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RESUME

Le paysage associatif frangais de lutte contre le VIH/sida voit émerger dés la fin des années 1990 un
ensemble d'associations d’immigrant-e-s, en particulier porté par des personnes nées en Afrique
Subsaharienne. Lourdement affectées par I’épidémie et longtemps oubliées des programmes de lutte
contre 1’épidémie, les femmes immigrantes devenues une cible prioritaire des autorités sanitaires y
occupent une position particuliére. L'objectif de cette thése est d'éclairer le role spécifique joué par les
femmes nées en Afrique Subsaharienne dans la lutte contre le VIH/sida en France et d'analyser les

conséquences d'un tel engagement associatif sur les différentes sphéres de leur vie.

Une enquéte socio-ethnographique a été réalisée en Ile-de-France, entre 2011 et 2013, a partir de
I'observation du quotidien de six associations, d'actions et événements associatifs divers. Quatre-vingt-
six entretiens ont été conduits auprés de femmes rencontrées dans douze associations, afin de
reconstituer leur trajectoire biographique, et auprés de médecins et assistantes sociales hospitaliéres pour
saisir leurs représentations de ces actrices associatives. Le care et I'agency forment le cadre analytique

émergeant des matériaux empiriques.

L'enquéte montre que les projets associatifs menés par les femmes nées en Afrique Subsaharienne
répondent de maniére sensible aux besoins des immigrant-e-s les plus vulnérables mais également aux
besoins de soutien des professionnel-le-s de 1'action sociale et de santé. Majoritairement féminins, ces
collectifs s'inscrivent dans une grammaire associative du care reposant sur I’auto-support et la rencontre
entre deux profils : les usageres en situation de liminalité et les aidantes aux ressources diverses. Les
usageres puisent dans ces espaces les supports nécessaires a la sortie du statut liminal, tandis que les
aidantes développent une expertise du terrain qui leur permet de s’insérer dans les sphéres
professionnelles et politiques du VIH/sida. Les analyses pointent le processus d’agency des femmes
engagées au sein de ces associations. Les usagéres négocient les modalités de leur insertion sociale en
France en recourant de maniére tactique aux associations qu'elles fréquentent. Les aidantes s'appuient
sur la lutte contre le VIH/sida pour dépasser la place traditionnellement réservée aux immigrant-e-s en
France et accéder a l'espace public. De plus, le positionnement spécifique des femmes au sein des
associations d'immigrant-e-s leur offre une opportunité particuliére de s’approprier stratégiquement les
normes de genre intégrées au fil de leur socialisation. Cependant, les enjeux sociaux de la lutte contre
le VIH/sida articulés a la position sociale de ces femmes dans le contexte migratoire freinent la voix/e

différente qui semble leur étre ouverte par la lutte contre 1’épidémie en France.

Mots clés : VIH/sida, Associations communautaires, Femmes d’Afrique Subsaharienne,

Immigration, France, Care, Agency, Ethnosociologie






ABSTRACT

From “care” to “agency”: the associative commitment of immigrant women from sub-Saharan
Africa in the fight against HIV/AIDS in France

The French associative landscape against HIV/AIDS sees at the end of the 1990s the emergence of a set
of immigrant organizations, especially led by persons born in sub-Saharan Africa. Heavily affected by
the epidemic and long forgotten by the programs to combat the epidemic, immigrant women became a
priority target of the health authorities and now occupy a particular position within immigrant
organizations. The objective of this thesis is to shed light on the specific role played by women born in
sub-Saharan Africa in the fight against HIV/AIDS in France and to analyze the consequences of such

an associative commitment on various spheres of their lives.

A socio-ethnographic survey was conducted in the Ile-de-France region, between 2011 and 2013, from
the observation of the daily lives, actions and events of six organizations. Eighty-six interviews were
conducted among women met in twelve organizations, in order to reconstruct their biographical
trajectory. Twenty-six doctors, nurses and hospital social workers were interviewed in order to seize
their representations of these associative players. Theories of care and agency form the analytical

framework emerging from the empirical materials.

The survey shows that the associative projects led by women born in sub-Saharan Africa respond
sensitively to the needs of the most vulnerable immigrants but also to the needs of the social and health
professionals. Predominantly female, these groups fit into an associative grammar of care based on self-
support and the meeting between two profiles: the female users in a liminal position and the caregivers
with diverse resources. The female users draw on these spaces the necessary supports to get out of the
liminal status, while the caregivers develop a field expertise which allows them to fit into HIV/AIDS
policies and professional spheres. The analyses point out the agency process of the women engaged
within these organizations. The female users negotiate the mode of their social integration in France
tactically resorting to the associations they frequent. The caregivers rely on the fight against HIV/AIDS
to exceed the position traditionally assigned to immigrants in France and to have access to the public
space. Furthermore, the specific positioning of women within immigrant organizations offers them a
special opportunity to strategically appropriate the gender norms integrated over their socialization.
However, HIV/AIDS social issues linked to the social position of women in the migration context
hamper the different voice/way which seems to be open to them in the fight against the epidemic in

France.

Keywords: HIV/AIDS, Community Organizations, Women from sub-Saharan Africa,

Immigration, France, Care, Agency, Ethnosociology
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PRECIS POUR LA LECTURE

Utilisation du « nous »

Cette thése a été rédigée avec le nous dit « de majesté » ou de « modestie ». Les accords
grammaticaux se font, dans ce cas, a la premiére personne du singulier (je) et non a la premicre
personne du pluriel (nous). Bien que I'usage du « je » ou du « nous » importe peu dans un
travail ethnosociologique, dans la mesure ou le héros est « celui dont on parle, non celui qui
parle » (Olivier de Sardan, 2008), ce choix refléte la part collective de ce travail de these. 11
s’agit par la de rendre hommage a I’ensemble des personnes ayant contribué a cette recherche :
non seulement les personnes enquétées, mais également I’ensemble des collégues et ami-e-s,
jeunes chercheur-e-s et chercheur-e-s confirmé-e-s avec lesquelles j’ai construit, partagé,

confronté mes analyses au cours de ces cinq années.

Féminisation de la langue francaise

J’ai également choisi, au risque d’alourdir parfois le texte, de féminiser 1’écriture de cette these.
J’ai notamment inclus le féminin et le masculin dans différents mots utilisés, par 1’usage de
tirets et non des parenthéses. J’ai par exemple écrit : professionnel-le-s, étranger-e-s,
immigrant-e-s, usager-e-s, etc. Certains noms de métiers ont ét¢ d’emblée féminisés —
assistantes sociales, infirmicres, médiatrices de santé — lorsque les professionnelles rencontrées
sur le terrain €taient des femmes. La langue francaise est en effet un produit historique et
culturel qui continue de rendre invisible le féminin en le dissimulant derriére le « neutre-
masculin », ce qui révele les rapports sociaux de sexe structurant la société. Ce style d’écriture
reléve donc d’un choix politique, celui de rendre au féminin toute son importance au sein de la

société frangaise.

Citations
Le texte comporte deux types de citations, présentées différemment afin de bien les

différencier. Les extraits d’entretiens sont présentés en italique sur fond grisé.

« Lorem ipsum dolor sit amet, consectetur adipiscing elit, sed do eiusmod tempor incididunt ut

labore et dolore magna aliqua. »

Les citations d’auteurs, issues d’ouvrages et articles scientifiques, sont présentées en

italique uniquement.

« Ut enim ad minim veniam, quis nostrud exercitation ullamco laboris nisi ut aliquip ex ea

commodo consequat. »
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INTRODUCTION GENERALE

«Ala différence de ce qui s'est passé

pour les homosexuels et les hémophiles

qui ont pu défendre dans l'espace public

leurs droits et leurs attentes,

les immigrés se sachant peu légitimes

n'ont guere été en mesure de faire valoir les leurs »
D.Fassin (2004)

Avril 1999. Prés de vingt ans apres la découverte du premier cas de sida en France et
suite aux pressions' exercées par un collectif émergeant Migrants contre le Sida (Musso, 2008),
I’Institut National de Veille Sanitaire (INVS) publie son premier rapport sur la « situation du
sida dans la population étrangére” domiciliée en France ». Les réalités qui y sont révélées sont
d’une gravité épidémiologique particuliére puisqu’au 30 juin 1998, 14% des cas de sida déclarés
concernent des « sujets de nationalité étrangere » (Savignoni, Lot, Pillonel, & Laporte, 1999)
tandis que les étranger-e-s ne représentent alors que 6% de la population résidant sur le territoire
frangais. Un tiers de ces cas concerne des personnes nées dans un pays d’Afrique
Subsaharienne, parmi lesquelles autant de femmes que d’hommes. Les auteurs de ce rapport
soulignent les difficultés spécifiques des étranger-e-s en termes d’acces a la prévention, au
dépistage et aux soins « pour des raisons de précarite, de culture ou par peur de stigmatisation »
et encouragent « une approche communautaire de proximité » (Savignoni et al., 1999, p. 16)

pour répondre a cette situation. Les étrangér-e-s et immigrant-e-s’ résidant en France sont

! Voir sur ce point la section I du chapitre 4. Pour une analyse plus détaillée, voir la thése d'anthropologie politique
de S. Musso (2008), Sida et minorités postcoloniales. Histoire sociale, usages et enjeux de la cible des « migrants
» dans les politiques du sida en France.

% Selon la définition adoptée par I'INSEE : « Un étranger est une personne qui réside en France et ne posséde pas
la nationalité frangaise, soit qu'elle posséde une autre nationalité (a titre exclusif), soit qu'elle n'en ait aucune (c'est
le cas des personnes apatrides). Les personnes de nationalité francaise possédant une autre nationalité (ou
plusieurs) sont considérées en France comme frangaises. Un étranger n'est pas forcément immigré, il peut étre né
en France (les mineurs notamment) ». http://www.insee.fr/fr/methodes/default.asp?page=definitions/etranger.htm

3 Nous utilisons le terme « immigrantes » pour désigner le public de cette recherche plutdt qu' « immigrées » ou
« migrantes » afin d' « éviter de cautionner [de] nouvelles catégories administratives » (Noiriel, 2006, p. III) qui
« mutilent » pour reprendre le vocabulaire employé par A. Sayad I'immigration de certaines de ces dimensions. La
catégorie de « Migrants » apparait en effet comme une catégorie « fourre-tout », vague et floue (Musso, 2008) a
l'intérieur de laquelle sont considérés tant les primo-arrivants que les descendants d’immigrés post-coloniaux, ou
les fameuses « deuxiéme génération », voire les « troisiéme génération ». Ce terme sous-entend par ailleurs, « le
voyage, et un état provisoire, transitoire qu’A. Sayad a qualifié, avec le discours sur les colits et avantages et le
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relativement peu visibles dans la lutte contre 1’épidémie bien que quelques actions ponctuelles

et dispersées leur soient destinées (Musso, 2008).

Juin 2014. Les femmes d’Afrique Subsaharienne investissent en grand nombre deux
événements sur le VIH, la Convention Nationale de Sidaction ainsi que la réunion d’information
organisée par le collectif Vi(H)E Pluri-Elles. Tandis que notre enquéte de terrain a pris fin pres
d’une année plus tot, le mois de juin 2014 nous offre de nouvelles scénes d’observation, par
ailleurs particuliérement significatives du propos qui émerge de 1’analyse de nos données. Ces
deux événements mettent en scéne des « femmes migrantes* » qui investissent publiquement
les espaces du VIH/sida’, en animant des ateliers, en intervenant lors des tables-rondes, en
prenant la parole depuis 1’auditoire afin de témoigner de leurs expériences du VIH ou de vanter
les initiatives associatives qu’elles développent quotidiennement pour répondre aux besoins des

femmes immigrantes confrontées au VIH.

Tandis que D.Fassin justifie en 2004 I’invisibilité des immigrant-e-s dans la lutte contre

le VIH/sida par leur manque de 1égitimité & investir ’espace public francais®, ce constat

travail, de schéme constitutif des représentations liées a I' « immigration » (Sayad, 1999) » (Musso, 2008, p. 160).
Pour sa part, le terme « immigré » occulte selon G.Noiriel (2006) I'installation des populations et leur contribution
au développement de la nation, dimension sur lesquelles le terme d' « immigrant » met historiquement 1'accent
selon I'historien dans la mesure ou cette catégorie a été développée aux Etats-Unis, nation fondée sur I'immigration.
Précisons néanmoins que le terme « d'immigrant » est une catégorie sociale intégrant des statuts juridiques de
nature diverse.

* Nous utilisons ici des guillemets car I'expression « femmes migrantes » est celle employée de maniére
consensuelle par I'ensemble des acteurs associatifs, politiques et scientifiques de la lutte contre le VIH mais il ne
s'agit pas la de la formulation que nous retenons pour désigner les sujets de notre recherche comme nous I'avons
explicité dans la note de bas de page précédente.

> La Convention Nationale de Sidaction d’abord qui se tient & Paris le 6 juin 2014 prévoit un atelier dédi¢ aux
« femmes migrantes » ainsi qu’un atelier sur la prise en charge globale au sein duquel les initiatives des « femmes
migrantes » seront également rendues particulieérement visibles. Le 24 juin 2014 se tient la réunion d’information
« Femmes et VIH : entre tabous, aspirations et ostracisme », conclusion d’un cycle de quatre réunions ayant eu
lieu a Lyon, Marseille et Bordeaux organisées par le collectif « Vi(H)E Pluri-Elles ». Ce collectif fondé sur un
partenariat entre un laboratoire pharmaceutique et des associations de femmes pour la plupart de femmes
immigrantes a principalement focalisé ses interventions de 1’année sur les « femmes migrantes », cette derniére
réunion leur étant dédiée. La marraine de ce collectif, Princesse Erika, qui va créer une chanson « La vie sans
sida » a ce propos est un symbole médiatique particuliérement significatif de 1’importance accordée aux
immigrantes subsahariennes dans la lutte ces derni¢res années.

% Rappelons que les étrangér-e-s n’acquiérent en France le droit d’association qu’avec la loi du 9 octobre 1981
(Dumont, 2010).
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demande a étre discuté dix ans plus tard. Sorties de la « double invisibilité » qui les caractérisait,
les femmes d’Afrique Subsaharienne notamment sont progressivement devenues une
« population clé » de la lutte contre 1’épidémie en France. Mais que vient révéler I’engagement
associatif de ces femmes dans la cause du VIH ? Quelle(s) figure(s) incarnent-elles et de quelle
voix/e disposent-elles dans le contexte migratoire frangais ? En quoi la mobilisation des femmes
d’Afrique Subsaharienne illustre-t-elle le glissement sémantique qui veut que des groupes
sociaux autrefois considérés comme « vulnérables » soient aujourd’hui qualifiés de
« populations clés » de la lutte contre le VIH/sida ? Dans quelle mesure I’engagement associatif
des femmes d’Afrique Subsaharienne dans la cause du VIH révele-t-il tout autant qu’il met en
question les catégories sociales et politiques autour desquelles s'organise la société francaise ?
Que nous dit cet objet des tensions entre santé publique et politiques de I’immigration ? Dans
quelle mesure I'investissement de 1'espace social du VIH/sida s'opére-t-il a partir de 1'expérience
de situations minoritaires, tout en ouvrant la possibilit¢ d'une voie/voix différente pour les
femmes d’ Afrique Subsaharienne en France ? C’est afin d’apporter des éléments de réponses a
ces interrogations que nous proposons d’explorer les logiques de I’engagement associatif des
femmes d’Afrique Subsaharienne dans la cause du VIH/sida en France. Néanmoins, il convient
pour commencer de rappeler quelques éléments du contexte social et politique dans lequel

s’inscrit cette dynamique.

1999-2014 - LA MONTEE EN VISIBILITE DES FEMMES D’ AFRIQUE SUBSAHARIENNE FACE AU
VIH/SIDA EN FRANCE

Les femmes d’Afrique Subsaharienne sont passées au tournant des années 2000 d’une
« double invisibilité », en tant que femmes et immigrantes, a un statut de « cible politique
prioritaire » (Musso, 2011b). Au méme titre que les immigrant-e-s, les femmes en général sont
restées, jusqu’a la fin des années 1990, les grandes oubliées de la lutte contre le VIH/sida, dans
un contexte ou I’épidémie a d’abord ét€¢ pensée au masculin. Dans ce sens, la « double
invisibilité » des femmes d’ Afrique Subsaharienne séropositives dans la lutte contre le sida en
France résulte de 1’articulation de leur condition de genre et de leur statut d’étrangeres et/ou
d’immigrantes en France. Pour des raisons inhérentes au mode¢le républicain frangais et a
une « (...) histoire politique nationale marquée par la défiance vis-a-vis de toute référence
publique a ’existence de " communautés " » (Musso, 2011b, p. 235), les données révélant la
situation des immigrant-e-s face au VIH/sida en France ont tardé a étre publiées, comme nous

venons de le souligner. L’histoire de la nation francaise se caractérise en effet par une tension
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entre particularisme et universalisme (Sainsaulieu, 2010), clairement remise au jour par les
questions de santé publique affectant particulierement les immigrant-e-s, comme cela a été
démontré dans le cas de la tuberculose (Kehr, 2012) et de I’épidémie de VIH/sida (Girard, 2013;
Musso, 2008). Les sociologues et les anthropologues de la santé ont porté au cours des années
2000 une attention particuliere a la santé¢ des immigrant-e-s un peu partout dans le monde. Les
travaux de S.Musso (2005a, 2005b, 2008, 2011a, 2011b) et de D.Pourette (2010, 2013)
s'inscrivent en particulier dans une réflexion globale menée sur les inégalités et les
discriminations dans l'acceés aux soins des populations immigrantes (Carde, 2007; Cognet,
2009; Fassin, 2001c¢) et, plus généralement, sur les enjeux politiques de la santé des étranger-e-
s en France (Fassin, 2001a, 2001b, 2007; Musso, 2012; Ticktin, 2006, 2011). Ces enjeux sont
notamment mis au jour par le VIH, qui apparait comme un « régime d’exception » permettant,
quelque soit le pays considéré, aux immigrant-e-s en situation irréguliére d’accéder aux soins.
En France, I’adoption en 1998 de la loi Cheveénement garantit un droit de sé¢jour en France aux
étranger-e-s atteint-e-s de pathologies graves bien que divers ¢léments de ce texte soient sans
cesse remis en cause (Izambert, 2014). Par ailleurs, les personnes sans titres de séjour en France
peuvent aujourd’hui bénéficier de ces traitements grice au dispositif de 1’ Aide Médicale d’Etat’
(Gabarro, 2012). Le VIH, comme révélateur social, a en effet concouru a confronter les acteurs
politiques et les institutions frangaises aux situations de vulnérabilité particuliéres des femmes
et des hommes né-e-s a I’étranger face au VIH/sida en France. La publication des rapports
épidémiologiques a partir de 1999 se pose en ce sens comme une preuve de cette vulnérabilité

et un facteur particulier de visibilité¢ des femmes d’Afrique Subsaharienne.

L’épidémiologie : preuve de vulnérabilité, facteur de visibilité

Les enquétes statistiques du début des années 2000 pointent la part largement
majoritaire des femmes nées a 1’étranger, notamment dans les pays d’Afrique Subsaharienne,
parmi les transmissions hétérosexuelles. En ce sens, les premiers résultats de la notification
obligatoire de I’infection a VIH soulignent que parmi 1’ensemble des nouvelles découvertes

chez les femmes, 68% sont nées en Afrique Subsaharienne contre 28% de femmes nées en

7 Voir sur ce sujet la thése de sociologie en cours de C. Gabarro, « Accés aux soins des étrangers en situation
irréguliére. La gestion de l'aide médicale d'Etat par les caisses primaires d'assurance maladie » (titre provisoire),
réalisée sous la direction d'A. Morice, Urmis (Unité de recherche migrations et société), Université Paris Diderot
- Paris 7.
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France (INVS, 2003)®. Le graphique n°1 illustre clairement 1’évolution de 1’épidémiologie du
VIH entre 2003 et 2013, sur le territoire francais. Entre 2003 et 2005, les femmes
hétérosexuelles nées a 1’étranger représentent le plus grand nombre de découvertes annuelles
de séropositivité au VIH. Si le groupe des « hommes ayant des rapports sexuels avec des
hommes » (HSH) redevient le groupe le plus exposé a partir de 2005, jusqu’a aujourd’hui les
femmes comme les hommes nés a I'étranger représentent la majorité des transmissions
hétérosexuelles en France ; bien qu'une nette diminution du nombre de découvertes de
séropositivité parmi les femmes étrangeres s'observe depuis 2005. La « féminisation » de
I’épidémie en France est donc « d’emblée liée, en termes de visibilité, a la question de la

migration » (Musso, 2011b, p. 234).

Graphique n°1. Découvertes de séropositivité VIH par mode de contamination, sexe, lieu de naissance
et année de diagnostic, France, 2003-2013
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Source : Cazein et al. (2015). Découverte de séropositivité VIH et de sida, France, 2003-2013. BEH n°9-10

En 2013, les femmes nées en Afrique Subsaharienne représentent toujours 60% des
découvertes de sé€ropositivit¢é au VIH tant parmi les personnes de méme origine que parmi

I’ensemble des femmes diagnostiquées au cours de 1’année en France (Cazein et al., 2015). De

¥ Données du 30 novembre 2003. http://www.invs.sante.fr/publications/2003/vih_sida_ist 2003/index.html
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plus, les enquétes ANRS-VESPA (2003) et ANRS-VESPA2 (2011) signalent une
multiplication par deux (de 7,2% en 2003 a 15,6% en 2011) de la part des femmes d’Afrique
Subsaharienne au sein de la population vivant avec le VIH/sida en France métropolitaine (Dray-
Spira et al., 2013). Particulierement exposées au VIH, elles sont des le début des années 2000
désignées comme « une population vulnérable », devant faire 1’objet d’une attention

particuliére. Devenues des variables épidémiologiques visibles,

« ces femmes « emergent » et deviennent (...) des objets de politiques publiques, des sujets de
mobilisations associatives et des acteurs de [’action collective en tant que femmes originaires

d’Afrique ». (Musso, 2011b, p. 223)

Les femmes de ['immigration, des victimes méritantes

L’¢épidémiologie a donc largement justifi¢ I’intérét manifesté a 1’égard des « femmes
africaines » par les autorités sanitaires francaises a partir des années 2000 (Musso, 2011b),
renforcant les représentations stéréotypées de la femme vulnérable, passive (Musso, 2005a) et
sans ressource, victime des hommes dans 1’épidémie. En ce sens, les femmes d’Afrique
Subsaharienne incarnent la « bonne » figure de I’étrangere « méritante », par opposition aux
hommes per¢us comme les « mauvais immigrants » : parce qu’ils ont migré « volontairement »

(Yarris & Castafieda, 2015) et qu’ils occupent dans le systéme de genre une position dominante.

M.Ticktin (2006, 2011), s'inspirant des travaux et réflexions de D.Fassin (2010),
s'intéresse a la « politique humanitaire » contemporaine développée en France a l'égard de
certaines catégories d'étranger-e-s, les malades et les femmes victimes de violence de genre,
dans un climat national plut6t hostile a I'immigration, comme en attestent les multiples débats
politiques sur la question’ et actualité récente. Présentées par leurs promoteurs comme
« apolitiques », ces mesures humanitaires exceptionnelles jouent en réalité un réle critique dans
la gouvernance des immigrant-e-s en France. L'anthropologue souligne en effet combien la

« raison humanitaire » est instrumentalisée par le gouvernement francais'® pour fagonner les

? Rappelons que dés la fin de la premiére guerre mondiale, la méfiance envers tous les non-francais s'est radicalisée
et qu'a partir des années 1970, I'immigration qui est passée d'une immigration de travail a une immigration
familiale a fait I'objet de nombreuses restrictions législatives ; les lois Pasqua-Debré en étant un exemple
significatif (Noiriel, 2006) tout comme, sous le gouvernement Sarkozy entre 2003 et 2010, les cinq lois sur
I'immigration examinées par 1'Assemblée Nationale.

'011 est a noter que les recherches de M.Ticktin se déroulent en partie sous le gouvernement puis sous le mandat
présidentiel de N.Sarkozy, période de durcissement significatif des politiques d'immigration.
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figures de « bon-ne-s » et de « mauvais-e-s » étranger-e-s et justifier une politique de I’exclusion
des second-e-s. Cette « violence de 'humanitarisme » (Ticktin, 2006) a pour conséquence de
légitimer moralement une nouvelle humanité fondée sur le « corps souffrant » a laquelle le
corps valide, « corps exploité » au fondement de la mondialisation néolibérale — celui des
travailleur-se-s sans papiers —, n'a pas acces. Ces régularisations exceptionnelles ne sont pour
autant pas assorties de contreparties civiques pour leurs bénéficiaires (Fassin 2001a; Ticktin
2011), maintenu-e-s dans une position de « citoyen-ne-s de seconde zone ». Les travaux de
M.Ticktin (2006, 2011) viennent révéler les dommages collatéraux de cette politique
humanitaire (Casualties of care) et par 14, réaffirmer I'ambivalence du traitement politique de
la santé des immigrant-e-s en France. Dans cette continuité, la question du « mérite »
(deservingness) (Castafieda, 2012; Willen, 2012; Yarris & Castafieda, 2015) fait 1’objet de

réflexions spécifiques parmi les anthropologues anglo-saxons.

Néanmoins, 1'anthropologie politique, en pointant les enjeux de telles régularisations,
nous permet a la fois de décrypter les structures gouvernementales d'exclusion et d'appréhender
les espaces possibles de mobilisation des personnes destinataires de ces mesures d'exception.
En effet, si 'ambivalence historique de la nation francaise face a ses minorités est indéniable,
la lutte contre le VIH/sida est une « épidémie politique » (Pinell, 2002) qui semble ouvrir un
univers de mobilisation associative inédit aux populations immigrantes. « Epidémie politique »
car, d'une part, pour la premiere fois dans le domaine de la santé, des associations avant-
gardistes mobilisent le registre de la contestation sociale pour faire valoir les besoins et les

droits des patient-e-s. D'autre part,

« Toute épidémie, des lors qu'elle tue, produit des effets politiques parce qu'elle menace en méme
temps qu'elle met en question, a un niveau ou a un autre, tout ou partie de ['organisation sociale.

» (Pinell, 2002, p. 3)

Les effets politiques du VIH/sida sont singuliers en ce que I'épidémie, rapidement
mondialisée, est venue révéler les profondes inégalités sociales et politiques auxquelles étaient
— et continuent d’étre — confrontés certains groupes populationnels. Dans cette perspective, €tre
une femme étrangeére/immigrante et vivre avec le VIH est apparu comme « une double peine »

dans le contexte francais (Fassin, 2001b; Goudjo, 2004).

Bien que les femmes immigrantes aient tardivement été prises en compte dans
I’ensemble des recherches sur le VIH/sida en France, un certain nombre de chercheuses en
sciences sociales se tournent au cours des années 2000 vers cet objet émergeant. Les femmes

d’Afrique Subsaharienne y sont d’abord définies comme une « population vulnérable » face
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aux risques de transmission du VIH/sida en Afrique comme en France. Les facteurs de
vulnérabilité, biologiques et sociaux, de ces femmes sont multiples et sont largement
documentés par la communauté scientifique internationale (Cleland, Ferry, & World Health
Organization, 1995; Desclaux & Desgrées du Lo, 2006; Le Palec, 1997; Lydié, 2008; Musso,
2005a; Pourette, 2008a; Rwenge, 1998; Vidal, 2000).

Un numéro spécial de la revue Médecine & Sciences paru en 2008 sur « Les femmes et
le sida en France » (Bajos & Paicheler, 2008) revient notamment sur la maniére dont I'épidémie
s'inscrit dans des rapports sociaux inégalitaires. Suite a I’immigration, il est démontré que des
inégalités de genre persistent et impactent les possibilités des femmes d’ Afrique Subsaharienne
de négocier l'usage du préservatif bien qu'elles se sentent exposées a des risques d’infection par
le VIH (Lydié, 2008). Cependant, la mobilisation des inégalités de genre pour justifier la
féminisation de 1'épidémie demande a étre nuancée ; 1’analyse des vulnérabilités lies au genre
nécessite d’étre replacée dans le contexte sociopolitique dans lequel elles s'inscrivent
(Desclaux, Msellati, & Walentowitz, 2009; Dowsett, 2003). La consubstantialité des rapports
sociaux de genre, de classe et de race'' (Kergoat, 2009) doit en effet étre prise en considération
afin de bien saisir la complexité de la dynamique du VIH/sida. L'exemple de la France est, en
ce sens, éclairant dans la mesure ou la féminisation de 1'épidémie au début des années 2000 s'est
accompagnée de sa précarisation ; la majorité des femmes touchées se trouvant en situation
d'immigration (Lydié, 2008). La précarité sociale et administrative touchant les immigrantes en
France a en particulier ét¢ analysée comme un facteur de recours tardif au dépistage (Calvez,
Semaille, Fierro, & Laporte, 2008). « Etre une femme immigrée ou étrangére face au sida en

France » serait devenu selon S.Musso (2005a) un « nouveau facteur de risque ».

Les conséquences du traitement sociopolitique de l'altérité sur les pratiques préventives
et la prise en charge des femmes immigrantes vivant avec le VIH ont par ailleurs fait I'objet de
réflexions particuliéres de la part des anthropologues (Musso, 2005a; Pourette, 2010; Ticktin,
2011) qui rappellent la nécessité d’intégrer les femmes a une réflexion sur I’immigration afin

de dépasser les stéréotypes qui leur sont assignés,

« La représentation dominante étant celle de la femme mineure assignée au statut familial (...) il
s agit de prendre garde aux steréotypes et représentations attachés a l’évocation des "femmes

étrangeres et/ou immigrées". L inégalité de genre est un aspect crucial des inégalités sociales ;

11 o \ . R ., . . .

Les références a la « race » renvoient, dans cette thése comme dans la littérature en sciences sociales, a une
construction sociale a l'origine de rapports sociaux inégalitaires. Ce terme ne renvoie en aucun cas aux
caractéristiques biologiques des individus.
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Uimpact de l'un et ’autre sur la santé en général et le sida en particulier a mis bien du temps a

étre pris en compte. » (Musso, 2005b : 14)

Cette représentation dominante de la « femme mineure » fait directement écho a celle
de « la femme moyenne du tiers monde » (Mohanty, 2009; Spivak, 2009) présentée comme

dépourvue de ressources face aux inégalités de genre qui l'oppressent'?.

« Portraiturées a grands traits a l’intérieur d’'un cadre général, les « femmes du tiers monde »
sont typiquement considerées comme un groupe indifférencie, dépourvu de complexité au regard
de [’hétérogénéite qui caractérise leur homologue conceptuelle dans le monde plus développé
(les « femmes du premier-monde »). L ’oppression est des lors considérée comme I’apanage du
« tiers-monde », et les « femmes du tiers-monde » réduites a l'image de « la femme moyenne du
tiers-monde » qui méne « une vie fondamentalement tronquée, fondée sur son genre féminin (lire :
sexuellement contrainte) et son appartenance au « tiers-monde » (lire : ignorante, pauvre,

illettrée, prisonniere des traditions, femme au foyer, tournée vers la famille, victimisée, etc.) ».

(Deepikha, 2010, p. 43)

Si les facteurs de vulnérabilité des immigrantes d’Afrique Subsaharienne résidant en
France ont fait I'objet de nombreux travaux en sciences sociales au cours des années 2000, leurs
auteurs ont par la méme pointé I'hétérogénéité des trajectoires des femmes considérées
(Pourette, 2008a, 2008b) et la nécessité de nuancer cette vulnérabilité en ce que I'expérience
combinée du VIH et de la migration propulse les immigrantes au sein de nouveaux espaces
sociaux (Lydié, 2008, p. 89; Musso, 2011b). L'articulation des trajectoires de maladie et de
migration (Desgrées du Lot, Leliévre, Couillet, Lert, & Groupe PARCOURS, 2012; Pourette,
2008a, 2008b) permet ainsi de révéler 1'impact de I'imbrication des rapports sociaux de sexe, de
classe et de race sur l'expérience des femmes immigrantes en France (Lydi¢, 2008; Marsicano,
2012; Musso, 2005a, 2011b; Pourette, 2010) et d'éviter 1'écueil qui consiste a les réduire a de
simples victimes de 1'épidémie (Desclaux, Msellati, & Sow, 2011; Desclaux et al., 2009;
Dowsett, 2003). Il est en effet nécessaire de préter une attention particuliére aux ressources dont
elles disposent et a la capacité d'agir qu'elles mobilisent pour répondre a ces situations de

vulnérabilité ; ’engagement associatif représentant 1’'une de ces ressources.

12 e « corps souffrant » de ces « victimes de pathologies culturelles » (Ticktin, 2011), « femmes de couleur » que
les « hommes blancs (...) sauvent [des] hommes de couleur » (Spivak, 2009, p. 78), symboliserait finalement le
champ de bataille d'un combat géopolitique entre deux « mondes », I'Orient et I'Occident, en compétition pour
assoir la supériorité de leur civilisation (Nader, 2006, p. 23).
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LES FEMMES D’ AFRIQUE SUBSAHARIENNE, PILIERS DES DYNAMIQUES COMMUNAUTAIRES

Apres 1999, les réponses a la situation épidémiologique des étranger-e-s et immigrant-
e-s s’inscrivent dans une « approche communautaire de proximité » telle que recommandée par
les auteurs du premier rapport épidémiologique (Savignoni et al., 1999, p. 16). Autrement dit,
la mobilisation associative des étrangeér-e-s et immigrant-e-s, et notamment des femmes,
apparait comme une solution privilégiée, dans la continuité de I’histoire de la mobilisation

associative dans la lutte contre le VIH/sida en France (Pinell, 2002).

Malgré un contexte idéologique d’inspiration républicaine ou le ciblage communautaire
semble d’emblée écarté, la lutte contre le VIH/sida s’est historiquement développée en France
autour de dynamiques communautaires, des groupes homosexuels et des patients hémophiles
en particulier. Face a ’inaction de 1’Etat et & I’impuissance médicale des années 1980-1990
(Pinell, 2002), les associations de malades se sont en effet positionnées en premiere ligne des
réponses sociales apportées a 1'épidémie (Musso & Nguyen, 2013; Pinell, 2002; Rosman, 1999).
Jusqu’a la fin des années 1980, les initiatives privées (des associations en particulier) se sont
substituées aux institutions étatiques, ce qui leur a donné toute 1égitimité a intervenir par la suite
dans le débat politique sur I’orientation de la lutte contre 1’épidémie et dans la recherche
thérapeutique (Barbot, 2002). Lorsque 1’Etat intégre cet espace social, il noue au départ des
alliances avec les associations existantes mais va progressivement chercher a controler le
développement associatif, donnant lieu a des rapports de force entre partenaires et a une forte

résistance associative (Barbot, 2002; Broqua, 2006; Pinell, 2002).

La publication des premiers bulletins épidémiologiques indiquant l'ampleur de
I'épidémie au sein des populations immigrantes, notamment parmi les femmes nées en Afrique
Subsaharienne va en quelque sorte redonner a I’Etat une position 1égitime dans 1'organisation
de la lutte contre 1’épidémie en direction des publics immigrants. C’est ainsi que dans la
continuité des modes d'intervention de 1'Etat depuis le début de 1'épidémie, les pouvoirs publics
encouragent, par des appels a projets, les initiatives en direction des populations immigrantes
et s'appuient sur la constitution d'un ensemble d'associations communautaires pour intervenir
de facon ciblée, dans le domaine de la prévention et du soutien aux immigrant-e-s vivant avec
le VIH. S.Musso (2008) propose de replacer cette question dans 1’histoire politique frangaise et
notamment de la reconnecter avec le passé colonial afin de faciliter la compréhension du rapport
ambigu de la société frangaise a ’altérité. Ce détour historique est notamment justifié par le fait

que les populations immigrantes touchées par 1'épidémie proviennent majoritairement des
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anciennes régions colonisées. L’exploration des principes de la médecine coloniale (Fanon,
2001; Musso, 2008; Nguyen, 2010) permet alors de mieux saisir les difficultés de 1'Etat frangais
a penser la lutte contre la maladie en dehors des paradigmes de « I'Empire de la coutume »
(Amselle, 1996 ; Dozon, 2003) et donc de I’intervention communautaire, particulieérement dans
le contexte du VIH/sida ou les institutions peinent a répondre aux défis sociaux et aux

représentations culturalistes (Musso, 2005b; Vidal, 2000) mis au jour par I’épidémie.

L’association Tkambere, qui se constitue en 1997 recevra en ce sens le soutien massif
des pouvoirs publics — ce qui peut expliquer la position qu’elle occupe aujourd’hui dans
I’espace social du VIH/sida en France. La fondatrice de cette structure, une étudiante rwandaise
en anthropologie, développera cette initiative suite a un travail de recherche réalisé au sein de
I’association Solensi, afin de répondre au constat de 1’isolement et des difficultés spécifiques
rencontrées par les femmes d’ Afrique Subsaharienne séropositives résidant en France. On note
qu’lkambere et les associations qui se développent par la suite articulent d’emblée I’approche
culturaliste des risques d’infection par le VIH a une approche plus sociale des conséquences du
VIH sur la vie des femmes : I’isolement et les difficultés socio-économiques que la maladie
implique. Sur ce modéle', les personnes d’Afrique Subsaharienne engagées au sein des
associations de premiére ligne — telles Aides — vont étre encouragées a « retourner dans leur
communauté'® » afin d’y développer des projets de lutte contre I’épidémie. Les femmes
notamment vont étre incitées a intervenir en direction des femmes. La nécessité de soutenir
I’émergence de ce type de projets reléve, comme le souligne S.Musso (2011b), du fait que de
tels espaces focalisés a la fois sur la place des femmes et des immigrants n’existent pas au sein

des associations « berceaux ».

Les femmes d’Afrique Subsaharienne se posent ainsi comme les moteurs de cette
« approche communautaire de proximité ». L’espace associatif du VIH en France apparait
progressivement comme un « espace de la cause des femmes » immigrantes (Bereni, 2012), au
sein duquel sont recherchées des réponses a leurs « besoins pratiques » tout autant que sont
défendus leurs « intéréts stratégiques » (Bisilliat & Verschuur, 2000) et notamment, les
assignations sociopolitiques dont elles sont 1’objet en France. Cet espace et les associations qui

le constituent articulent les caractéristiques des « mouvements des femmes » (Alvarez, 1990;

13 0. . \ .. . . .
L'utilisation du terme « modéle » n'a pas ici de sens normatif valorisant un mode de fonctionnement

« exemplaire ». Il est mobilisé dans un sens neutre, comme un synonyme de « mécanisme » a imiter (Noiriel,
2006).

14 . .. . . .
C’est par ces termes que la fondatrice de 1’association Marie-Madeleine revient sur son parcours.
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Ferree & Mueller, 2004) et des « mouvements féministes » (Bereni, Chauvin, Jaunait, &
Revillard, 2008, p. 165). Les « mouvements des femmes » peuvent étre définis comme « un
ensemble de mouvements composés majoritairement, mais pas nécessairement exclusivement,
de femmes, qui formulent des revendications vis-a-vis des systémes culturels et politiques sur
la base des roles de genre historiquement attribués aux femmes » (Alvarez, 1990, p. 23) sans
forcément avoir « comme objectif principal d’agir en faveur des femmes ou contre la hiérarchie
entre les sexes » (Bereni et al., 2008, p. 164). Les « mouvements féministes » placent quant a

eux « le féminisme (...) au centre de leur agenda militant » (Ibid. 2008, p. 165)".

Encadré n°1. Les associations d’immigrant-e-s face au VIH/sida : quelques repéres

Deux types d'associations portées par les Précisons cependant que sept des douze collectifs
personnes d’Afrique Subsaharienne composent enquétés sont des associations de femmes ou des
le paysage associatif de lutte contre le sida en associations mixtes fréquentées par une majorité
France : 1/ les collectifs menant exclusivement de femmes.

des actions de prévention, gérés en majorité par
des sympathisant-e-s de la cause du VIH/sida ; 2/
les associations engagées dans le soutien aux
immigrant-e-s  vivant avec le  VIH,
majoritairement composées de personnes
séropositives. Afin d’alléger le texte, nous

Les associations d’immigrant-e-s d’Afrique
Subsaharienne sont réparties dans plusieurs
départements du territoire frangais métropolitain.
Pour des raisons démographiques et
épidémiologiques, la majorité de ces collectifs

o . sont situés en région parisienne. En effet, 60%
parlerons indifféremment dans la thése

, . ) , . des immigrant-e-s d’Afrique Subsaharienne de
d’associations de soutien ou d’associations

France (Insee, 2012) et trois quart de ceux suivis
pour un VIH vivent en Ile-de-France (Lot,
Antoine, Pioche, & et. al., 2012). Il est difficile
de proposer un recensement exhaustif de
I’ensemble de ces associations en raison du

d’entraide pour qualifier ce second type. Quatre
associations de la premiére catégorie, six
associations de la seconde et deux associations
qui intégrent de la méme facon ces deux types
d’actions ont été incluses a notre enquéte par
entretiens ou observations. Il est a noter que la
plupart des associations d’entraide conduisent
également des actions de prévention hors les

nombre de petites structures agissant de maniére
informelle au sein des communautés
immigrantes. A titre informatif, le Réseau des
Associations Africaines et Caribéennes de lutte
contre le VIH/sida (RAAC-sida) compte une
trentaine de collectifs-membres. Lorsque 1’on
ajoute  certaines  associations de  notre

locaux associatifs. A 1’inverse, il est rare que les
associations de prévention développent des
projets de soutien aux personnes vivant avec le

VIH. . . .
connaissance qui ne font pas ou plus partie de ce
Nous reviendrons en détail sur les réseau, nous dénombrons 37 associations.
caractéristiques des associations incluses a L’ annexe 2 propose une liste de ces associations.
I’enquéte et sur nos critéres de sélection dans le La carte suivante représente la localisation des
premier chapitre de la thése. différentes associations recensées  par

département au moment de notre enquéte.

15 Pour approfondir la question, se référer aux travaux de Laure Bereni (2012) et de Laure Bereni et al. (2008).
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Carte n°1. Nombre d’associations de personnes d’Afrique Subsaharienne recensé dans la lutte
contre le VIH, par département, en France en 2013 (recensement non exhaustif)

¢

L1

Nombre d‘associations
- recensé

1
2
3
Il 4
Il 6
. 12

DECONSTRUIRE LA VULNERABILITE DES FEMMES D’ AFRIQUE SUBSAHARIENNE

Au-dela de justifications épidémiologiques, des considérations d’ordre sociologique
permettent d’expliquer la féminisation particuliere des associations de personnes d’Afrique

Subsaharienne engagées dans la lutte contre le VIH.

Une abondante littérature africaniste et des pays des Suds pointe la dimension sexuée
des dispositifs de lutte contre le VIH/sida et les ressources qui s'offrent paradoxalement aux
femmes pour gérer leur vulnérabilité a 1'épidémie et celle de leur famille (Bila, 2011 ; Sow,
2013). B.Bila (2011), dans une recherche réalisée au Burkina Faso au sein de lieux de prise en
charge des personnes vivant avec le VIH, justifie I'importance de la présence et de la
participation féminines ainsi que la moindre fréquentation des hommes de ces espaces par le
role de « soignante familiale » (Cresson, 1991; Saillant, 1999) traditionnellement assigné aux
femmes, dans les pays européens comme dans les pays d'Afrique. Le rapport a la santé apparait
comme un produit des représentations, des normes et des valeurs liées au genre. Les femmes
ont, en tous lieux et de tout temps, ét¢ les principales productrices de soins dans les spheres

professionnelles comme domestiques. Ces dernic¢res apparaissent dans l'ensemble de ces
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travaux africanistes comme majoritaires sur les différents lieux de prise en charge hospitaliére
(Desclaux & Desgrées du Lo, 2006; Desgrées du Lot et al., 2009; Hejoaka, 2009; Le Cceeur,
Collins, Pannetier, & Lelievre, 2009) et associative (Bell, 2005; Bila, 2011; Bila & Egrot, 2009;
de Souza, 2010; Liamputtong, Haritavorn, & Kiatying-Angsulee, 2009; Lyttleton, 2004). Ce
phénomene s'explique par un ensemble de déterminants socioculturels qui rendent ces lieux
favorables aux femmes. Selon B.Bila (2011), les roles traditionnels de soignantes familiales
dévolues aux femmes dans l'ensemble des pays du monde (Cresson, 1991; Saillant, 1999) leur
permettent de développer une expertise face a la maladie sur laquelle les soignant-e-s vont
pouvoir s'appuyer. On note en effet la maniére dont les femmes vont globalement se poser
comme le relai des institutions de santé (et gouvernementales), gérant la prévention dans le
couple et aupres des enfants tout comme la prise en charge socio-thérapeutique de 1'ensemble
des membres de la famille. Des travaux sur le milieu associatif en Afrique montrent par ailleurs
comment ces espaces fortement féminisés sont devenus des espaces mandatés par les firmes
pharmaceutiques et par les gouvernements pour distribuer et choisir les bénéficiaires des
traitements antirétroviraux dans un contexte de ressources limitées (Bila, 2011; Nguyen,
2010).Intéressons-nous a présent aux femmes d’Afrique Subsaharienne résidant en France.
Malgré une différence de contexte, 1’histoire des rapports sociaux de genre permet en partie
d'expliquer la sur-visibilité des femmes d’Afrique Subsaharienne au sein des associations
d’immigrant-e-s'® de lutte contre le VIH/sida en France. Si l'on se détache momentanément du
VIH/sida et que 1'on observe I'histoire de la mobilisation associative de ces femmes, un constat
similaire peut étre établi. Quelle que soit la période considérée, les femmes de I'immigration
apparaissent en France comme des actrices dynamiques des différents domaines de la vie
sociale, économique et politique (Catarino & Morokvasic, 2005; Miranda, Ouali, & Kergoat,
2011; Morokvasic, 2011; Veith, 2005). Un numéro spécial de la revue Migrance (Oubechou &
Clément, 2014) dédi¢ aux femmes de lI'immigration, des XIXeéme et XXeéme siccle en France,
propose en ce sens une série d'articles « déconstruisant le mythe de la passivité des femmes en
migration », contribuant a « sortir les femmes immigrées de la double invisibilité¢ (femmes et
immigrées) dans laquelle la recherche historique les confinait jusqu’alors, et a leur rendre leur
pleine place dans I’histoire commune ». L'activité associative des immigrantes est a ce titre
particuliérement mise en évidence. Une série de recherches sociologiques réalisées au début
des années 1990 vient également pointer la richesse de la vie associative des femmes de

I'immigration et le role d'interface qu'elles ont historiquement joué¢ entre les populations

16 o . .
C’est ainsi que nous les nommerons de maniére générique dans la suite du texte.

30



immigrantes et les institutions francaises (Quiminal, Diouf, Fall, & Timera, 1995) dans certains
quartiers. La mobilisation associative de ces femmes est alors décrite comme un « creuset
d'intégration » (Timera, 1997) et les femmes de l'immigration comme des « citoyennes
innovantes » (Delcroix, 1997). L'impact de la vie associative sur l'individuation'’ de ces femmes
a fait I'objet d'une attention particuliere (Quiminal, 1998; Veith, 1999, 2005). Rappelons que le
métier de médiateur social est en France issu, en grande partie, de l'expérience des « femmes
relai » (Barthélémy, 2007, 2009; Delcroix, 1997). Les femmes de I'immigration, si elles peuvent
apparaitre comme spécifiquement vulnérables face a certaines épreuves de la vie, ne sont donc

nullement passives ou sans ressources pour y faire face.

Et la lutte contre le VIH/sida en France vient renforcer cette observation. Dans un article
de lutte contre I’épidémie en France, S.Musso (201 1a) pointe la place progressivement occupée
par les immigrantes dans I'espace associatif du VIH/sida. En ce sens, I'anthropologue invite a
questionner « le caractére univoque, voire équivoque » de « la vulnérabilité » que les « femmes
africaines » sont supposées incarner (2011b, p. 233). L’engagement associatif de ces femmes
dans la lutte contre le VIH/sida se présente néanmoins comme un sujet d'étude relativement
récent qui reste, malgré quelques enquétes, une thématique peu explorée par les sciences
sociales. Quelques textes y font référence : la monographie de l'association Ikambere (Rwegera,
2007) ; les réflexions anthropologiques de S.Musso (2008, 2011a, 2011b) autour du
positionnement associatif des immigrant-e-s des pays du Maghreb et d’ Afrique Subsaharienne
; I'enquéte de D.Pourette (2013) pointant leur faible recours aux associations communautaires
dans un contexte de forte stigmatisation. Cependant, les ouvrages francais de référence sur
l'activisme dans le domaine du sida (Barbot, 2002; Broqua, 2006; Pinell, 2002) n’évoquent pas
ou trés marginalement la mobilisation des immigrant-e-s face a I'épidémie en France. Notre

thése vise ainsi a répondre au besoin d’une recherche scientifique en profondeur sur le sujet.

DE L’OBJET A LA PROBLEMATIQUE DE LA THESE

L’amorce d’une réflexion scientifique sur le sujet laisse donc entrevoir deux

phénomenes riches de sens. D’une part, ’engagement associatif des femmes d’Afrique

17 Ce concept est & entendre comme « le développement d’une subjectivité individuelle qui permet une projection
dans I’avenir a partir de 1’expérience passée, puisant dans un collectif un ensemble d’éléments significatifs pour
le présent » (Agier, 1999; Gerbier-Aublanc, 2013, pp. 37-38; Simondon, 2005; Veith, 2005).
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Subsaharienne face au VIH/sida apparait comme un objet peu étudi¢ en France. D’autre part,
cet objet méme vient interroger le paradigme de la vulnérabilité qui a soutenu depuis le début

des années 2000 leur montée en visibilité.

La qualification des groupes sociaux les plus exposés a I’infection par le VIH/sida a
évolué, passant de « populations a risque » a « populations vulnérables » pour devenir
aujourd’hui des « populations clés ». Ce glissement lexical nous en dit long sur I’évolution de
la place occupée par ces groupes sociaux dans la lutte et éclaire tout particuliérement notre
lecture de I’engagement associatif des femmes immigrantes face au VIH en France. Dans les

années 1990,

« L’usage des notions de « groupe a risque » et de « comportements a risque » est l’objet de
nombreuses discussions dans le champ des politiques et des pratiques de prévention. Ces
discussions sont constitutives des débats sur la nature des risques encourus et sur la prévention
nécessaire pour les contenir. Elles mobilisent des connaissances sur le sida et sa diffusion. Elles
les mettent en perspective avec le projet de réaliser une communauté a méme de contenir
l’épidémie. Elles désignent des types de conduites ou des catégories d’individus qui constituent

une menace pour la construction de la communauté ». (Calvez, 1998, pp. 4-5)

Puis au début des années 2000, le glissement du « risque » a la « vulnérabilité »
s’explique par une volonté de lutte contre la stigmatisation de ces groupes sociaux. On peut lire
dans le Plan National francais de Lutte contre le VIH/sida (2010-2014) le qualificatif de
« populations vulnérables » aux c6tés d’un ensemble d’autres dénominations - « populations
les plus exposées », « populations a forte incidence », « populations les plus a risque »,
« populations cibles » - qui soulignent bien la difficulté des pouvoirs publics de trouver un
qualificatif pour ces groupes sociaux. Aujourd’hui, le qualificatif de « populations clés »
introduit par les instances internationales au cours de la derni¢re décennie (ONUSIDA, 2014;
Organisation Mondiale de la Santé, 2011) s’inscrit clairement dans une tentative politique
impulsée par la mobilisation associative de reconnaitre une capacité et un pouvoir d’agir de ces
populations dans la construction des programmes de prévention qui leur sont destinés et de
soutenir leur participation indispensable dans la réussite de la riposte a 1’épidémie. Ce
glissement lexical nous semble particulierement significatif de 1’histoire de I’engagement
associatif des femmes d’Afrique Subsaharienne dans la lutte contre I’épidémie en France et des

dynamiques observées sur le terrain a partir des années 2010.

Dans cette continuité, les données collectées sur le terrain suggerent de discuter la

vulnérabilité¢ des femmes d’Afrique Subsaharienne face au VIH/sida. En effet, notre enquéte
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montre que si des situations de vulnérabilité meénent les femmes immigrantes vers 1'espace
associatif communautaire du VIH, l'entre-soi féminin en contexte migratoire peut étre un
vecteur significatif de subjectivation (Foucault, 1999) et d'agency (Butler, 2006; Mahmood,
2009; Spivak, 2009) tant individuelle que collective. Cette mobilisation semble de plus allouer
aux femmes les ressources nécessaires a la fois pour répondre au VIH/sida et pour négocier les
assignations qui limitent leurs opportunités de participation aux différentes spheres de la vie

sociale et politique en France. Cependant,

« S'il est important de mettre l'accent sur l' « agency » et I' « empowerment » des femmes face a
cette « vulnérabilité », une approche plus complexe du « genre » est cruciale afin de dépasser
l'individualisme méthodologique de ce champ. (...) l'accent mis sur « l'agency des femmes » ne
devrait pas effacer leur besoin de supports privés et publics.'® » (Desclaux et al., 2009, pp. 803—
805)

Cette these vise en ce sens a comprendre comment les modalités de cet engagement
associatif sont faconnées par le double contexte dans lequel il s’inscrit : la lutte contre le VIH
et le traitement sociopolitique de I’immigration en France. Nous montrerons que si la figure de
la « femme africaine vulnérable » est au cceur des dynamiques associatives, 1’existence méme
de tels collectifs tout comme les régimes d’auto-support poursuivis par les porteuses
d’initiatives interrogent tout autant qu'ils agissent sur cette « vulnérabilité ». Pour ce faire, nous
mettrons en évidence les processus de subjectivation et d’agency ouverts aux femmes d’Afrique
Subsaharienne par la cause du VIH/sida ainsi que les difficultés auxquelles elles sont

confrontées et qui limitent la portée de leurs négociations.

Le cadre analytique soutenant nos réflexions propose une articulation des théories du
care (Gilligan, 2008; Molinier, 2013; Paperman, 2011) et de 1'agency (Butler, 2006). Envisager
le care comme une pratique des groupes minoritaires permet de mettre en lumiére I'imbrication
de rapports sociaux de genre, de statut et de race dans le contexte migratoire frangais ainsi que
les processus d'agency a l'cuvre. Nous observerons ainsi dans quelle mesure, via l'espace
associatif du sida, les femmes d’Afrique Subsaharienne s'approprient et mettent en sceéne les
représentations dont elles sont I'objet pour mieux les négocier et faire bouger les normes (Butler,

2006; Mackenzie, 2012). Nous interrogerons la manicre dont I'imbrication de rapports sociaux

'8 Traduction libre de: « If it is important to stress women’s ‘‘agency’” and ‘‘empowerment’” to address
““vulnerability’’, a more complex approach to ‘‘gender’’ is crucial in order to overcome methodological
individualism in this field. (...) the emphasis on ‘‘women’s agency’’ in contexts of HIV should not obliterate their
need for private and public support. »
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inégalitaires peut s'avérer porteuse d'une grammaire associative basée sur le travail du care,
dans un contexte migratoire ou le VIH se présente comme une pathologie chronique
stigmatisante. Nous examinerons en ce sens les logiques via lesquelles cet engagement
associatif favorise la recomposition de rapports sociaux inégalitaires, exacerbés en temps de
VIH/sida. Nous chercherons par 1a a comprendre comment les femmes vivent, perpétuent, et
habitent ces rapports sociaux ou encore comment elles les contournent, les déconstruisent et y

résistent.

Nous présenterons, dans la premicre partie de la thése, notre positionnement
méthodologique, théorique et épistémologique. Le premier chapitre retracera le processus de
collecte des données. Le second chapitre posera le cadre analytique émergeant de I’analyse de

ce corpus.

La seconde partie de la theése mettra en lumiére la maniére dont les femmes d’Afrique
Subsaharienne investissent I’espace associatif du VIH afin de répondre aux risques de
vulnérabilisation que représente pour elles 1’épidémie de VIH/sida. Nous décrirons alors le
processus de prise en soin sensible des situations de vulnérabilité observé au sein des collectifs.
Nous reviendrons dans le chapitre 3 sur les profils des femmes rencontrées au sein des
associations, en nous intéressant en particulier aux modalités de leur engagement associatif. Le
chapitre 4 nous ménera au cceur des collectifs par une analyse des régimes de 1’auto-support
qui s’y développent. Le chapitre 5 nous permettra d’observer le travail de coopération a I’ceuvre
entre les actrices associatives et les soignant-e-s et travailleuses sociales dans

I’accompagnement des patient-e-s immigrant-e-s.

La troisieme partie de la theése décryptera les mécanismes par lesquels I’espace associatif
du VIH permet aux femmes de négocier, en tant que « citoyennes de seconde zone » (Ticktin,
2011), les assignations sociales et politiques dont elles sont 1’objet en France et ce, au-dela du
VIH. Il s’agira dans le chapitre 6 de souligner comment les immigrantes vivant avec le VIH se
saisissent individuellement de I’espace associatif communautaire pour négocier les modalités
de leur insertion sociale et professionnelle en France. Dans cette continuité, le chapitre 7
présentera la maniére dont les actrices associatives investissent les espaces de représentation
ouverts par la cause du VIH afin d’agir collectivement sur les assignations minoritaires dont
elles sont 1’objet. Déplacant quelque peu I’angle d’approche, nous proposerons dans le chapitre

8 d’analyser les effets de I’engagement associatif dans la cause du VIH sur le positionnement
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des actrices associatives au sein des rapports de genre. Afin de relativiser nos propos, le chapitre
9 examinera les difficultés et obstacles posés par le VIH en contexte migratoire et limitant la
voix/e différente que semble ouvrir la lutte contre le VIH aux femmes de I’immigration en

France.

Tout au long de la thése, les dynamiques associatives seront mises en perspective avec
les trajectoires individuelles des femmes rencontrées au sein des collectifs. Les réflexions
émergentes seront envisagées au regard du double contexte de la lutte contre le VIH/sida et de

I’immigration en France.
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PARTIE I. DE LA PRODUCTION DES DONNEES AU
POSITIONNEMENT THEORIQUE : UNE EPISTEMOLOGIE

ENRACINEE DANS LE TERRAIN"

Ce travail de recherche s'inscrit dans une « perspective ethnosociologique » (Bertaux,
2005). Il s'agit en effet d'une recherche empirique « qui s'inspire de la tradition ethnographique
pour ses techniques d'observation, mais qui construit ses objets par référence a des
problématiques sociologiques » (Bertaux, 2005, p. 17). Dans cette perspective, le terrain est le
lieu central de production des données et des interprétations. Ce positionnement
transdisciplinaire, tout en rappelant combien la sociologie et I'anthropologie « ont tres
largement en commun leurs objets, leurs postures et leurs problématiques », revendique surtout

comme le note J-P. Olivier de Sardan (2008, p. 37),

« un double héritage méthodologique convergent : celui de l'ethnologie (a partir de Franz Boas
et Bronislaw Malinowski), aujourd’hui appelée anthropologie, et celui de ['école de Chicago (a
partir de Robert Park), laquelle a développé de son coté une sociologie de terrain trés proche des

méthodes ethnographiques, dite parfois sociologie « qualitative » (...) ».

Notre inscription disciplinaire précisée, cette premicre partie vise a poser les fondements
méthodologiques, théoriques et épistémologiques de notre étude. Cette recherche conjugue
I'observation d'un « monde social » (Strauss, 1992) — le paysage associatif frangais de lutte
contre 1'épidémie — et, en son sein, de microcosmes — les associations d'immigrant-e-s engagées
dans cette cause — avec l'analyse de « catégories de situation » (Bertaux, 2005, p. 20) —
I'expérience au sein de ces collectifs des femmes nées en Afrique Subsaharienne. Le travail
empirique réalisé s'est a la fois intéressé au fonctionnement de ce « monde social » (Strauss,
1992), a ses mécanismes sociaux de reproduction et de transformation et aux caractéristiques
des « catégories de situation » (Bertaux, 2005, p. 20) observées. Une attention particuliere a été
portée aux logiques d'action des sujets, aux processus par lesquels les femmes d’Afrique
Subsaharienne se sont retrouvées dans cette « situation », comment elles s'efforcent de la gérer

au quotidien et les ressorts que ce positionnement associatif leur procure. Nous avons, en ce

' Nous empruntons cette expression a J-P. Olivier de Sardan (2008) qui, s'inspirant de la Grounded Theory
(Théorie Ancrée) développée par B. Glaser et A. Strauss (2010) a la fin des années 1960, parle de « grounded
epistemology » ou « épistémologie enracinée dans le terrain ».
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sens, réalisé notre enquéte de terrain a partir du double souci pragmatique de décrire la maniere
dont les associations d'immigrant-e-s s'approprient la prise en charge communautaire de
I'épidémie de VIH, dans un contexte ou leurs actrices connaissent un certain nombre
d’inégalités sociales du fait de leur appartenance de genre, de leur statut d'immigrantes
ethnicisées et parfois de leur statut sérologique, ainsi que les répercussions de ce positionnement
associatif sur les différentes sphéres de la vie des femmes engagées. D'un point de vue général,
la conduite de cette recherche a ét¢ animée par la volonté de comprendre par quels mécanismes
des groupes sociaux minoritaires (Guillaumin, 2002) s'approprient des questions d'ordre vital,
a partir desquelles ils négocient les rdles sociaux qui leur sont assignés et qui déterminent leur

inscription dans le monde.

Afin de clarifier notre cheminement empirico-théorique et notre positionnement
épistémologique, nous reviendrons dans cette premiére partie sur les différentes étapes de
construction méthodologique et théorique de cette recherche. Nous présenterons, dans le
premier chapitre, le déroulement du travail de terrain et le processus de production des données.
Nous exposerons, dans le second chapitre, les courants théoriques au sein desquels s'inscrivent

nos analyses ainsi que le cadre analytique ¢laboré pour cette recherche.
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CHAPITRE 1. LA PRODUCTION DES DONNEES : METHODOLOGIE
ET POSTURE DE RECHERCHE

« Le héros, en anthropologie comme en sociologie ou en histoire,

c’est celui dont on parle, non celui qui parle.

Celui qui parle ne nous intéresse, d’un point de vue épistémologique,
que dans la mesure ou ce qu’il peut nous dire de sa posture personnelle
est nécessaire a la compréhension de ce qu’il nous dit des autres. »
(Olivier de Sardan, 2008, p. 21)

Une enquéte ethnosociologique a été réalisée en Ile-de-France entre octobre 2011 et
juillet 2013. Ce travail de terrain a combiné les méthodes traditionnelles de I'anthropologie et
de la sociologie dite « qualitative » : I'insertion dans le milieu ou « observation-participante »,
les observations intégrales (Olivier de Sardan, 2008) et les entretiens semi-directifs. Des
sources ¢écrites et audiovisuelles ont également été consultées. Dix-huit mois d'observations au
sein de six collectifs ainsi que quatre-vingt-six entretiens aupreés d'immigrant-e-s d’Afrique
Subsaharienne, de professionnel-le-s de la santé et du travail social, d'acteurs associatifs et
institutionnels ont été réalisés. Quarante-neuf de ces entretiens ont été menés avec des femmes
d’Afrique Subsaharienne, parmi lesquelles quarante-trois femmes engagées au sein d'un ou de
plusieurs collectifs ; les six autres refusaient de fréquenter les associations. C'est au total douze
associations qui ont pu étre intégrées a l'enquéte par le biais des observations et/ou des

entretiens.

Nous avons choisi d'adopter sur le terrain, comme a I'heure des analyses, une posture
heuristique inspirée de « populisme méthodologique » (Olivier de Sardan, 2008, pp. 246-247),
c'est-a-dire accordant une attention particuliere aux représentations et aux pratiques des
« minoritaires » (Guillaumin, 2002). Néanmoins, afin de contourner le risque de dérive
idéologique que comporte un tel positionnement méthodologique, nous nous sommes efforcée
de replacer continuellement ces logiques d'action dans la globalité de leurs dimensions, « (...)
les pratiques et représentations [étant] toujours a la fois d'ordre économique, social, politique,

idéologique, symbolique » (Olivier de Sardan, 2008, p. 251).
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Apres étre revenue sur les principes méthodologiques de I'enquéte de terrain, nous
présenterons les modalités de production des données. Nous conclurons ce chapitre par une

réflexion autour des difficultés posées par l'enquéte et des limites des données produites.

SECTION L. LES PRINCIPES METHODOLOGIQUES DE L’ENQUETE

Deux principes sont au fondement de la méthodologie choisie pour réaliser cette enquéte
de terrain : (1) la « construction progressive de l'échantillon » (Bertaux, 2005, p. 27) ou
« 1'échantillonnage théorique » (Glaser & Strauss, 2010, p. 138) ; (2) I'analyse comparative et

la triangulation des données (Olivier de Sardan, 2008, p. 79).

1. La construction progressive de 1'échantillon

Dans la perspective ethnosociologique, la représentativité statistique de 1'échantillon
« n'a guere de sens ; elle est remplacée par celle de « construction progressive de I'échantillon
» (le theoretical sampling de Glaser et Strauss, 1967) » (Bertaux, 2005, p. 27). L'objectif est de
rassembler, au fil des réflexions émergeant du terrain, les matériaux offrant différentes

perceptions d'une méme réalité sociale.

Pour choisir les associations, nous avons contacté un certain nombre de collectifs par
deux canaux différents : a partir des recommandations émises par un groupe de personnes
travaillant a Sidaction™, rencontrées quelques mois avant d'entreprendre notre recherche, et en
répertoriant, grice & I'annuaire disponible alors sur le site internet du RAAC?', les associations
susceptibles d'éclairer notre questionnement de départ. Cet annuaire recensait en octobre 2011
les contacts d’une trentaine d’associations d’Africain-e-s réparties sur le territoire

métropolitain. Nous cherchions avant tout a nous « insérer dans le milieu » (Olivier de Sardan,

% Sidaction est I'organisme financeur de notre recherche. Lors de l'écriture du projet de recherche et de sa
soumission pour une demande de financement en 2011, nous avons rencontré quatre personnes travaillant au sein
de cette structure, dans les départements associatifs-France et scientifiques. Nous avons alors pu échanger autour
des programmes associatifs « Femmes migrantes et VIH » financés par Sidaction et bénéficier de conseils quant
aux associations a contacter.

2! Le Réseau des Associations Africaines et Caribéennes de lutte contre le sida (Raac-sida), créé en 2007, disposait
jusque fin 2013 d'un site internet http://www.raac-sida.org/, aujourd'hui « en construction » donc vide de contenu.
En 2011, a 1'époque ou nous engagions cette étude, un annuaire des « associations africaines et caribéennes »,
membres du réseau était disponible et nous a permis de contacter certaines structures associatives.
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2008) en obtenant I'autorisation de réaliser notre enquéte au sein des collectifs contactés. Le
critére déterminant toute prise de contact était que les associations soient « des associations de
femmes immigrantes », c'est-a-dire exclusivement ou trés majoritairement gérées et fréquentées
par des femmes nées en Afrique Subsaharienne. En effet, la méthode de « 1'échantillonnage

théorique » (Glaser & Strauss, 2010, p. 138) suppose que

« le sociologue peut commencer sa recherche avec un cadre partiel de concepts « locaux », en
désignant quelques caractéristiques de la structure et des processus de la situation étudiée. (...)
Ces concepts lui fournissent une porte d'entrée pour sa recherche. Bien entendu, il ne connait pas
encore la pertinence de ces concepts pour son probleme — celui-ci devant émerger — ni leurs

chances de faire partie des catégories centrales explicatives de sa théorie. »

Cette méthode initiale d'échantillonnage nous a conduite a entreprendre un travail
d'observation simultané au sein de deux associations trés différentes, introduisant ainsi la
pertinence de catégories explicatives supplémentaires. L'association A. menait des actions de
prévention communautaire et était gérée par un petit groupe de femmes séronégatives bénévoles
(une présidente, une coordinatrice et quelques bénévoles régulieres)”” et ne bénéficiait au
moment de l'enquéte que du soutien logistique d'une mairie d'arrondissement et du soutien
financier ponctuel d'un mécéne privé. L'association E. se définissait quant a elle comme une
association « de, par et pour les femmes vivant avec le VIH, majoritairement migrantes
d'Afrique Subsaharienne ». Structure de soutien aux femmes et immigrantes vivant avec le VIH,
cette association était composée d'une coordinatrice bénévole elle-méme séropositive au VIH
et de deux types de bénévoles : une dizaine de femmes et hommes frangais-e-s blanc-he-s,
retraité-e-s pour la plupart et assurant des taches de soutien administratif et logistique ; des
femmes et immigrantes vivant avec le VIH fréquentant ces associations et principalement
investies dans le soutien relationnel et l'accompagnement des nouvelles usagéres™ mais
également, pour certaines, dans le soutien administratif et logistique. Il est a noter que le nombre
des usageres-bénévoles varie jusqu'a aujourd'hui selon le désir et la disponibilité des femmes
accompagnées. Au moment de l'enquéte, cette structure bénéficiait de soutiens financiers
institutionnels et privés réguliers bien que limités et nécessitant le renouvellement annuel des

demandes de subventions. Aucune de ces deux associations ne comptait de personnes salariées.

2 L e, .y . . .
Par période, selon les possibilités financiéres, I'association emploie un-e chef de projet.

23 o . X L — .
L'usage des « catégories » d'aidantes et d'usagéres associatives sera explicité dans le chapitre 3.
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du collectif E. Le détail des phénomenes observés fera 1'objet du point suivant.

Encadré n°2. Procédure d'anonymisation

Pour des raisons de confidentialité, nous
choisissons de ne pas mentionner le nom des
personnes rencontrées sur le terrain, des
ou des autres

associations structures, a

l'exception d'éventuelles informations
diffusées dans le domaine public. Bien que la
plupart des associations incluses a l'enquéte
bénéficie d'une certaine notoriété publique et
qu'elles puissent étre reconnues par un lectorat
averti, nous souhaitons les rendre anonymes
afin tout d'abord de ne pas en (dé)valoriser
certaines au profit d'autres et surtout, de
préserver la confidentialit¢ des données
inhérentes a leur fonctionnement interne et
l'anonymat de leurs membres. L'objectif de
cette recherche n'est pas de promouvoir ou de
pointer du doigt les pratiques des associations
mais bien d'analyser les logiques politiques et
sociales, collectives et individuelles, qui les
sous-tendent. Pour ces raisons, les douze
associations sont désignées de maniere
aléatoire par les douze premicres lettres de
l'alphabet, de A a L. Nous avons choisi
d'attribuer les lettres aux collectifs en fonction
de leur domaine principal d'intervention, dans
la mesure ou il s'agit 1a de 1'une des variables
principales de l'analyse. Les associations dites
de prévention seront désignées par les lettres A
a D ; les associations dites d'entraide par les
lettres E a J et les associations a projet mixte
par les lettres K et L. Les hopitaux cités seront

numérotés : hopital 1, 2, etc..

Les prénoms et noms des personnes ayant
participé a I’enquéte ont, dans le méme sens,
¢été modifiés afin de préserver leur anonymat et
de protéger leurs récits.

Les femmes et hommes rencontré-e-s au sein
des associations ainsi que les femmes ne
fréquentant pas les associations sont désigné-
e-s dans le texte par « Prénom N. ». Les
prénoms fictifs ont été choisis dans un souci de
respect des origines socioculturelles des
prénoms des personnes. Nous nous sommes,
quand cela était possible, aidée de 1’outil
« I’anonymisateur » ¢laboré par le sociologue
B.Coulmont (http://coulmont.com/bac/). Le
cas échéant, nous avons procédé a la recherche
pays
hommes

de prénoms caractéristiques des

d’émigration des femmes et
rencontrés, socio-culturellement proches de
leurs prénoms d’origine. La premiere lettre du
nom de famille fictif a été choisie en nous
inspirant des noms de famille les plus courants
dans les pays d’émigration des personnes
considérées. Concernant les médecins
rencontré-e-s, nous les désignons par leur
fonction et la premicre lettre d’un nom de
famille fictif choisie de maniére aléatoire, par
exemple « Docteur-e A. ». De la méme
maniére, les assistantes sociales et autres
professionnelles de 1’hopital, du travail social
et d’autres institutions sont citées dans le texte
comme suit « Mme D. ». La premiére lettre du
nom de famille fictif est également choisie de
maniere aléatoire. L’objectif est une fois
encore de ne valoriser le discours et les
pratiques d’aucun-e professionnel-le au profit
d’autres ni de les pointer du doigt. Dans ce
sens et dans un souci de cohérence, nous avons
choisi de rendre anonyme |’ensemble des
personnes ayant participé a l’enquéte bien
qu’il  s’agisse  parfois de
publiquement (re)connues.

personnes

Des terrains de trois et douze mois ont été respectivement réalisés au sein de l'association A. et
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La conduite simultanée de ces deux terrains nous a menée a affiner les « descripteurs »
(Olivier de Sardan, 2008, p. 85) permettant de caractériser et de différencier les associations
d'immigrant-e-s engagées dans la lutte contre I'épidémie. Nous avons progressivement
découvert que limiter I'enquéte aux « associations de femmes » réduisait considérablement les
possibilités effectives d'enquéte et desservait notre questionnement de départ ne nous
permettant pas d'envisager les logiques d'actions des femmes au sein d'associations mixtes.
Nous avons ainsi redéfini le critére principal de sélection des collectifs et décidé de nous
intéresser a « toute association au sein de laquelle des femmes sont a la fois conceptrices,
opératrices et bénéficiaires d'action de prévention ou d'entraide que les collectifs soient ou non
majoritairement fréquentés et gérés par des femmes ». Le critére « féminin » était alors remplacé
par la « composition sexuée » des collectifs. La spécificité des domaines d'intervention — la
prévention ou I'entraide entre personnes vivant avec le VIH — s'est rapidement posée comme un
critére de référence supplémentaire de la sélection des collectifs. Les tableaux 1 et 2 présentent
les douze associations incluses a I'enquéte a partir de ces deux « descripteurs » (Ibid. 2008, p.

85), leur composition sexuée et leur domaine d'intervention.

Tableau n°1. Associations par domaines spécifiques d’intervention

1 A B C D E F G | H 1 ] K L

Composition Mixte a Mixte a
sexuée | Féminine | Féminine | Féminine | Mixte | Féminine | Féminine | majorité | majorité | Mixte | Mixte | Mixte | Mixte
féminine | Féminine

Prévention

primaire X X X X X X X X = X X X

Prévention
secondaire - - - - X X X X X X X X
et tertiaire

Lieu d'accueil - - - - X X X X X - X X
Groupe de pairs - - - - X X X X X X 4
Accompagnement
thérapeutique
(éducation - - - - X X X X X X X X

thérapeutique et
médiation de santé)

Accompagnement
social

Hébergement - - ‘ - - - X = - - -

Formation et
insertion - - - - X X - - X
professionnelle

Recherche

s X X X
communautaire
Représentation % X% % % X X
des usagers
Plaidoyer - - X X X - X X X X - X
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Le tableau 1 présente 1'éventail des domaines d'intervention des associations en
précisant la nature de leur composition sexuée (féminine, mixte a majorité¢ féminine ou mixte).
Le premier tableau nous permet d'entrevoir la pluralité des domaines d'intervention associatifs,
tant en termes de prévention que d'entraide. On observe d'emblée la multiplicité¢ des rdles
thérapeutiques, sociaux et politiques joués par les membres des collectifs considérés. Le tableau
2 croise quant a lui le domaine principal d'intervention des collectifs avec leur composition
sexuée ; le domaine principal d'intervention étant défini a partir du projet central de l'association
considérée. Ces deux tableaux synthétisant le type de collectifs inclus a l'enquéte laissent

entrevoir la nature des séquences d'observation.

Tableau n°2. Associations par domaine principal d’intervention et composition sexuée

Collectif Collectif mixte a Collectif mixte Collectif
féminin majorité féminine masculin TOTAL
Prévention 3 = 1 - 4
Entraide 2 2 2 = 6
Prévention - - 2 - 2
et entraide
TOTAL 5 2 5 - 12

Au-dela de ces deux critéres principaux, la composition sexuée et les domaines
d'intervention, l'insertion dans le milieu nous a permis d'identifier des caractéristiques
secondaires de différenciation des associations ; la « différentialité » (Bertaux, 2005, p. 28) des
microcosmes observés ¢étant indispensable a 1'échantillonnage dans une perspective
ethnosociologique. C'est ainsi que nous avons cherché a inclure a notre échantillon des
associations hétérogeénes en termes de modalités de fonctionnement interne et d'inscription
réticulaire. Les tableaux 3 et 4 présentent respectivement les collectifs a partir de ces indicateurs

secondaires.
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Tableau n°3. Associations par critéres de fonctionnement interne™

Associations

Entraide

Variable
dont
1 coordinatrice a temps

Nombre
(par domaine Composition Date de 2 z " Financements
principal sexuée création Equipe bénévole Equipe salariale d'usager-e-s (sources et régularité)
d'intervention) Snniiel
Prévention
Variable selon les actions
dont
A Féminine 2004 1 coordinatrice a temps - - Mécénat ponctuel
plein
3 bénévoles régulieres
e 37 bénévoles Peu de financements
B Feminine 2003 dont 5 fondatrices B B Sources non connues
4 bénévoles dont
i h e Peu de financements
C Féminine 2003 % coordm:tigi(;]e a temps SGUTEes fioh connues
Réguliers-renouvelables
Sources
D Mixte 1993 Variable selon les actions 6 agents de prévention - publiques et privées

150
dont environ
20 personnes

(appels a projets et
demandes de subventions)

Réguliers-renouvelables
Sources

Plus de 15 salarié-e-s dont
1 assistante sociale
1 psychologue

P plein = . -
E Féminine 2005 4 bénévoles public cible nouvellement F(’;ls:;gll;e; ;:32::::
régulieres accueillies 5
Une dizaine de bénévoles en 2014 demandes de'subventiofis)
réguliers hors public cible
120 Réguliers-renouvelables
2007 1 assistante sociale dont Solirces publidlics @t
F Mixte (projet _ 4 médiatrices-teurs de 50 personnes rri,vé es?
global né santé nouvellement (appeI[s) & projets et
dans 1990") 1 médiatrice sociale accueillies demandes de subventions)
en 2014
Réguliers-renouvelables
. . 3 médiatrices-teurs de Sources publiques et
G Mlxtfz;i?_::‘f rite 2000 - santé Environ 500 privées
2 animatrices (appels a projets et
demandes de subventions)
2008 Peu de financements
Mixte a majorité | (succéde g o . _ x Sources privées
H féminine AssoLnie 1 médiatrice de santé Environ 50 (appels a projets)
en 1998) renouvelables
Plus de 20 salarié-e-s dont 702 g
2 assistantes sociales dont Regullers-renquvelables
=S Sources publiques et
I Féminine 1997 Variable 1 coordiatrice 173/parsonnes privées
5 médiatrices de santé nouvellement 5
3 > i (appels a projets et
6 animatrices-teurs accueillies démandes de subventions)
d'ateliers en 2013
Au moins deux médiatrices-
. % teurs de santé
J Mixte 2001 Variable (nombre exact NR NR
non connu)

Prévention
et entraide

562 personnes
vivant avec le
VIH en 2013

Réguliers-renouvelables
Sources publiques et

1 médiatrice de santé

K Mixte 1985 Variable et au moins 2212 personnes privées
2 médiateurs-trices de destinataires des (appels a projets et
santé actions de demandes de subventions)
3 animateurs-trices prévention
Réguliers-renouvelables
y . g Sources publiques et
L Mixte 1999 Variable Au moins 6 salarié-e-s dont NR privées

(appels a projets et
demandes de subventions)

*Sources : données renseignées a partir des déclarations des coordinatrices-teurs des collectifs au moment de I'enquéte et/ou des rapports d’activités quand disponibles. Ces
données sont variables dans le temps.

NR : Non Renseigné

45



Tableau n°4. Associations par insertion réticulaire (nature des réseaux)

Associations
(par domain
principal
d’intervention)

Prévention

Partenariat

h T

Réseau des

Réseau
Associations inter-
Africai et iatif
Caribéennes | « Femmes
(RAAC-Sida) | et VIH »

COREVIH*

Comité de
pilotage
PNLS
(2010-2014)

Autres
partenaires
santé

Réseaux
associatifs de
I'immigration

non VIH

(Forim, etc.)

Elus
locaux

A Féminine - - - - X = X X
B Féminine - - - - - N NR X
c Féminine - X - X - X NR X
D Mixte 2 X B X X X NR NR

P Oui
E Féminine (1 hopital) X X X X X - -
" Oui
F Mixte (1 hépital) X - X X X - -
Mixte a oui
G| malorté | (1 hopital) S - X X X - -
Mixte a oui
H majorité P X - X X X NR X
féminine (1 hopital)
Oui
I Féminine (plusieurs - X X X X - X
hépitaux)
J Mixte NR - - - - X NR NR

Prévention
et entraide

Oui
K Mixte (plusieurs - - X X X - X
hépitaux)
. Oui
L Mixte (1 hépital) X - - - X X X

*COREVIH : Comité de coordination régionale de lutte contre |'infection due au VIH
NR : Non Renseigné

Bien que l'ensemble de ces caractéristiques ait orienté la sélection progressive des

associations a contacter, la possibilité de transformer une prise de contact en enquéte de terrain

effective dépendait en réalité des autorisations accordées par les directrices et/ou coordinatrices

associatives rencontrées et du moment de ces rencontres dans le déroulement de I'enquéte de

terrain. Ainsi, bien que certaines associations aient €té considérées comme des structures

incontournables du paysage de lutte contre le VIH/sida, nous n'avons parfois pu y effectuer que

quelques observations ponctuelles et non systématiques faute d'autorisations de la direction.

D'autres collectifs, qui a l'inverse avaient accepté notre présence, n'ont pas non plus fait 1'objet

46



d'observations-participantes dans la mesure ou ces contacts intervenaient tardivement dans le
déroulement de I'enquéte et qu'il s'agissait 1a de terrains complémentaires comparatifs. Il est a
noter que la plupart des femmes rencontrées sur le terrain fréquentent simultanément plusieurs
collectifs. Nous avons donc pu accéder a des informations au sujet des différents collectifs par
nos échanges avec les femmes avant méme d'avoir entrepris un travail de recherche en leur sein,

ce qui a également pu influencer le choix des associations a contacter.

C'est un total de douze associations qui ont été incluses a l'enquéte, par observations
et/ou par le biais d'entretiens réalisés avec au moins l'un-e de leur membre : quatre collectifs
réalisant exclusivement des actions de prévention primaire, six associations d'entraide sachant
que la plupart d'entre elles conduisent également, dans une moindre mesure, des projets de
prévention primaire et deux entités dont le projet associatif est mixte. Il est a noter que 1'une de
ces associations n'existait plus au moment de 1'enquéte ; les entretiens sont I'unique source de
données a son sujet. Une autre association au sein de laquelle nous avons réalisé quelques
journées d'observations a disparu quelques mois apres la fin de 1'enquéte. L'une des associations
d’entraide est en réalité un espace inter-associatif réunissant plusieurs collectifs dont deux
associations de personnes d’ Afrique Subsaharienne. Cet espace fonctionne sur le méme modele
que les autres associations d'entraide dans la mesure ou il est géré au quotidien par les
médiateurs et médiatrices de santé de l'une des associations d'immigrant-e-s. C'est la raison
pour laquelle nous considérons cet espace inter-associatif de la méme manicre que les autres
structures. Apres dix-huit mois « d'insertion dans le milieu » (Ibid. 2008, p. 48), les associations
incluses a l'enquéte rendent compte d'une pluralité de modes d'engagement collectif dans la

prise en charge communautaire de 1'épidémie comme le mettent en lumiére les tableaux 1 a 4.

L'objectif de 1'enquéte au sein des associations était de rendre compte de 1’éventail des
logiques d'action collectives, des modes d’organisation, des stratégies de positionnement et des
enjeux relatifs au VIH/sida au sein de cette « population clé ». Le principe de « saturation
théorique » (Glaser & Strauss, 2010, p. 157) visant « a décrire I’espace des possibles dans un
espace-temps donné, sur un « probléme » donné » (Olivier de Sardan, 2008, p. 88) a ¢été
privilégié pour définir les terrains associatifs a effectuer au fil de 'enquéte et les personnes a
rencontrer en entretien ainsi que pour délimiter la taille de nos échantillons et conclure le travail
de terrain. L'articulation d'une insertion dans le milieu et d'une enquéte par entretiens visait a
satisfaire les exigences du terrain socio-anthropologique (Ibid. 2008, p. 21) reposant sur les
propriétés fondamentales d'émicité (I'attention portée au point de vue des acteurs) et de

descriptivité (le recours a I'observation afin de saisir ce qui ne se dit pas) qui témoignent de
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l'ancrage empirique des interprétations proposées au fil de la thése. Le tableau 5 synthétise les

modalités de production des données selon les associations.

Tableau n°5. Type d’enquéte réalisée selon les associations

Associations
(par domaine
principal
d'intervention)

Prévention

Composition
sexuée

Nature

Durée

Aidant-e-s

Usagéres

Autres
(bénévoles,
salarié-e-s,

intervenant-e-s
extérieur-e-s)

Commentaires

Observatrice

12 mois

3 mois
A Féminine Observatrice . ; | X _ ~ Association témoin dans le
participante 10 journées domaine de la prévention
d'action
n— Observation de |'action-
B Féminine - - X = = . 3
phare depuis le public
Plusieurs discussions
c Fémliiiie ~ R X _ ~ informelles entretenues
avec la personne
interviewée
D Mixte - - X - -

Association témoin dans le

K

Mixte

Observatrice
intégrale

3 journées
d'observation

E Feminine participante 2a3 jou.rs par % X X domaine de I'entraide
semaine
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2. De l'analyse comparative a la triangulation

L'analyse comparative tout comme la triangulation sont au fondement de toute enquéte
socio-anthropologique. Il s'agit 1a de deux des principes de la « politique du terrain » (Olivier
de Sardan, 2008, p. 76), c'est-a-dire des « stratégies du chercheur sur le terrain et sa gestion de
la production de connaissances ». L'analyse comparative est une méthode générale classique de
la sociologie qualitative et de I'anthropologie sociale. La réplication a en effet
traditionnellement été considérée comme « le meilleur instrument de validation » et de

« précision de la preuve » (Glaser & Strauss, 2010, p. 111). En effet,

« La comparaison constitue, comme le démontre toute l'ccuvre de Max Weber, un moyen puissant
de consolider une interprétation et d'en augmenter la portée potentielle : il n'y a rien de tel qu'un
changement de terrain pour mettre a l'épreuve une interprétation construite initialement a propos

d'un terrain spécifique. » (Bertaux, 2005, p. 33).

C'est la raison pour laquelle nous avons cherché a conduire des terrains simultanés et
successifs au sein de différentes associations. Néanmoins comme toute comparaison nécessite
une base, nous avons réalisé des terrains intensifs au sein de trois collectifs. L'association A, au
sein de laquelle nous avons réalisé trois mois d'observation-participante parmi lesquels plus de
dix journées d'action observées, a constitué le collectif t¢émoin dans le domaine de la prévention.
L'association E, au sein de laquelle douze mois d'observation-participante intensive et vingt-
deux entretiens ont ét¢é menés aupres de différents types d'acteurs, s'est quant a elle posée
comme le collectif témoin dans le domaine de 1'entraide. Nous avons cependant reproduit une
enquéte intensive au sein de l'association I, un autre collectif d'entraide via six mois
d'observation-participante et la conduite d'entretiens aupreés de dix personnes. Les
« observations intégrales » (Olivier de Sardan, 2008, p. 48), c'est-a-dire sans posture
participative, au sein des associations G, F, K sont venues compléter les recherches intensives
conduites dans les collectifs A, E et I. L'anthropologue J-P. Olivier de Sardan (2008, p. 89) a
souligné combien « il est en général utile, voire nécessaire, de se donner un lieu de recherche

intensif (...) qui puisse ensuite servir de base de référence pour des enquétes plus extensives ».

Travailler, dans un premier temps, au sein de collectifs témoins nous a permis de
« rentabiliser le travail extensif » (Ibid. 2008) entrepris par la suite en nous fournissant un
¢talonnage de référence, une base de comparaison. Plusieurs unités, de différentes tailles et de
différentes natures, ont ét€¢ comparées : les associations (des collectifs), les trajectoires

associatives et biographiques des femmes immigrantes (des individus) et les modalités des
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partenariats hopitaux-associations (des interactions). Ce travail d'analyse comparative s'est par

ailleurs inscrit dans une démarche de « triangulation complexe » (Olivier de Sardan, 2008, p. 80).

« Par la triangulation simple le chercheur croise les informateurs, afin de ne pas étre prisonnier
d'une seule source. On pourrait parler de triangulation complexe des lors que l'on tente de
raisonner le choix de ces informateurs multiples. La triangulation complexe entend faire varier
les informateurs en fonction de leur rapport au probleme traité. Elle veut croiser de fagon

raisonnée des points de vue dont elle pense que la différence fait sens. »

L'évolution de I'enquéte a progressivement fait apparaitre les « groupes stratégiques »

(Tbid. 2008, p. 81) pouvant €clairer notre questionnement, autrement dit les

« (...) agrégations d’individus qui ont globalement, face a un méme « probleme », une méme
attitude, déterminée largement par un rapport social similaire a ce probleme (il faut entendre ici
« rapport social » au sens large, qui peut étre un rapport culturel ou symbolique comme politique

ou économique). »

Le groupe « femmes immigrantes fréquentant une association communautaire de lutte
contre le VIH » se présentait comme le « groupe social témoin » (Ibid. 2008, p. 89) de notre
enquéte. L'inclusion de groupes partenaires (les professionnel-le-s du champ socio-sanitaire et
les autres acteurs associatifs), dun groupe invisible (les femmes immigrantes vivant avec le
VIH non engagées au sein de collectifs) et d'acteurs extérieurs (les représentants institutionnels)
ont cependant permis une variation considérable des points de vue sur 'objet et les sujets de
notre recherche. On pergoit ainsi le processus « d'itération concrete » (Ibid. 2008, p. 82) a partir
duquel s'est construite notre enquéte de terrain dont l'issue n'était pas prévisible au départ. Les
aller-retour incessants entre lieux d'observation, entre observations et entretiens ainsi qu'entre
informateurs et informations nous ont en effet mené a intégrer a l'enquéte des groupes
partenaires, invisibles et extérieurs dont la position stratégique n'avait pas été anticipée au début
de la recherche. Ces principes d'analyse comparative, de triangulation et d'itération concrete ont
caractéris¢ notre démarche de production des données et ont donné lieu a une période «
d'itération abstraite », c'est-a-dire

« un processus de restructuration incessante de la problématique au contact de celles-ci, comme

un réameénagement permanent et mutuel du cadre interprétatif et des élements empirique. » (Ibid.

2008, pp. 83-84)

Mais avant de présenter plus en détail notre cheminement théorique, intéressons-nous

au corpus de données produit et a ses limites.
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SECTION II. LES DONNEES PRODUITES : UN CORPUS RICHE ET DIVERSIFIE

Plusieurs méthodes ont été conjuguées pour produire le corpus de données, parmi
lesquelles l'enquéte par observation et les entretiens semi-directifs. Nous reviendrons dans ce
second point sur les différentes méthodes mobilisées afin de mettre en évidence la richesse et

la diversité des données collectées.

1. Les modalités d'observation

Comme nous l'avons déja évoqué, nous avons réalisé dix-huit mois d'observations au
sein de six collectifs de la région parisienne. Selon les possibilités offertes par les associations
et I'évolution de la production de données, nous nous sommes successivement « insérée dans le
milieu » et positionnée comme « observatrice-participante », puis nous avons adopté une

position d'« observatrice-intégrale » (Olivier de Sardan, 2008, p. 48) sans visée participative.

La position d'observatrice-participante a été privilégiée au début de 1'enquéte afin de
nous imprégner des codes et du langage des associations. Nous avons, grace a ce
positionnement, pu « comprendre certains mécanismes difficilement décryptables pour
quiconque demeure en situation d’extériorité » et accéder a « des informations inaccessibles au
moyen d’autres méthodes empiriques » (Soulé, 2007, p. 128). Nous avons choisi la position
d’observatrice intégrale lorsque les responsables associatifs étaient hostiles a notre présence.
Lorsque c¢’était le cas, notre présence ¢tait tout de méme tolérée les jours ou nous venions
réaliser des entretiens avec les salariées associatives. Nous nous arrangions alors pour fixer les
rendez-vous en fin de matinée ou en début d’apres-midi afin d’étre conviée pour le déjeuner.
Nous profitions donc de ces « invitations » pour observer ce temps de réunion central au sein
des collectifs. Nos interlocutrices étant par ailleurs fort occupées, nos rendez-vous prenaient
généralement du retard. Nous étions dans ce cas invitée a patienter dans les salles communes,
espaces au sein desquels se déroulaient une part importante des interactions. Notre présence
¢tait par ailleurs acceptée lors des journées porte ouverte. C’est ainsi, sans pour autant recourir
a l’observation incognito, que nous sommes parvenues progressivement a réaliser des
séquences d’observation au sein d’associations dont les responsables €taient défavorables a
notre enquéte. Nous avons de plus opté pour cette posture d’observatrice intégrale en conclusion
du travail d'enquéte afin de vérifier ou d’infirmer la récurrence des phénomenes précédemment

observés.
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Cette phase de I'enquéte a permis l'identification des répertoires d'action et I'observation
de la conduite des différents projets associatifs ainsi que la compréhension du fonctionnement
interne et des déterminants externes de l'évolution des collectifs. Les interactions entre
individus au sein des associations puis entre actrices associatives et professionnel-le-s de santé
et de I’action sociale ont fait 1'objet d'une attention particuliere tout comme les interactions entre
associations d'immigrant-e-s puis entre associations d'immigrant-e-s et de non immigrant-e-s.
Les observations réalisées ont en effet dépassé le strict cadre associatif dans la mesure ou nous
avons régulierement accompagné les actrices associatives hors des locaux associatifs, lors

\

d'actions menées a l'extérieur, d'événements inter-associatifs ou encore d'interventions

o

o~

I'hopital. Lors des actions de prévention, nous avons prété une attention particuliere
I'environnement au sein duquel se déroulait I'action, aux stratégies non verbales de transmission
des messages de prévention et au type de discours mobilisés par les actrices associatives ainsi
qu'aux réactions des destinataires de ces messages. Au sein des associations d'entraide, nous
avons participé aux rencontres quotidiennes ordinaires des individus au sein des locaux
associatifs tout comme a certaines activités extérieures, des visites a domicile ou a 1'hdpital, des
représentations théatrales et actions de prévention ciblées, des activités sportives et de bien-
étre, etc. Nous avons par ailleurs observé le travail associatif d'accompagnement social et
thérapeutique des immigrant-e-s récemment diagnostiqué-e-s ainsi que les interactions entre
actrices associatives et professionnel-le-s hospitaliér-e-s. Nous avons alors réalisé¢ la
complémentarité de ces actions. L'investissement singulier par les actrices associatives des
espaces scientifiques et politiques de la lutte contre I'épidémie tels que les réseaux inter-
associatifs, les plateformes de démocratie sanitaire ou encore les conférences et colloques
nationaux et internationaux, a alors fait jour. Quel que soit le collectif observé, nous nous
sommes imprégnée du quotidien associatif et nous sommes rendu compte des modes de

fonctionnement ordinaires ainsi que des difficultés rencontrées au sein des associations.

Nous avons choisi de réaliser une enquéte par observation pendant plusieurs mois au
sein du collectif E., qui serait par la suite mise en perspective avec les observations réalisées au
sein d'autres collectifs. Ce choix s'est avéré tout a fait pertinent dans la mesure ou les femmes,
qui fréquentaient souvent plusieurs associations simultanément, nous fournissaient un ensemble
d'informations sur les autres collectifs et représentaient des personnes ressources indispensables
a la poursuite de I'enquéte. Par ailleurs, l'accompagnement de la coordinatrice dans ses
différents déplacements nous permettait de découvrir et de nous familiariser avec le réseau des

associations d’immigrant-e-s, de nous faire connaitre de ses actrices et acteurs. Nous réalisions
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également certaines taches administratives et logistiques pour soutenir les bénévoles, ce qui
nous permettait par la méme occasion d'observer comment s'organisait le planning, la recherche
de fonds, I'organisation des activités, etc. Nous avons en particulier pu assister a 1'organisation
d'un événement annuel hors les murs de 1'association E. réunissant pendant une semaine plus
d'une quarantaine de femmes. Notre participation a cet événement, en tant qu'accompagnatrice-
bénévole, a permis 'approfondissement des relations nouées au préalable avec les femmes et a
favorisé la rencontre de personnes appartenant a d'autres associations. Cet événement a été
décisif pour notre enquéte puisqu'il nous a permis, a notre retour, d'engager une série
d'entretiens auprés des femmes fréquentant les associations et d'entreprendre un nouveau terrain

au sein de 'association 1.

2. Les séries d’entretiens réalisées

2.1.  Aupres du « groupe social témoin » : les femmes immigrantes rencontrées au

sein des associations

Privilégier les enquétes longues au sein des collectifs, et donc une présence régulicre et
répétée, nous a permis de nous intégrer assez facilement a la vie des collectifs. Six mois
d'observation exclusive ont cependant été nécessaires a 1'établissement de relations de confiance
avec les femmes. Ce temps nous a en effet permis de nous familiariser avec le terrain, d'en
apprendre les codes, les normes et le langage. Les femmes ont pour leur part appris a nous
connaitre et se sont habituées a notre présence. Elles se sont progressivement livrées a nous et
nous ont confi¢ un certain nombre de leurs expériences de vie. Nous avons délibérément choisi
de ne réaliser dans un premier temps que des entretiens auprés de femmes que nous
connaissions afin d'affiner notre grille d'entretien, d'une part, et d'éviter au maximum de
commettre des maladresses en évoquant des questions intimes et douloureuses, d'autre part. Par
ailleurs, la conduite d'entretiens aupres de femmes connues et rencontrées au sein des collectifs
assurait la possibilit¢ d'un soutien post-entretien atténuant au maximum l'impact de cette
rencontre sur leur état psychologique. Elles pouvaient notamment revenir vers nous ou étre
soutenues par d'autres membres des associations si I'entretien les avait ramenées a des souvenirs

douloureux.

L'entretien semi-directif a été privilégié car, par sa souplesse, il permet 1’adaptation des
méthodes d'enquéte a la réalité du terrain, facilitant I'improvisation et la réorientation des grilles

préparées a l'avance en fonction des conditions d'entretien (Siméant, 1998). Les entretiens

53



réalisés aupres d'immigrantes vivant avec le VIH en situation de grande précarité n'ont pas
systématiquement été enregistrés ; les données collectées étant particulierement délicates. Le
cas ¢chant, des notes détaillées étaient prises au cours de l'entretien et une retranscription
minutieuse réalisée a sa suite. Quarante-trois entretiens ont ainsi pu étre réalisés aupres de
femmes nées en Afrique Subsaharienne rencontrées au sein d'au moins un collectif parmi
lesquelles vingt-six aidantes — salariées et bénévoles associatives — et dix-sept usageres.
Différentes dimensions des parcours biographiques des femmes ont été explorées : le processus
d'émigration-immigration, la maladie et le suivi socio-thérapeutique, 1'engagement associatif,
la vie familiale et conjugale ainsi que le parcours professionnel avant et apres la migration et/ou
le diagnostic de séropositivité. Les entretiens ont également permis de saisir les représentations
des femmes des associations communautaires et de leur accompagnement socio-médical. Dans
le cas des aidantes associatives, les pratiques et interactions professionnelles ont été
interrogées*. Le tableau n°6 présente le nombre de femmes rencontrées par type d'association

selon leur statut associatif.

Tableau n°6. Femmes immigrantes rencontrées en entretien par type d’association et statut associatif

{ : Prévention ; :
Prévention Entraide & aitraide OTAL
Usageres 3 17 y } 5
Statuts L
associatifs Bénévoles 4 3 > ) 8
des Aidantes
femmes Salariées = 15 2 ) 7
Non engagées . - _ 6 5
TOTAL 4 35 4 6 49

On note, a la lecture de ce tableau, une forte salarisation des associations d'entraide
incluses a I'enquéte tandis que les femmes rencontrées au sein des associations de prévention
sont pour la plupart bénévoles. Ce tableau fait également mention de six femmes « non engagées
». Nous reviendrons sur cette série d'entretiens dans le point suivant. La carte et le graphique
suivants présentent les pays d'émigration des femmes rencontrées en entretien ainsi que leur

répartition par tranche d'age.

2 Les grilles d'entretien utilisées et la synthése des données sociodémographiques des femmes enquétées sont
consultables en annexe.
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Carte n°2. Pays d’émigration des femmes ayant participé a ’enquéte
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On note que trente-et-une des quarante-neuf femmes rencontrées ont émigré d'un pays
d'Afrique centrale — le Cameroun, le Congo et la République Démocratique du Congo
notamment — et que quinze d'entre elles proviennent d'un pays d'Afrique de 1'Ouest — la Cote

d'Ivoire, la Guinée et le Sénégal en particulier.

Graphique n°2. Répartition des enquétées par age (en 2013) selon leur statut associatif
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Le graphique n°2 nous apprend que trente-et-une des quarante-neuf femmes enquétées

ont entre quarante et cinquante-neuf ans, parmi lesquelles dix-huit occupent une position
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d'aidantes au sein des associations. Tandis que seules deux des aidantes rencontrées ont moins

de quarante ans, elles sont six a étre agées de plus de soixante ans. Les usageres tendent a étre

représentées dans toutes les tranches d'age, six d'entre elles ayant moins de quarante ans, huit

entre quarante et cinquante-neuf ans et trois plus de soixante ans. Cinq des femmes non

associées ayant participé a l'enquéte sont agées d’une quarantaine d’années. Le tableau n°7

résume le nombre d'aidantes rencontrées par type d'association selon leur statut sérologique.

Tableau n°7. Aidantes rencontrées en entretien par type d’association et statut sérologique

Associations par domaine principal d’activités

e . y Prévention
Prévention Entraide 3
et entraide TOTAL
Séropositives au VIH - 12 1 13
Statuts
assoclatifs Séronégatives au VIH 4 4 2 10
des femmes
Statut sérologique non _
renseigné 2 1 a
TOTAL 4 18 4 26

Parmi les vingt-six aidantes rencontrées, treize vivent avec le VIH et dix sont

séronégatives. L'échantillonnage progressif de I'enquéte de terrain nous a conduit a rencontrer

plus d'aidantes dans les associations d'entraide que de prévention. Il est important de souligner

que les aidantes des associations d'entraide tendent a étre majoritairement séropositives au VIH

tandis qu'on trouve plus de femmes séronégatives parmi les aidantes des associations de

prévention.

Au-dela des entretiens réalisés aupres de ce « groupe social témoin » (Olivier de Sardan,

2008) plusieurs séries d'entretiens complémentaires ont été réalisées, aupres d'acteurs «

invisibles » (Ibid. 2008), d'acteurs partenaires et d'acteurs extérieurs, nous offrant d'autres

points de vue sur I'objet de nos recherches. Le tableau n°8 synthétise le nombre de personnes

rencontrées par série d'entretiens.
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Tableau n°8. Récapitulatif des personnes rencontrées en entretien

Femmes nées en Afrique Subsaharienne 49
Engagées vivant avec le VIH (aidantes ou usagéres) 30
Engagées ne vivant pas avec le VIH (aidantes) 10
Engagées statut sérologique non renseigné (aidantes) 3|
Non engagées vivant avec le VIH 6
Professionnel-le-s des secteurs sociaux et médicaux 25
Médecins VIH (infectiologues) 9
TAssistantes sociales hospitaliéres 7‘
.Paramédicaux hospitaliers (infirmiére, psychologue) 2.
.Paramgdicaux associatif; V(;s'téopathes, socio-esthéticienne) 3
Equipe sociale d’Appartements de Coordination Thérapeutique 4
(directrice, éducatrices spécialisées, conseillére en économie sociale et familiale)
Autres acteurs associatifs 8
Hommes nés en Afrique Subsaharienne salariés associatifs vivant avec le VIH 2
Hommes nés en Afrique Subsaharienne salariés associatifs statut sérologique non renseigné 2
Hommes nés en France bénévoles associatifs 2
Femmes nées en France salariées associatives 2
[Acteurs institutionnels l 4
Chargée de mission Direction Générale de la Santé 1
Chargées de mission Agence Régionale de Santé 2
Coordinatrice de la Fédération Nationale des Hébergements VIH 1

TOTAL 86

2.2.  Aupres d'acteurs invisibles : les femmes « non associées »

Afin de bien définir le profil des sujets de cette recherche, il était nécessaire de réaliser
quelques entretiens aupreés de femmes vivant avec le VIH refusant de fréquenter les
associations. Nous avons pu en rencontrer six, trois par l'intermédiaire des associations et trois
au sein d'un service hospitalier. Les trois femmes rencontrées au sein d'une association s'y
rendaient pour la premicre fois ou de manicre tres rare et déclarait ne pas souhaiter fréquenter
un collectif. Nous les avons rencontrées en entretien au sein méme du collectif ou dans un lieu
public. Les trois entretiens supplémentaires ont été réalisés au sein d'un service hospitalier.
Nous disposions alors d'un box mis a disposition par le service au sein duquel les médecins
nous orientaient les patientes qui ne fréquentaient pas de collectifs et qui acceptaient de nous
rencontrer. L'objectif de cette série d'entretiens ¢était de vérifier les déterminants du refus de
fréquentation des associations communautaires par les immigrantes séropositives au VIH
(Pourette, 2013). Cette série n'a pas ét¢ prolongée au dela des six entretiens dans la mesure ou

il ne s'agissait que d'une série d'entretiens complémentaire réalisée en fin d'enquéte, selon une
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méthode hypothético-déductive®. Le seuil de saturation a ainsi rapidement été atteint, les récits
des personnes enquétées vérifiant les hypothéses qui avaient progressivement émergé du

terrain.

2.3.  Aupres d'acteurs partenaires : les autres acteurs associatifs et les professionnel-

le-s de santé et d’action sociale

L'enquéte de terrain nous a également permis d'identifier deux types d'acteurs
complémentaires, les autres acteurs associatifs et les professionnel-le-s de santé et d’action

sociale.

\

Les observations au sein des collectifs nous ont en effet indéniablement menée a
rencontrer d'autres bénévoles et salarié-e-s des associations que les femmes immigrantes,
pouvant éclairer certaines de nos interrogations. Nous avons en ce sens rencontré quatre
hommes immigrants salariés associatifs vivant avec le VIH ou au statut sérologique non
renseigné. Ces hommes ¢étaient coordinateurs de projets associatifs et inter-associatifs. L'un
d'entre eux était le cofondateur d'une association d'entraide. Ces hommes, minoritaires au sein
du paysage associatif des immigrant-e-s face au VIH, occupaient néanmoins une position
significative au sein des collectifs. Ils nous ont en ce sens apporté un ensemble d'informations
au sujet du fonctionnement des associations et de la mobilisation des femmes et des immigrant-
e-s dans la lutte contre I'épidémie. Nous avons également rencontré deux hommes nés en
France, bénévoles associatifs respectivement coordinateur adjoint et vice-président d'un
collectif. Nous avons enfin rencontré deux femmes nées en France salariées associatives,
assistante sociale pour l'une et coordinatrice dun chantier d'insertion professionnelle pour
l'autre. La position de ces quatre personnes au plus pres des usageres associatives justifiait leur

inclusion a cette série d'entretien.

Une série d'entretiens aupres de vingt-cing professionnel-le-s des secteurs sociaux et
médicaux a également ¢été réalisée. Neuf médecins, sept assistantes sociales, une infirmicre et
une psychologue ont été rencontrées au sein de onze services hospitaliers ainsi que quatre
membres de 1'équipe sociale d'une structure d'hébergement thérapeutique (la directrice, deux

éducatrices spécialisées et une conseillére en économie sociale et familiale). Enfin, deux

% 'intégralité du travail de recherche, cette série d'entretien mise & part, s'inscrit plutdt dans un raisonnement par
induction, une « épistémologie enracinée dans le terrain » (Olivier de Sardan, 2008).
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ostéopathes et une socio-esthéticienne intervenant régulierement au sein des collectifs ont
accepté de participer a I'enquéte. Cette série d'entretiens non prévue au début de I'enquéte visait
a éclairer les mécanismes du travail en réseau observé sur le terrain, notamment des
coopérations entre association et hopital que nous présenterons dans le chapitre 5. L'objectif
¢tait alors de saisir les représentations que les professionnel-le-s pouvaient avoir des actrices

associatives et de leurs interventions.

2.4.  Auprés de personnes extérieures : les acteurs institutionnels

Enfin, des entretiens semi-directifs ont ét¢ conduits auprés de quatre personnes
« extérieures », trois chargées de mission des administrations de santé et une déléguée nationale
des hébergements VIH. Tandis que les trois premicres personnes ont pu nous apporter un
ensemble d'éléments autour des enjeux institutionnels du soutien aux associations et des
modalités de financement public de ces structures, la quatriéme personne a été contactée afin
d'obtenir des informations sur les modalités de fonctionnement des structures d'hébergement

thérapeutique.

3. Les autres modes de production des données : recensions, sources écrites et

audiovisuelles

L'intégralité du travail de terrain a donné lieu a des « procédés de recension »

(Olivier de Sardan, 1995).

« Les procédés de recension ne sont autres que les dispositifs d’observation ou de mesure que
l’anthropologue se fabrique sur son terrain, si besoin est, et a sa fagon, c’est-a-dire en les
calibrant en fonction de sa problématique de recherche du moment (toujours évolutive), de ses
questionnements (sans cesse renouvelés) et de sa connaissance du terrain (relativement

cumulative). »

Le comptage des personnes rencontrées sur le terrain, au sein des collectifs lors de
rencontres ordinaires ou participant aux événements extérieurs, a tout d'abord été 1'objet d'un
travail systématique. Nous avons également tenté de relever le nombre d'associations
d'immigrant-e-s engagées dans la lutte contre 1'épidémie en France mais n'avons pu aboutir a

un recensement exhaustif en raison de l'absence d'un annuaire regroupant ce type

59



d'organisations et du nombre de petites structures agissant de maniere informelle au sein des
communautés immigrantes>®. Nous avons également au fur et & mesure de la progression de
I'enquéte de terrain listé un certain nombre d'é¢léments éclairant nos questionnements et ouvrant
de nouvelles perspectives, notamment autour du parcours de prise en charge socio-
thérapeutique des usagéres associatives, les lieux vers lesquels elles étaient orientées, par qui,
dans quels buts ; comment les différentes entités collaboraient entre elles, comment s'opéraient

les mises en réseau, etc.

Au-dela de ces procédés de recension, nous avons consulté un ensemble de sources
écrites et audiovisuelles a partir desquelles nous avons pu enrichir nos données. Deux des
associations enquétées et une association non incluse a l'enquéte mais rencontrée sur le terrain
produisaient et interprétaient des saynéetes de théatre. Nous avons eu I’occasion de visionner
certains enregistrements de ces saynetes, auxquelles nous n’avons pas pu assister
personnellement. Nous avons accédé a plusieurs DVD de prévention en direction des publics
immigrant-e-s, visionné un document réalisé sur le parcours de l'une des actrices associatives
et pu observer le tournage d'une émission de télévision régionale sur les actions-phares d'une
association. Concernant les sources écrites, nous avons pu consulter différents documents
produits par les associations enquétées : leurs rapports d'activité, les dépliants et flyers
présentant leurs projets ou servant a collecter des informations et parfois méme certaines fiches
de suivi social des usageres lorsque ces dernicres en donnaient leur accord. La presse
associative, les actes des colloques faisant intervenir les associations, certains documents
produits par le RAAC-sida ont été des sources d'information riches. Enfin, les documents
institutionnels émis par 1'Institut national de Veille Sanitaire (InVS), par le Conseil National du
Sida (CNS) ainsi que les Plans Nationaux de Lutte contre le VIH/sida (PNLS) nous ont fourni

un ensemble d'éléments contextualisant nos réflexions.

SECTIONIII. LES LIMITES DE L'ENQUETE DE TERRAIN

Malgr¢ la richesse des données produites et la rigueur méthodologique que nous nous
sommes efforcée de respecter, toute enquéte de terrain contient des biais et des limites qu'il

convient de mettre en lumieére.

26 . . . .
Le recensement non exhaustif effectué est présenté en annexe 2.
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1. Les difficultés inhérentes a I'enquéte ethnosociologique

Les relations d’enquéte et I’investissement des chercheur-e-s sur le terrain ont de tout
temps donné lieu a des réflexions de la part des chercheur-e-s en sciences sociales (Althabe,
1990; Chabrol & Girard, 2010; Esquerre, Gallienne, Jobard, Lalande, & Zilberfarb, 2004;
Favret-Saada, 1990; Gerbier-Aublanc, 2013; Naepels, 1998; Olivier de Sardan, 2008; Schwartz,
1993; F. Weber, 1990). Des situations d'enquétes épistémologiquement et éthiquement
inconfortables ont été analysées, soulignant 1’« obligation d'engagement » et l'empathie
inhérentes aux méthodes ethnographiques et rendant difficile intellectuellement et
humainement l'accés a une indépendance scientifique. Les difficultés que nous avons
rencontrées sur le terrain renvoient a des questions classiques de réflexivité méthodologique. I1
est intéressant de les expliciter bricvement mais sans toutefois y consacrer des dizaines de
pages. En effet, s'é¢tendre sur ce sujet n'apporterait rien de plus aux réflexions foisonnantes

proposées par nos prédécesseurs.

D'un point de vue global, il serait mentir que de parler de difficultés majeures. Comme
toute personne engagée dans un travail d'observation, nous avons €té confrontée au refus d'une
représentante associative de nous voir « roder dans son association ». Maladresse de notre part
au moment de la présentation de nos intentions, malaise de son coté que d'exposer les usageres
a notre présence, refus d'un regard extérieur sur les modalités de fonctionnement du collectif
ou encore sentiment de concurrence potentielle provoquée par la présence d'une jeune
chercheure au sein d'un collectif réalisant également des activités de recherche ? Le refus de la
collaboration proposée articule certainement I'ensemble de ces raisons. Rappelons que, dans le

domaine du VIH/sida,

« nos recherches sont ancrées dans les enjeux contemporains de l'acceés au soin, des inégalités
sociales et des hierarchies de pouvoir autour de la santé et du sida » (Chabrol & Girard, 2010,

p. XVII)

La difficult¢ majeure était qu'il s'agissait d'un collectif incontournable du paysage
associatif, vers lequel 1'ensemble des personnes ressources tentait de nous orienter. Ce refus
inattendu a certes compliqué quelque peu le déroulement de notre enquéte mais sans pour autant
constituer un frein majeur a l'avancement du travail de terrain entrepris dans la mesure ou,
comme nous l'avons précédemment évoqué, les usageres rencontrées appartenaient

simultanément a plusieurs collectifs dont celui-ci. Par leur entremise, nous avons accédé a
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certaines informations puis, au début de I'année 2013, nous avons obtenu la possibilité¢ de
réaliser des entretiens avec I'équipe des aidantes de cette structure. Nous profitions donc de ces
rencontres pour interagir avec les personnes présentes au sein des locaux associatifs et préter
une attention particuliére aux interactions qui s’y déroulaient. Si notre enquéte ne porte pas
précisément sur cette association-phare, les données produites n'en sont pas moins €clairantes

sur le fonctionnement transversal du paysage associatif des immigrant-e-s face au VIH.

Une difficulté supplémentaire a laquelle nous avons été confrontée, qui reste une
difficulté classique des enquétes qualitatives, est le déroulement de la recherche au sein du
milieu associatif et notamment d'associations fragiles en quéte de ressources humaines. Ce
terrain s'est donc avéré chronophage dans la mesure ou notre position au sein des collectifs
dépassait parfois notre role de chercheure. Notre présence parmi les femmes et les dons de
parole (Métraux, 2011) qu'elles nous offraient nécessitaient un contre-don de notre part ; nous
ne pouvions éthiquement envisager de puiser des informations sans rien offrir en retour. Nous
aidions dans ce sens autant que possible a la réalisation de taches administratives, notamment
a la mise en forme informatique des projets associatifs et de leurs comptes-rendus. Ce terrain
s'effectuant aupres de personnes en souffrance, nous apportions notre soutien psychologique et
logistique aux besoins des unes et des autres. Nous avions en ce sens choisi de nous procurer
une voiture pour réaliser cette recherche afin de proposer nos services de « chauffeuse » aux
personnes. Cet outil s'est avéré d'une grande utilité pour les personnes rencontrées comme pour
la conduite de 1'enquéte dans la mesure ou de nombreux échanges s'y sont déroulés. Par son
aspect confiné et en raison de la densité du trafic routier en région parisienne, ce véhicule s'est
révélé particulierement propice aux confidences et nous a permis de contourner les difficultés
a aborder certaines questions jugées intrusives en situation d'entretien mais qui s'avéraient, dans
ce contexte informel, partie prenante d'une discussion ordinaire. Rappelons en effet que « dans
I’enquéte ethnologique de terrain (...), la pratique d’enquéte (...) épouse les formes du dialogue
ordinaire » (Althabe, 1990, p. 126). La conduite d'entretiens auprés de personnes en souffrance
nous amenait parfois & ne pas poser certaines questions délicates lors des entretiens en
prévoyant d'y revenir dans le cadre d'échanges informels. Comme dans toute enquéte, le
sentiment d'intrusion lors des entretiens conduits aupres de personnes peu connues au préalable
s'est pos¢ comme une difficulté. C’est pourquoi nous préférions généralement rencontrer en
entretien des femmes avec lesquelles nous avions interagi a maintes reprises au sein des

associations. Nous avons donc certainement omis d'aller au bout de nos interrogations dans

certaines situations. Notre présence simultanée et répétée au sein des différents collectifs et la
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possibilité pour nos interlocutrices de nous y rencontrer régulierement ont néanmoins facilité
le dépassement de ce sentiment d'intrusion. La présentation de notre enquéte suscitait
généralement un grand intérét de la part des aidantes comme des usagéres associatives qui nous
ont activement soutenues durant ces deux années de terrain. Il nous fallait malgré tout
régulicrement jongler entre empathie et distance, investissement humain et réflexion
scientifique, dans ce contexte intense. Il ne s'agit 1a, encore une fois, d'aucune difficulté
originale, la gestion de la subjectivité des chercheur-e-s se posant comme un biais transversal

aux différentes étapes de l'enquéte ethnosociologique.

« tout chercheur menant une enquéte prolongée (comme toute personne qui séjourne un certain

temps au sein d’'un groupe social quelconque) développe une certaine forme d’insertion

affective. » (Olivier de Sardan, 2008, p. 193)

Notre insertion affective sur le terrain a de ce fait indéniablement influencé notre
cheminement intellectuel. L'intensité du terrain a par ailleurs parfois fait obstacle a des prises
de note systématiques, en raison d'un épuisement physique en fin de journée qui nous amenait
a repousser cet exercice, impliquant tout a la fois une prise de distance face aux observations
effectuées et des risques de perte substantielle des données®’. Mais c'est a l'issue du terrain que
la plus grande difficulté s'est posée, celle de nous détacher des données collectées afin d'en
produire une analyse objective et utile pour les sciences sociales. Une recherche
bibliographique intense s'est alors engagée et nous a permis de prendre la distance nécessaire a

la conceptualisation des réflexions émergeant du terrain.

2. Les limites des données produites

Les données produites comportent donc un certain nombre de limites qui ont été
partiellement mentionnées. Tout d'abord, le contexte de 1’immigration et du VIH pouvant
freiner la parole, nous ne disposons parfois pas de 1'intégralité¢ des informations sur le parcours
biographique des personnes. Le refus de collaboration évoqué précédemment nous a par ailleurs
contrainte de renoncer a l'ethnographie d’un collectif pourtant intéressant a plus d'un égard car

précurseur de ce type d'engagement et massivement soutenu par les pouvoirs publics.

" Nous disposons cependant en fin d'enquéte de quatorze carnets de terrain, de cent quatre-vingts pages chacun,
ce qui représentent environ deux mille cinq cents pages manuscrites de descriptions ethnographiques et de
comptes-rendus de terrain.
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De plus, nous n'avons pu réaliser que peu d'entretiens avec des femmes en couple. Si ce
phénomene s'explique par le peu de femmes en couple rencontrées sur le terrain, il est important
de mentionner que le déroulement du terrain n'a pas toujours permis ce type d'entretien soit en
raison d'un manque de temps, de connaissances, d'opportunité ; soit car les personnes contactées

ne donnaient pas suite aux propositions d'entretiens.

Une limite supplémentaire, et certainement la principale, est le peu d'hommes inclus a
I'enquéte. Les données produites traduisent ainsi le discours des femmes sur le milieu associatif,
excluant une partie non négligeable des individus engagés au sein des associations, et réduisent
la perspective de genre a une approche féminine du terrain. Bien qu'inclus aux séquences
d'observation réalisées au sein d'associations mixtes, les hommes n'ont pas fait l'objet
d'entretiens biographiques approfondis. Les aidants associatifs n'ont pas non plus été suivis dans
leurs interactions avec les patient-e-s et avec les professionnel-le-s de 1'hopital. Minoritaires sur
le terrain, ils n'en sont cependant pas absents. Un prolongement possible de cette recherche peut
étre d'envisager une enquéte complémentaire auprés d'hommes afin d'inscrire pleinement nos
réflexions dans une perspective de genre, plutdt que dans une approche exclusivement
féminine.

Enfin, il est important de noter que les associations de prévention demandent a faire
l'objet de terrains plus longs dans la mesure ou notre enquéte a privilégié¢ une ethnographie des
associations d'entraide. Seul un collectif a fait 'objet d'une enquéte par observations, les autres

associations de prévention ont été approchées via des entretiens aupres de leurs actrices.

ook skosk sk skok sk

Malgré 1'étendue et la diversité des données collectées, toute enquéte présente des
limites et des angles morts. Les données produites sur le terrain ne peuvent jamais intégrer
I'ensemble des dimensions d'un phénomeéne. C'est dans ce sens que des projets de recherches
complémentaires émergent de cette enquéte doctorale qui seront plus spécifiquement énoncés

en conclusion, comme perspectives de notre travail.

Ce corpus de données a ét¢ analysé a partir d'une reconstitution des récits de vie et des
trajectoires biographiques des femmes engagées au sein des associations ainsi que de l'analyse
thématique des entretiens menés aupres des différents acteurs. Les séquences d'observation
réalisées au sein des collectifs ont ét¢ mises en perspective et des études de cas reconstituées.
L'ensemble de ces analyses s'est accompagné d'un cheminement théorique a la fois riche et

complexe dont le chapitre suivant vise a rendre compte.

64



CHAPITRE 2. DU TERRAIN A LA THEORIE : UN CHEMINEMENT
EPISTEMOLOGIQUE COMPLEXE

Si la complexité est non pas la clé du monde,
mais le défi a affronter,

la pensée complexe est non pas

ce qui évite ou supprime le défi,

mais ce qui aide a le relever,

et parfois méme a le surmonter.

(Morin, 2005, p. 13)

L'objet de cette these se situe a la jonction d'axes de réflexion complexes : les questions
d’émigration-immigration et le traitement sociopolitique de l'altérit¢ en France, les
bouleversements biographiques générés par l'irruption d'une pathologie chronique
stigmatisante, le traitement politique du VIH et les réponses sociales qui lui sont apportées
notamment au sein de l'espace associatif et enfin — ou plutdt surtout — les rapports sociaux de
genre et de race consubstantiels et transversaux aux axes cités. Les sites d'observation sont par
ailleurs multiples : les associations et leur environnement sociopolitique, les individus et les
mondes sociaux au sein desquels ils évoluent ainsi que les interactions entre ces différentes
unités et les situations qui s'en dégagent. Résultant de cette articulation complexe, I’objet de
cette thése — I’engagement associatif des femmes d’ Afrique Subsaharienne dans la lutte contre
le VIH/sida en France — ouvre un espace d'exploration théorique particuliérement riche. Ce
chapitre vise en ce sens a retracer le cheminement épistémologique et le positionnement

théorique ayant émergé de 1’analyse des données collectées sur le terrain.

La littérature anglophone en sciences sociales (Gibbon & Novas, 2008; Klawiter, 2008;
Rose & Novas, 2005) a largement repris, pour analyser les associations de malades, la
proposition théorique de « biosocialité » émise par 1’anthropologue P.Rabinow (1996). Ces
travaux soulignent comment des pathologies chroniques telles que le cancer ou le VIH/sida
peuv