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Introduction

Le samedi 1¢ juillet 2017, des activistes de l'association Vegan Impact, une
association militant en faveur du développement du véganisme, ont organisé un
« barbecue macabre » place Igor Stravinsky, dans le VI® arrondissement de Paris. Grace a
cet événement choc, au cours duquel des militants peints en rouge se sont allongés sur
un « barbecue », tandis que d’autres portaient des pancartes sur lesquelles on pouvait
voir des images choc des abattoirs ou des conditions de vie des animaux d’élevage,
I'association souhaitait ainsi « inciter le grand public a se tourner vers un mode de vie
vegan : aucune exploitation animale’ ». Ces démonstrations percutantes, parfois
dérangeantes relévent de l'activisme visuel. S’il a toujours été nécessaire pour les
associations de donner un visage a la souffrance afin de sensibiliser leur auditoire, il est
néanmoins notable que cette maniére de sensibiliser 'opinion publique évolue entre la fin
des années 1980 et le début des années 1990 avec l'apparition, en France, du sida et
d’Act Up, I'association militante de lutte contre le sida. « En 1989, I'association importe un
militantisme transgressif, fait d’actions spectaculaires [...]. Il s’agit alors de marquer les
esprits au moment ou le pouvoir reste attentiste face a I'épidémie du sida qui tue en
masse. Quitte a diviser.2 » Act Up-Paris implante en France un nouveau mode de
communication pour les associations : une communication plus percutante, pouvant

parfois étre pergue comme violente par I'opinion publique.

Il convient alors de s’accorder sur cette notion de violence. Dans le cadre d’Act Up-
Paris, il ne s’agit en aucun cas d’une violence physique de la part des membres activistes
de l'association, mais plutét d’'une violence suggérée qui répondrait a la violence et a
I'urgence de la situation des malades. Plus que de violence, il est question, ici de mise en
scene d’événements choc ayant pour but d’'interpeller les médias et d’améliorer la visibilité
de la cause pour laquelle I'association se bat. Les zaps, ces actions breves spectaculaires
et parfois choc, organisées par I'association dés 1989, ont permis le développement de la

sa notoriété. Elles sont a lier avec le caractere d’'urgence de I'épidémie. En effet, certains

1 Site officiel de I'association Vegan Impact.

2 Eric Favreau dans son article « Act Up, une guérilla antisida » paru dans Libération le 20 aoit
2017.



services de virologie comptaient jusqu’a 10 morts par semaine lors des pics les plus
importants de I'épidémie. Mais aussi avec un probleme propre a Act Up : celui de la
victime coupable ou tout du moins fautive, une partie de I'opinion publique n’étant, en

effet, pas persuadée de « I'innocence » des malades du sida.

En 1989, Didier Lestrade fonde Act Up-Paris avec Pascal Loubet et Luc Coulavin
sur le modéle de I'association américaine créée en 1987 aux Etats-Unis, alors que le sida
faisait déja des ravages depuis 1981, année des premiers cas identifies du sida sur le
continent nord-américain. L'ambition de I'association était alors déja toute définie : alerter
et sensibiliser 'ensemble de la population américaine des risques de la maladie et de la
difficulté d’avoir accés aux soins. A I'heure du tout visuel, les membres de I'association
s’emparent des médias qui deviennent dés lors un de leurs principaux outils de
communication. Grace a la fonction de relai des médias et au caractére choc des actions
(les zaps) qu’elle méne, l'association s’assure une certaine visibilité. C’est 'une de ces
premiéres actions emblématiques d’Act Up qui a retenu I'attention de Didier Lestrade a la
fin des années 1980 : pour dénoncer les prix tres élevés de I'AZT, seul traitement alors
disponible pour les personnes souffrant du sida, des militants activistes d’Act Up
envahissent Wall Street. Il s’agit d’'une action révolutionnaire pour I'époque, car, avant
1987 et la création d’Act Up, « les séropositifs ne se montrent pas a la télé, ne témoignent
pas a visage découvert » comme I'a rappelé Didier Lestrade dans une émission diffusée
sur France Culture! lI'an passé. Suite a sa découverte des actions menées par
I'association de défense des malades du sida, le journaliste souhaite voir cette nouvelle
forme d’activisme visuel dépasser la frontiére outre-Atlantique et I'importer en France. Les
mémes techniques communicationnelles seront employées sur le territoire francais,
principalement dans les années 1990. La premiére « opération coup de poing » d’Act Up-
Paris a lieu le 26 juin 1989, lors de la Gay Pride. Une quinzaine de « pédés séropos en
colére? » s’allongent sur le sol. Tous portent un T-shirt « Silence = Mort ». Il s’agit du
premier zap d’Act Up-Paris et également son premier « die-in », cette méthode de
démonstration inspirée du « sit-in » qui a pour but de donner a voir les morts du sida, les

victimes devenues invisibles. Les zaps organisés par Act Up-Paris ont tous en commun ce

' Entretien que I'on retrouve dans I'article du 16 mai 2017 écrit par Héléne Combis-Schlumberger
« De la capote aux faux mariages gay... quand Act Up était activiste »

2 Slogan scandés par les militants lors de la Gay Pride.



but ultime de la médiatisation : « Ce qu'il faut, c’est une image pour la télé », comme le

rappelait frequemment Didier Lestrade lors des assemblées générales de I'association.

Ne parvenant pas a intéresser les médias a la cause des malades du sida ainsi
qgu’aux problémes liés a I'obtention des traitements, il a été nécessaire pour I'association,
de développer de nouvelles techniques de sensibilisation. Aussi certains membres d’Act
Up-Paris, comme Hugues Fischer, le reconnaissent-ils volontiers : « Les traitements
contre le sida n’intéressaient pas les médias. Donc on a monté une opération de
communication. On sait pertinemment qu’il y a des choses qui se vendent, des images qui
marchent. ». Les zaps organisés par I'association étant donc de véritables mises en scéne
des victimes, des morts et de la lutte des malades, elles peuvent, et doivent étre
analysées comme des objets de communication purs car elles ont été pensées et congues

comme tels.

Ainsi, convient-il de se demander comment s’inscrivent la violence et le

recours a I’événement « choc » dans la stratégie de communication d’Act Up.

Il est tout d’abord important, afin de mieux appréhender et comprendre lidentité
d’Act Up et ses modes d’actions publiques, de s’intéresser au contexte dans lequel le
virus est apparu en France. A l'apparition du virus un certain mutisme médiatique fut
remarquable. On parle alors peu des malades, on ne sait que peu de choses de la
maladie. Cette absence de visibilité mais aussi I'absence d’explications ne font
gu’accentuer le caractére d'urgence qui commence a étre ressenti au sein de la
communauté homosexuelle. Notre premiere hypothése est que les circonstances dans
lesquelles le virus est apparu en France et l'invisibilité médiatique de I'épidémie ont trés

certainement participé a la conception de l'identité de I'association, inouie en France.

De plus, il s’agissait pour Act Up, dans les années 1990, de communiquer sur une
épidémie meurtriere. La violence de la communication de I'association ne serait-elle pas
une maniére de rappeler la mort presque certaine des malades ? Le recours a la violence
est ici un rappel de la mort dont le corps se fait le miroir. Il s’agissait alors de révéler la
réalité du combat des malades du sida. Notre deuxieme hypothése est donc que la
violence symbolique a laquelle a eu recours Act Up au début des années 1990 est a lier
avec la forme méme de la maladie mais également avec le besoin d’incarnation propre a

toute association. Afin de donner un visage et une réalité a son combat, I'association doit



avoir recours a une représentation. Or le caractére d’urgence associé aux conséquences
mortelles de la maladie sont trés probablement deux des caractéristiques fondamentales
ayant permis la définition des actions d’Act Up et la construction d’'une mise en scéne de

la maladie dans I'espace public.

Enfin, on peut remarquer que les associations ont fréquemment recours a un
lexique qui connote une idée de violence, de confrontation : combat, lutte... Ces termes,
couramment utilisés au sein des associations, donnent a voir une forme d’opposition entre
deux péles distincts et affirment, par [a méme, un certain rapport de force. lls permettent
de mettre en scéne le combat, de le formaliser et donc de le rendre potentiellement plus
intelligible. Les interventions d’Act Up dans I'espace public, leurs actes de désobéissance
civile seraient I'élément permettant I'accés pour I'association a une certaine forme de
notoriété. Notre troisieme et derniére hypothése est que les modes de scénarisation du
combat sur I'espace public, et donc, le recours a une violence symbolique au cours de
plusieurs événements choc ont permis a I'association d’acquérir en visibilité, d’intéresser
les médias en leur fournissant une imagerie représentant des malades du sida, tout en
permettant a I'association de garder une certaine forme de pouvoir dans la représentation
d’'une cause a laquelle I'opinion n'a pas toujours été acquise. En effet, a I'apparition du
virus, les malades du Sida ne sont pas tout de suite considérés comme des victimes
innocentes, mais plutdt comme des victimes coupables ou, tout du moins, comme des
victimes fautives et responsables. Elles manquent d’'une certaine forme de Iégitimité, elles

sont jugées.

Afin de gagner en visibilité et de rendre aux victimes leur légitimité, Act Up a mis en
place un discours parfois violent illustré lors de performances physiques. La violence peut
étre verbale, figurée, réelle, suggérée, volontaire ou involontaire et s’inscrit
nécessairement dans une relation, dans une relation a l'autre. Un fait, une image ou une
mise en sceéne peuvent étre pergcus comme violents a la condition qu’il y ait au moins un
récepteur. On distingue plusieurs catégories de violence : pénale, civile, internationale ou

encore politique.

L’association a, quant a elle recours, a une violence que I'on pourrait qualifier de
politique. La violence étant, d’'un point de vue politique, I'ensemble des actions qui
témoignent d'un conflit ouvert : émeute, guerre, I'ensemble d'actes, d'attitudes qui

manifestent I'hostilité, I'agressivité entre des individus. Or, il est bien remarquable que



’association de lutte contre le sida a bien recours a cette forme de violence dans ses

premiéres années lors de ses différents zaps et ses événements choc.

Les enjeux dans la lutte contre le sida n’étant aujourd’hui plus exactement les
mémes, en France tout du moins, nous avons décidé d'étudier la question de la
communication d’Act Up-Paris sous un prisme historique. La période a laquelle il est
important de s’intéresser, afin de mieux comprendre les conditions dans lesquelles les
premiéres associations de lutte contre le sida, et plus particulierement Act Up-Paris, ont
été créées et se sont développées, s’étend de la découverte du sida en 1983 en France
jusqu’a l‘arrivée des premiers traitements relativement efficaces a la fin des années 1990.
Mais Act Up-Paris étant une association a vocation politique, il convient également de
s’intéresser aux évolutions politiques et donc d'étudier les conditions politiques de
I'apparition du virus et du début de I'épidémie, les différentes associations de lutte contre

le sida dénongant a 'unanimité une trop lente réactivité des pouvoirs publics et politiques.

Afin de mener a bien notre étude de la communication d’Act Up-Paris, il nous a
également été nécessaire d’étudier la maniére dont communiquaient d’autres associations
de lutte contre le sida. Ainsi nous avons pu construire et définir I'identité de I'association
qui s’est construite en partie sur les manques et les potentielles lacunes, du point de vue

d’Act Up, des autres associations.

Afin de démontrer ces hypothéses nous étudierons un corpus composé
essentiellement de différents zaps menés par Act-Up dont nous faisons ci-dessous la
liste :

- 26 juin 1989 : premier zap d’Act Up-Paris, un « die-in' » lors de la Marche des fiertés
(Gay Pride)

= Avril 1991 : zap contre Dominique Charvet.

- 1er décembre 1993 : encapotage de I'Obélisque

- 1er décembre 1994 : blocage des Champs Elysées, installation d’une banderole sur
'avenue et « die-in » de 20 000 personnes.

- 1995 : enterrement politique de Cleews Velay lors d'une réunion officielle des

compagnies d’assurance (UAP et GAN).

' Concept de manifestation inspiré du « sit-in », directement importée de I'association Act Up New
York que nous développerons et expliquerons plus en détails plus tard.



Nous verrons dans un premier temps que la stratégie de communication d’Act Up
se crée en réponse a ce contexte particulier dans lequel elle s’inscrit. L’association doit se
construire une identité répondant a la violence de la maladie mais répondant également a
la violence perceptible dans certains discours de personnalités ou dans certains médias.
Act Up se pose comme une association différente : une association activiste de malades
ayant pour but de donner l'alerte. L'incarnation occupe donc une place primordiale dans la

stratégie de communication de I'association.

Dans un deuxiéme temps, nous verrons qu'’il est en effet nécessaire d’incarner le
combat, la cause. Les zaps sont, a ce sens, des mises en scéne orchestrées par
I'association au cours desquelles I'association a recours a des représentations violentes
symboliques. Ces événements choc, que l'on pourrait presque parfois qualifier de
performances artistiques, ont permis d’atteindre les médias et I'opinion publique. Act Up

semble alors se promouvoir en fournisseur d’'images donnant a voir les malades du sida.

Enfin, nous verrons que ces événements choc ont souvent été orchestrés par
I'association afin de s’assurer une certaine visibilité. Act Up se pose en « machine de
guerre intellectuelle! », oscillant entre politique et esthétique. L’association doit faire de
son combat un objet médiatique, afin d’interpeler I'opinion publique mais aussi la classe
politique gouvernant alors. C’est pourquoi I'association a recours a des modes
d’'intervention percutants et sensationnels qui répondent aux besoins des médias. Act Up-
Paris a créé dans les années 1990 des objets s’apparentant a des événements

meédiatiques purs.

' Expression de Philippe Mangeot.
cf. Annexe n° 1 : Entretien avec Philippe Mangeot.
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Act Up face a la violence de la maladie, une
association activiste qui donne I’alerte

Apparition du sida : entre violence médiatique et violence de la
maladie

Le sida est un objet historique, il convient donc de s’intéresser au contexte dans
lequel le virus est apparu. L'identité de I'association est liée a ce contexte dont les médias
se font alors I'écho. Act Up-Paris est fondée alors que les malades du sida sont
stigmatisés dans certains médias et certaines personnalités. Aussi le discours de

I'association se construit-il en opposition au climat de la fin des années 1990.

a) Contexte d’appatrition du virus du sida

Afin de comprendre a la fois, les enjeux de la lutte des associations, mais aussi de
comprendre les moyens de communication déployés par les associations de lutte contre le
sida, et plus particulierement par Act Up-Paris, il nous a été nécessaire d’étudier le
contexte dans lequel est apparu le virus du sida. Il convient en effet de penser que la
stratégie de communication de I'association dépend nécessairement du contexte social et

méme politique dans lequel elle s’inscrit.

Afin de percevoir les tendances présentes au sein d’'une partie de l'opinion
publique, les médias se révélent étre de bons indicateurs. Or, le virus a quasi-
immédiatement été présenté dans différents médias comme une maladie spécifiquement
homosexuelle : « la peste rose », « le cancer gai », « la maladie des homos ». Si bien que

de nombreux homosexuels ont alors cru qu’il s'agissait d’'une machination montée par la
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« droite américaine! ». Il est d’ailleurs intéressant de noter que certains articles de la
presse spécialisée homosexuelle se faisaient méme le relai de cette idée. C’est le cas, par
exemple, pour la revue Le Gai Pied qui, en novembre 1982, publie un article du président
de I'’Association des médecins gais, Claude Lejeune, dans lequel celui-ci écrit : « Vivez,
pas de panique ! », ou encore « Baiser est dangereux ? Et traverser la rue, alors... » Une
forme d’incrédulité se fait alors ressentir au sein de certains groupes homosexuels qui y
voient une potentielle nouvelle forme de stigmatisation et méme une sorte de négation de
tous les combats qu'’ils avaient menés jusque la, comme le souligne un article du colloque
des Gais toubibs de 1982 écrit par Albert Rosse : « Et voila les pédés qui réintégrent, par
le biais de leur maladie spécifique, la liste des fléaux sociaux qu’ils avaient

malencontreusement quitté. »

Face a ce constat de scepticisme d’'une partie de la communauté homosexuelle au
moment de I'apparition du virus, il est nécessaire de se poser la question de l'origine de
cette réaction. Le début des années 1980 est pour la communauté gay synonyme d’une
reconnaissance nouvelle. Le 12 juin 1981 est en effet votée, sous la présidence de
Francgois Mitterrand qui venait d’étre élu un mois auparavant, une loi qui déclassifie
I’'homosexualité comme une maladie. En 1982 sont également votées des lois permettant
de lutter contre certaines formes de discrimination des homosexuels. La loi Quilliot, par
exemple, qui légifére sur les droits et les devoirs des bailleurs et locataires, est une loi
grace a laquelle le « mode de vie » homosexuel ne représente plus une cause
d’annulation du bail d’habitation. En 1983, une nouvelle loi anti-discrimination voit le jour. Il
s’agit de la loi Le Pors, celle-ci porte sur les droits et obligations des fonctionnaires. Suite
au vote de cette loi, les notions de « bonne moralité » et de « bonnes meceurs » sont
supprimées du statut général des fonctionnaires. Le virus apparait donc a un moment ou
les mentalités semblent quelque peu évoluer, a un moment ou la politique se montre plus
impliquée dans la cause homosexuelle et ou la communauté semble méme commencer a

se libérer.

En France, le virus apparait donc alors que la communauté homosexuelle avait
espoir en linstauration d’'un processus de déstigmatisation. Le sida devient rapidement
une maladie de la honte et les porteurs du virus sont peu a peu stigmatisés : il y a alors
peu de relais pour la cause alors méme que I'on compte plus de 300 malades en France

des 1984. Les premieres associations de soutien aux malades et au personnel soignant

' Propos de Didier Lestrade interviewé pour le documentaire d’Yves Jeuland, Bleu Blanc Rose.
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voient alors le jour dans un silence peu croyable. Le sida faisant encore assez peu parler
de lui. Plus tard, alors que le monde politique ferme toujours les yeux, les médias
s’emparent du sujet virus, décelant dans cette épidémie un potentiel médiatique
incroyable. Le sida commence seulement alors a devenir une affaire politique, une

question de santé publique.

Si 'on apprend dés 1984 la maniére dont le virus se transmet, ce n'est qu’'a partir
de 1987, grace a la ministre de la Santé, Michéle Barzach, qu’une loi autorisant la
publicité pour les préservatifs est votée. La découverte des modes de transmission du
virus ne permet, néanmoins, pas d’amorcer le processus de déstigmatisation des

malades.

L'introduction en mars 1986 du journaliste Alain Jérbme, alors présentateur de
I'émission Les Dossier de I'écran’, en est une preuve. Elle se fait alors I'écho des anxiétés
d’'une partie de la population et de ce phénoméne de stigmatisation des malades :

cf. Dans le passé il y a eu la peste et le choléra, la rage et la tuberculose. Autant
de maladies qui ont causé des ravages importants et suscité a leur époque une
véritable terreur. Mais heureusement la médecine a fini par en venir a bout.
Aujourd’hui, il y a le sida. La médecine en connait la cause, mais elle ne sait pas
encore comment le guérir. Et cest peut-étre cette absence de reméde

aujourd’hui qui fait que ceux qui sont aujourd’hui atteints du sida sont parfois
considérés comme de véritables pestiférés.

Alain Jérbme met alors en lumiere la maniere dont sont considérées les personnes
atteintes par le virus du sida. Le journaliste compare leur condition a celle des personnes
malades de la peste et ouvre méme son introduction par 'énumération de maladies dont
les noms connotent souffrance et effroi. Cependant, contrairement au sida, des remedes
ont été trouvés a ces maladies. Le journaliste justifierait alors le comportement des
« personnes saines » par I'absence de reméde connu a cette maladie. Il se fait 'écho du

sentiment d’une partie de I'opinion publique qui a peur et donc rejette les malades.

En 1987, Jean-Marie Le Pen, invité sur le plateau de 'émission L’Heure de vérite,
se fait, quant a lui, I'écho de rumeurs et propose méme de placer les personnes
contaminées dans des « sidatoriums » car, selon 'homme politique d’extréme droite, un

malade du sida serait « contagieux par sa transpiration, ses larmes, sa salive. » Il est bien

' Les Dossiers de I'écran est une émission télévisée proposant des débats sur des sujets sociaux
suite a la diffusion d’un film. Elle fut diffusée de 1967 a 1991.
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sr impossible de savoir si 'lhomme politique était véritablement persuadé de ce qu’il
soutenait alors, ou s’il souhaitait simplement créer une sorte de buzz médiatique.
Néanmoins, on ne peut nier que ces discours font partie des causes ayant participé a la
mise en place d’'un contexte d’anxiété et de rejet et, de ce fait, a la stigmatisation des

malades du sida.

On ne peut alors nier que les médias ont participé a cet effet de stigmatisation en
définissant le sida comme une maladie exclusivement homosexuelle mais également en

se faisant parfois le relai d'informations erronées.

b) Les médias et le sida : silence, compassion et stigmatisation

Dans les années 1980, au moment de I'apparition du virus, trés peu de médias s’en
font I'écho mais quelques rares magazines jouent déja du potentiel sensible du sida et use
d’'une rhétorique compassionelle. C’est par exemple le cas du magazine Paris Match qui
publie en juin 1983 des photographies’ d’'un malade du sida américain : Ken Ramsaur.
Les photographies sont stupéfiantes. Elles montrent un homme violemment frappé par la
maladie. Son physique est transformé comme en atteste une photographie de lui avant
que la maladie ne se déclare, puis une photographie de lui quelques temps avant son
décés. L’hebdomadaire titre alors ainsi : « L’agonie de Kenny ». Cependant, la grande
majorité des médias se terrent dans un silence étonnant, rendant les malades du sida
invisibles. A cette époque, trés rares sont les journaux, magazines, revues ou émissions
télévisées qui donnent la parole aux malades ou qui méme osent parler de la maladie.
C’est d’ailleurs a ce silence médiatique que I'un des premiers slogans d’Act Up-Paris fait
référence, comme le signale Philippe Mangeot : « Si le premier slogan d’Act Up c’est

« Silence = mort », c’est qu’on en parlait peu.? »

T Annexe n° 2 : Une des photos de Ken Ramsaur publiées dans Paris Match en Juin 1983.

2 Annexe n °1 : entretien avec Philippe Mangeot.
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Puis, aprés un temps de mutisme, les médias ont, comme nous l'avions déja
apercu rapidement, été responsables de quelques dérapages au sujet de I'épidémie du

sida :

cf. En raison de la divulgation rapide d'informations scientifiques et médicales
non encore validées et des opportunités de couverture sensationnaliste qu'offre
la maladie. Avant le sida - et c'est encore souvent le cas dans d'autres
pathologies - I'étanchéité de la sphére des spécialistes rendait inaccessible a un
large public les informations concernant la recherche thérapeutique. Dans le cas
du sida, entrent directement dans I'aréne des résultats non confirmés, apportés a
chaud par des scientifiques pressés, ou repris de revues qui restaient jusque-la
destinées aux spécialistes.’

Le potentiel médiatique de I'épidémie pousse méme alors certains journalistes a se
renseigner le plus rapidement possible dans une logique mercantile. Nombreuses sont
alors les informations énoncées comme des connaissances certaines alors méme qu’elles
ne sont encore, pour les scientifiques travaillant sur le virus, que de simples hypotheéses.
De plus, comme le signale Janine Bardot, « ces informations sont traitées par des
journalistes non spécialisés, souvent attirés par des succes médiatiques faciles.? ». En
effet, le sida porte en Ilui un potentiel médiatique incroyable en raison de ses
caractéristiques propres : épidémique, mortel, inattendu, énigmatique, mystérieux et
tragique. Son caractére mystérieux en fait un objet digne d’intérét pour les médias qui se
considérent comme des révélateurs, des dénonciateurs. Dans cette course a 'information,
propre a tout média, ceux-ci se font parfois le relai de fausses informations qui ont pu

enfermer les populations malades dans la honte et accentuer leur stigmatisation.

Jean-Daniel Flaysakier, médecin journaliste a France 2, confesse d’ailleurs cette
attitude du journaliste a « aller au-dela de l'information regue ». Le journaliste témoigne

aussi d’une volonté de « rivaliser » avec la parole du scientifique :

La presse n’aime pas les hypothéses et le doute, propres au mode de pensée
scientifique. Il lui faut des certitudes (...). Plus un sujet s’éloigne du champ de
compétence de I'expert médiatique, et plus ce dernier aura une opinion définitive
sur la question ! Cette recherche de I'expert tous terrains vient du fait que les
journalistes travaillent contre le temps, et contre les concurrents. Il faut aller vite,
ne pas se faire « griller ». 3

2 F. Edelmann, Dix clefs pour comprendre I'épidémie, Le Monde-Editions, Paris, 1996.

2 Janine Bardot, « L'engagement dans 'arene médiatique. Les associations de lutte contre le
sida », Réseaux, p. 181-182.

8 Jean-Daniel Flaysakier, « Santé publique et responsabilité des médias », Hermes, p. 137, 1997.
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Et, de fait, en mars 1988, le journal Le Nouvel Observateur n’hésite pas a titrer,
suite a un entretien avec le professeur Rozembaum, « Oui, le virus est dans la salive. »
Alors méme que celui-ci parlait alors de « risque théorique ». Nombreux sont donc les
journaux qui usent d’'un processus de dramatisation et qui, en conséquence, participent a
la propagation d’'une certaine terreur en s’adressant a I'affectif et au pulsionnel, tous deux
liés a la forme méme du virus, comme le rappelle Vincent Coppola : « Du fait de son
caractére épidémique et mortel I'objet-sida se préte particulierement bien a I'exhibition de
catégories sémantiques et a une inflation lexicale, allant de pair avec cette rhétorique de
la dramatisation et de la fictionnalisation.” » On peut par exemple se souvenir du journal

Matin qui titrait le 18 juin 1983 : « Cette épidémie qui répand la terreur. »

Mais si certains médias ont participé a la dramatisation de I'épidémie et a un
développement d’'une peur des malades, d’autres ont avant tout participé a la
stigmatisation des homosexuels, faisant du sida une maladie exclusivement
homosexuelle, ce que Philippe Mangeot, ancien président de I'association Act Up-Paris et

co-scénariste du film 7120 Battements par minute, rappelle :

cf. De plus, Libération avait déja merdé une fois. lls avaient titré : « Le cancer
gay. » Donc, en plus, ils avaient quand méme quelque chose a se faire
pardonner. lls avaient merdé une deuxiéme fois a la mort de Foucault. Il y avait
eu un entrefilet dans un numéro spécial Foucault qui disait « Une rumeur infame
voudrait que Michel Foucault soit mort du sida. Comme s’il fallait qu’un grand
intellectuel homosexuel francais meurt d’'une maladie honteuse. » Donc c’était
pas terrible quand méme. Pour autant, Libération est tout de méme un des lieux
ou on commence a parler du sida. Progressivement, pas beaucoup, et puis
Libération relaie la premiére grosse association de lutte contre le sida qui est
Aides, dans les années 1980, a du mal a nous admettre quand on arrive. lls ne
nous aiment pas beaucoup. lls n’ont pas été des alliés. Le Monde a plus été un
allié que Libération, en tous les cas dans les années 1990. Puis
progressivement, la presse commence a considérer que le sida va changer le
monde, que c’est I'épidémie la plus meurtriere de I'histoire de 'humanité et qu'il
va bien falloir s’en faire 'écho.?

L'ancien président fait ici plus particulierement référence au journal Libération,
journal penchant plutét a gauche d’'un point de vue politique et qui, pourtant, traita de la
question du sida de maniére assez radicale. On voit également ici se dessiner une

opposition entre les différentes associations et les différents médias. Il est intéressant de

" Vincent Coppola et Odile Camus, « La médiatisation du sida : quelques faits et effets », Tiers
Monde, p.73.

2 Annexe n °1 : Entretien avec Philippe Mangeot p. 71.
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noter qu’il est question ici « d’alliés ». On voit donc déja poindre une forme de combat et

donc de potentielle violence.

De nombreux médias ont également proposé des lectures quasi-théologiques de
I'épidémie : la causalité devenant alors synonyme de culpabilité. Le sida est en effet
parfois décrit comme une punition infligée aux homosexuels, ceux-ci ayant des pratiques
déviantes et un mode de vie marginal. Se dessine alors une frontiere presque
imperméable entre les médias et les médecins : tandis que les médecins cherchent sans
relache les comportements a risque, les médias, eux, cherchent a désigner les groupes a
risque, processus menant nécessairement a une forme de discrimination et de
stigmatisation. Se développe méme alors une ceuvre que I'on peut qualifier d’homophobe
telle que I'ceuvre du philosophe Jean Baudrillard qui théorise dans son ouvrage Ecran
tfotal la « malédiction du sida ». Celui-ci décrit le virus du sida ainsi : « une production
inévitable du rapport au méme, donc de ’homosexualité », « une dilapidation de I'espéce

humaine », une « épidémie d’autodéfense ».

Les termes employés par le philosophe pour qualifier les homosexuels sont
egalement polémiques : « celui qui vit par le méme périra par le méme », écrit-il, toujours
dans Ecran total faisant alors référence au sida. Le philosophe transpose ici une phrase
extraite de I'Evangile selon Matthieu : « celui qui vit par I'épée périra par I'épée. » Le
recours a cette source religieuse dont I'écrivain calque la forme : présent de vérité
générale, mais aussi le vocabulaire employé (I'opposition entre les verbes vivre et périr)
prodiguent a son écrit une dimension théologique : on entend le jugement moraliste
presque divinatoire de Jean Baudrillard qui nous rappelle combien I'épidémie du sida,
affectant principalement les homosexuels, « se préte aisément a la récupération
idéologique. Il n’est qu’a s’intéresser aux discours tenus, ici et la par certains membres du
Front national et représentants des mouvements catholiques traditionalistes, pour
constater combien la politisation du sida conditionne les choix opérés sur I'axe
paradigmatique.’ » Le sida s’est en effet vite vu affublé de considérations morales liées a
la pensée judéo-chrétienne, la cause devenant alors la déviance, comme en témoigne les
écrits de Frangois Laplantine, un anthropologue frangais qui donne a voir la maladie

comme une condamnation :

1 Vincent Coppola et Odile Camus, « La médiatisation du sida : quelques faits et effets », Tiers
Monde, p.75.
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cf. La maladie est a la fois un avertissement qui laisse supposer qu’une infraction
(volontaire ou involontaire) a été commise, un rappel a l'ordre qui exige une
réparation, une injonction a restaurer les relations de la communauté avec elle-
méme, mises en péril par les faits de la maladie d’un seul.!

Interpréter la maladie comme une condamnation revient a estimer le malade
comme coupable. Or, nous verrons que dans le cas du sida, une distinction s’est vite
dessinée entre malades coupables et malades innocents. Les médias ont parfois pu
contribuer a la diffusion de ces messages stigmatisants, ayant quelques fois recours a un
vocabulaire scientifique et spécifique, donnant une certaine autorité a leurs propos et

masquant ainsi leur manque de connaissance potentiel.

Du silence a la compassion, puis a la stigmatisation, aucune de ces maniéres de
représenter la maladie et les malades ne convenaient a Act Up-Paris. C’est pourquoi
I'association s’est peu a peu imposée comme fournisseur d'images et de représentations
des malades et de la maladie fabriquées pour les médias. De ce fait, Act Up-Paris fait

partie des associations ayant théorisé le plus et en premier leur rapport aux médias

c) Act Up : une association qui théorise son rapport aux medias

La plupart des associations s’appuient sur ce que Jirgen Habermas appelle « la
dérive publicitaire » des médias : les différents acteurs se servent des médias dans le but
de satisfaire des intéréts qui leur sont propres. Dérive dont et avec laquelle Act Up-paris a

Su jouer.

Si Act Up-Paris a trés rapidement théorisé son rapport aux médias, c’est avant tout
par besoin. Tout d’abord pour répondre a un besoin primordial, celui de rompre le silence
des médias et d’'amener la question du sida dans le débat politique. Mais également pour
répondre au besoin de fournir une image représentative des malades afin de contrer la

représentation stigmatisante ou compassionelle diffusée par les médias. Afin d’y parvenir,

' Frangois Laplantine, Anthropologie de la maladie, p. 73.
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il y avait, et ce méme dans les années 1980, au sein de cette association qui comptait a
son point culminant 200 membres, un groupe meédia qui était chargé de définir une
stratégie d’attaque ainsi que de contacter les médias pour que ceux-ci soient présents lors
des zaps et événements. L'association mettait donc bien en place une véritable théorie et
stratégique médiatique pensée par les activistes. Le recours a la violence symbolique
s’explique, bien sar par le caractere d’'urgence face a la maladie, mais aussi par le
caractére activiste de I'association. La désobéissance civile fut, de ce fait, une stratégie

tres frequemment employée par I'association.

La théorie des médias pensée par l'association repose principalement sur le
détournement du pouvoir de la communication de masse. Ce détournement a eu lieu au
cours des années 1980 et fut actionné par des activistes du collectif artistique Gran Fury
dont certains membres faisaient également partie d’Act Up et qui participaient a
élaboration des visuels de I'association aux Etats-Unis dont certains furent également
utilisés par I'association en France. L'affiche « Silence = Death » est, par exemple, une
des créations du collectif. « L'activisme culturel connait alors un glissement qui le fait
passer d’'un travail de propagande traditionnel a la stratégie plus subversive de
réappropritation des formes dominantes de communication.! » La était déja tout le jeu de
I'association : détourner les codes de communication, les codes de représentation afin de
mieux se les approprier et de leur donner des caractéristiques correspondant aux

caractéristiques de cette association subversive, politique et parfois perturbatrice.

Si I'on étudie de maniére globale les différents zaps réalisés par I'association, on
peut, en effet, voir se dessiner des traits communs a tous ces zaps qui mettent en lumiére

la théorie du rapport aux médias de l'association.

Le rapport de I'association aux médias s’est construit presque en rapport de force
et est en partie révélateur de l'identité de I'association. Mais ce rapport de force est

paradoxalement double comme le soulignait Philippe Mangeot. On peut en effet qualifier

! Flora Loyau, « Détournement de I'art et des médias pour une efficacité politique », Multitudes,
2004, p. 42.
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ce rapport de force de double car, si les activistes de I'association « engueulaient’ » de
temps a autres les médias suite a des articles ou au relai d'informations erronées. |l reste
néanmoins remarquable que I'association était alors tout a fait dépendante des médias, la
visibilité des zaps menés par I'association dépendant, en effet, entierement de la présence
des meédias sur place. Cette grande dépendance de I'association vis-a-vis des médias
explique le double rapport de force entre médias et association, un zap réussi étant avant
tout un zap dont on retrouve des échos dans la presse ou bien dans les journaux
télévisés. L'un des zaps les plus réussi serait, a ce titre, le zap de la Toussaint réalisé a
Notre-Dame-de-Paris en 1991. Il s’agit du premier zap ayant fait 'ouverture de journaux
télévisés sur plusieurs chaines de télévision. Le succes de ce zap s’explique tout d’abord
par sa dramaturgie, sa scénographie : il est un événement pur car il rompt avec le
quotidien, le courant de maniére brutale. Aussi est-il un parfait événement médiatisable.
Pour qu’un fait soit digne d’intégrer le processus de médiatisation, il est nécessaire que
celui-ci se présente comme une rupture, il doit surpasser le réel et le quotidien, il doit étre
une « événementialisation du réel, qui exclut I'ordinaire, I'’habituel, I'attendu, au profit de
I'exhibition de I'accidentel et du surprenant.?2 » Cette définition de I'événement
médiatisable a tout a fait été intégrée par I'association qui multiplie dans les années 1990
les événements choc et les intrusions dans des champs inattendus (comme les bureaux

de laboratoires pharmaceutiques).

Mais le rapport de I'association aux médias est aussi tres révélateur de l'identité
plus globalement portée par I'association. Act Up se pose comme une association de lutte
contre le sida. L'association est véritablement en lutte : elle méne une guerre contre le
sida et contre les différentes instances qui, selon elle, ne sont pas assez réactives face a
la situation d’urgence. Elle est donc initialement inscrite dans un rapport de force, un

rapport violent.

Il apparait donc bien que l'association a été fondée et s’est développée a un

moment crucial dans I'histoire de la lutte contre le sida, mais aussi a un moment charniére

1 Annexe n° 1 : Entretien avec Philippe Mangeot, « A Act Up, on avait par exemple un groupe
média. Les relations avec les médias étaient, a la fois permanentes et conflictuelles, c’est-a-dire
gu’on les engueulait. lls ne nous aimaient pas beaucoup, pas toujours, bien que certains, oui. Mais
beaucoup nous traitaient mal, et pourtant, ils venaient a nos actions et nous on avait besoin d’eux.
Donc c’était vraiment un deal, un deal trés impur. Ce qui fait qu'on est, sans doute, la premiére
association a n’étre absolument pas paranoiaque vis-a-vis des médias. » p. 73.

2 Vincent Coppola et Odile Camus « La médiatisation du sida : quelques faits et effets », Bulletin
de psychologie, vol. numéro 493, no. 1, 2008, pp. 72.
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dans sa représentation médiatique. Cette événementialité ainsi que le panorama
associatif des années d’apparition du virus ont été des causes principales a la définition
de l'identité de l'association, et donc également a la définition de sa stratégie. Son
positionnement est novateur et s’inscrit dans le contexte de I'époque. L’'action se pare
d’'une dimension politique dépendante de sa médiatisation : elle est revendicatrice,
polémique et perturbatrice afin de gagner en notoriété. Les actions choc lui permirent,
quant a elles, d’atteindre son but d’accession aux lieux de décision. Elles ont donc une

place fondamentale dans la stratégie de communication de I'association.
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Act Up : une nouvelle forme d’association en France

a) Identité de I'association : Act Up, une « machine de guerre
intellectuelle’ »

cf. La naissance de I'association est fortement liée au contexte de I'épidémie en
1989 : une croissance exponentielle du nombre de séropositifs, de malades et de
décés ; une absence presque totale de parole commune de séropositifs, malgré
les tentatives récentes de petits groupes qu’on entend a peine (Positifs,
Solidarité Plus) ; des associations qui polarisent 'espace de la lutte contre le sida
entre 'accompagnement a la mort et I'expertise professionnelle ; une occultation
des populations les plus touchées, du moins dans les discours publics ; et
'entrée en scéne tardive d’'un Etat dont les atermoiements incitent plus a la
colére qu’a l'inquiétude devant la menace d’une reprise en main. 2

Act Up nait et se développe sur un terreau des plus fertiles : la colére. Ce sentiment
primant permet d’expliquer en partie I'identité et les modes d’action de I'association. Act
Up nait comme une « machine de guerre intellectuelle », selon I'expression de Philippe

Mangeot.

On peut s’arréter quelques instants sur cette expression qui donne a voir la
« dialectique fiévreuse de l'action et de la réflexion® » qui anime I'association dés sa
fondation. De plus, cette expression dit beaucoup de l'identité d’Act Up-Paris, les origines
de la fondation de Il'association et la colére ressentie par les malades étant des
conséquences directes du mutisme médiatique ainsi que de l'inefficacité des institutions
publiques. Les actions de l'association sont des moments au cours desquels cette
« machine de guerre intellectuelle » se donne a voir, ces actions étant a la fois pensées
comme des représentations artistiques, avec des jeux de mise en scéne et une dimension
symbolique, et comme des actions que I'on pourrait qualifier de militaires ou de guerriéres.
Il est intéressant a cet effet d’étudier la maniére dont les activistes se donnaient eux-
mémes a voir. Si les membres de l'association revendiquent leur maladie, ils ne se
présentent pour autant pas comme affaiblis, mais plutdét dans des postures de

combattants, de guerriers. Au début des années 1990, en effet, la mode dans les milieux

' Expression de Philippe Mangeot.
2 Philippe Mangeot, « Sida : angles d’attaque », Vacarme, p. 79.

3 Propos de Robin Campillo, réalisateur de 120 Battements par minute, recueillis par Libération en
mai 2017.
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homosexuels parisiens est au paramilitaire. Nombreux sont donc les militants d’Act Up qui
ont le crane rase, portent des bombers ainsi que des rangers. Cet élément peut sembler
anodin, cependant, dans la pensée collective, il est représentatif du combat et symbolise
donc une certaine forme de violence. Ici, se justifie déja le premier pendant de

I'expression « machine de guerre intellectuelle ».

Le pendant intellectuel de l'association se justifie, quant a lui, en partie par la
dimension éminemment politique d’Act Up-Paris. Philippe Mangeot nous rappelle, en effet,
dans un article écrit en 2004, que lidentité de l'association, tout comme sa maniére de
lutter sont a lier avec le contexte social et politique de I'époque. Ainsi, Act Up-Paris a été
pensée comme une association activiste en lutte, donc a dimension politique, regroupant
des personnes souffrant du sida. Dans les années 1990, elle a donc pour but de modifier
les politiques de santé en rapport avec le sida en ayant recours a la fois a des actions
physiques choc et a des négociations avec les institutions. Son mode d’action physique
est déja presque compléetement révélée par son nom. En effet, si 'on traduit Act Up en
Francais I'expression signifie « faire des siennes », « se comporter mal » ou « se tenir
mal ». De plus, la lecture qu’a Act Up-Paris de I'épidémie se dessine également en
rapports de domination, ce qui explique le recours a la violence symbolique dans la
communication de l'association. Son engagement se fait, en effet, sur le mode de la
dénonciation et donc de l'imputation publique d’une culpabilité a un groupe particulier :
I'Eglise, trop répressive pour I'association, I'industrie pharmaceutique, trop peu engagée
dans la recherche, ainsi que les pouvoirs publics, jugés inactifs par I'association. Aussi
I'association a-t-elle développé des actions ciblées en fonction du potentiel médiatique des
différentes cibles, toutes symboliques. Il est aussi important de noter qu’Act Up-Paris a été
fondée en opposition aux autres associations dont elle juge bien souvent 'engagement
trop faible, et plus particulierement en opposition a Aides. L’association assume par
exemple, et ce dés sa fondation, d’étre principalement impulsée par des homosexuels
masculins, contrairement aux premiéres associations fondées en France qui ne
revendiquaient aucune sexualité. De plus les membres d’Act Up se revendiquent malades,

ce qui est également novateur comme le signalait Philippe Mangeot :

cf. Jusqu’a présent, ceux qui parlaient du sida ne parlaient pas en tant que
personnes atteintes. lls parlaient depuis un savoir médical, depuis un sentiment
d'urgence, comme a Aides, par exemple. lls ne disaient pas “nous sommes
malades du sida”. Or a Act Up, nous disions : « nous sommes malades du
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Sida. » C’est quelque chose de fondamental, pour la dénonciation politique, ¢a a
tout changé.!

Act Up transforme la maniére de penser 'engagement dans la lutte contre le sida,

'engagement est devenu avec Act Up celui de personnes porteuses du virus. Or, le sida

étant resté pour un temps une énigme médicale, les malades ont souvent été porteurs et

diffuseurs de connaissances primordiales pour mieux appréhender la maladie, et avec

eux, les associations de malades, comme le rappellent Benoit Lafon et Isabelle Pailliart

dans un de leurs ouvrages :

cf. Les associations de malades jouent un rdéle de plus en plus important dans la
diffusion d’informations, dans la défense des intéréts de ceux-ci ou dans les
actions de prévention a destination de ceux-ci. Ce mouvement est récent. Dans
le domaine de la santé tel qu’il se construit publiquement, les malades ont,
jusqu’a I'épidémie de sida, disposé d'une place marginale malgré leur statut
central. Aujourd’hui, comme le note Janine Barbot (2002 : 282), les malades et
leurs associations « ont changé » au point que « I'activisme thérapeutique a eu
pour enjeu et pour conséquence de participer a la redéfinition des frontiéres
entre sciences et espace public ». En particulier dans le cas du sida (Barbot,
20023 ; Paicheler, 20024 ; Dodier, 2003%°), la derniere décennie marque
I'apparition des associations de malades avec lesquelles le corps médical doit
discuter. Sur ce point, les chercheurs identifient la diversité des formes
d’engagement, qu’elles soient associatives ou « ordinaires », qu’elles aient pour
objectif de rendre le patient « actif » dans la gestion de sa maladie ou de
déboucher sur un « activisme thérapeutique » mettant en ceuvre « de nouvelles
formes de collaborations avec les agences publiques » (Barbot, 2002 : 281).
Ainsi les observateurs remarquent-ils I'apparition progressive d’une expertise
associative, de méme que, au fur et a mesure des recherches menées, sont
abordés les positionnements évolutifs des associations vis- a-vis du milieu
médical. Dans le cadre du sida, « l'offensive » des associations et le role des
journaux dans leur reconnaissance publique a contribué a produire « un
désenclavement du monde spécialisé des essais contrdlés » (Dodier, 2003 :
204).8

L'implication d’Act Up dans le milieu de I'expertise médicale en a également fait une

association que I'on pourrait qualifier d’« intellectuelle ». Mais cette implication s’est bien

souvent faite de maniére virulente, suite a l'intrusion de membres de I'association dans

" Annexe n° 1 : Entretien Philippe Mangeot p. 70.

2 Janine Bardot, Les malades en mouvements. La médecine et la science a I'épreuve du sida,

Paris, Balland, p.28.

3 Ibid.

4 Geneviéve Paicheler, Prévention du sida et agenda politique. Les campagnes en direction du

grand public (1987-1996), Paris, CNRS Ed.

5 Nicolas Dodier, 1999, « L'espace public de la recherche médicale. Autour de I'affaire de la
ciclosporine », Réseaux, 95, pp. 107-154.

6 Article de Benoit Lafont et Isabelle Paillart, « Malades et maladies dans I'espace public »,
Questions de communication, 11 | 2007, p. 7-8.
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des bureaux de laboratoires pharmaceutiques ou lors de zaps menés contre des
personnalités représentant le monde médical, tel que le zap contre Dominique Charvet en
avril 1991.

Néanmoins, Act Up ne se présente pas uniquement comme une association de
malades homosexuels. C’est aussi en cela que I'association est tout a la fois politique,
combattive et intellectuelle. Aussi pourrait-on définir ainsi de maniére synthétique son

identité fondamentale :

cf. [une] Association de malades du sida qui pense le sida depuis I'expérience de
la maladie, qui pense cette expérience comme la condition d’'une expertise qui
peut s’énoncer en premiére personne et qui doit étre admise a toutes les tables
de négociations : design des essais thérapeutiques, réflexions sur les
traitements, réflexions sur l'effet des médicaments, réflexions sur la sécurité
sociale. Qui, pour faire entendre sa voix, doit faire éruption dans I'espace public
de fagon spectaculaire en faisant de la désobéissance civile. Qui considére le
sida comme une affaire politique donc qui revendique, par dela le fait qu'on est
une association de malades, le fait qu'on est une associations de pédés, une
association de toxicos, une association de prostituées, une association de
prisonniers."

b) Fondements de la communication d’Act Up

Act Up-Paris a modifié les modes d’engagement en France. L’association a fait
émerger dans les années 1990 un mode d’engagement physique et activiste. Mais elle a
également modifié, comme nous I'avons vu précédemment, les liens entre associations et
médias. Cette transformation fut également percue par les journalistes eux-mémes

comme en témoignent les propos de Vincent Olivier, journaliste santé a L’Express :

cf. Les actions d’Act Up sont incroyablement bien organisées. Act Up a des
dossiers sdrs. lls ont l'intelligence de travailler avec les médias, la main dans la
main. C’est-a-dire qu’en fait lors d’'une action, il y a un journal, une télévision, une
radio et tous on bossait ensemble. C’est un jeu qui se fait entre Act Up et les
médias qui est « donnant-donnant ». lIs nous aménent presque sur un plateau
une bonne information en échange de quoi nous on fait une couverture
maximale.2

" Annexe n° 1 : Entretien avec Philippe Mangeot p. 72.

2 Entretien de Vincent Olivier, journaliste santé a L'Express, effectué par C. SANTO, La stratégie
de communication d’Act Up-Paris : de la provocation a la réflexion, mémoire de I'Institut Francgais
de Presse, Université Paris Il, 1997, p. 85.
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Act Up développe au travers de ses zaps ce que I'on pourrait appeler de I'activisme
visuel : « des actions spectaculaires, toujours visibles, provocantes et transgressives
accompagnées d’'un engagement des “combattants”.! ». Ces actions ont pour but, comme
le signalait Cleews Vellay, président emblématique de I'association, alors qu’il était
interviewé pour le journal télévisé de France 3 suite a I'encapotage de I'Obélisque de la
Concorde le 1°" décembre 1993, de pallier le manque d’informations, le manque de
prévention, car selon 'association, dans les années 1990, les pouvoirs publics ne font pas
leur devoir. Aussi l'association se pose-t-elle en une sorte de contre-pouvoir : « La
prévention est tellement mal faite en France qu’il faut agir avec de gros symboles. C’est
pour ¢a qu’on a encapoté la place. Le message est simple, c’est : sida que cesse cette

hécatombe? » témoignait alors Cleews Vellay.

Se dessine donc bien alors la dimension politique et le champ d’action politique de
I'association. Cependant, il est remarquable que cette caractéristique d’Act Up se construit
une nouvelle fois au sein d’un processus de mise en opposition, de rapport de force : c’est
parce que les institutions publiques et les pouvoirs ne sont pas suffisants et ne sont pas

assez performants aux yeux de I'association que celle-ci se pare d’'un but politique.

c) Act Up : une association politique

C’est en partie la confusion sur les méthodes de diffusion du sida qui « favorisa les
fantasmes d’exclusion, et qui autorisa la démission initiale des pouvoirs publics et d’'une

large partie du corps médical.? »

Pour lutter face a cette démission, Act Up doit intégrer les sphéres politiques. En se
donnant a voir sur la place publique, elle devient un acteur agissant, une association

politique, une association de la chose publique. L’association apparait donc porteuse

1 Eric Favreau, « Act Up, guérilla antisida », Libération, 20 aolt 2017.

2 Propos de Cleews Vellay lors de son interview le 1er décembre 1993 pour le journal télévisé de
France 3.

3 Philippe Mangeot, « Sida : angles d’attaque », Vacarme, p. 75.
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d’'une véritable puissance politique. Son engagement se fait, en premier lieu, sous la
forme de critique. Aussi voit-on d’ores et déja apparaitre le paradigme de la confrontation.
L'association étant dans les années 1990, comme nous l'avons précédemment dit, une

sorte de contre-pouvoir :

cf. Les critiques d'Act Up ont porté, ensuite, sur l'incapacité des partis politiques
a s'engager efficacement dans la lutte contre I'épidémie. Selon elle, les enjeux
politiques autour du sida apparaissent trop restreints et la défense des
populations marginalisées peu rentable dans une logique strictement
électoraliste. Force est méme de constater la trahison des partis politiques
puisque que méme « les plus proches » - les partis de gauche « qui se disent
progressistes » - se sont a maintes reprises révélés, pour l'association,
homophobes et puritains, porteurs en définitive des valeurs dominantes de la
société. Enfin, la « voie gauchiste groupusculaire » est jugée inadaptée : I'action
clandestine et anonyme ne répondant pas aux impératifs de visibilité et d'urgence
de la lutte contre le sida.’

L’engagement politique de I'association s’est d’abord fait sous le prisme de la
dénonciation du désintérét des classes politiques pour les malades du sida qui conduit,
nécessairement, a leur exclusion et a une diffusion plus rapide du virus. De ce fait,
I'épidémie du sida est, en elle-méme une épidémie a force politique, comme le signale

Janine Bardot :

cf. La premiére forme d'engagement est construite sur une lecture politique de
I'épidémie du sida en termes de rapports de domination et de luttes de pouvoirs.
C'est la lecture d'Act Up. Pour cette association, le sida n'a pas frappé au hasard,
mais touché des catégories spécifiques : homosexuels, toxicomanes, minorités
ethniques, etc. Ces catégories sont «socialement définies » par des conduites
qui s'écartent du « modéle dominant » ou des « normes morales majoritaires ».
Pour cette raison, ceux qui adoptent ces conduites sont exclus ou
insuffisamment pris en compte dans les campagnes de prévention, les politiques
de recherche, les conditions d'accés aux soins, etc. Ces rapports de domination
sont donc a la fois le moteur de I'épidémie et la cause du mauvais traitement
réservé aux personnes atteintes par la maladie.?

Au début des années 1980, les premiers cas diagnostiqués du sida apparaissent et
les premiéres associations sont fondées. Le virus touche alors principalement les
homosexuels masculins, ils sont donc logiquement les premiers a se rassembler pour
lutter contre le sida. Le virus touchant une population restreinte et qualifiée de marginale,
le gouvernement I'a alors considéré comme un théme a haut risque, il ne réagit pas

immédiatement. En 1986, les modes de transmission du virus sont identifiés par les

' Janine Bardot, « L'engagement dans I'aréne médiatique. Les association de lutte contre le sida »,
Réseaux, p. 173.

2 Janine Bardot, « L'engagement dans 'arene médiatique. Les associations de lutte contre le
sida », Réseaux, p. 175-176.
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chercheurs. Le virus devient plus inquiétant : on sait désormais que I'ensemble de la
population peut potentiellement se retrouver au contact du sida. Il ne touche plus
uniquement les homosexuels masculins. Il est alors impossible pour les pouvoirs publics
de continuer a ignorer le virus. Le sida se transforme, de « cancer gay » il devient sujet
d’'inquiétude pour I'ensemble de I'opinion publique. C’est dans ces années également que
'on voit apparaitre les premiéres campagnes de sensibilisation et de prévention sur le
sida. L'engagement politique d’Act Up se déploie sur trois champs importants : instaurer
des campagnes de sensibilisation et de prévention, faciliter I'accés des malades aux
traitements, mais également lutter pour la transformation de la représentation d’'une

communauté stigmatisée suite a I'apparition du virus.

cf. Lutter pour la transformation de la représentation d’'une communauté fait bien

d’Act Up une association politique car il s’agit d'un combat en faveur I'évolution
du statut d’un groupe particulier, en l'occurence les homosexuels, mais
également les usagers de drogues, les prisonniers ou les prostituées, soit un
groupe social restreint et stigmatisé. L'un des combats politiques d’Act Up fut de
parvenir a faire accepter ’lhomosexualité. C’est pourquoi I'association tient tant a
son identité de malade mais aussi d’homosexuel : parce que les incertitudes
indiciaires et la stigmatisation fragilisent les individus devant la contamination,
'acceptation sociale de I'homosexualité masculine et sa normalisation sont
rapidement apparues comme des enjeux majeurs de la lutte contre le sida, et
c’est a la poursuite de cet objectif que s’est trés vite attelé 'AFLS. Cette politique
de soutien a l'organisation de la communauté homosexuelle (campagnes de
prévention ciblées mais aussi appui des organisation homosexuelles, par
exemple sous forme de subventions aux “maisons de 'homosexualité”) a permis
le développement et la structuration d’'un milieu associatif spécifique, paralléle
aux structures com