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La pandémie de Sida (syndrome d’immunodéficience
acquise) a exercé de multiples effets sur les sociétés.
Face au pouvoir des professionnels médicaux en pre-
miére ligne, bien reconnu depuis des décennies [1]%
elle a, paradoxalement, permis I’émergence d’un pou-
voir des laics, des profanes qui, regroupés en particulier
au sein des associations de malades, sont interve-
nus pour jeter un cri d’alarme, stimuler la recherche,
revendiquer I’accés aux soins et aux
traitements antirétroviraux deés leur
apparition. Pour la premiére fois, des
malades sont venus dans les labo-
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sont devenus un intermédiaire incontournable aupres de populations
désemparées et peu informées et un rouage essentiel du fonctionne-
ment des ONG (organisations non gouvernementales). Volant en aide
a des gouvernements souvent peu actifs, dépourvus de moyens et/ou
corrompus, les associations ont été de plus en plus considérées comme
le premier échelon d’une démocratie idéale
devenue I’étalon politique universel.

Pouvrage d’€ve Bureau-Point [2] est consacré
a la lutte contre le Sida au Cambodge, souvent

LES PATIENTS EXPERTS DANS LA LUTTE
ratoires pour interpeller les cher- CONTRE LE SIDA AU CAMBODGE présentée comme une Success Story. Success
cheurs qui les ont accueillis. Ils sont Antiropologie d'une niorme globalisée Story évidemment toute relative ! Depuis le
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intervenus au cours des congrés. €n
France, est-il besoin de rappeler le
role d’AIDES et d’Act Up ?

Ces mouvements, qui ont ébranlé la
société occidentale, se sont propa-
gés a d’autres continents, en par-
ticulier en Afrique ou ils ont joué
un rdle important dans le dévelop-
pement de la lutte contre le fléau.
Les membres des associations de

personnes vivant avec le VIH (virus
de 'immunodéficience humaine) (ou
PVVIH selon I’expression consacrée)
ont été recrutés intensivement dans les programmes
internationaux et nationaux, renouvelant compléte-
ment le paysage des soins et de la prise en charge. Ils

Vignette (Photo © Inserm/Institut Curie/Raphaél Gaudin et Phillipe Bernaroch).
!'Voir, par exemple, ). Léonard [1] et tout le débat influencé par Michel Foucault sur
la « médicalisation » dans les sociétés occidentales.
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dépistage du premier cas de VIH en 1991, apres
la fin des Khmers rouges et de I'occupation viet-
namienne, I"épidémie a flambé (la plus haute
prévalence d’Asie en 1997, 3,5% !), au moment
ol la paix faisait ses premiers pas et ou I'aide
internationale affluait dans le pays. C’est dans
ce contexte que les personnes séropositives
ont été massivement recrutées pour faciliter
les opérations et faire le trait d’union entre les
équipes médicales et la population. Lutilisation
des « pairs », qualifiés de « patients-experts »,
terme placé par Eve Bureau-Point au fronton de
I’ouvrage, était devenue entre-temps une inno-
vation établie, élevée au rang de norme globale. La réaction rapide a
porté ses fruits en termes de baisse de I’incidence des nouveaux cas et
de mise en place d’un systeme de prise en charge de la maladie a VIH
suffisamment efficace pour que I'on parle de Success Story dans les
discours officiels.
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Pendant une dizaine d’années, de 2005 a 2010, Eve Bureau-Point a
mené une enquéte en tant qu’anthropologue sur 'avénement des
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patients experts au Cambodge dans la lutte contre le Sida dans les
hopitaux « publics » et les hopitaux « humanitaires », ol inter-
viennent les ONG. Son analyse sur le terrain aupres des patients et des
soignants I’a amenée a un regard mitigé sur processus et résultats.
€lle montre en particulier comment I’embauche des patients experts a
moins résulté d’un élan vital venu d’en bas, que de la mise en place,
d’en haut, dans un pays exsangue aprés tant de catastrophes, de
normes rodées a I’extérieur du pays et assimilables a une sorte de
démocratisation forcée, rassurante pour la diplomatie étrangere.

€n dépit du qualificatif pompeux d’experts, les patients, apres une
formation accélérée, ont surtout servi de petites mains. Dans un pays
ol 'analphabétisme est tres élevé, ils assurent des fonctions multiples
dans les équipes, mais n’en sentent pas moins peser sur eux une épée
de Damoclés : leur emploi dépend des bailleurs de fonds et des ONG
étrangeéres qui ont pour le moment pignon sur rue, mais ne se main-
tiendront pas nécessairement sur le long terme.

€ve Bureau-Point commente la fagon dont les Cambodgiens
accueillent la maladie et les coups du destin : ils ne réagissent pas
nécessairement comme le prévoient les différents courants de la psy-
chologie occidentale. A ce propos, elle pose la question anthropolo-
gique, douée de résonance bien au-dela du contexte cambodgien,
de la nature et de la valorisation des apprentissages des patients
experts. Cet apprentissage résulte a la fois de leur propre expérience
de la maladie et des vicissitudes qui lui sont liées, et des enseigne-
ments regus, lesquels ont été tres variables : ils vont de I’apprentis-
sage de la psychologie occidentale sur les suites de traumatismes
a des formations centrées sur I’éducation thérapeutique ou I’étude
simplifiée du savoir scientifique sur la maladie virale, sa prévention,
sa transmission, et son traitement. U'anthropologue montre a quel
point cet enseignement fait finalement peu de place a "expérience
propre du malade promu counsellor auprés des nouveaux venus.
D’autre part, le patient élevé au rang de mentor n’est pas nécessai-
rement reconnu comme un maftre par le milieu. Tout ceci explique
pourquoi la promotion des patients experts au Cambodge n’a pas
créé toutes les conditions d’une médiation efficace, dans une démo-
cratie qui reste balbutiante. La stratégie de survie domine souvent
les préoccupations quotidiennes des gens, I’expérience de I’histoire
enseigne aux Cambodgiens avant tout la prudence et I'acceptation
des regles temporaires du jeu, bref, on assiste a une gouvernance de
décor, sans instauration d’un dialogue véritable ou naissance d’un
contre-pouvoir dans la société civile.
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Le terme de patient-expert a été préféré par 'auteur a
celui de « pair », employé le plus souvent jusque-Ia, qui
désignait particulierement les personnes séropositives
pour le VIH, chargées d’approcher, de « sensibiliser » des
acteurs méfiants et stigmatisés au sein de la société.
Uaccent était mis sur la familiarité avec le milieu et la
capacité d’y agir comme un levain dans la pate ou un
poisson dans I’eau. Le terme de patient-expert impli-
quait la reconnaissance d’un savoir profane, d’une expé-
rience unique contribuant a une meilleure connaissance
des besoins des patients. Mais de quel savoir s’agit-il
vraiment et comment peut-il influencer les décisions
locales ? La question clairement posée reste en définitive
en suspens, et il "’y a donc pas lieu de s’étonner que ce
savoir mal défini ne s’articule pas facilement a un pou-
voir, au-dela des proclamations. Enfin, la question de
I'intervention des ONG dans I’avenir (& laquelle la popu-
lation semble attachée) reste également sans réponse.
Elle concerne bien d’autres pays que le Cambodge.

€n conclusion, un livre soulevant des questions de la
plus grande actualité passionnera ceux qui ont tra-
vaillé a étranger ou en ont I’intention et tous ceux qui
s’interrogent sur les directions actuelles de la santé
globale ou santé internationale soumise @ un modele
unique, et sur les réalités a découvrir derriere une ter-
minologie et une stratégie proposées un peu vite comme
valides et efficaces universellement. ¢
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