont le statut institutionnel ne paraissait pas tres clair. D’autre part,
I'organisation extrémement tardive de la plupart des réunions rendait également plus
difficile mon inclusion. De nombreuses réunions sont en effet organisées quasiment
d’un jour pour le lendemain et il faut alors avoir la chance d’étre en contact avec
les personnes participantes précisément a ce moment-la. Les observations de ce type
que j’ai pu réaliser étaient donc soit des réunions publiques (restitution de la mis-
sion de supervision du portfolio manager), soit des cérémonies publiques (Journées
scientifiques béninoises).

Grace a ESTHER, j’ai pu prendre part a de nombreuses activités de formation et
d’évaluation organisées aupres des centres de prise en charge jumelés dans le cadre de
ce réseau. Par cet intermédiaire, j’ai également pu avoir un accés relativement ouvert
aux services de prise en charge des patients séropositifs & Cotonou dans lesquels j’ai
pu passer du temps avec les acteurs de la prise en charge et observer certaines de
leurs activités. De méme, plusieurs acteurs m’ont proposé, a l'issue d’'un entretien,
de venir assister a une session de formation ou a un atelier d’évaluation qu’ils organi-
saient, ce qui m’a conduite a assister a différents types d’interactions entre acteurs.
A défaut d’étre une mise en ceuvre directe des interactions entre acteurs nationaux et
internationaux — comme je le souhaitais au départ —, ces observations ont cependant
joué un role central dans les orientations que j’ai finalement donné a mes hypotheéses
de recherche.

Ainsi, les observations réalisées dans les hopitaux ont été précieuses pour ma dé-
marche de recherche car c’est par ce biais que la question de la chronicisation du
VIH/sida a émergé sur mon terrain. C’est en effet en voyant et entendant (les entre-
tiens avec ces acteurs ont joué un rdle complémentaire) les difficultés auxquelles les
soignants étaient confrontés dans le cadre de la prise en charge des patients séroposi-
tifs que la question des transformations de la maladie est d’abord apparue. La mise
en comparaison des observations réalisées dans ce cadre avec celles réalisées lors de
mon terrain pour 1’écriture de mon mémoire de master y a également joué un role de
contraste.

Les observations de formations, particuliérement en ce qui concerne celles qui
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étaient a destination des soignants, étaient bien str axées autour d’activités de ren-
forcement de capacités des acteurs. Cette concentration autour de situations relevant
du transfert et de la circulation de I'expertise a grandement contribué a faconner ma
problématique de recherche en 'orientant vers une analyse du role de ’expertise dans
I’élaboration de la politique d’accés au traitement. Les observations de formations
non médicales, & destination, par exemple, des membres des comités d’entreprises
m’ont permis de nouer des contacts avec des acteurs avec lesquels je n’avais pas en-
core eu la possibilité de réaliser des entretiens (acteurs du secteur privé par exemple).
Mais ces formations ont également été l'occasion de rendre plus concrétes a la fois
les représentations qui existent dans la « population générale » sur le VIH /sida®?
et la maniére dont les connaissances médicales autour du VIH/sida sont diffusées
dans la population (les personnes en charge de ces formations étaient des personnes
spécialisées dans les campagnes de prévention du VIH /sida).

Enfin, les observations de différentes réunions d’associations de patients ou de
séminaires de réflexion sur I’évaluation de la politique, bien que trés différents par
leur nature, ont participé a une connaissance plus large du champ du VIH au Bénin
et de son fonctionnement. Ainsi, I'observation d’un séminaire sur 1’évaluation du
fonctionnement d’un programme international de financement des ONG a mis I’accent
sur les difficultés de collaboration de cet acteur international avec les ONG locales
pour des raisons de capacités et de « sérieux » des ONG, mettant en avant le décalage
qui peut exister entre la volonté de faire participer les ONG et la mise en pratique
a I’échelle d’'un pays. Ou encore, 'observation de la réunion d’une association de
patients a participé a la mise en évidence des faiblesses des mobilisations associatives
dues a leur manque de capacités et a la nécessité de stratégies de survie bien plus

que du développement de stratégies de positionnement a 1’échelle nationale.

Les sources écrites. La collecte de documents relatifs & la lutte contre le VIH/sida
au Bénin, aux organisations dans lesquelles mes enquétés étaient employés ou a toute
thématique liée a notre recherche a constitué la partie la plus importante des sources
écrites que j’ai collectées pour la réalisation de ce travail. Lors de chaque entretien, je
me suis efforcée de collecter auprés de la personne interviewée le plus grand nombre de

documents possibles. En effet, de maniére générale, les archives ne sont pas extréme-

52. Bien entendu, ces observations sont a portée exclusivement anecdotique et n’avaient aucune
prétention a une quelconque représentativité. Le contenu des discussions lors de ces formations est
cependant entré en résonance avec la représentation du VIH /sida dans les médias, apportant ainsi
une sorte de confirmation a nos arguments par rapport aux médias.
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ment bien conservées dans les centres de documentation des structures étatiques ou
internationales. Dans le domaine qui m’intéresse ici, le ministére de la Santé posséde
effectivement un centre de documentation destiné a réunir les documents institution-
nels édités par le Bénin et ses partenaires sur la santé, voire les mémoires de recherche
d’étudiants ayant réalisé un stage dans le domaine de la santé. Et le PNLS et 'ONU-
SIDA possédent leurs propres centres de documentation autour des thématiques du
VIH /sida. Cependant, mes recherches au sein de ces centres se sont révélées extréme-
ment décevantes car la présence (ou l'absence) des documents semblait relever d'un
classement extrémement hétéroclite. Mes observations et échanges informels avec les
personnes en charge de ces centres ont mis en avant le fait que 'envoi d’un document
au centre de documentation pour archivage était loin d’étre automatique, méme dans
le cadre d’'un document édité par le service/ministére dont le centre en question fait
partie. Ainsi, de nombreux projets de développement ferment sans avoir diffusé leurs
documents ou les personnes représentantes d’'une organisation, a qui le document a
été envoyé, le conservent dans leurs affaires personnelles et quittent la structure avec.

Cette difficulté de 'archivage explique le caractére hétéroclite et divers des do-
cuments que j’ai pu recueillir. La plupart de ces documents ont été obtenus par
I'intermédiaire des personnes interrogées plutot que par le biais des centres de do-
cumentation. J’ai tenté de retrouver I’ensemble des documents principaux depuis le
début de la lutte contre le VIH /sida (plans nationaux, évaluation des stratégies, etc.)
avec, cependant, un succés modéré. Par exemple, j’ai pu, par hasard, trouver dans le
centre de documentation de 'TONUSIDA le deuxiéme Plan a moyen terme de lutte
contre le VIH/sida du Bénin alors qu’il était introuvable au PNLS. Cette collecte
de données, bien qu’elle nous donne des informations précieuses et nous permette
de confirmer certaines de informations obtenues par le biais des entretiens, est donc
sujet a de nombreuses limitations, que nous avons tenté de contourner en multipliant
les sources de collecte.

Ce caractére hétéroclite des sources écrites d’information se retrouve également
dans le contenu de ces documents et dans les indicateurs choisis pour mesurer les
réalisations de la lutte contre le VIH /sida. Dans le cadre de ma recherche, les indi-
cateurs les plus centraux étaient ceux précisant le nombre de patients ayant accés
au traitement ainsi que les flux financiers — et donc les progres de la politique et les
relations de dépendance a 1’aide internationale. Bien que souvent calqués sur des de-
mandes provenant d’acteurs de I’échelle internationale et ayant vocation & renforcer la
standardisation, ces indicateurs peuvent facilement changer d’'un document a I’autre

et d’une année a ’autre, ne prenant pas la méme base de calcul ou s’appuyant sur une
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agrégation de données différentes. Cette difficulté a obtenir des données pertinentes,
cohérentes et unifiées s’illustre ainsi de maniére flagrante dans les calculs autour du
nombre de patients adultes sous traitement au Bénin, nombre qui varie selon les
sources®. Il est vrai que la question du nombre de personnes sous traitement est
particuliérement complexe puisque le chiffre atteint dépend des calculs mobilisés®.
Cependant, 'absence de la production de chiffres « uniques de référence » a I’échelle
nationale nous semble représentative de cette difficulté a laquelle sont confrontées les
sources écrites.

J’ai cherché a compléter cette collecte des sources écrites par une revue de presse de
quelques quotidiens nationaux. En effet, dans le cadre d’une recherche analysant en
partie les processus de dépolitisation et le cadrage cognitif et normatif du VIH /sida,
il me semblait intéressant de voir comment cette maladie était représentée dans la
presse. Cependant, de nouveau, la question de la conservation des archives a limité

cette revue de presse®.

Mon manque de connaissance des langues locales et ma présence limitée sur le
terrain ne m’ont bien évidemment pas permis de réaliser une recension exacte de
I'occurrence de sujets autour du VIH/sida dans I'ensemble des médias (radio, té-
lévision, journaux) présents au Bénin — et ce, d’autant plus que leur nombre est
particulierement élevé. Je me suis donc concentrée sur la presse écrite et notamment
sur trois quotidiens nationaux majeurs et un hebdomadaire. Ce choix se justifie par
I'hypotheése selon laquelle si le VIH /sida était effectivement objet de débats publics,
ceux-ci apparaitraient logiquement dans les grands quotidiens du pays. J’ai donc dé-
pouillé les archives des quotidiens « Fraternité », « Le Matinal » et « La Nation »
sur la période 2009 a 2012. Les deux premiers sont des journaux dits « d’opposi-
tion » alors que le troisiéme est réputé « proche du pouvoir ». L’hebdomadaire, « La
Croiz du Bénin », est un journal publié par 'Eglise catholique du Bénin et qui a par
ailleurs une réputation d’intégrité dans le milieu de la presse, ce qui explique que
je ai ajouté a cette sélection afin d’offrir un possible contre-point aux trois autres

journaux. Les archives de ces journaux sont conservées de 'année 2009 a la période

53. Voir 'annexe B pour des détails et des données supplémentaires sur I’épidémie de VIH /sida
au Bénin.

54. Par exemple, comment prendre en compte une personne qui commence son traitement puis
I’abandonne pendant plusieurs mois voire années pour recommencer & nouveau aprés. Si les indi-
cateurs collectés prennent seulement en compte le nombre d’initiation de traitements par mois, ce
patient peut étre compté deux fois.

55. Certains des journaux béninois ont bien une version électronique sur internet mais seulement
de leurs numéros récents. Il n’était donc pas possible de réaliser cette revue de presse sur internet
mais seulement en ayant un accés direct aux archives papier.
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la plus récente au Centre culturel francais de Cotonou et 'accés pour cette période
était donc extrémement facile. Ce n’est que dans le cas de « La Croiz du Bénin » et
de « Fraternité » que j’ai été en mesure d’avoir acces a des archives plus anciennes
au siege de ces journaux, par 'intermédiaire de contacts sur le terrain. Dans ces deux

cas, j’ai pu faire remonter cette revue de presse jusqu’en 2006.

Economie de la theése

A partir du cadre théorique et des questionnements de recherche développés dans
cette introduction, nous proposerons, dans la suite de ce travail, une analyse de la
politique d’accés au traitement du VIH/sida au Bénin articulée autour de deux fo-
cales d’analyse. En effet, pour reprendre le concept de travail institutionnel que nous
avons mobilisé dans cette introduction, nous décalerons notre analyse d’une perspec-
tive se concentrant sur le processus de construction et d’institutionnalisation de cette
politique & une perspective se focalisant sur les acteurs centraux de ce processus. Ce
découpage, certes un peu formel, offre le mérite de la clarté en nous permettant de
développer une analyse en deux temps, sur les processus de la politique (le « quoi? »)

puis sur ses acteurs (le « qui? »).

La premiére partie, intitulée « De [’exceptionnalité a la chronicisation. Mise en
probléme de l’épidémie et processus d’institutionnalisation », revient sur la question
de la formulation et de I'institutionnalisation des politiques de lutte contre le sida au
Bénin. A partir d’une analyse de la construction du probléme du VIH /sida a I’échelle
internationale, nous resserrons donc progressivement notre focale sur le Bénin afin de
nous interroger sur les dynamiques de production et de stabilisation de la politique
d’acces au traitement.

Adoptant une approche plus compréhensive, le premier chapitre de cette partie ins-
crit les processus d’élaboration de la politique de lutte contre le VIH /sida au Bénin
dans des dynamiques plus internationales. En revenant sur les acteurs et les méca-
nismes de construction du VIH/sida comme une maladie exceptionnelle, ce chapitre
nous permet de mettre en évidence les enjeux et les luttes définitionnelles qui ont
eu lieu autour la définition du probléme du VIH/sida et de la domination progres-
sive de ce cadre cognitif et normatif. La mise en perspective des pays industrialisés,
de I'échelle internationale et de I’Afrique — principalement & travers I’analyse de la

construction du probléme du VIH/sida en Afrique depuis 1’échelle internationale —
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souligne les requalifications successives du cadre cognitif et normatif exceptionnel et
I'émergence d’enjeux questionnant progressivement (partiellement) sa domination.
En s’appuyant sur cette analyse, le deuxiéme chapitre de cette partie s’intéresse
de maniére plus précise au processus de construction et d’institutionnalisation de
la politique d’accés au traitement au Bénin. Un retour historique sur les acteurs et
les enjeux nationaux qui ont faconné une politique par ailleurs extrémement investie
par les acteurs (et les politiques) internationaux nous conduira a faire émerger les
caractéristiques particulieres de cette politique, dans une tentative de mise en com-
paraison du Bénin avec d’autres politiques nationales de lutte contre le VIH /sida en
Afrique. Mais ce chapitre ne se contente pas d’une analyse de la construction de la
politique d’accés au traitement. Toujours en lien avec les remises en cause partielles
a I’échelle internationale, nous nous interrogerons plus précisément ici sur les enjeux
et les processus d’institutionnalisation de cette politique face a la chronicisation de la
maladie. Mettant en regard échelle de la prise en charge et échelle de 1’élaboration de
la politique, nous mettrons en évidence les difficultés que rencontrent les acteurs du
processus décisionnel & saisir de nouveaux enjeux qui ne cadrent pas avec la définition
initiale du probléme. Nous expliquerons cette mise en « dissonance » progressive du

cadre d’élaboration de la politique et de son objet par le concept de path dependence.

La deuxiéme partie, intitulée « experts et evidence au ceeur de la politique d’accés
au traitement » resserre 'analyse autour des acteurs centraux de cette politique, a
partir de questionnements de recherche sur la mobilisation de I'expertise dans I’action
publique et sur les configurations des acteurs collectifs impliqués dans I’élaboration
de la politique.

Le premier chapitre de cette partie s’intéresse plus précisément au réseau d’experts
biomédicaux spécialisés sur la question du VIH/sida qui s’est progressivement formé
autour du GIP ESTHER, un programme de jumelage hospitalier de la Coopération
francaise. Le role des acteurs de ce réseau dans le démarrage de l'accés au traite-
ment au Bénin, leur stabilité au sein du processus décisionnel et leur centralité dans
le champ en font des acteurs centraux pour notre analyse. La mise en évidence de
mécanismes de fonctionnement de ce réseau autour de relations informelles et in-
terpersonnelles, ainsi que leur organisation autour de leur positionnement d’expert
nous conduira a analyser cette configuration d’acteurs en termes de « communauté
épistémique » et d’« élite programmatique ».

Le second chapitre aura, quant a lui, pour objectif de proposer une analyse des

enjeux et des effets de la mobilisation de 'expertise dans la production de 'action
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publique. Le caractére médical du VIH/sida, particuliérement en ce qui concerne
les traitements, a conduit au développement de processus décisionnels dans lesquels
I'utilisation de I’evidence est présentée comme « allant de soi ». Aprés avoir mis en
évidence les jeux d’acteurs se produisant au sein du circuit de production et de dif-
fusion d’'un document de la politique d’accés au traitement, nous soulignerons les
enjeux d’expertise liés & cette production d’une evidence-based policy. Ainsi, I'organi-
sation du processus de production de I’action publique autour de I'expertise conduit
a une technicisation de cette politique masquant a la fois le processus de dépolitisa-
tion qu’elle occasionne et les positionnements militants des experts biomédicaux qui
la produisent. Enfin, dans le cadre d’une analyse transnationale, nous terminerons ce
travail en nous interrogeant sur les interactions qui existent entre les recommanda-
tions de I’'OMS et la politique nationale, ainsi que le role que jouent ces experts dans

leur mobilisation.

48



Premiére partie

De I'exceptionnalité a la
chronicisation. Mise en probléme de
I’épidémie et processus

d’institutionnalisation
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L’épidémie de VIH /sida émerge aux Etats-Unis et en Europe au début des années
1980 et devient rapidement 1'une des épidémies les plus politisées de I’histoire de la
santé publique. Cependant, contrairement & ce que le sens commun pourrait nous
conduire & penser, le caractére mortel et foudroyant de cette épidémie et sa rapide
propagation dans le monde n’ont pas été des conditions suffisantes & une prise en
compte automatique du VIH/sida par les autorités publiques et la mise en ceuvre
subséquente de politiques appropriées. L’apparition du VIH /sida dans le champ poli-
tique est ainsi le résultat d’'une construction particuliére de la maladie qui transforme
celle-ci d’un fait sanitaire et social en probléme politique.

Pour le VIH/sida comme pour l’ensemble des faits sociaux, la saisie du probléme
par les acteurs du champ politique ne devient en effet possible qu’a travers une
opération volontaire de (re)catégorisation et de (re)définition de ce fait « objectif »
selon les catégories du champ politique. C’est en effet a partir du moment ou « nous
sentons que nous devrions faire quelque chose pour |la] changer » qu'une « condition »
— un fait objectif — devient un « probléme » (Kingdon 1993, 42). Ce processus de
(re)qualification d’un fait relevant jusqu’alors de la « fatalité (naturelle ou sociale) ou
de la sphére privée » (Garraud 2010, 58) en « probléme » dans un langage intelligible
au champ politique permet en effet aux acteurs de ce champ de pouvoir s’en saisir. La
gravité de la situation sanitaire dans le cas de I’épidémie de VIH /sida et les enjeux
de vie et de mort qui lui sont liés ont contribué a favoriser la redéfinition de cette
maladie selon des catégories politiques mais ils n’ont en aucun cas été suffisants,
comme le prouvent les nombreux cas de maladies mortelles qui n’émergent jamais
dans le champ politique.

A partir de I'exemple du VIH/sida, c’est donc la question de la construction des
problémes publics, de la définition des problémes, de leur émergence sur la scéne
politique et de leur institutionnalisation qui nous préoccupe dans ce travail.

La question de la construction des problémes publics ne peut étre évoquée sans
s’arréter un instant sur celle de la « mise sur agenda », c’est-a-dire I’émergence du
probléme dans le champ politique et la maniére dont les autorités publiques s’en sai-
sissent. Selon John W. Kingdon, I’émergence de problémes sur ’agenda public n’est
pas toujours le fait d’un « processus incrémental » : certaines questions « “frappent”
soudainement » (Kingdon 1984, 41). Reprenant le modéle de I’« anarchie organisée »
de Cohen, March et Olsen (Cohen, March et Olsen 1991), il identifie trois fluz in-
dépendants les uns des autres : le flux des « problémes » (problem stream), celui des
« politiques publiques » (policy stream of proposals) et celui de « la politique » (poli-

tical stream) qui peuvent expliquer le processus d’émergence de certaines questions
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politiques (Kingdon 1993, 41-45)5¢. Le premier flux s’intéresse a la requalification de
certaines « conditions » en « problémes ». Le second flux porte plus particuliérement
sur le processus par lequel des solutions d’action publique sont sélectionnées parmi
les solutions disponibles — notamment selon des critéres de faisabilité technique, de
colit budgétaire acceptable et de compatibilité avec les valeurs dominantes. Le dernier
flux prend en compte la question des changements politiques au niveau des partis
politiques, de 'administration, des groupes d’intérét, etc. C’est lorsque ces trois flux
se rejoignent que se créé une « fenétre d’opportunité politique » (policy window) qui
rend possible la mise sur agenda d’un probléme particulier : « les gens reconnaissent
un probléme, une solution est préte qui peut étre reliée a ce probleme et les conditions
politiques sont bonnes » (Kingdon 1993, 44). Les solutions peuvent donc exister avant
que les « conditions » ne soient requalifiées en « probléme » et soudainement devenir
(ou étre adaptées pour devenir) la solution & un probléme qui vient d’émerger sur
I’agenda politique.

Ce retour sur 'analyse du processus de mise sur agenda nous permet alors de
souligner trois points. Tout d’abord, ce travail de mise en sens résulte de processus
de mobilisation et d’action collective. La capacité d'un fait social & émerger en tant
que probléme est donc plus liée a la capacité des acteurs de mener a bien ce processus
qu’a ses caractéristiques propres (Gilbert et Henry 2012). 11 s’agit alors d’analyser les
jeux d’acteurs et les luttes qui se développent autour de ces processus de qualification.

Ensuite, la maniére dont le probléme est défini va délimiter ses frontiéres, influen-
cant ainsi directement a la fois les acteurs pergus comme légitimes pour s’en saisir et
les solutions qu'ils vont promouvoir (Garraud 2010, 58). C’est donc en cela que I’étude
de ce processus de problématisation est primordiale car elle permet de proposer une
analyse des catégories a partir desquelles le probléme est envisagé.

Enfin, il importe de rappeler que nous nous situons dans une vision dynamique
de l'action publique. Dans ce cadre, le processus d’émergence des problémes n’est
pas seulement pensé comme 1'étape d’« identification du probléme », premiére étape
de la grille séquentielle d’analyse des politiques publiques développée par Charles O.
Jones (Massardier 2003, 31-33). La construction d’un probléme est en effet I'objet de
luttes définitionnelles incessantes entre différents groupes d’acteurs et reflétant des
rapports de force. Ces luttes connaissent bien siir des périodes de stabilisation plus
ou moins durables — les théories hétérodoxes réfutant le lien entre VIH et sida ont

ainsi été définitivement disqualifiées & l'issue d’une longue controverse — mais c’est

56. Toutes les traductions des concepts de ’analyse de John W. Kingdon suivent celles proposées
par Patrick Hassenteufel (Hassenteufel 2010).
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aussi le caractére dynamique de ce processus que nous souhaitons souligner. Dés lors,
les « propriétaires » d’un probléme émergent et tentent de conserver leur position
dominante dans la définition du probléme (Gusfield 1981 ; Gilbert et Henry 2012,
44-45)57. L’analyse en termes de construction d’un probléme ne doit donc pas se
limiter a une analyse de I'étape d’émergence d’un fait social en tant que probléme.

Les approches en termes de « cadrage » (framing) ont ainsi beaucoup contribué
a l'analyse des jeux autour de la définition et des opérations de qualification des
problémes. Ces approches, développées a partir des travaux de Robert Benford et
David Snow, s’attachent plus particuliérement & analyser les opérations de construc-
tion de sens des problémes telles que réalisées par des groupes particuliers d’acteurs
— d’ou la notion de « cadrage » qui renvoie a des enjeux de perception. Dans le cadre
d’une analyse des mouvements sociaux, ces auteurs mettent notamment l'accent sur
les « dynamiques et processus de cadrage » et le fait que la mise en sens des pro-
blémes soit I'objet de diffusions et de contestations incessantes dans une dynamique
de construction permanente (Benford et Snow 2000, 622-628). Cette mise en relief de
la question des perceptions et de la construction partagée d’un sens particulier & un
objet donné nous permet ainsi de mobiliser deux éléments issus de ces approches en
termes de framing : la question des « entrepreneurs politiques » et celle des « récits
de politique ».

Les « entrepreneurs politiques » (policy entrepreneurs) sont des « promoteurs en-
clins a investir leurs ressources — temps, énergie, réputation, argent — pour promou-
voir une position en échange de gains futurs anticipés sous la forme de bénéfices
matériels, intentionnels ou solidaires » (Kingdon 1984, 189). Ils peuvent occuper dif-
férentes positions mais partagent certaines caractéristiques. Ils sont en effet reconnus
ou entendus du fait de leur expertise, de leur capacité a représenter les autres ou

de leur position hiérarchique dans le processus de décision. Ils ont des relations poli-

57. Dans son analyse, Joseph Gusfield met en évidence les processus de construction de « faits »
en problémes publics par le biais de luttes entre acteurs autour de la définition d’un probléme,
encadrant ainsi sa réalité et fagonnant la maniére dont il émerge dans I’aréne publique. Il définit
la « propriété » d’un probléme (ownership) comme « la capacité & créer et influencer la définition
publique d’un probléme ». Mobiliser la notion de « propriété » permet ainsi de mettre en avant ses
« attributs de contréle, d’exclusivité, de transférabilité et de perte potentielle » et de souligner a la
fois les luttes constantes se produisant autour de la propriété de ce probléme et la remise en cause
réguliére des groupes désignés comme « propriétaires » (Gusfield 1981, 10-11). Il articule également
la notion de « propriété » d’un probléme avec celle de « responsabilité », distinguant « responsabilité
causale » — « une affirmation sur la séquence qui rend compte de maniére factuelle de l’existence
du probléme » — et « responsabilité politique » — qui assigne « ['obligation de faire quelque chose a
propos du probleme » (Gusfield 1981, 14-15). C’est donc a partir de la construction d’un savoir que
se développe une mise en sens particuliére du probléme qui influe ensuite sur 'attribution de la
responsabilité a certaines catégories d’acteurs — mise en sens qui peut étre contestée a tout moment.
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tiques ou des compétences de négociation et sont persistants. Dans ’analyse de John
W. Kingdon, ces entrepreneurs jouent un role central dans le « couplage » (coupling)
des trois flux évoqués plus hauts afin de permettre 'ouverture d’une fenétre d’op-
portunité. « Ils accrochent des solutions a des problémes, des propositions a un élan
politique et des événements politiques a des probléemes de politique publique » (King-
don 1984, 191). Les fenétres d’opportunité étant de courte durée, ces entrepreneurs
doivent donc développer leurs idées et propositions a l'avance afin de pouvoir agir
dés 'ouverture de cette fenétre et avant que celle-ci ne se referme. L’intérét de cette
notion pour notre analyse de la construction d’un cadre exceptionnaliste du VIH /sida
est de mettre en avant aussi bien le role central de certains acteurs dans ce processus
que les « phénomenes d’incertitude et de contingence » qui conduisent a ’ouverture
d’une fenétre d’opportunité (Ravinet 2010, 280).

La notion de « récit de politique », quant a elle, permet de gagner en profondeur
dans l'analyse du processus de problématisation en montrant quelle peut étre la
forme prise par la mise en sens des éléments cognitifs d’une politique. En proposant
un séquencement temporel particulier de différents événements, quel qu’en soit leur
véracité, les « récits de politique » offrent cohérence et logique a la prise de décision en
sélectionnant certaines hypothéses au sein d’'un contexte incertain. Cette mise en récit
établit ainsi un lien entre ce qui est aujourd’hui et ce qui devrait étre demain, lien
qui a pour effet de circonscrire les actions et solutions pouvant étre mises en ceuvre
(Radaelli 2010, 548-551). Ce travail de définition d’un probléme peut se produire sous
la forme d’« histoires causales » qui, a travers un processus de démonstration d’un tort
fait & un groupe et d’attribution de la responsabilité a un autre (blaming), déplace
la question du domaine du destin (fate) a celui de lagir (human agency) (D. A.
Stone 1989, 283). Dans ce cadre, le concept de risque est une « arme stratégique clé
pour pousser un probléeme du cadre de [’accident a celui de [’intention », a travers la
mobilisation de calculs probabilistes et statistiques acceptés comme preuves de cette
mise en causalité (D. A. Stone 1989, 290-291).

Ces « récits de politiques » constituent donc « une ressource utilisée dans le but
d’engendrer une action publique et un changement de pouvoir. Une fois transformé
en une “dynamique rhétorique”, un récit dominant constitue une composante incon-
tournable de la structure cognitive d’une politique publique » (Radaelli 2000, 272).
Il importe donc d’en souligner la puissance et notamment la capacité a « réduire
au silence les récits concurrents » en faisant émerger une certaine construction des
événements (Radaelli 2000, 269). L’apport de cette notion & notre analyse est alors

de mettre en avant 1'idée d’une construction causale de récits autour des politiques,
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de leur mise en concurrence et de I'imposition d’une construction au détriment de
constructions alternatives qui sont alors écartées du processus de prise de décision.

De maniére plus générale, ces approches théoriques cognitives présentent I’avantage
d’envisager les processus de mise en sens d’un objet comme un travail de catégori-
sation a travers lequel celui-ci peut ensuite étre percu comme un « probléme » et
étre saisi par les acteurs du champ politique et social. Dans le cas du VIH/sida, le
caractére inconnu et nouveau de la maladie et ’absence de cadres d’interprétation
du phénomeéne ont rendu d’autant plus primordiale cette opération de définition de
la maladie, et donc du probléme. En effet, I’émergence d’une maladie qui ne s’ins-
crivait véritablement dans aucune catégorie médicale préexistante a rendu nécessaire
un travail & la fois de définition étiologique de la maladie — par les acteurs du champ
médical — et de définition sociale et politique.

Ces approches théoriques offrent donc une grille de lecture pour I’analyse historique
de la construction du VIH/sida. Elles nous donnent ainsi la possibilité de montrer
comment la construction de cette épidémie comme une « maladie exceptionnelle » a
fait 'objet de luttes de définition et s’est imposée tout en permettant I’émergence
d’acteurs particuliers, des « entrepreneurs politiques », rassemblés autour d’un « récit
de politique » revendiquant le caractére particulier de ’épidémie et conditionnant les
réponses a lui apporter. Le processus de publicisation et de politisation qui a traversé
cette mise en sens du VIH a ainsi permis sa prise en charge par les autorités publiques
tout en conditionnant les réponses a lui apporter. La stabilisation, la diffusion, puis
la domination progressive de cette problématisation de la maladie sont particulie-
rement caractéristiques de 1’épidémie de VIH /sida. Elles sont ainsi nécessaires a la
compréhension de la maniére dont le champ du VIH a été construit en Afrique et
plus précisément au Bénin, reprenant une mise en sens qui avait commencé a étre
produite dans les pays occidentaux et au niveau international.

Mais notre analyse ne s’arréte pas aux processus de mise en sens du VIH/sida
et a I'analyse des luttes définitionnelles qui les ont jalonnés. En effet, I’analyse de
la construction des cadres cognitifs de la politique de lutte contre le VIH /sida ne
représente qu’'une partie de ’analyse : elle se limite au processus de construction du
probléme. Méme en admettant, comme nous le faisons, que les luttes définitionnelles
autour de l'objet de la politique ne se limitent pas a la phase de mise sur agenda,
cette approche nous conduit & accorder plus d’'importance au processus d’émergence
de la politique qu’aux processus de formation et de pérennisation de la politique et
du champ.

Autrement dit, nous souhaitons déplacer la focale de 'analyse des mécanismes de
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« création » des institutions a celle des mécanismes en jeu autour du « maintien »
ou a la « perturbation » des institutions, & travers la mobilisation du concept de
« travail institutionnel » (Lawrence et Suddaby 2006). Comme nous l’avons précisé
dans l'introduction, le travail institutionnel se produit a travers différents mécanismes
qui peuvent étre divisés entre trois catégories : création, maintien et perturbation.
Les mécanismes qui visent a la création d’institutions rejoignent les processus de
définition et de mise en sens du probléme du VIH/sida que nous avons identifiés
auparavant en offrant une place centrale aux luttes autour des systémes de croyance
(Lawrence et Suddaby 2006). L’analyse en termes de « travail institutionnel » prend
alors tout son sens a travers la réunion d’une analyse des processus de « création »
de l'institution — abordés a travers la question de la construction du probléme —
avec ceux de « maintien » et de « perturbation » — a travers ’analyse des processus
d’institutionnalisation que nous proposons de joindre & cette premiére approche.

Ce retour sur I'approche théorique par le « travail institutionnel » montre toute
la pertinence d’articuler I’analyse de la construction du probléme politique avec une
approche se concentrant plus sur les évolutions subséquentes de sa structuration
au sein du champ, aprés la domination d’une mise en sens particuliére. Autrement
dit, il s’agit d’adopter une focale plus large pour ’analyse de notre objet afin, au-
dela de la question de la mise en sens du probléme, de poser celle des processus
d’institutionnalisation auxquels elle contribue. L’association de ces deux démarches
s’avere nécessaire puisque la construction d’un probléme politique joue un role dans
la formation d’institutions qui contraignent tout en rendant possible la production
des politiques publiques (Lascoumes et Le Galés 2009).

Une entrée par les processus d’institutionnalisation permet de passer d'une ré-
flexion autour de la construction du cadre d’action, instable et incertain, & une ré-
flexion autour de la stabilisation de ce cadre et de 1’évolution des enjeux que ce
processus comporte. Et cette approche est d’autant plus pertinente que nous nous
situons dans le cas d’un secteur nouveau d’action publique récemment institutionna-
lisé, ou « les probléemes sont incertains, la légitimité des acteurs n’est pas claire |.. |,
les échelles d’intervention sont contestées, les maniéres de faire sont a inventer »
(Lascoumes et Le Galés 2009, 94).

Cependant, et avec une certaine logique, le caractére « nouveau » du champ du
VIH/sida diminue progressivement au fil des années. C’est donc ce passage d'un
champ « faiblement institutionnalisé » & un champ ou « les interactions entre les
acteurs sont gouvernées par des regles du jeu, formelles ou informelles, des routines,

des fagons de faire, des organisations qui se sont développées sur le moyen et long
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terme » qui présente une perspective d’analyse intéressante pour la politique d’accés
au traitement (Lascoumes et Le Galés 2009, 94).

Par quels processus et grace a quels acteurs la politique d’accés au traitement au
Bénin est-elle progressivement institutionnalisée 7 Entre analyse de la continuité et
du changement, 'approche par l'institutionnalisation permet d’étudier la politique
d’accés au traitement par 'intermédiaire des processus de « maintien » et de « per-
turbation » qui la traversent.

La question de l'institutionnalisation offre donc un outil particuliérement perti-
nent pour ’analyse de 'action publique. Comme le souligne en effet Vincent Dubois,
les processus d’institutionnalisation font partie des éléments qui structurent I'action
publique et il s’agit alors d’étudier « des institutions qui conduisent et objectivent l’ac-
tion publique » (Dubois 2001, 9). Mais il est aussi possible d’« interroger les processus
dinstitutionnalisation par [’action publique » puisque 'action publique participe a
I'établissement de classements, de modes d’organisation et de statuts sociaux (Dubois
2001, 11).

Dans le cadre de notre analyse de la politique d’accés aux traitements antirétro-
viraux, ce qui nous intéresse plus particuliérement, c’est la question de la « formali-
sation de cette politique, dans le but de saisir les conditions dans lesquelles s’établit
et s’objective un terrain et une “mission” de 'action des pouvoirs publics » (Dubois
2001, 23). Autrement dit, par le biais de quels processus cette politique « nouvelle »

s’institutionnalise progressivement ?

Dans un premier chapitre, nous reviendrons sur la mise en probléme du VIH/sida a
travers sa construction en tant que maladie exceptionnelle dans les pays occidentaux
et la diffusion de cette conception au niveau international et en Afrique, avec les
évolutions de sens que cette diffusion a comporté. Un retour sur les mécanismes et
les acteurs qui ont conduit a cette construction est en effet nécessaire pour mieux
saisir la maniére dont le champ du VIH au Bénin s’est construit au sein de ce cadre
exceptionnel de la maladie.

Nous définissons ici comme « exceptionnelle » une politique qui a fait I'objet d’'un
cadrage particulier soulignant son caractére extraordinaire (hors norme) et par 1a
méme la nécessité de mettre en ceuvre des réponses au niveau politique ne s’inscrivant
pas dans une mise en ceuvre routiniére de solutions considérées comme ordinaires et
inadaptées aux enjeux particuliers de cette politique. Il importe de souligner encore
une fois que ce cadrage « exceptionnel », quel qu’en soit sa base objective, est d’abord

et avant tout le résultat d'une opération de mise en sens par des groupes d’acteurs,
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construction en lien avec leurs valeurs et représentations du monde mais également
leurs intéréts puisqu’il leur permet de se positionner de maniére plus centrale dans
ce champ.

Dans un deuxiéme chapitre, nous nous concentrerons sur la politique d’accés au
traitement du Bénin. L’analyse des enjeux de la construction de ce champ et des
caractéristiques de cette politique nous offrira a la fois 'opportunité de proposer un
premier retour sur son processus d’institutionnalisation, de mettre en évidence les
particularités de sa trajectoire nationale et d’introduire un élément de comparaison
du Bénin avec d’autres cas nationaux. Grace a une réflexion autour des effets (ou non)
de la transformation progressive du VIH /sida en maladie chronique sur le processus
d’institutionnalisation de la politique d’accés au traitement, nous analyserons ensuite
les dynamiques de continuité et de stabilisation au coeur de I'institutionnalisation de

ce champ.
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Chapitre 1.

Retour historique sur la construction

« exceptionnaliste » de la maladie

Ce retour historique sur le processus de construction du VIH/sida dans les pays
occidentaux, a 1’échelle internationale et en Afrique s’attachera a mettre en évidence
les luttes définitionnelles autour de la mise en sens « exceptionnelle » du VIH/sida,
les acteurs qui ont portée cette construction et les mécanismes par lesquels elle s’est
diffusée puis imposée. C’est donc sur des approches théoriques analysant la mise en
sens des politiques que nous nous appuierons dans ce chapitre — sans toutefois ignorer
la nécessité d’analyser ces idées en lien avec des intéréts et des institutions (Palier et

Surel 2005).

Ces approches par l'analyse des cadres cognitifs de ’action publique ont été dé-
veloppées dans les travaux de nombreux chercheurs. Ainsi, Pierre Muller et Bruno
Jobert mobilisent le concept de « référentiel » pour définir « le processus cognitif fon-
dant un diagnostic et permettant de comprendre le réel (en limitant sa complexité) et
d’un processus prescriptif permettant d’agir sur le réel » (Muller 2010a, 556). Com-
posé de « valeurs », « normes », < tmages » et « algorithmes », ce concept représente
donc 'image dominante d’'un secteur (Jobert et Muller 1987 ; Muller 2010a). Dans
cette théorie, le « référentiel de politique publique » est formé par l'articulation —
« rapport global/sectoriel » — du « référentiel global », qui est une « représentation
globale autour de laquelle vont s’ordonner, se hiérarchiser les différentes représenta-
tions sectorielles », et du « référentiel sectoriel » (Jobert et Muller 1987, 65-71).

Cette approche pose cependant question aujourd’hui car elle postule 'existence
d’une unité cognitive et normative au niveau global de la société et la possibilité
d’identifier un groupe d’acteurs jouant le role de « médiateurs » dans la mise en

place d’un référentiel particulier, ce qui n’est pas toujours le cas (Genieys et Smyrl
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Chapitre 1. Retour historique sur la construction « exceptionnaliste » de la maladie

2008, 23-27).

S’inspirant des travaux de Thomas Kuhn, Peter A. Hall préfére lui la notion de
« paradigme ». Adaptant a 'action publique cette notion issue de I’analyse de la pro-
duction de la connaissance scientifique, il la définit comme un « systéme d’idées et
de standards qui spécifie non seulement les finalités de la politique et le type d’instru-
ments qui peut étre utilisé pour les atteindre, mais aussi la nature méme des probléemes
qu’ils sont supposés résoudre » (Hall 1993, 279). Il décrit également trois niveaux de
changement possible d'une politique publique, en fonction du degré de modification
du paradigme que cela suppose. Un « changement de premier ordre » est limité a
des changements « routinisés » au sein de la politique en place. Un « changement de
deuzxiéme ordre » concerne un changement en termes d’instruments d’action publique.
Seul, un « changement de troisiéme ordre » concerne les finalités de la politique et
provoque un « changement de paradigme » et une recomposition de celui-ci (Hall
1993, 279-280).

La mise en paralléle de la communauté scientifique disciplinaire et de la commu-
nauté de politique publique pose cependant question car les deux communautés ne
présentent pas le méme degré de cohérence (Lascoumes et Le Galés 2009, 53-57). De
plus, il est difficile de définir clairement le point de rupture déclenchant un change-
ment de troisiéme ordre (Smith 2010).

C’est donc ici la notion de « cadres normatifs et cognitifs » de 'action publique que
nous préférons mobiliser (Surel 2000). A la suite des travaux d’Elise Demange sur la
construction de cadres normatifs et cognitifs du VIH /sida en Ouganda, ce choix nous
permet a la fois d’adopter une position plus neutre par rapport au contenu chargé
des référentiels et paradigmes et de nous appuyer sur un travail de définition de ces
cadres appliqué a la question du VIH (Demange 2010).

Les cadres cognitifs et normatifs qu’elle propose sont composés de « valeurs et
visions du monde |...|, principes métaphysiques permettant d’appréhender et d’or-
donner le monde » et de « principes explicatifs du probléeme constit|uant| des liens de
causalité et d’attribution du probléme », qui forment les « éléments interprétatifs »
du cadre. S’ajoutent a ceux-la les « éléments d’action » que constituent les « prin-
cipes d’action » — « principes ou consignes pratiques, guides et méthodes découlant des
principes explicatifs du probléme » — et les « instruments » (Demange 2010, 115-116).
Elle identifie ainsi, dans le cas de la politique de prévention du VIH /sida en Ouganda,
un cadre biomédical, un cadre moral, un cadre culturel, un cadre social et un cadre
droits de I'homme — bien qu’elle souligne également la construction de cadres mixtes

réunissant différents cadres d’interprétation. Ce travail de catégorisation sert ainsi
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1.1. La construction du VIH dans les pays occidentaux

de base & une analyse des luttes entre ces différents cadres d’interprétation du VIH
dans le champ ougandais pour la domination de I’action publique.

Notre mobilisation de la notion de cadre s’inscrit cependant légérement en décalage
avec ce travail. En effet, notre retour historique sur la construction de I’exception-
nalité du VIH se concentre sur le cas d’un seul cadre d’interprétation de la maladie,
celui qui imposera sa domination, et propose une vision transversale de ces luttes dé-
finitionnelles en se concentrant sur les mécanismes d’imposition qui ont permis a ce
cadre exceptionnel de dominer durablement le champ politique aussi bien au niveau
national qu’international.

Notre analyse montre ainsi que, si certains faits objectifs (caractére inconnu et
mortel) peuvent expliquer la construction exceptionnelle du VIH/sida, ce cadrage
releve d’abord et avant tout d’une opération de mise en sens portée par une « coalition
exceptionnaliste »* dans les pays occidentaux. L’imposition de ce cadrage dans les
pays industrialisés sera ensuite diffusée a 1’échelle internationale et africaine par la
transposition de ces luttes définitionnelles et le positionnement des acteurs portant
cette construction entre les différents niveaux d’action publique. Mais nous verrons
que ce déplacement de I'objet conduit également a une certaine évolution du contenu
de I’« exceptionnalité ».

Ce chapitre vise donc a analyser les processus par lesquels ce cadrage de ’épidémie
de VIH et des politiques & mettre en ceuvre a pu s’imposer dans les pays occidentaux,

a I’échelle internationale et en Afrique.

1.1. A l'origine de I'« exceptionnalisme » du VIH : la
construction de I’épidémie dans les pays

occidentaux

Le détour historique par 'Europe et les Etats-Unis s'impose & 'aune des effets que
cette mise en sens aura sur la construction de la politique de lutte contre le VIH /sida
au Bénin. En effet, chronologiquement, le probléme du VIH/sida émerge d’abord
en tant que probléeme politique dans les pays occidentaux. La structuration de ces
politiques influencera fortement la maniére dont 1’épidémie sera ensuite construite

dans les pays africains du fait de la circulation de cette conception de ’épidémie et

1. L’expression de « coalition exceptionnaliste » a été utilisée par Monika Steffen (Steffen 2000,
2004a, 2004b) a propos des travaux de Kirp et Bayer sur le mouvement du VIH dans différents pays
industrialisés et qui avaient mobilisé cette notion sans la dénommer ainsi (Kirp et Bayer 1992).
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des acteurs qui la portent entre niveau international, national et local.

Il est alors nécessaire de s’intéresser a la généalogie de la construction de 1’épidémie
de VIH/sida comme « maladie exceptionnelle » au sein des pays occidentaux. Dans
ce cadre, une attention plus grande sera portée aux pays d’Europe de 1'Ouest (et
notamment au cas frangais) pour lesquels de nombreux travaux se sont attachés a
analyser et comparer cette construction particuliére de I’épidémie — puisque toutes
ces politiques interviennent dans la cadre cognitif et normatif « exceptionnel » de
I'épidémie?. Des références occasionnelles pourront étre faites a la construction de
’épidémie aux Etats-Unis sans que 'on ne s’attarde, dans ce chapitre, sur les dif-
férences dans la structuration de la lutte contre le VIH /sida entre I'Europe et les
Etats-Unis®.

1.1.1. Une maladie nouvelle et effrayante

Les particularités présentées par I’épidémie de VIH /sida, aussi bien en ce qui concerne
ses propres caractéristiques que le contexte dans lequel elle émerge, ont été des fac-

teurs déterminants dans le processus de construction de ce cadre exceptionnel.

Construction de I'étiologie de la maladie, rapidité de sa propagation et difficul-
tés pour l'intervention étatique. C’est la publication par le Center for Disease
Control and Prevention, I’agence fédérale américaine en charge de la santé publique,
en juin 1981 dans son bulletin hebdomadaire, du cas de cinq homosexuels a Los
Angeles mystérieusement atteints d’un type extrémement rare de pneumonie (tou-

chant habituellement des individus immuno-déprimés) qui marque historiquement la

2. Pour le confort du lecteur, les expressions « exceptionnalité » ou « exceptionnalisme » se réfé-
rant au cadre cognitif et normatif construit dans le champ du VIH/sida seront désormais utilisées
sans guillemets.

3. Francois Buton met notamment en regard la situation aux Etats-Unis et la situation en France

& travers une courte comparaison d’ouvrages publiés & la méme époque — ceux de Steven Epstein
pour la premiére et de Janine Barbot et Nicolas Dodier pour la deuxiéme. Il souligne ainsi que
« lactivisme américain est plus précoce et, 4 ce titre, inspire directement [’activisme francais; il
est aussi plus important, moins centralisé ; en raison des caractéristiques économiques et juridiques
du secteur du médicament, il use de moyens peu ou pas utilisés en France, comme les circuits
d’approvisionnements illégaux ou les essais thérapeutiques paralléles. |...| Mais les deux situations
présentent aussi des points communs, notamment en ce qui concerne les conséquences directes de
lactivisme médical ». Les différents auteurs concluent en effet a la « réussite exemplaire » de celui-ci
(Buton 2005, 798).
Pour une analyse de 1’épidémie et des politiques de lutte contre le VIH /sida développées aux Etats-
Unis et dans différents pays d’Europe de ’Ouest durant la premiére décennie de ’épidémie, voir
aussi Kirp et Bayer (1992). Les auteurs soulignent notamment le role de modéle qu’ont joué les
Etats-Unis pour les pays d’Europe occidentale, montrant  la fois ce qu’il fallait et ce qu’il ne fallait
pas faire dans la lutte contre le VIH/sida (Kirp et Bayer 1992, 361-364).
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premiére mention officielle de ’épidémie de VIH /sida dans le monde — avant méme
que celle-ci n’ait été identifiée et nommeée (CDC 1981, 250-251). A la suite de cette
premiére publication, le recensement du nombre de personnes atteintes, du nombre
de déces et des pays touchés ne va cesser d’augmenter de maniére exponentielle tout
au long des années 1980, annoncant ainsi le début de 1’épidémie la plus meurtriére de
la deuxiéme moitié du vingtiéme siécle (Epstein 1996, 45-46). Face a cette épidémie
inconnue qui se propage rapidement, les scientifiques tentent de construire une expli-
cation cohérente de sa causalité alors qu’ils doivent débuter leurs recherches « d’un
point zéro d’incertitude quasi-totale » (Epstein 1996, 26).

De maniére rétrospective, il est possible d’affirmer que les recherches sur le VIH/
sida ont progressé trés rapidement, en regard de la complexité de I'épidémie et du
cas d’autres pathologies, réussissant ainsi & produire des traitements efficaces — certes
non curatifs — en moins de vingt ans. Il ne faut cependant pas oublier, a I’époque,
I'urgence, a laquelle doivent faire face les scientifiques, de proposer une étiologie de la
maladie & des sociétés traumatisées par une hécatombe incompréhensible. En effet, au
début des années 1980, ni les origines, ni les modes de transmission, ni méme toutes
les caractéristiques du développement de la maladie ne sont précisément connus. Les
chercheurs et les médecins se retrouvent face a une pathologie inconnue, touchant
en premier lieu des hommes plutét jeunes et en bonne santé qui n’ont en commun
que leur homosexualité et qui présentent des maladies rares et variées indiquant des
problémes d’immunodéficience, et donc une condition sous-jacente.

Steven Epstein retrace ainsi les controverses qui ont alimenté les premiéres années
de la recherche scientifique sur Iétiologie du VIH /sida (Epstein 1996, 45-78). Entre
vision moralisatrice de 'homosexualité et recherche de caractéristiques communes
entre les malades, le style de vie homosexuel fut la premiére cause suggérée a ’appari-
tion de cette nouvelle épidémie, déclenchant par la méme de nombreuses controverses
entre pouvoir médical et communauté homosexuelle (Epstein 1996, 51-52). La noti-
fication progressive de cas chez des hétérosexuels, ’accumulation des connaissances
autour de la maladie et 'apport de la rétrovirologie, discipline médicale récemment
développée, permettront finalement de parvenir au consensus scientifique selon lequel
le « virus dimmunodéficience humaine » (VIH, une condition unique) est la cause
unique du « syndrome d’immunodéficience acquise » (SIDA, un ensemble de condi-
tions du a l'action du virus dans le corps), autour de 1986 (Epstein 1996, 77-78).

La gravité de I’épidémie et la rapidité de sa propagation dés les premiéres années
offrent ainsi des éléments objectifs mobilisables en faveur d’une construction excep-

tionnelle du VIH. Son caractére transmissible et mortel en fait une maladie prioritaire
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contre laquelle il est urgent de lutter. L’analyse du modéle de propagation qu’a suivi
I’épidémie de VIH /sida permet de mettre en lumiére son caractére exponentiel. Des
premiers cas rapportés touchant quelques homosexuels & Los Angeles au début des
années 1980, le VIH/sida est rapidement devenu une pandémie mondiale. En 2009,
environ 33 millions de personnes dans le monde vivaient avec le VIH /sida et « pres de
30 millions de personnes |étaient| décédées de causes lices au virus » depuis le début
de I’épidémie, ce qui éléve a plus de 60 millions le nombre de personnes infectées par
le VIH dans le monde depuis le début de I'épidémie (ONUSIDA 2010a, 1).

La physiopathologie du virus, c’est-a-dire de 1’évolution naturelle de la maladie
sans traitement, renforce encore l'originalité de cette maladie. En effet, le VIH /sida
peut étre considéré comme une maladie & « retardement » puisqu’il peut s’écouler 10
a 15 ans entre la primo-infection et I'apparition des symptoémes du stade sida?. Cette
période de latence complexifie alors la lutte contre le VIH /sida puisque la médecine
ne peut se baser sur l'apparition de symptdémes pour débuter le traitement dune

personne qui ne se doute d’ailleurs peut-étre pas qu’elle est infectée.

Par ailleurs, la transmission du VIH par voie sexuelle et sanguine la classe parmi les
infections sexuellement transmissibles, au croisement entre maladie, sexualité et/ou
injection de drogue, dans l'ordre de l'indicible et du tabou. Cette irruption de 'intime
dans la sphére de la maladie et du politique complexifie la prise en charge du VIH et
la prévention de sa propagation. En effet, d'une part, la prévention de cette maladie,
pour laquelle il n’existe toujours pas de traitement curatif, repose sur I'idée d'un
« changement de comportement » des individus et, d’autre part, 'Etat doit se saisir
d’un probléme relevant de la sexualité et /ou de I'usage de drogue, et donc de 'intime,
domaines dans lequel il est réticent & intervenir (Pinell 2002 ; Ministére de la Santé
et des sports (France) 2010, 19-34 ; UNAIDS 2007, 7-9). En effet, cela représente un
défi & la vision « libérale » de moeurs qui est au coeur des débats dans les années 1980
et qui rend I’Etat extrémement réticent & « intervenir dans les chambres & coucher »
depuis I’émergence des mouvements féministes et gais (Pinell 2002). De plus, parler
de sexualité, et a plus forte raison, en faire la promotion, méme si c¢’est dans le cadre
d’une sexualité sans risque, continue de relever du domaine de I'immoral dans de
nombreux contextes. Comment dés lors lutter contre une maladie liée & des pratiques

dont il demeure difficile de parler ? (Langlois 2006, 228-230).

4. Pour plus de détails sur I'histoire naturelle de ’épidémie, voir 'annexe C.
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Le VIH, premiére maladie de la mondialisation. Le VIH est considéré comme
I'une des premiéres maladies liées au processus de mondialisation en cours, bien que
des recherches ultérieures aient été en mesure de prouver que cette maladie était déja
apparue plusieurs années avant d’étre identifice comme telle’. Cependant, avant les
années 1980, « les cas rapportés dans la littérature sont sporadiques et éparpillés sur
plusieurs continents [...| Aucune vague épidémique n’a précédé la pandémie actuelle.
Avant 1978, le sida ne semble pas avoir été un mal collectif » (Grmek 1990, 205-206).
La propagation exponentielle de 1’épidémie a partir des années 1980 s’explique par
des facteurs liés aux évolutions du monde moderne : accroissement de la population et
de la mobilité (urbanisation et migrations notamment), développement de nouvelles
technologies, évolution des codes sociaux, etc. (Grmek 1990, 257-279; Iliffe 2006,
58-64).

Pourtant, depuis la découverte de 'existence des virus au XIX® siecle, d’importants
progrés ont été réalisés dans le controle des maladies infectieuses. L’amélioration
des conditions d’hygiéne et de l’alimentation, la généralisation de la vaccination,
le recours aux insecticides puis aux antibiotiques ont permis d’obtenir une baisse
drastique du nombre de cas de maladies infectieuses dans le monde et un allongement
impressionnant de l’espérance de vie, particulierement dans les pays occidentaux
(Gessain et Manuguerra 2006, 4). Ce qui explique 1'optimisme dont faisaient preuve
les acteurs du domaine de la santé a partir des années 1950-1960 et l’idée selon
laquelle le monde était en train de connaitre une « transition sanitaire » a l'issue de
laquelle les maladies infectieuses ne seraient plus qu'un mauvais souvenir (Garrett
1996, 66). Comme pour renforcer cet optimisme trompeur, I’Organisation mondiale
de la santé annoncait officiellement en 1980 1’éradication de la variole de la surface
de la terre, suite & une campagne massive de vaccination dans le monde entier,
premier (et unique) succés mondial en matiére de lutte contre les maladies infecticuses
(Henderson 2011, D9). Il semblait alors, dans cette « ére post-antibiotique », que la
principale priorité des systémes de santé allait maintenant s’orienter vers les maladies
non transmissibles dites « chroniques », liées au vieillissement de la population telles
que le cancer, la maladie d’Alzheimer ou les maladies cardio-vasculaires (Garrett
1996, 66).

Paradoxalement, c’est tout juste un an aprés cette annonce officielle de 1’éradi-

cation de la variole par 'OMS que les premiers cas de 'infection & VIH sont dé-

5. Ainsi, 'analyse d’échantillons de sang prélevés en 1959 a Kinshasa et conservés intacts a
confirmé que le virus du VIH était déja présent chez les humains a cette époque (Grmek 1990,
203-231; Iliffe 2006, 3-9).
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clarés, montrant par la que les maladies infectieuses étaient en fait loin d’avoir été
vaincues. Cela eut alors deux effets. D’une part, ’émergence d’une infection face a
laquelle la médecine et les médecins furent tout d’abord impuissants remit en cause
la toute-puissance de cette discipline. D’autre part, elle remit également au centre de
la médecine la question des maladies infectieuses en tant que maladies d’un nouvel
age global.

Ce nouveau type de maladie qualifiée de « maladie infectieuse émergente » (sida,
SARS) ou « ré-émergente » (virus de la grippe espagnole) caractérise « une mala-
die nouvelle ou risque nouveau di a [’évolution de l’agent causal ou a [’évolution
de notre environnement et de nos comportements », pathologies ayant en commun
« Uincertitude sur les conséquences a venir » (Briicker 2009, 40). Comme dans le cas
du VIH/sida, I'’émergence de ces nouvelles maladies est due & un ensemble de facteurs

complexes que 'on peut répartir en trois catégories :
— les facteurs viraux : évolution et adaptation du virus,

— les facteurs humains : augmentation de la population et urbanisation, mouve-
ments de population (migration, voyage), pratiques agricoles et de déforesta-
tion, mondialisation du commerce, comportements sociaux, pratiques médicales

a risque. . .,

— les facteurs écologiques : réchauffement climatique, relation entre les situations
environnementales extrémes (inondations, sécheresse) et I’émergence de virus
(Hui 2006, 905).

Le manque, voire ’absence de connaissances sur les causes de ’émergence de ces
virus chez ’homme, leur caractére parfois mortel et ’absence de traitement, leur
diffusion endémique souvent rapide expliquent a la fois la difficulté & lutter contre ce
type de maladies et la panique qu’elles suscitent (Gessain et Manuguerra 2006, 8).
Dans le cas du VIH/sida, la difficulté de limiter la diffusion de cette maladie était
encore renforcée du fait de son apparition précoce — en regard avec les autres virus
émergents — dans un contexte ou le champ de la médecine était plutdt orienté vers

la lutte contre les maladies non transmissibles (Gessain et Manuguerra 2006, 5).

Les caractéristiques propres a 1’épidémie du VIH, maladie inconnue et mortelle se
propageant de maniére endémique, offrent donc des éléments « objectifs » aux reven-

dications autour de 'exceptionnalité du VIH/sida. Il ne faut pourtant pas oublier
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que ce cadrage de la maladie reléve d’un processus de construction et de définition
de I'épidémie réalisé par des « entrepreneurs politiques », investis dans la lutte contre
le VIH/sida dans les pays occidentaux, au service de leurs intéréts et de leur vision
de I'épidémie, et dont I'une des principales conséquences est la remise en cause des

pouvoirs politiques et sanitaires en place.

1.1.2. Le bouleversement des structures politiques et sanitaires

au cceur de I'exceptionnalité du VIH

L’irruption de la maladie dans les champs médical et politique et I’émergence de nou-
veaux acteurs qu’elle entraine provoquent une remise en cause profonde des pouvoirs
en place. De nombreux travaux en science politique et sociologie se sont attachés a
analyser ces bouleversements selon la trajectoire nationale des différents pays occi-
dentaux. Si chaque trajectoire est bien évidemment particuliére, leur comparaison
met cependant en avant des tendances communes aussi bien dans les défis que ’épi-
démie posait aux différents Etats que dans les effets qu’elle a produits (Steffen 2000,
5-7). Nous nous intéresserons plus particuliérement aux bouleversements que pro-
voque la construction exceptionnaliste de ’épidémie dans les domaines sanitaire et

politique des Etats occidentaux®.

La mise a I'épreuve du pouvoir médical et I’émergence des patients dans le
champ médical. Comme nous ’avons évoqué précédemment, une partie de la cons-
truction exceptionnelle de la maladie provient de ses caractéristiques médicales. Le
fait qu’elle représente un véritable « mystére médical » remet en cause la toute-
puissance d’une discipline et de médecins qui ne sont pas en mesure de proposer une
explication & cette soudaine épidémie et réactive les peurs de la population face a
la contagion (Herzlich 2002, 136-137; Thiaudiére 2002, 101). Et ce, d’autant plus
que dans certains pays comme la France, les seuls médecins s’intéressant au départ
a cette épidémie sont des médecins « marginaux » — en début de carriére et dans des
disciplines médicales vues comme secondaires —, et qui n’ont donc pas la légitimité
nécessaire pour mobiliser d’autres médecins plus reconnus (Pinell 2002 ; Thiaudiére

2002). De plus, la propagation de I’épidémie au sein des milieux homosexuels coin-

6. L’arrivée de 1’épidémie de VIH/sida a également provoqué une remise en cause des modéles
traditionnels de soins et conduit & de nombreuses innovations dans ce domaine sur lesquelles nous
ne reviendrons pas en détail dans ce chapitre.
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cide avec une époque ot l'affirmation sociale des homosexuels est en plein essor”.

Elle touche donc des groupes organisés et des militants capables de se mobiliser
(Thiaudiere 2002, 12-13). De ce fait, lorsque les premiéres tentatives d’explications
médicales de I’épidémie mettent en cause le style de vie des homosexuels sur la base
d’une série de préjugés implicites sur I’homosexualité, les associations homosexuelles
sont non seulement en mesure de rejeter efficacement ces explications mais également
de s’organiser en marge du systéme de soins pour prendre elles-mémes en charge leurs
membres. Ce qui, a son tour, renforga le développement et la portée politique de ces
associations (Epstein 1996, 49-66)8.

Cette remise en cause du pouvoir biomédical par le mouvement associatif permit
notamment aux associations de réduire leur dépendance traditionnelle a I’égard des
médecins, de participer a la création de mécanismes de controle plus forts sur les
activités médicales et de renforcer le role des patients. Face a la hiérarchie médicale,
le « mouvement du VIH » — unissant militants, journalistes, quelques professionnels
de santé progressistes et engagés dans la lutte contre le sida, etc. — fit pression sur le
domaine de la recherche médicale en exigeant de la « bonne science », une demande
rarement formulée auparavant.

L’épidémie de VIH/sida représenta donc la premiére maladie pour laquelle un
mouvement de malades développa la crédibilité nécessaire afin de se constituer en
source alternative d’expertise et de devenir des « experts profanes »°. « La partici-
pation vigoureuse de ces militants autodidactes — et plus largement, la montée de

communautés responsabilisées par la connaissance [knowledge-empowered communi-

7. Plus précisément, le mouvement homosexuel lui-méme est plutét en déclin au début des an-
nées 1980 alors que la scéne commerciale gaie se développe et que la reconnaissance sociale de
I’homosexualité progresse (en France, la dépénalisation de ’homosexualité date ainsi de 1982).

8. Cette analyse s’applique cependant plutot au cas des Etats-Unis. En France, par exemple,
jusqu’en 1984 environ, les associations homosexuelles vont au contraire s’efforcer de minimiser la
maladie par le biais d’une mise en cause de I’homophobie des médecins et des autorités de santé
américains. Le probléme est en effet plutét vu comme un probléme américain. Et lorsque les as-
sociations frangaises du mouvement homosexuel s’engagent dans la lutte contre le VIH, elles font
rapidement alliance avec des médecins progressistes qui s'impliquent dans le VIH/sida, plutot que
de construire leur position en opposition a ’ensemble du champ médical (Pinell 2002).

9. La notion d’« expertise profane » et celle d’« expert profane » renvoient « a l’idée que des
personnes sans formation académique sur un sujet — mais concernées par ce sujet parce qu’elles
en ont une exrpérience personnelle — sont capables de développer des connaissances et des analyses
spécifiques ; et que ces connaissances et ces analyses peuvent et doivent étre prises en considération
dans les processus de déciston » dans le cadre du développement de la démocratie sanitaire. Elles
recouvrent & la fois une « expertise expérientielle » (la confrontation quotidienne & une pathologie
transforme progressivement les patients en experts) et une « expertise médico-scientifique » (les as-
sociations de patients se sont investies dans la recherche et se sont appropriées les connaissances
académiques) (Akrich et Rabeharisoa 2012). Ce a quoi Bibia Pavard ajoute 1'« ezpertise bureaucra-
tique », c’est-a-dire la capacité du patient & manceuvrer dans le systéme de soins (Pavard 2013).
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ties| qui surveillent le cours de la recherche biomédicale — a eu des effets capitaux
sur le développement des traitements antirétrovirauz. Ces développements ont trans-
formé les procédures de test des médicaments, la maniére d’interpréter les résultats
des tests et les procédures par lesquelles ces interprétations sont ensuite utilisées dans

Uautorisation de vente des médicaments » (Epstein 1996, 8-33).

C’est parce que le sida provoque un sentiment d’urgence et qu’il concerne des ma-
lades déja militants que les associations de patients séropositifs sont les premiéres a
aller au-dela de la simple représentation des intéréts de leurs membres pour 'articu-
ler avec des revendications de nature politique et sociale (Thiaudiére 2002, 22). La
dimension politique de I’épidémie « réside dans [’existence d’un mouvement associatif
ayant pu mettre en cause, ou a [’épreuve, sur la scene publique, notamment média-
tique, non pas exactement “le pouvoir”, mais plus largement, “les pouvoirs”, politique,
médical scientifique, administratif, économique. Tels sont les trois éléments de la di-
mension politique du sida : des victimes — personnes atteintes ou proches — prennent
la parole, elles adressent leurs critiques a tous les pouvoirs, elles le font dans [’espace
public » (Buton 2005, 789).

Emergence de « coalitions exceptionnalistes » et travail de mise en sens du
VIH/sida. La construction exceptionnelle du VIH n’est cependant pas limitée aux
seuls militants de la cause homosexuelle et/ou aux malades du VIH. Elle est le fait
d’un ensemble d’acteurs variés que la cause commune de la maladie rapproche et qui
forment alors de nouveaux réseaux pour faire avancer cette cause. « Une alliance de
leaders homosexuels, de défenseurs de la vie privée, de médecins et de professionnels
de santé publique commencérent a donner forme a une politique pour gérer le sida
qui reflétait la perspective exceptionnaliste — une perspective qui cherchait a favoriser
linclusion de ceur qui avaient le VIH ou qui étaitent a risque plutdt que de promer
leur controle » (Kirp et Bayer 1992, 365). Différente selon les contextes nationaux,
ces « coalitions exceptionnalistes » se sont généralement formées autour de la mise en
réseau des personnes impliquées dans la prévention et la prise en charge des malades
a une époque ot la nature et les modalités de lutte contre cette maladie étaient encore
largement mal-connues. Elles réunissaient notamment les premiers médecins ayant a
faire a cette maladie et souhaitant démarrer des recherches sur l'origine du virus et
prendre en charge les patients qui se présentaient a I’hopital, les militants homosexuels

cherchant & défendre et aider leurs proches atteints et les représentants d’institutions
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de santé promouvant un renouveau de la santé publique et de la prévention®©.

Tous ont participé a la définition du VIH/sida comme maladie différente, qu’il
n’était pas envisageable de prendre en charge comme une maladie « normale », selon
des schémas traditionnels. S’appuyant sur la peur générée par la progression rapide
de cette maladie inconnue et mortelle et sa diffusion dans la population générale, ces
militants réussirent & médiatiser la maladie et ses ravages, a politiser la question et a
constituer le sida en « cause consensuelle » (Herzlich 2002, 189). « Le passage du sida
pathologie au sida fléau repose sur cette dynamique qui €largit les enjeux médicaux et

scientifiques et constitue un mouvement social original dans la lutte contre les fléaux
sociauz » (Thiaudiére 2002, 22).

Le cceur de cette construction exceptionnaliste repose donc sur I'idée que le VIH
n’est pas une maladie comme les autres et qu’il faut en conséquence la traiter selon ses
particularités. En effet, traditionnellement, les maladies sexuellement transmissibles
et les épidémies, auxquelles le VIH /sida se rattache, sont prises en charge selon un
schéma répressif. Comme ’expliquent Ronald Bayer et David Kirp, lorsque I’épidémie
de VIH/sida est apparue, chaque pays occidental a dii choisir entre deux idéaux-types
de stratégies de prise en charge des épidémies, représentant deux conceptions opposées
de santé publique (Kirp et Bayer 1992, 4-5 et 364-370). D’une part, une « stratégie
de contréle et de contingentement » traditionnellement utilisée pour les épidémies
virulentes (et les maladies sexuellement transmissibles) et qui implique 'utilisation
de moyens coercitifs pour identifier les porteurs de la maladie et les isoler, afin d’en
éviter la propagation. D’autre part, une « stratégie de coopération et d’inclusion »
qui vise a impliquer les groupes les plus vulnérables face a l'infection & VIH dans la
lutte contre le sida grace a I’éducation, le dépistage volontaire et la protection de leur
vie privée et de leurs intéréts.

L’importance de la premiére stratégie a progressivement diminué au profit de la se-
conde, au fur et a mesure de la montée de maladies chroniques non transmissibles liées
a des modes de comportements (cancer, alcoolisme, maladies cardio-vasculaires, etc.),
pour lesquelles la coopération du patient devient nécessaire. Les auteurs soulignent
ainsi la double nature du VIH/sida — menace a la fois virale et comportementale —
pour expliquer I’éventail de stratégies de prévention choisies par chaque pays indus-

trialisé entre les deux poles de ces idéaux-types (Kirp et Bayer 1992, 5). L’émergence

10. La notion de « coalition exceptionnaliste » est employée aussi bien au singulier qu’au pluriel
puisqu’il est possible de l’envisager dans une perspective a la fois nationale (et dans ce cas, il existe
une coalition par pays) et transnationale (les acteurs forment des réseaux au-dela des frontiéres
étatiques pour former une coalition a ’échelle des pays occidentaux).
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du VIH/sida réveille en effet les tentations répressives comme le montrent de nom-
breux débats politiques qui ont lieu dans les toutes premiéres années de 1’épidémie —
débats qui s’apaisent malgré tout rapidement au profit d’un large consensus en faveur
d’une « stratégie de coopération et d’inclusion ».

C’est toute efficacité de la construction du VIH comme maladie « différente »,
« exceptionnelle » par des acteurs aux marges des systémes politique et sanitaire
que de réussir a diffuser 'idée selon laquelle une stratégie libérale pour lutter contre
la maladie serait la seule option viable. « Le sida était incurable, affligeait des po-
pulations marginalisées et menacées qui avaient une peur de UEtat enracinée dans
Ihistoire et de ’hostilité vis-a-vis de ses institutions, portait en lui une grande dis-
crimination, requerrait des modifications dans les comportements les plus intimes qui
étaient difficiles a mettre en ceuvre et a maintenir, et était principalement trans-
mis dans des contextes qui impliquaient des actes sexuels bien définis ou le partage
d’un attirail d’injection de drogues entre adultes consentants », autant de comporte-
ments difficilement modifiables sous la contrainte (Kirp et Bayer 1992, 365). C’est
pour cela que, pour la premiére fois, la « stratégie de coopération et d’inclusion »,
qui existait évidemment bien avant I’arrivée du VIH, occupa une place aussi centrale
dans les démocraties industrialisées et qu’un consensus quasi-généralisé (a I’exception
de quelques groupes/partis conservateurs) se fit autour de I'opposition a la mise en
ceuvre d'une « stratégie de contrile et de contingentement ».

Les coalitions nationales d’acteurs qui s’étaient formées au début de 1’épidémie
avaient été en mesure de plaider efficacement en faveur du caractére exceptionnel
du VIH et de démontrer la nécessité de ne pas contraindre les populations a risque
mais au contraire de les impliquer dans la lutte contre I’épidémie. De plus, ce travail
de mise en exception du VIH/sida s’accompagnait d’un travail de généralisation de
la cause, mettant en avant le fait que puisque le VIH/sida touchait également les

hétérosexuels, cette maladie devait étre la cause de tous.

Les Etats face au sida : entre manque de réactivité, cadrage du probléme et
controverses politiques. Le role primordial qu’ont joué ces militants et cette « coa-
lition exceptionnaliste » dans la lutte contre le VIH/sida s’explique en grande partie
par le manque de réactivité dont ont fait preuve les Etats occidentaux au tout début
de 1’épidémie. L’absence de prise en compte de cette nouvelle épidémie, voire son
déni, découle du fait que le VIH/sida touche & des domaines (les rapports sexuels,
la toxicomanie, 'homosexualité) dont les représentants de I'Etat se saisissent dif-

ficilement. A cet égard, il est intéressant de mettre en paralléle ce déni des Etats
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occidentaux face a 'épidémie avec celui des Etats africains que nous évoquerons plus
loin. La différence entre ces deux contextes provient de la capacité des mouvements de
malades & se mobiliser pour pallier les manques de 'Etat dans les pays occidentaux,
ce qui n’a pas été le cas dans les pays africains (Buton 2005, 790). Cette réaction des
acteurs privés en amont de celle de I'Etat fait également partie des particularités du

VIH/sida.

Les programmes publics de lutte contre le VIH/sida interviennent en effet tar-
divement comme une « opération de mise en sens » d’initiatives diverses issues du
secteur privé (Bergeron 2010, 89). Reprenant un concept d’Herbert Simon, Monika
Steffen explique la difficulté des Etats européens & saisir I’épidémie de VIH /sida par
le manque d’information sur le probléme empéchant de prévoir son évolution et donc
de le traduire en solutions adéquates. « L’épidémie de sida présentait un probleme
“mal-structuré” ne correspondant pas aux modes d’intervention, cadres cognitifs et dé-
coupages institutionnels forgés en conformité avec le modele médical » (Steffen 2000,
12). C’est en fait a travers la confrontation avec les acteurs de la « coalition excep-
tionnaliste » que les Etats vont étre en mesure de mieux définir le probléme du VIH
et ultérieurement de le recadrer comme un probléme de santé publique, cadrage a

partir duquel ils sont en mesure de réagir et de proposer des solutions.

Ces ajustements autour de la définition du probléme VIH se sont notamment ré-
glés par le biais de controverses et de crises mettant en jeu intéréts et valeurs des
différents groupes d’acteurs, bien que la recherche du consensus ait étonnamment été
I'une des priorités des Etats occidentaux (Kirp et Bayer 1992, 372). En effet, face
a 'ampleur de la crise et le choc que représentait le nombre élevé de décés de ma-
lades, les acteurs politiques ont, en grande majorité, préféré rechercher des solutions
consensuelles plutot que de mobiliser cette crise comme une ressource dans un travail
d’opposition politique entre partis.

Un rapide retour sur la crise du sang contaminé et la controverse autour de la prise
en charge des toxicomanes en France sera 'occasion de souligner deux dynamiques

en jeu dans la construction des politique de lutte contre le VIH /sidall.

Dans le cas de '« affaire du sang contaminé », la contamination d’hémophiles par
la transfusion sanguine a remis en cause la capacité de 'Etat a assurer sa fonction

régalienne de protection de la santé de sa population et a mis & jour ses défaillances

11. Ces controverses ont cependant également éclaté dans les autres pays européens et ont été ré-
glées de maniére plus ou moins consensuelle selon le contexte national et les configurations d’acteurs
en place.

72



1.1. La construction du VIH dans les pays occidentaux

dans le domaine de la santé publique!?. Ce scandale entraine alors une reconfigura-
tion de 'espace de la santé : renforcement des droits des patients, réaffirmation de la
responsabilité publique sur la médecine, régulation et contrdéle du sang qui devient
un produit sanitaire ordinaire, etc. (Steffen 2004b, 399-400). La refondation de I'Etat
sanitaire passe alors par la création d’une nouvelle doctrine (la « sécurité sanitaire »)
et de nouveaux modes de gestion de la santé publique (les agences sanitaires) qui lui
imposent 'obligation de protéger sa population contre les risques liés au fonctionne-
ment du systéme de santé (Benamouzig et Besangon 2008, 287-289 ; Buton et Pierru
2012a, 68-70).

Autour de la question de la prise en charge des toxicomanes, la deuxiéme contro-
verse portait plus particuliérement sur une opposition entre politiques répressives de
lutte contre la drogue d’une part, et, d’autre part, politique de réduction des risques
promouvant programmes de mise & disposition de matériel d’injection stérile et acces
gratuit aux soins et aux programmes de traitement de substitution. Choisir cette
seconde politique revenait pour I’Etat a sous-entendre qu'il acceptait des comporte-
ments traditionnellement considérés comme amoraux et illégaux. C’est la redéfinition
du probléme du VIH en probléme de santé publique disposant d’indicateurs et de so-
lutions mesurables qui permit de dépasser cette controverse en la déplagant du champ
de I’éthique a celui de I'expertise technique (Steffen 2004a, 174-175 ; 2004b, 399-400).

A travers cette mise en probléme du VIH et les jeux entre acteurs privés et pu-
blics, c’est la reconfiguration d’une logique de politique publique en logique d’action
publique que l'on observe. En effet, I'incapacité des Etats occidentaux & prendre en
charge la question du VIH/sida avant et mieux que les acteurs privés a ouvert le
champ de la santé & de nouveaux acteurs. Cette multiplication des acteurs inter-
venant sur les questions de santé et la restructuration de I’Etat dans le domaine
sanitaire ont conduit & une complexification du champ de la santé. L’Etat n’est plus
nécessairement ni le seul, ni le principal acteur et il existe désormais des alterna-
tives au seul traitement des problémes collectifs dans la sphére publique (Thoenig
1998, 303-310). Ainsi, la place qu’occupent désormais les associations de malades

dans I'élaboration des politiques de santé, en lien avec d’autres évolutions telles que

12. L'« affaire du sang contaminé » fait référence & la contamination au milieu des années 1980
de personnes séronégatives par le biais de la transfusion sanguine a cause de l’absence et/ou de
I'inefficacité des mesures de sécurité de la transfusion. En effet, & un moment ou les tests de dépistage
du VIH étaient en train de devenir disponibles, des erreurs et retards dans la généralisation du test
des poches de sang utilisées pour la transfusion provoqua la contamination de certains transfusés,
dont de nombreux hémophiles. Pour une analyse plus détaillée, voir le travail de Michel J. Bosia
(2006).
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la médecine des preuves ou la rationalisation des soins, a conduit a une transforma-
tion du modéle politique de la santé d'une « tradition clinique paternaliste » & une
« modernité thérapeutique participative » (Barbot 2008, 988-992).

Si elle ne constitue pas le seul élément des transformations récentes observables
dans le champ politique et sanitaire (et notamment dans les formes de gestion poli-
tique de la santé), I’épidémie de VIH/sida a joué un role central dans les reconfigu-

rations de ce champ dans les pays occidentaux.

La prévention et la santé publique repositionnées au cceur du champ médical.
L’absence de traitement curatif de l'infection a VIH a joué un role primordial dans
le recentrage du champ de la médecine autour de la santé publique et de la préven-
tion. Dés les années 1950, I'apparition de maladies chroniques dégénératives (cancer,
maladies cardio-vasculaires. ..) et 'importance grandissante accordée a la maitrise
des dépenses de santé avaient déja initié un renouveau des politiques de prévention
en mettant notamment 'accent sur la nécessité d’agir afin de changer les comporte-
ments individuels producteurs de risques, décalant ainsi partiellement 1’axe central
du champ médical du curatif a la prévention, dans une logique de santé publique
(Bergeron 2010, 80). Une tendance que 1’émergence de ’épidémie de VIH /sida vien-
dra renforcer en conduisant a 'intégration de dimensions non-médicales & la prise en
charge et le développement de nouvelles stratégies de prévention — puisqu’a défaut
de pouvoir guérir les personnes déja infectées par la maladie, il s’agit d’en limiter la
propagation (Steffen 2000, 8).

Deux éléments qu’il convient de souligner. D’une part donc, I’épidémie de VIH
fit rapidement 1'objet d’une approche « multisectorielle » pour une épidémie per-
gue comme un « probléme multidimensionnel [...| dépendant largement de facteurs
sociauz » (Slutkin 2000, S27). Cette perception de I’épidémie s’exprime en effet a tra-
vers la mise en place rapide de services pour les personnes séropositives allant au-dela
d’une prise en charge purement médicale. En effet, en ’absence de traitement et hors
des périodes d’infections opportunistes, le type de prise en charge proposée par 1’ho-
pital n’est pas réellement en mesure de répondre aux besoins des patients séropositifs.
De nombreuses initiatives furent ainsi mises en place : appartements thérapeutiques,
suivi psychosocial, prise en charge communautaire, associations d’aide aux malades,
etc. Certaines d’entre elles existaient déja avant mais la particularité de I’épidémie de
VIH /sida est d’avoir concentré, multiplié, amélioré et médiatisé ces initiatives jusqu’a
ce qu’elles deviennent les éléments d’une stratégie de santé publique (Herzlich 2002,

191 ; Steffen 2000, 27-28).
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D’autre part, la nécessité d’un recours massif a la prévention entraina un renou-
vellement du secteur. Si la partie curative de la médecine constituait un secteur de
politique bien défini et établi, un soutien institutionnel manquait en revanche a celui
de la prévention qui n’était alors vu que comme faisant partie du secteur des services
sociaux. Il fallut alors inventer de nouveaux outils a la fois pour permettre la préven-
tion de I’épidémie et pour en surveiller I’évolution. L’élaboration de politiques de lutte
contre le VIH /sida forga donc les pays occidentaux a se réorienter « vers des mesures
préventives basées sur des stratégies d’intervention sociale, visant des changements
comportementaux. Cette approche conduisit a des controverses politiques autour de la
légitimité et de efficacité de politiques publiques se focalisant sur les comportements
privés et les styles de vie » ainsi que sur le type de surveillance qu’elles nécessitaient
et leur confidentialité (Steffen 2004a, 168).

Cette construction exceptionnelle du VIH s’appuie donc a la fois sur des caracté-
ristiques et un contexte d’émergence particuliers de 1’épidémie et sur un travail de
construction réalisés par des acteurs militants impliqués dans la lutte contre le sida.
Cette analyse met également en lumiére les nombreux bouleversements sociaux, po-
litiques et sanitaires provoqués par cette épidémie et son traitement « exceptionnel »
pour lequel il fallut adapter les systémes politique et sanitaire. Mais les limites tem-
porelles de cette analyse, qui s’intéresse plus particulierement & la mise en sens de
I’épidémie durant sa premiére décennie, nous invite a poser la question de '« aprés ».
Que devient cette construction exceptionnelle sur le long terme, lorsque la lutte contre
le VIH /sida s’institutionnalise ?

Nous nous intéresserons donc maintenant au processus de « normalisation » qui a
suivi la période de cadrage de 1’épidémie selon un schéma exceptionnaliste dans les

pays occidentaux.

1.1.3. Epuisement de I’exceptionnalisme et processus de

« normalisation »

Le caractére d'urgence qui sous-tend la construction du VIH/sida selon un schéma
exceptionnaliste rend difficile son maintien sur le long terme aussi bien du fait de
I'évolution de I’épidémie (apparition des traitements) que des ressources que cette
construction requiert. Perdant de son efficacité, elle s’épuise alors que se développe
en paralléle un processus de normalisation et de chronicisation du VIH /sida a travers

lequel cette épidémie devient progressivement une « maladie comme une autre », par
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le biais de l'institutionnalisation des processus, des acteurs et des instruments de
cette politique. Nous analyserons ici les mécanismes de I’émergence de ce processus.

La question de la normalisation du VIH a particuliérement été traitée dans les
pays européens a partir des travaux de différents chercheurs sur la politique de lutte
contre le VIH/sida de ces pays (France, Angleterre, Allemagne, Suisse, etc.). C’est
donc sur les cas des pays d’Europe de I’Ouest que notre analyse se concentrera. Cette
section sert donc de préambule a I’étude des enjeux de la « normalisation » a 1’échelle
internationale et au Bénin et introduit la discussion autour de cette notion, que nous

poursuivrons de maniére plus approfondie dans les sections et chapitres suivants.

Un processus chronologique : analyser les quatre phases de la « normalisation ».
Des le début des années 1990, dans les pays occidentaux, il est question de « norma-
lisation » de I’épidémie de VIH/sida. La découverte des premiers médicaments (la
molécule d’AZT est utilisée dés 1986), malgré leurs résultats limités, commence a
soulever la question de I’évolution de la maladie vers une forme plus chronique dés la
fin des années 1980 (Kirp et Bayer 1992, 372-275). A partir de 1996, du fait de l'ar-
rivée des trithérapies antirétrovirales, la baisse de la mortalité est spectaculaire. Les
crises sanitaires des premiéres années, notamment liées & la sécurité de la transfusion
sanguine, sont en voie de résolution. Et la catastrophe sanitaire tant redoutée ne se
produit pas puisque I'épidémie n’expose pas et demeure majoritairement cantonnée
a des groupes a risque — homosexuels et toxicomanes (Rosenbrock et al. 2000, 1608).
« La prévention, la recherche et la prise en charge des patients sont devenus des pro-
blémes routiniers, interrompus par de nouvelles avancées cliniques dans le champ des
thérapies qui promettent de faire du sida une maladie chronique avec des périodes
de survie longues |...| Une catastrophe imminente s’est transformée en probléme qui
peut étre géré par la santé publique et la prise en charge médicale » (Rosenbrock
et al. 2000, 1608). Autrement dit, pour reprendre & nouveau l’analyse de Monika
Steffen, est en voie d’achévement le processus de transformation de ce « probléme
mal-structuré » difficilement saisissable par les outils dont disposent les acteurs des
champs politique et sanitaire en un probléme de santé publique clairement identifié
et délimité (Steffen 2004a, 171-176).

De plus, la « coalition exceptionnaliste » qui avait permis cette construction par-
ticuliére du probléme du VIH s’essouffle. Les structures associatives des premiéres
années commencent & montrer des signes d’essouflement et de désaffection militante
alors méme que l'intérét collectif pour I’épidémie retombe (Herzlich 2002, 192-194).

Cet apaisement de la question du VIH, sa transformation en probléme routinier du
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systéme de santé dans les pays européens et l'institutionnalisation de la lutte ont
été décrits par différents auteurs comme une « normalisation » de cette question,
c’est-a-dire « un processus par lequel un phénomeéne précédemment considéré comme
extraordinaire (inconnu, grand, petit, bon, mauvais, menagant, enrichissant) perd son
statut et retourne dans le monde du familier et de [’habituel en termes de perception
et d’action » (Rosenbrock et al. 2000, 1613). En d’autres termes, la question du sida
se « banalise ».

Une comparaison entre différents pays européens réalisée par un groupe de cher-
cheurs européens a permis de mieux décrire le processus de normalisation en faisant
émerger un idéal-type composé de quatre phases chronologiques selon le traitement
politique et social du VIH/sida & 1’échelle nationale et mettant en avant les grandes
tendances de cette remise en cause de I'exceptionnalité de I’épidémie (Rosenbrock
et al. 2000).

Comme nous ’avons vu plus haut, la premiére phase de ce processus, entre 1981
et 1986, est celle de ’émergence de 'exceptionnalisme. Nous en avons déja évoqué
les raisons dans les parties précédentes — une maladie nouvelle, inconnue, sexuel-
lement transmissible, pour laquelle les modéles traditionnels de santé publique ne
fonctionnent plus et qui bouleverse les pouvoirs médical, social et politique — et nous
n’y reviendrons donc pas dans cette section.

Lors de la deuxiéme phase, de 1986 a 1991 environ, le modéle de ’exceptionnalisme
se consolide et il est mis en ceuvre selon les différentes configurations politiques et
sanitaires des pays européens. C’est lors de cette période que le nouveau modéle de
santé publique et les institutions qui avaient émergé lors de la premiere phase sont
renforcés.

La troisieme phase, de 1991 a 1996 environ, correspond a un premier pas vers
la normalisation du VIH. Deux types de cause ayant provoqué ce processus peuvent
étre identifiés. Des causes générales liées aux situations d’exceptionnalité et des causes
lies aux caractéristiques de I’épidémie de VIH/sida elle-méme. Les premiéres font
principalement référence aux difficultés de maintenir une situation d’exceptionnalité
sur le long terme. En effet, au fil des années, la perception de la situation comme
exceptionnelle et 'intérét subséquent qu’on lui accorde baissent alors que la fatigue
des acteurs impliqués augmente. L’évolution de la situation politique (contexte de fin
de la guerre froide), la concurrence progressive d’autres maladies et d’autres postes
budgétaires, de méme que le renouvellement des acteurs impliqués (qui ne sont donc
plus les militants de la premiére heure) sont autant d’éléments poussant a la norma-

lisation.
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Le second ensemble de causes mobilise plus particulierement les caractéristiques de
I’épidémie elle-méme pour expliquer le début du processus de normalisation. D une
part, les scénarios catastrophistes qui avaient été élaborés dans les premiéres années
de I’épidémie ne se sont pas matérialisés et I’évolution de 1’épidémie demeure par-
tiellement limitée. D’autre part, les premiers succés de la médecine face a 1’épidémie
(apparition de ’AZT en 1986 et des trithérapies en 1996) et son évolution subséquente
vers des formes chroniques participent de la routinisation de la prise en charge du
VIH, dans le cadre de financements décroissants accordés a la question. Enfin, si la
menace de la mort a laquelle sont confrontés les acteurs depuis le début de 1’épidémie
a été un moteur important de leur mobilisation, cette confrontation constante avec
la mort a également été a 'origine de 1’épuisement de nombre d’entre eux.

La quatrieme et derniére phase, qui a débuté en 1996, est celle de la normalisation.
Cette date correspond en fait a la découverte d’une nouvelle catégorie de molécule
(les inhibiteurs de protéase) qui va conduire a I'introduction des thérapies antirétrovi-
rales hautement actives (HAART ou trithérapies), combinant efficacement plusieurs
molécules'®. Le processus de normalisation ne se produit cependant pas de maniére
unifiée et trois formes de retour a la normalité peuvent étre identifiées.

La normalisation comme « régression » induit une réduction des ressources allouées
au champ du VIH et sa réintégration au sein du schéma institutionnel « normal »,
comme l'illustrent la remédicalisation de la prise en charge, au détriment des profes-
sions paramédicales qui avaient émergé dans le cadre de la lutte contre le VIH /sida,
et 'apparition de la question du cott de la politique de lutte contre le VIH/sida
sur la scéne politique. Le VIH /sida devient donc une maladie dont le cadre norma-
tif et cognitif se rapproche de celui des autres maladies qui doivent faire face a des
questions de rationalité économique.

La normalisation comme « stabilisation de [’exceptionnalisme » passe par I'institu-
tionnalisation des innovations liées au VIH /sida dans la structuration de ce champ —
telle que la prise en compte de la place des associations dans le continuum de soins.
La banalisation du VIH/sida ne peut en effet produire un retour total a la situa-
tion d’« avant-VIH » puisque les bouleversements politiques et sanitaires sont trop
importants pour étre complétement inversés.

Enfin, la normalisation en tant que « généralisation de [’exceptionnalisme » a
conduit a la diffusion des innovations du VIH & l’ensemble du champ de la santé

— par exemple, a travers la modernisation des schémas de prise en charge appliqués

13. Voir 'annexe C pour une explication plus détaillée de ces termes médicaux.
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a d’autres épidémies ou I'importance croissante apportée aux droits humains dans la
santé publique (Rosenbrock et al. 2000, 1615-1623). Le processus de normalisation du
VIH peut donc paradoxalement se traduire par une forme de mise en exceptionnalité
de I'’ensemble du champ de la santé, ce qui pourrait donc étre interprété comme une
diffusion générale du cadre normatif et cognitif de I'exceptionnalité, jusqu’a ce qu’il
constitue I'étalon de référence du champ de la santé. Cette imposition de ce cadre

pourrait alors étre qualifiée de victoire des acteurs de la « coalition exceptionnaliste ».

L’évolution subjective de la notion de risque au cceur du processus de « norma-
lisation ». La rapidité du passage d’une situation d’exceptionnalité du VIH dans
la plupart des pays d’Europe de I’Ouest a un retour a& une conception « normale » de
I’épidémie interroge sur le role joué par des facteurs subjectifs dans cette évolution,
tels que la perception du risque ou les représentations de la maladie. Il n’est en effet
pas possible de déterminer les limites temporelles de cette chronologie idéal-typique
par les seules évolutions des connaissances scientifiques sur la maladie. L’arrivée de
traitements efficaces, bien que non curatifs, est une condition nécessaire au déclen-
chement du processus de normalisation mais elle n’est pas suffisante.

Comme nous 'avons souligné dans l'introduction de ce chapitre, la construction
d’un cadre cognitif et normatif est fortement liée a des « valeurs et visions du monde »,
c’est-a-dire des perceptions qui encadrent la maniére dont le probléme est construit
par les acteurs. Dans le cas du processus de normalisation du VIH, il importe donc de
souligner qu’une « modification sensible de la perception du risque-sida » contribue
fortement a l’explication de ce phénomeéne. Cette modification est « la conséquence
d’un changement majeur de la perception du probléeme qui, a partir d’un risque gé-
néralisé inacceptable, serait rendu acceptable par Uezxistence des réponses |[...| C’est
cette évolution des perceptions, [’'une propre au risque de contamination per¢u comme
un risque acceptable, l'autre a la maladie per¢cue comme une conséquence controlable
qui, & travers leurs effets croisés, est a l'ceuvre dans la normalisation » (Setbon 2000,
63). En d’autres termes, plus que la réduction réelle du risque représenté par ’épidé-
mie de VIH /sida, c’est la réduction du risque pergu, aussi bien chez les professionnels
de santé que dans la population générale, qui permet d’expliquer la rapidité du pro-
cessus de normalisation.

Michel Setbon identifie ainsi trois phases successives correspondant & trois formes
de perception du risque lié¢ au VIH/sida dans la population générale et au cadrage de
I’épidémie dont elles sont porteuses. De 1981 & 1986, la maladie semble étre limitée a

quelques groupes particuliers (homosexuels, toxicomanes, Haitiens) et, dés lors, elle
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est identifiée comme une question de mode de vie ne concernant pas une population
générale qui ne s’identifie pas a ces groupes. L’apparition des tests de dépistage
en 1985 et la reconnaissance de la transmission par voie sexuelle hétérosexuelle de
I’épidémie modifient la perception de I’épidémie par la population : on passe en effet
a une perception de risque généralisé qui conduit & la diffusion et I'imposition de la
construction exceptionnaliste de I’épidémie de VIH. C’est parce que tout le monde se
sent vulnérable et en situation de risque face a 1’épidémie qu’une certaine solidarité
se créé avec les malades et que la lutte contre la maladie peut devenir une « cause
consensuelle » (Herzlich 2002, 189).

La mise en place de réponses politiques entre 1986 et 1989 ouvre la voie a la
normalisation du VIH car I’élaboration politique de réponses a 1’épidémie rend le
risque acceptable en montrant que le probléme est bien pris en compte au niveau
politique et en construisant « l’acceptabilité sociale du risque alors que leurs effets
restent incertains ». Le risque est alors percu comme un risque individuel qu’il est
possible de contrdler (Setbon 2000, 72-75). Cette perception s’inscrit d’ailleurs en
droite ligne de linterprétation biomédicale du VIH/sida faisant la part belle a la
question des comportements individuels, rendant les individus responsables de leur
contamination, et masquant des questions plus politiques!*.

Le « paradozxe de la normalisation » vient alors précisément du fait que c’est la
construction exceptionnaliste du VIH qui ouvre la voie au processus de normalisa-
tion. En effet, la construction de ’exceptionnalité du VIH conduit a la mise en ceuvre
de programmes exceptionnels et de réponses innovantes a 1’épidémie. Et c’est 'ap-
parition de ces réponses qui induit une perception du risque plus acceptable et rend

alors possible la normalisation du traitement de I’épidémie (Setbon 2000, 68).

L’émergence de I’épidémie de VIH/sida dans les pays occidentaux, maladie alors
totalement inconnue, produit un choc politique et sanitaire sur ces sociétés indus-
trialisées dans lesquelles la médecine curative semble avoir le pouvoir d’apporter des
solutions a toutes les pathologies. La mobilisation d’acteurs militants en marge des
champs politique et sanitaire mais touchés en premier lieu par I’épidémie conduisit &
la remise en cause des pouvoirs politique, sanitaire et scientifique en place, au nom

des malades touchés par le VIH.

14. La question de Uinterprétation biomédicale du VIH et de l'accent disproportionné mis sur la
dimension individuelle de la contamination et des comportements a été particuliérement étudiée
dans le cas de I’Afrique sub-saharienne. Voir par exemple, a ce sujet, la thése de Moritz Hunsmann
(2013).
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La constitution de « coalitions exceptionnalistes » dans les différents pays d’Europe
de I'Ouest et aux Etats-Unis autour d'un cadrage du VIH comme maladie exception-
nelle est I'une des grandes particularités de cette épidémie qui bouleversa les champs
politique et sanitaire de ces pays. Les avancées rapides de la médecine et 'arrivée des
premiers traitements ainsi que I’évolution des perceptions du risque lié a l'infection
a VIH conduisirent progressivement a un processus de normalisation transformant
le VIH/sida en maladie « banale » — bien que les traces de ce cadrage exceptionnel
de I'épidémie demeurent aussi bien au niveau politique que dans l'organisation de la
santé publique.

Bien entendu, cette mise en sens de I'épidémie au niveau des pays occidentaux ne
se produit pas en totale autarcie par rapport aux autres échelles de production de
I’action publique et aux autres régions du monde. Le développement d’une gouver-
nance multi-niveaux, la transnationalisation de ’action publique et la mise en réseau
des acteurs a 1’échelle internationale nous conduisent maintenant a interroger, dans la
section suivante, les processus de diffusion de ce cadre cognitif et normatif a 1’échelle
internationale. Les liens trés forts entre échelles nationales et internationale rendent
assez évidentes les tentatives de positionnement des acteurs des « coalitions excep-
tionnalistes » au niveau international dans le but d’essayer de controler 'opération de
mise en sens de I'épidémie dans les politiques internationales. Et les déplacements de
ce cadrage entre ces échelles et la circulation de I’exceptionnalisme nous conduisent
a poser la question de I’évolution possible de son contenu.

A travers 'analyse de la construction du champ du VIH au niveau international,
nous étudierons donc le processus de diffusion de l'exceptionnalisme du VIH, les
acteurs qui y participent et 1’évolution de contenu que ce changement d’échelles

opere.

1.2. Diffusion de I'exceptionnalisme et construction

du champ du VIH a I’échelle internationale

La construction de politiques internationales se produit en lien étroit avec le niveau
national et la mise en probléme du VIH telle qu’elle a émergé dans les pays occi-
dentaux. En effet, les politiques et orientations internationales ont vocation & servir
de principes guidant la mise en ccuvre des politiques au niveau des pays. Il convient
tout d’abord de souligner & nouveau I’étroitesse de ce lien puisque la grande majorité

des acteurs qui interviennent & 1’échelle internationale sont aussi des acteurs dans des
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contextes nationaux.

Les deux échelles doivent donc étre pensées ensemble, bien que notre analyse sépare
les deux pour des raisons de clarté, et nous ferons donc des allers-retours constants
entre politiques internationales et niveau national, aussi bien du fait des liens exis-
tants entre acteurs et définitions du probléme dans les pays occidentaux et champ
international que pour prendre en compte causes et conséquences nationales de 1’éla-

boration de politiques internationales.

Notre recherche portant sur le Bénin, nous nous concentrerons plus particuliére-
ment sur les liens entre échelle internationale et Afrique sub-saharienne bien que
notre analyse s’applique également & d’autres pays dits « a faible ou moyen revenu ».
De ce fait, certains éléments de 'analyse livrée dans cette section sont étroitement
liés & ceux qui seront discutés dans la partie suivante centrée sur le sida en Afrique
puisque le VIH/sida en Afrique a constitué un objet central des mobilisations contre
le VIH/sida a l’échelle internationale. Cependant, ’analyse de cette section s’inté-
resse plus particuliérement & la maniére dont le probléme du VIH/sida en Afrique
est percu depuis le niveau international, cadré selon des enjeux internationaux et

mobilisé par des acteurs au sein du champ international.

1.2.1. La construction d’un régime international du VIH/sida

fondé sur I'exceptionnalité de la maladie

L’émergence de 1'épidémie de VIH /sida au niveau international n’est pas immédiate.
Elle est généralement datée autour de 1985. De maniére assez semblable aux proces-
sus qui se sont produits a 1’échelle nationale — et que nous avons détaillés dans la
section précédente —, les caractéristiques du VIH/sida ne permettent pas sa quali-
fication directe en probléme de santé méritant une action a 1’échelle internationale.
C’est la requalification progressive de I’épidémie selon le cadre cognitif et normatif
exceptionnel (articulé autour des droits de I'homme) qui permet I’émergence de ce
probléme a I’échelle internationale. Puis, la création de 'TONUSIDA et le role de plus
en plus central joué par la Banque mondiale dans la santé internationale participent a
le reconfiguration du VIH /sida autour de la « multisectorialité ». C’est a travers cette
opération de stabilisation des normes internationales et de standardisation de la lutte
contre le VIH/sida que nous assistons au développement d’un régime international

articulé autour de ’exceptionnalité de 1’épidémie.
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De l'inaction a la création du GPA, premiéres luttes internationales autour de
la définition du VIH/sida. Non seulement les connaissances scientifiques sur le
VIH/sida sont encore extrémement limitées mais les gouvernements des différents
pays qui auraient pu contribuer & son émergence sur la scéne internationale n’en ont
pas la volonté politique — sans compter que les épidémies ne sont plus considérées
comme des menaces dans cette « ére post-antibiotique » (Patterson 2007). En outre,
le VIH /sida est per¢u comme une maladie touchant principalement des groupes de
population particuliers (homosexuels) dans les pays développés. Les traditionnels
acteurs internationaux en charge de la santé, tels que I'OMS, ne la catégorisent
donc pas comme une pandémie potentielle (c’est-a-dire d’une épidémie se diffusant
rapidement au niveau mondial). Et I'attention qu’on lui porte est d’autant moins
pressante que les pays occidentaux ot elle se développe ont les ressources nécessaires
pour y faire face (Lisk 2010, 11-12). La premiére conférence internationale sur le
VIH/sida'® est d’ailleurs organisée par le Center for Disease Control and Prevention
américain en 1985 & Atlanta, et non par une organisation internationale. De méme,
les militants de la lutte contre le VIH /sida, trés présents sur les scénes nationales, ne
deviennent pas actifs au niveau international avant la fin des années 1980 (Patterson
2007, 205).

Les premiéres réponses internationales au VIH /sida sont donc non seulement uni-
quement construites dans le cadre des actions de ’OMS en direction de la santé
(puisque le VIH est une maladie) mais cette prise en compte a ’échelle internatio-
nale aura lieu de maniére trés lente et en ignorant 'impact de la maladie dans les
pays en développement. En fait, I'attention accordée au VIH/sida dans les pays en
développement était méme vue par le directeur général de ’'OMS de I’époque, le Dr
Mabhler, comme une « distraction face aux objectifs des programmes de “santé pour
tous” de I’OMS dans les régions en développement » et une diversion face a leurs
« vrais » problémes sanitaires (Lisk 2010, 13).

C’est en fait 'augmentation rapide du nombre de cas reportés dans différents pays
du monde et la pression croissante des gouvernements de certains pays africains
(notamment celui de I’'Ouganda) qui forga 'OMS a entamer une réflexion autour de
la prise en charge de cette question vers 1985-1986 (Lisk 2010, 14).

La création du « Global Programme on AIDS » (GPA) au sein de ’'OMS en 1987 est

15. Cette conférence internationale sur le VIH/sida (International AIDS conference) a été organi-
sée tous les ans de 1985 a 1994 puis tous les deux ans depuis, dans différents pays. Elle constitue la
plus grande conférence mondiale sur le théme du VIH/sida et réunit aussi bien des scientifiques et
des représentants d’institutions nationales et internationales que des représentants de communautés,
des militants et des personnes séropositives.
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la premiére véritable tentative de réponse internationale face a la crise montante du
VIH /sida. Dirigé par Jonathan Mann de 1987 & 1990, le GPA connut un succés certain
durant cette période puisqu’il passa progressivement d’un programme fonctionnant
grace a deux employés et un demi-million de dollars a un programme fonctionnant
avec quatre cents personnes et bénéficiant de contributions (directement versées par
les pays) de plus de 100 millions de dollars (Slutkin 2000, S26). Le GPA joua donc
rapidement un role-clé de la lutte contre le VIH/sida a I’échelle internationale, no-
tamment dans la création de « Programmes nationauz de lutte contre le VIH/sida »
(PNLS) dans les pays en développement, nouvelles institutions chargées de coordon-
ner la lutte contre le sida au niveau national. Mais son roéle fut également essentiel
dans la promotion d'un cadrage de I’épidémie en termes de « droits de [’homme »,
de non-stigmatisation des personnes infectées et d’'une stratégie de prévention tour-
née vers les individus, et reconnaissant le caractére multidimensionnel de 1’épidémie
(Demange 2010, 226).

Comme nous 'avons souligné dans la premiére section de ce chapitre, le contenu de
ce cadrage de I’épidémie renvoie donc trés directement a la maniére dont I’épidémie a
été définie par les acteurs militants aux Etats-Unis et en Europe de ’Ouest et repose
sur la méme idée que la discrimination des malades au coeur des stratégies tradition-
nelles de lutte contre les épidémies aurait pour conséquence d’écarter les malades
des programmes de prévention et de soins — et donc de provoquer ultérieurement
leur échec. L’importance centrale accordée aux droits de ’homme dans le cadre du
VIH se diffusa de maniére tellement forte qu’elle dépassa le simple cadre de cette
épidémie et se diffusa progressivement a I’ensemble des politiques internationales de
santé (Gruskin, Mills et Tarantola 2007).

Ce succes est en grande partie dit au premier directeur du GPA, Jonathan Mann,
médecin américain, un des premiers épidémiologistes a s’intéresser a 1’épidémie de
VIH/sida en Afrique et fervent défenseur de cette problématisation de ’épidémie,
dont le charisme joua un grand réle dans la diffusion de ce cadrage (Tarantola et al.
2006). 11 contribua également a développer la coopération entre le GPA et de nom-
breux autres acteurs (agences onusiennes, organisations internationales ou groupes de
militants de la lutte contre le VIH /sida des pays occidentaux) afin de mettre a profit
leur expérience dans ce domaine, ce qui conduisit au développement de réseaux inter-
nationaux contre le sida (Patterson 2007, 205-206). Cette approche, qui s’est depuis
imposée a ’échelle internationale, s’inscrivait pourtant alors en opposition avec la
vision beaucoup plus technique et biomédicale promue par ’OMS. Cette opposition

combinée a un conflit de personnes entre le directeur général de ’OMS, Hiroshi Naka-
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jima, et Jonathan Mann conduisirent finalement & la démission de ce dernier en 1990
et a I'échec consécutif du GPA, réduit progressivement a sa plus simple expression
a travers une diminution drastique de son personnel et des contributions financiéres
(Patterson 2007, 206).

Les problémes liés au fonctionnement du GPA donnérent lieu & de nombreuses
critiques, principalement concentrées autour de deux aspects. D'une part, « le fossé
entre le taur de nouvelles infections et les attentes stratégiques devenait de plus en
plus grand », pointant ainsi I'inadéquation du GPA face a une pandémie de plus en
plus menacante. D’autre part, il y avait un mécontentement grandissant de la part
des gouvernements contributeurs & propos du fonctionnement du GPA qui était percu
comme « paralysé par sa place au sein de I’OMS et incapable de travailler efficace-
ment avec les autres agences de I’ONU pour développer des stratégies efficaces » — ce
qui conduisit & une redirection des financements du GPA vers les canaux de 'aide
bilatérale (Poku 2002, 288).

Cette remise en cause du GPA se produisit dans le contexte plus large de ’émer-
gence de critiques visant ’ONU pour ses dysfonctionnements bureaucratiques et son
manque d’efficacité. L’OMS était particulierement visée par ces critiques. Non seule-
ment la santé est un domaine ou les inégalités Nord-Sud persistent mais I’OMS, plus
encore que d’autres agences de ’ONU, était mise en cause pour ses dérives bureaucra-
tiques et budgétaires qui étaient en fait le reflet de sa crise de légitimité et d’identité
consécutive a une mise en concurrence dans le domaine de la santé, notamment par

la Banque mondiale'® ou, de maniére moindre, le PNUD'7 (Gauvrit 2001).

La création de 'ONUSIDA et I'implication de la Banque mondiale : « multi-
sectorialité » et standardisation de la lutte contre le VIH/sida. Ces critiques,

combinée a I’échec relatif du GPA et a la volonté d’introduire une réponse globale

16. La Banque mondiale commence & s’intéresser au domaine de la santé particuliérement & partir
de son rapport annuel « Investir dans la santé » en 1993 (World Bank 1993). Elle réussit rapide-
ment & s’imposer comme un acteur majeur dans le champ de la santé internationale. Disposant de
financements bien plus conséquents que ’OMS et cherchant & se distancer des critiques dont ses
programmes d’ajustement structurel ont fait l'objet, elle élargit progressivement son role dans ce
champ en jouant sur son statut d’organisation « technique » et sa capacité d’expertise (Harman
2009, 228-230).

17. Dans le champ du VIH, le PNUD se pose également en concurrent de ’OMS en promouvant une
approche de la lutte contre le VIH /sida qui cadre 1’épidémie comme un probléme de développement,
et non un « simple » enjeu médical comme ’OMS. Disposant de représentations dans de nombreux
pays en développement et en charge des questions de développement pour 'ONU, cette agence
est ainsi capable d’intervenir de maniére trés large et d’intégrer le VIH & de nombreux autres
programmes.
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a I’épidémie qui soit fondée sur la mobilisation coordonnée de multiples parties pre-
nantes et la reconnaissance de la nature multidimensionnelle du VIH (Lisk 2010,
26), conduisirent a la création de 'ONUSIDA en 1996. A la différence du GPA qui
avait été établi au sein de 'OMS, le « Programme commun des Nations-Unies sur le
VIH/sida » est un programme de I’ONU visant a coordonner ’action des différentes
agences spécialisées de 'ONU et de la Banque mondiale dans le domaine de la lutte
contre le VIH /sida. Ce « mécanisme institutionnel innovant » réunit onze organisa-
tions « co-parrainantes » impliquées dans la lutte contre le VIH /sida qui ont chacune

le « leadership » de la lutte contre 1’épidémie dans leur domaine de compétences
(ONUSIDA 2010b) :

— le Haut commissariat des Nations-Unies pour les réfugiés (UNHCR),
— le Fonds des Nations-Unies pour l'enfance (UNICEF),

— le Programme alimentaire mondial (PAM),

— le Programme des Nations-Unies pour le développement (PNUD),
— le Fonds des Nations-Unies pour la population (UNFPA),

— D’Office des Nations-Unies contre la drogue et le crime (ONUDC),
— 1’Organisation internationale du travail (OIT),

— D’Organisation des Nations-Unies pour I’éducation, la science et la culture
(UNESCO),

— D’Organisation mondiale de la santé (OMS),

— la Banque mondiale,

— ONU Femmes'® (ONUSIDA 2010b).

L’ONUSIDA est dirigé par un « Conseil de coordination du Programme » qui réunit

les représentants de 22 gouvernements provenant des différentes régions du monde,

18. ONU Femmes, l'entité des Nations-Unies pour l'égalité des sexes et l'autonomisation des
femmes, a été créée par I’Assemblée générale de ’'ONU en juillet 2010. Elle est devenue une or-
ganisation co-parrainante en 2012 et n’a donc que tardivement rejoint 'ONUSIDA (ONUSIDA et
ONU Femmes 2012).
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les organisations co-parrainantes et cinq représentants d’organisations non gouverne-
mentales, dont des associations de personnes vivant avec le VIH!Y. Il est également
doté d’un Secrétariat basé & Genéve qui est organisé autour de cing axes straté-
giques : « leadership et plaidoyer, information stratégique et soutien technique, suivi
et évaluation, communication avec la société civile et mobilisation des ressources »
(ONUSIDA 2004, 3).

L’ONUSIDA se différencie donc du GPA sur plusieurs points qui en font un « sys-
teme novateur » (Nay 2010a, 10). Comme la description de son fonctionnement 'in-
dique, il est chargé de coordonner les actions de plusieurs programmes des Nations-
Unies au lieu de s’inscrire dans l'organisation hiérarchique de 'ONU, ce qui est
supposé lui offrir la flexibilité qui manquait au GPA et éviter la duplication des pro-
grammes mis en oeuvre. Mais sa mission refléte également un cadrage du VIH/sida
bien plus large que le cadre bio-médical et qui prend en compte les liens de 'épi-
démie avec les droits de I’homme, le développement et I’autonomisation des femmes
(ou gender empowerment) (Patterson 2007, 207). Son organisation refléte donc bien
la volonté de réforme des Nations-Unies et d’amélioration de leur systéme de gouver-
nance a travers un renforcement de la coopération inter-agences, de l'efficacité des
programmes et de la transparence de leur fonctionnement. Qui plus est, c’est aussi
le premier programme de ’ONU & intégrer des organisations de la société civile dans
son conseil d’administration — bien qu’elles conservent un statut consultatif (Nay
2009, 10). Enfin, la publication de stratégies basées sur la production de « meilleures
pratiques » et le renforcement de la fiabilité de I'information ont contribué & améliorer
les modalités de la lutte internationale contre le VIH/sida (Poku 2002, 290).

Les caractéristiques particuliéres de TONUSIDA et le fait que ce type d’organisa-
tion n’existe jusqu’a présent que pour le VIH/sida illustre une fois de plus la place
centrale accordée a 1’épidémie sur la scéne internationale et son cadrage exception-
naliste. Il convient cependant de rappeler que les premiéres années d’existence de
PONUSIDA furent marquées par des difficultés de coordination qui rendirent dif-
ficiles 1’élaboration de politiques coordonnées entre les agences de 'ONU puisque
« tout le monde veut la coordination mais personne ne veut étre coordonné » (Nay
2009, 13).

Comme le souligne Elise Demange, ce cadrage trés large et ce nouveau type de

gouvernance promus au sein de 'ONUSIDA sont révélateurs de I'implication toujours

19. ONUSIDA. A propos de [U'ONUSIDA, « Conseil de coordination du pro-
gramme de PONUSIDA », [En ligne|]. http://www.unaids.org/fr/aboutunaids/
unaidsprogrammecoordinatingboard/ (consultée le 10 aott 2013).
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grandissante de la Banque mondiale dans le champ de la santé internationale et de
son influence de plus en plus centrale dans 1’établissement des principes guidant la
lutte contre le VIH /sida a I’¢échelle internationale (Demange 2010, 230-232). En effet,
en 1997, la Banque mondiale publie le rapport « Confronting AIDS : public priorities
in a global epidemic » qui trace les grandes lignes de ce qui deviendra sa stratégie de
lutte contre le sida (World Bank 1997). A travers cette analyse de la situation qu’elle
propose, « la Banque fournit linterprétation dominante (partagée par I’ONUSIDA
et les bailleurs bilatérauz) de ce que les “programmes nationaux de lutte contre le
VIH/sida couronnés de succés” avaient en commun, exposant “ce qui marche” |.. .|
et “ce qui ne marche pas”», principalement & partir d’une interprétation du succes
des politiques en Ouganda et au Sénégal® (Putzel 2004, 1130-1131). Dans chacune
de ces deux catégories sont listés des éléments de gouvernance qui vont devenir un
« modéle organisationnel » que se doivent de suivre tous les pays en développement,
renforgant donc les phénomeénes de standardisation des modalités de la lutte contre
le VIH /sida (Putzel 2004).

Au nombre de « ce qui marche » se trouvent notamment 'idée d’'un engagement
politique au plus haut niveau en partenariat avec la société civile et le secteur privé,
une réponse « multisectorielle » (c’est-a-dire en collaboration avec les acteurs de la
société civile et ceux du secteur privé), une approche décentralisée et participative,
mettant accent sur la participation communautaire (World Bank 1999, 22-23). Au
titre de « ce qui ne marche pas », 'analyse de la Banque mondiale rejette notamment
I'idée de comités de lutte contre le VIH /sida opérant au sein du secteur de la santé,
enterrant ainsi définitivement la vision bio-médicale produite au sein de I’OMS.

C’est donc une problématisation du VIH qui « articule cadrage socio-économique
et cadrage des droits de I’homme, tous deux insérés dans une logique économiciste et
managériale » (Demange 2010, 231). En effet, a travers U'intérét grandissant accordé
a la question du VIH/sida, la Banque mondiale cherche & renforcer son influence
dans le champ de la santé internationale, tout en le recadrant selon un paradigme

(« participation communautaire, approche multisectorielle, appropriation du gouver-

20. Les politiques de lutte contre le VIH/sida du Sénégal et de ’Ouganda ont été qualifiées de
« succés » dans les années 1990, dans le premier cas parce que le Sénégal a maintenu un taux
national de séroprévalence au-dessous de 1%, dans le second, parce que 1’Ouganda est le seul
pays africain dont le taux de séroprévalence a baissé dans les années 1990. Les explications a ces
deux phénomeénes sont bien évidemment complexes et multidimensionnelles. Ceux-ci ont donc fait
I’objet de nombreuses interprétations, dont celles de la Banque mondiale et d’autres organisations
internationales, qui ont reconstruits ces « succés » comme des modéles de politiques a transférer
dans le reste des pays africains. Pour une analyse détaillée de I'interprétation de ces « succés » par
la Banque mondiale et de sa construction de modéles, voir I’analyse de James Putzel (2003).
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nement ») qui s’'insére parfaitement dans le cadre cognitif et normatif néo-libéral
qu’elle soutient plus généralement (Harman 2009). Cet engagement se traduit par la
mise en place d'un « Programme plurinational de lutte contre le VIH/sida » en 2000
reprenant ces différents éléments de la stratégie éditée par le Banque mondiale.

La puissance financiére de la Banque en général, et de ce programme en parti-
culier (2 milliards de dollars investis dans 33 pays et 4 projets transfrontaliers en
Afrique depuis 2000), renforce la diffusion de ce cadrage de I’épidémie. Ainsi, au dé-
but des années 2000, ’ensemble des pays en développement doit mettre en place une
nouvelle organisation nationale multisectorielle de lutte contre le VIH /sida — « Com-
misston nationale de lutte contre le sida » —, placée sous 'autorité du président de
la République ou du Premier ministre, ayant des représentations décentralisées sur
I’ensemble du territoire et permettant l'implication des communautés. La mise en
place ultérieure du Fonds mondial et 'appui de 'TONUSIDA viendront renforcer ce
processus alors méme que ces commissions rencontrent de nombreux problémes et
que les programmes de la Banque mondiale peuvent étre vus comme un « échec »
(Harman 2007 ; Putzel 2004).

Il est intéressant de souligner que la nouvelle stratégie de 'ONUSIDA élaborée en
2003 et promouvant les « Trois Principes » (Three Ones) s’inspire directement du
cadre de lutte contre le VIH/sida élaboré par la Banque mondiale. En effet, cette

stratégie appelle chaque pays a mettre en place :

— un cadre national commun de lutte contre le SIDA au sein duquel intégrer la

coordination des activités de tous les partenaires,

— un organisme national commun de coordination de la riposte au SIDA & repré-

sentation large et multisectorielle,

— un systéme commun de suivi et d’évaluation a I’échelon national (ONUSIDA
2005).

De méme, le Fonds mondial pose comme conditionnalité & I'obtention de finan-
cements la création d'un « Country coordinating Mechanism », un cadre de coordi-
nation réunissant dans chaque pays des représentants de ’ensemble des catégories
d’acteurs impliqués dans la lutte contre le VIH /sida, la tuberculose et le paludisme
(voir I'encadré 1.2.1).

Il ne faut cependant pas conclure a I'inaction du secrétariat de ’TONUSIDA. Olivier
Nay analyse en effet les mécanismes grace auxquels cette organisation réussit pro-

gressivement & s’imposer a 1’échelle internationale comme acteur central de la gestion
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de la lutte contre le VIH /sida (Nay 2010a). Au fil des années, en s’appuyant sur ses
fonctions originales de production d’information et de connaissances sur 1’épidémie
qui lui offrent un statut d’expert, le Secrétariat réussit — malgré ses ressources limitées
— a développer son role en apparaissant progressivement comme un expert incontesté
de la lutte conte le sida et en agissant comme « entrepreneur politique » dans la mise
en place de politiques internationales multidimensionnelles de lutte contre le sida et
promouvant des enjeux transversaux qui n’étaient pas nécessairement pris en compte

par les organisations co-parrainantes (Nay 2010a).

Le champ international du VIH /sida s’organise donc progressivement autour de poli-
tiques internationales et de nouvelles organisations de coordination de la lutte contre
le VIH /sida. C’est bien & la constitution d'un « régime international du VIH » que
nous assistons, comme le soulignent différents auteurs (Nay 2009 ; Patterson 2007).
Un « régime international » se définit comme « un ensemble de principes, normes,
regles et processus de prises de décision implicites ou explicites autour desquels les at-
tentes des acteurs convergent dans un domaine donné des relations internationales »
et qui n’est pas seulement un arrangement temporaire dépendant des changements
d’intéréts (Krasner 1982, 185). Ce sont donc bien les changements de normes et de
principes qui constituent un changement de régime.

L’idée de régime international nous intéresse donc dans le cadre de notre analyse
de la construction d’'un cadre exceptionnel du VIH/sida car la construction d’un
régime international de lutte contre cette maladie conduit & une stabilisation des
normes internationales & travers un consensus sur ce qu’est la maladie et quels sont
les moyens efficaces pour lutter contre (Patterson 2007). Or, le cadrage du VIH,
autour des droits de 'homme puis du caractére multisectoriel a donner a la lutte, nous
semble s’appuyer de maniére trés directe sur un cadrage exceptionnel de 1’épidémie. Il
promeut donc une organisation de la lutte contre I’épidémie selon des principes et au
sein d’institutions qui vont au-dela du cadrage habituel, traditionnel des épidémies.

L’arrivée des les années 1990 des traitements antirétroviraux et la mobilisation
transnationale autour des années 2000 en faveur d'un accés aux médicaments pour
tous conduisent & un retournement du principe au coeur de la lutte contre le VIH /sida
depuis 'apparition de I’épidémie, & savoir la prévention, vers un nouveau principe :
« lacces universel au traitement ».

Comme nous I’analyserons dans la partie suivante, ce bouleversement des fonde-

ments internationaux de la lutte contre le sida se produit cependant dans la continuité
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du cadre exceptionnel de I’épidémie puisque c’est sur la base méme de cet argument

que s’opére ce retournement.

1.2.2. De la prévention au traitement : mobilisations militantes
transnationales et redéfinition des politiques

internationales

Le tournant des années 2000 constitue une période charniére dans le processus de
construction des politiques de lutte contre le sida & 1’échelle internationale puisque
c’est durant cette période que s’opére le retournement des fondements sur lesquels
elles reposaient jusqu’alors. En effet, la découverte des premiers traitements contre
le VIH/sida pose rapidement la question de 'accés aux médicaments dans les pays
du Sud et entraine une forte mobilisation transnationale en faveur de cet acces.
Nous analyserons donc, dans cette section, I’émergence et la constitution de cette
mobilisation dont le role a été central dans ’adoption, a 1’échelle internationale, du
principe de I’« accés universel aux traitements ». A travers un retour sur ce pro-
cessus de mobilisation, nous montrerons comment le cadre cognitif et normatif de
I’exceptionnalité du VIH est au cceur de la constitution des réseaux de militants de
la lutte contre le sida et comment il permet la redéfinition du cadre des politiques

internationales de lutte contre le sida, de la prévention au traitement.

La construction de I'impossibilité de I'accés aux traitements antirétroviraux en
Afrique. C’est a partir de 1996 et de I'annonce officielle, lors de la XI¢ conférence
internationale sur le sida de Vancouver, des effets prometteurs des trithérapies anti-
rétrovirales que la question des traitements émerge réellement au sein du champ du
VIH/sida. C’est en effet a partir de la découverte d'un traitement efficace ralentis-
sant le développement du sida que la question d’un acces pour tous a ces traitements
commence & se poser et que la problématique centrale de la lutte contre le VIH passe
progressivement de la question de la prévention a celle du traitement. Si la question
est relativement aisément réglée au sein des pays occidentaux qui possedent des sys-

témes de santé performants et les ressources nécessaires a I’achat de ces traitements?!,

21. Grace a leurs régimes d’assurance-maladie universels, les pays d’Europe de I’Ouest ont pu
mettre en place des systémes ou le cott financier des soins et traitements pour les patients vivant
avec le VIH était soit partiellement, soit totalement subventionné par ’Etat. Méme les Etats-Unis
instaurérent un « réseau de Programmes d’assistance pour les traitements antirétrovirauz » (AIDS
drugs assistance programs), certes imparfait mais permettant une extension de I’accés au traitement
aux populations les plus pauvres (Smith et Siplon 2006, 44). Il convient cependant de rappeler
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il n’en est pas de méme pour les pays en développement. Le cotlt de ces traitements
lorsqu’ils apparaissent sur le marché est en effet prohibitif. Ainsi, en 2000, le cott
par patient et par an pour une trithérapie antirétrovirale se situait entre 10 et 12000
dollars, sans que ce calcul ne prenne méme en compte le cotit des examens et médi-
caments complémentaires (ONUSIDA 2003). Dans des pays comme ceux d’Afrique
sub-saharienne ot le nombre de patients séropositifs était trés élevé, cela représentait

alors des dépenses impossibles a engager pour ces pays.

Mais le cotit des médicaments n’était alors pas le seul obstacle & la mise en ceuvre
de politiques de traitement dans les pays en développement. L’accés au traitement
était en effet considéré comme inenvisageable pour différentes raisons mobilisant des
arguments de nature économique, culturaliste ou structurelle. Et, alors que les traite-
ments commencaient & étre distribués dans les pays occidentaux et a faire la preuve de
leur efficacité, la prévention demeurait le maitre-mot des politiques de lutte contre le
VIH/sida au Sud. Nous reviendrons rapidement sur les différents types d’arguments
mobilisés contre I'accés au traitement dans les pays en développement afin de montrer

ensuite comment le cadrage exceptionnel du VIH permet de dépasser ces oppositions.

Les arguments économiques s’appuient généralement sur une analyse du cotit des
traitements pour souligner l'inadéquation des ressources disponibles et nécessaires,
I’écart entre la capacité des budgets nationaux et le prix des médicaments. L’impos-
sibilité de financer la totalité des activités de lutte contre le sida et la subséquente
nécessité d’établir des priorités en situation de rareté se combine avec des études de
cott-efficacité par rapport aux indicateurs d’« espérance de vie corrigée par l'inca-
pacité »?% qui mettent en avant les gains supérieurs des activités de prévention sur
celles de traitement dans les pays a ressources limitées, appelant ainsi a des pro-
grammes de « prévention du VIH avant les traitements ARV [HAART| en Afrique

sub-saharienne » (Marseille, Hofmann et Kahn 2002). Ces arguments économiques

rapidement que le processus de mise en ceuvre de ces systémes de prise en charge ne fut pas exempt
de controverses en raison du coiit et de la disponibilité limitée des premiers traitements. Ainsi, en
France, pour faire face a ce « choix tragique », le Conseil national du sida proposa un accés au
traitement limité & certains patients qui seraient tirés au sort pour respecter 1’équité de la sélection.
Ce projet dut cependant étre rapidement abandonné suite a la controverse qu’il provoqua et &
Popposition extrémement forte des associations de patients et de lutte contre le sida (Dalgalarrondo
et Urfalino 2000).

22. L’indicateur de l’espérance de vie corrigée de Uincapacité (disability adjusted life years, DALY
est un indicateur utilisé pour mesurer le nombre d’années de vie perdues a cause d’une maladie (han-
dicap, mort prématurée) en comparant la situation actuelle avec une situation idéale ou ’ensemble
de la population attendrait I’Age limite de l’espérance de vie en bonne santé. Ces calculs ont pour
but de déterminer quelles sont les activités les plus efficaces en comparant leur cotlit et le nombre
d’années de vie en bonne santé qu’elles permettent d’ajouter a I’espérance de vie générale.
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sont en fait liés d’une part a la peur que I'arrivée de programmes de traitement ne
conduise au relachement des efforts de prévention en donnant I'illusion que le sida est
« traitable » et, d’autre part, a la question des Accords de ’'OMC sur les aspects des
droits de la propriété intellectuelle qui touchent au commerce (ADPIC)?3. L arrivée
des traitements antirétroviraux et leur cotit pose en effet assez rapidement la question
de la production de médicaments génériques. Or, cette question est au coeur d’enjeux
de puissance a I’échelle internationale. En effet, le contournement des ADPIC par
certains pays émergents tels que le Brésil ou I'Inde afin de produire leur propres mé-
dicaments génériques bouscule les équilibres de puissance internationaux tels qu’ils
avaient été précédemment définis et remettent en cause la puissance structurelle des
pays industrialisés qui avaient jusqu’alors instauré des politiques de 'OMC a leur
avantage (Dixneuf 2003a)??.

De nombreux arguments culturalistes, ou fondés sur des préjugés culturalistes,
ont également été mobilisés contre le principe d’un accés au traitement en Afrique.
L’administrateur de 'USAID, Andrew Natsios, est ainsi connu pour avoir soutenu en
2001 que les Africains étaient incapables de suivre la prise stricte des médicaments
a des heures précises puisqu’ils « ne savent pas ce qu’est le temps occidental » et
que beaucoup d’entre eux « n'ont jamais vu une montre de leur vie » ou qu’il n’y

avait pas de route pour les approvisionner en médicaments (Herbert 2001)%°. Cette

23. Les ADPIC, depuis leur signature depuis 1995, unifient et définissent de maniére plus contrai-
gnante qu’avant le régime de la propriété intellectuelle au niveau mondial et renforcent donc le
systéme international des brevets. Il existe cependant des exceptions possibles a ce régime en ce qui
concerne la santé publique, et notamment la possibilité pour un pays de publier une « licence obliga-
toire » suspendant I’application de certains brevets en cas de « situation d’urgence nationale ». Le
texte des accords ne précise cependant pas quelles sont ces situations, d’ott des controverses autour de
la question de la production des médicaments génériques dans le cas du sida, pour lequel il a pu étre
argumenté que la nécessité de traitement & vie du VIH ne correspond pas forcément aux situations
d’urgence (plus limitées dans le temps) envisagées par ces accords (OMC 2006). Voir aussi : Organisa-
tion mondiale du commerce. Qu’est-ce que I’OMC ?, « Propriété intellectuelle : protection et respect
des droits », [En ligne|. http://www.wto.org/french/thewto_f/whatis_f/tif_f/agrm7_f.htm
(consultée le 17 aott 2013).

24. En plus de son role dans la production de médicaments génériques, le Brésil devient (avec
la Thailande) un modeéle de succés de la mise en ceuvre d’une politique nationale d’accés aux
traitements antirétroviraux, montrant ainsi qu'’il était possible d’élaborer de telles politiques dans
des pays a revenus limités (Moatti et al. 2003). Il sera fréquemment cité en exemple par les militants
de la lutte contre le VIH/sida puis par les organisations internationales.

25. L’intervention d’Andrew Natsios en 2001 n’est qu’une anecdote au regard d’une vision partagée
par un nombre plus large d’acteurs institutionnels. Ce qu’il y a d’intéressant dans cette intervention,
c’est la force du retentissement qu’elle a eu par rapport a d’autres arguments aussi culturalistes et
que de nombreuses personnes engagées dans la lutte contre le VIH /sida ont appelé a la démission
de 'administrateur de 'USAID — mettant ainsi en évidence un début de remise en cause de ce
type d’arguments (Attaran, Freedberg et Hirsch 2001). De plus, elle intervient chronologiquement
relativement tardivement (2001), alors méme que le politiques internationales de la lutte contre

93


http://www.wto.org/french/thewto_f/whatis_f/tif_f/agrm7_f.htm

Chapitre 1. Retour historique sur la construction « exceptionnaliste » de la maladie

vision culturaliste, voire raciste, de I’Afrique et de I’épidémie de VIH /sida en Afrique
sub-saharienne n’est pas limitée a la question des médicaments mais a réguliérement
émergé (et été dénoncée) dans les discours de différents acteurs occidentaux depuis
le début de 1I’épidémie, comme nous ’analyserons dans la prochaine section. En lien
avec cet argument a souvent été soulevé le probléme d’une supposée inobservance
aux traitements des patients africains et la création de résistances aux thérapies
disponibles que cela engendrerait — rendant ainsi inefficaces les traitements au cofit
le moins élevé —, bien qu’il n’y ait eu a priori aucune étude faisant a ’avance la
preuve de cette inobservance.

Enfin, de nombreux arguments ont pointé les difficultés structurelles de la mise
en ceuvre de politiques de traitement en Afrique. Ces arguments soulévent assez
justement la question de la capacité limitée des systémes de santé africains et la
difficulté de mettre en place une politique d’accés aux traitements antirétroviraux
dans ce contexte. Les systémes de santé en Afrique sub-saharienne doivent en effet
faire face a de nombreux défis et difficultés, particuliérement depuis la mise en ceuvre
de Plans d’ajustement structurel. Le manque d’infrastructures et de médicaments,
la multiplicité des besoins sanitaires et des maladies, leur efficacité limitée et la crise
des ressources humaines dans la santé en font des « systemes de santé sous tension »
(Kerouedan 2009 ; Meessen et Van Damme 2005, 59-62). Mettre en ceuvre dans ce
contexte des programmes supplémentaires et lourds — puisqu’il s’agirait alors plus
d’un traitement relevant d’une maladie chronique que d’une maladie aigué —, pour
lesquels les ressources nécessaires ne sont généralement pas disponibles semble alors

relever de I'impossible.

Le travail des réseaux transnationaux militants dans la création d’'un « impératif
moral » de I'accés au traitement. C’est en fait, au tournant des années 2000, que
le renversement du fondement exclusivement préventif de la lutte contre le VIH /sida
a lieu a travers une remise en cause des arguments évoqués précédemment et leur
dépassement. « D’une idée rarement discutée (et quand elle était discutée, toujours
écartée comme étant absolument irréaliste) », le principe de 'accés au traitement
dans les pays en développement devient « un impératif moral » (Smith et Siplon
2006, 78). Le role joué par la mise en réseau de militants de différents pays (Etats-
Unis, France, Afrique du Sud, Brésil, Thailande, etc.), de différentes organisations

(ONG, associations de patients, ONG de développement, organisations de gays et

le VIH/sida sont en train de basculer vers l’accés universel aux traitements et que plusieurs pays
africains ont déja commencé a mettre en place des politiques d’accés au traitement.
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lesbiennes etc.) a travers la constitution d'un « réseau mondial d’activistes pour les
traitements antirétrovirauz » (global AIDS treatment activist network) est primordial
dans I'imposition de 'accés au traitement dans la lutte internationale contre le sida
(Smith et Siplon 2006). Dans leur ouvrage « Drugs into bodies, global AIDS treatment
activism », Raymond Smith et Patricia Siplon reviennent sur ce qui constitue, pour
eux, une deuxiéme vague du militantisme dans la lutte contre le sida. Construites
autour de la premiére partie du slogan — drugs—, les mobilisations durant la premiére
phase avaient pour objectif de favoriser activement le développement de médicaments
efficaces contre cette nouvelle maladie (Epstein 1996). Une fois ces traitements dis-
ponibles, les mobilisations liées & cette seconde phase se sont plus concentrées sur la
problématique de l'accés au traitement, ou comment faire en sorte que ces médica-
ments parviennent a tous les patients qui en ont besoin — into bodies —, quelque soit
le pays ou ils se trouvent ou les ressources dont ils disposent (Smith et Siplon 2006,
vii—viii).

Cette mise en réseau de militants de la lutte contre le sida au niveau international
atteint son apogée et remporte ses plus grandes victoires autour des années 2000,
notamment a travers une série d’actions fondatrices tournées vers la lutte contre les
laboratoires pharmaceutiques et les organisations/pays soutenant les ADPIC et cher-
chant & empécher la production de médicaments génériques. Reprenant les termes
de John Kingdon, il est possible de parler d’événements extérieurs produisant une
« fenétre d’opportunité » dont les « entrepreneurs politiques » que constituent ces mili-
tants vont se saisir pour faire avancer leurs propositions sur la scéne globale (Kingdon
1984). Nous allons donc revenir rapidement sur ces différents événements extérieurs
qui ont participé a la création d’un contexte mondial favorable aux positions de ce
réseau — avant de nous tourner vers les actions fondatrices de ce réseau.

Tout d’abord, I'année 2000 voit le début d’un processus de baisse des prix des
médicaments antirétroviraux, a la fois de la part des laboratoires pharmaceutiques
détenant les brevets et de celle des laboratoires indiens et brésiliens produisant des

médicaments génériques®®. Ensuite, le développement du militantisme dans les pays

26. En février 2001, le laboratoire indien Cipla, producteur de médicaments génériques, annonce
publiquement son offre de fournir & Médecins sans frontiéres (MSF) des combinaisons de trithérapies
antirétrovirales a 350 dollars par patient et par an pour ses programmes en Afrique (McNeil 2001).
Face a cette concurrence inattendue et & ’opposition croissante des militants de la lutte contre
le VIH /sida, les laboratoires pharmaceutiques tentent de restaurer leur position, de conserver leur
réputation et d’amoindrir les attaques auxquelles ils font face en proposant une baisse de 90 % du
prix de leurs médicaments & certains pays africains (Smith et Siplon 2006, 99) et des « cadeauz » a
d’autres : la fondation Merck en partenariat avec la fondation Gates propose de fournir des traite-
ments antirétroviraux au Botswana ; la fondation Abbott annonce avoir commencé des programmes
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affectés par le VIH /sida permet Iintensification d’un militantisme transnational. La
mise en lien d’ONG internationales issues de pays occidentaux et ’ONG nationales
et associations de lutte contre le VIH/sida issues de certains pays du Sud renforce
a la fois la légitimité et l'efficacité auxquelles ces militants peuvent prétendre en
leur permettant de combiner une connaissance plus fine du terrain, d’impliquer les
personnes concernées dans cette lutte et de disposer de moyens plus conséquents.
De maniere plus large, la question de ’accés aux traitements antirétroviraux devient
d’ailleurs pour les pays dits « émergents »7 une occasion de faire la démonstration
de leur puissance grandissante, de s’organiser entre eux et de s’opposer efficacement
aux pays industrialisés (particuliérement les Etats-Unis) sur la scéne internationale,
renégociant ainsi leur position au sein du systéme international (Dixneuf 2003a).
Enfin, I'intensification de la mondialisation a renforcé la possibilité pratique de mettre
en ceuvre un réseau transnational de militants a travers le développement d’outils de
communication plus performants et de transports plus accessibles (Smith et Siplon
2006).

Les actions fondatrices, centrales au processus de constitution de ce réseau de mi-
litantisme transnational, ont bien stir contribué a faire avancer la cause défendue par
ce réseau (ces actions sont considérées comme des victoires) mais elles ont également
contribué a renforcer les liens entre les différentes organisations du réseau et le senti-
ment d’appartenance au réseau a travers le partage de valeurs formant le « ciment »
de ce réseau — en dépit d’une grande diversité dans la taille et les formes des or-
ganisations participantes (Smith et Siplon 2006, 96). La Conférence internationale
sur le VIH/sida en 2000 a Durban, et I'organisation d’'une marche de protestation
pour l'acces au traitement, a été l'occasion de mesurer I'engagement de nombreux
militants de tous pays réunis par la conférence (Smith et Siplon 2006, 81). Mais c’est

surtout 'opposition de ces militants organisés en réseau transnational au proces in-

d’accés au traitement pour le Burkina Faso, la Tanzanie, I'Inde et la Roumanie; le laboratoire
Boehringer Ingelheim promet de mettre & disposition gratuitement des quantités illimitées de névi-
rapine pour prévenir la transmission mére-enfant, etc. (Sternberg 2000). Certaines de ces offres sont
cependant rejetées aussi bien par les militants que par les gouvernements de ces pays du fait des
conditions qu’elles contiennent, de leur manque de garanties pour I'avenir et de prix qui demeurent
malgré tout supérieurs a ceux des médicaments génériques (Smith et Siplon 2006, 82-83).

27. La notion de « pays émergent » est apparue dans les années 1990, d’abord sous la forme de
« marché émergent » pour qualifier des pays qui connaissaient une croissance économique rapide et
qui représentaient des opportunités d’investissement pour les pays industrialisés. Cette expression
est aujourd’hui employée pour désigner les pays qui connaissent une forte croissance économique
et une augmentation de leur poids économique, démographique et politique au niveau mondial.
L’expression « BRIC » (Brésil, Russie, Inde, Chine) ou « BRICS » (avec I’ Afrique du Sud) représente
un sous-groupe de pays de cette catégorie qui deviennent progressivement des acteurs politiques
majeurs au niveau international (Sidaway 2012).
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tenté par de grands laboratoires pharmaceutiques a I’Afrique du Sud qui constitue
leur grande victoire. En février 1998, trente-neuf des plus grands laboratoires phar-
maceutiques déposent une plainte contre le gouvernement sud-africain s’opposant &
un amendement constitutionnel permettant au pays de contourner les brevets sur les
médicaments antirétroviraux. Une campagne médiatique internationale est alors or-
ganisée par un réseau transnational de militants de la lutte contre le sida regroupant
entre autres OXFAM, Health GAP aux Etats-Unis, MSF et Act Up en France, Treat-
ment Action Campaign (TAC) en Afrique du Sud pour soutenir le droit de I’ Afrique
du Sud a produire et importer des médicaments antirétroviraux génériques. Cette
campagne connut un succeés et un retentissement tellement grand que, craignant les
effets négatifs sur leur réputation, les laboratoires pharmaceutiques retirérent leur
plainte au deuxiéme jour du procés (finalement débuté en 2001), aprés que TAC,
nommé amicus curiae, témoigne devant le tribunal au nom des patients séropositifs
sud-africains (Olesen 2006).

Le succés de ce mouvement transnational résulta, d’une part, de sa capacité a
déplacer le probléme d’un cas juridique dans un tribunal sud-africain vers le « tribunal
de l'opinion publique transnationale » (Olesen 2006, 7) en mobilisant des processus de
« shaming » et « blaming » (Felstiner, Abel et Sarat 1980) a I’encontre des laboratoires
pharmaceutiques et, d’autre part, d’opérations de réduction de la distance existant
entre les particularités du cas sud-africain et des valeurs partagées/compréhensibles
dans d’autres contextes nationaux (droit a la santé, justice, etc.) (Olesen 2006).

En paralléle & cette mobilisation transnationale, de nombreux acteurs de la lutte
contre le VIH/sida s’engagérent pour démontrer la faisabilité et lefficacité de pro-
grammes d’accés au traitement en Afrique. Ainsi, des ONG comme Médecins sans
frontiéres ou Partners in Health ont joué un réle particuliérement central dans ce
domaine en mettant en place différents projets-pilotes d’accés au traitement dans
plusieurs pays du Sud et en publiant leurs résultats de maniére trés large et dans les
meilleurs revues scientifiques®® (Farmer et al. 2001 ; Kasper et al. 2003).

L’ONUSIDA, a travers son initiative pour l'accés aux antirétroviraux lancée en
1997, avait bien commencé a mettre en place quelques projets-pilotes pour un acces
au traitement dans des pays a ressources limitées (Sénégal, Cote d’Ivoire, Chili, etc.)
mais la portée de ce programme restait réduite aussi bien en termes de ressources que
du fait de sa dépendance aux négociations sur le coiit des traitements avec les grands

laboratoires pharmaceutiques (Delaunay et al. 2001). L’innovation de ces ONG était

28. Pour une revue plus détaillée des différents projets-pilotes d’accés aux traitements antirétro-
viraux et de leurs enjeux et effets, voir Michon (2002).
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donc de montrer qu’il était possible de favoriser des approches simplifiées de la prise
en charge et des médicaments génériques pour obtenir des résultats positifs.

En outre, en appui au travail pratique de ces ONG, de nombreux acteurs issus
du milieu académique lancérent des études économiques, anthropologiques ou épidé-
miologiques remettant en cause une politique de lutte uniquement focalisée sur la
prévention et les arguments précédemment évoqués autour des calculs cotit-efficacité
du traitement ou de l'incapacité des Africains & étre observants (Katzenstein, Laga
et Moatti 2003 ; Moatti et al. 2003). Cette remise en cause s’inscrivait donc dans
une perspective a la fois académique et militante, utilisant les ressources des dif-
férents champs scientifiques pour fournir un cadre et des données scientifiques aux

revendications militantes.

La généralisation de la mobilisation internationale en faveur de I'accés au trai-
tement. La démonstration de la faisabilité de programmes d’accés au traitement
en Afrique couplée a un militantisme transnational trés fort et une production scien-
tifique en faveur de cet accés conduisirent & une évolution des positions des acteurs
internationaux vers un engagement politique (et financier) en faveur de l'accés aux
traitements antirétroviraux.

C’est l'organisation de la « session extraordinaire de [’Assemblée générale sur le
VIH/sida » (UNGASS) de 'ONU a New York en juin 2001 qui est la traduction
directe de cette évolution du cadre normatif international de la lutte contre le VIH/
sida car c’est la premiére fois qu’une épidémie fait ’'objet d’une session extraordinaire
de I’Assemblée générale de 'ONU depuis sa création. Cette session se termina par
I’adoption de la résolution S-26/2 qualifiant le VIH /sida de « crise mondiale » voire
d’« état d’urgence » en Afrique sub-saharienne et appellant a « une action mondiale
[...] concertée et soutenue » (ONU, Press release 2001).

Cet élan politique international en faveur de la lutte contre le VIH /sida ne s’arréta
pas la et le VIH/sida devint une priorité dans la plupart des domaines de politique
internationale, dont les Objectifs du Millénaires pour le Développement (OMD) adop-
tés en 2000 par les Etats membres de 'ONU et des organisations internationales et
qui constituent la ligne directrice des politiques de développement jusqu’en 2015
(objectif 6 : « combattre le VIH/sida, le paludisme et les autres maladies »).

Deux éléments supplémentaires méritent d’étre rapidement développés car ils mettent
en avant la reprise du cadre cognitif de I'exceptionnalité du VIH /sida au niveau inter-
national. D’une part, la reconnaissance progressive du VIH /sida comme un « probleme

de développement » et non un « simple » probléme de santé conduit a la mise en place
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de programmes « multisectoriels » — donc au-dela du domaine de la santé — et offre a
I’épidémie une visibilité mondiale extrémement forte. Le role de la Banque mondiale
dans cette redéfinition du VIH /sida est centrale, comme nous ’avons précédemment
analysé. D’autre part, la mise en place du Fonds mondial de lutte contre le VIH /sida,
la tuberculose et le paludisme représente la traduction concréte de ’engagement poli-

tique et financier des acteurs et organisations au niveau international (Voir 'encadré
1.2.1).

Encadré 1.2.1: Le Fonds mondial de lutte contre le VIH/sida, la tu-
berculose et le paludisme. Le Fonds mondial de lutte contre le VIH/sida, la
tuberculose et le paludisme — aussi appelé Fonds mondial — a été créé a la suite
d’un appel de Kofi Annan, alors secrétaire général des Nations-Unies, en avril
2001 lors d’'un sommet d’Abuja (Nigéria) o les dirigeants africains se sont par
ailleurs engagés a consacrer 15 % de leur budget annuel a la santé (African Union
2001). Le principe de ce Fonds est de collecter et distribuer des ressources sup-
plémentaires pour la lutte contre les trois plus grandes maladies affectant les pays
en développement. Entre 2002 et 2009, le Fonds mondial a signé 620 contrats de
subvention avec 140 pays pour un montant de 16,2 milliards de dollars approuvés
et 8,8 milliards décaissés. 55 % de ce montant a été attribué au VIH /sida et 57 %
du total concernait des pays africains. Le Fonds mondial finance ’accés aux an-
tirétroviraux pour environ la moitié des patients dans les pays & moyen ou faible
revenu (Kerouedan 2010, 20).

Constitué en tant qu’entité indépendante suisse, le Fonds mondial est un « ins-
trument de financement, et non une entité de mise en ceuvre » (The Global Fund
2001, 1). C’est un partenariat public-privé constitué autour de l'idée de « multisec-
torialité ». Un Secrétariat général gere les actions du Fonds mondial au quotidien
et la supervision et I'évaluation de la mise en ceuvre des programmes au niveau
des pays est réalisée par un « agent local du Fond », généralement un représen-
tant de cabinets d’audit tels que Price-Waterhouse Coopers ou KPMG. Les pays
souhaitant obtenir un financement doivent mettre en place une « instance na-
tionale de coordination » (Country coordinating mechanism, CCM) chargée de
rédiger les propositions nationales de financement et réunissant des « représen-
tants des secteurs public et privé, y compris des gouvernements, des institutions
multilatérales ou bilatérales, des organisations non gouvernementales, des instituts

universitaires, des entreprises privées et des personnes vivant avec les maladies »°.
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Un groupe indépendant d’experts internationaux évalue ensuite les propositions
et les recommande (ou non) pour financement au Secrétariat général®.

Les principes fondateurs du Fonds mondial incluent la neutralité technique, une
gestion basée sur 