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Vivre avec le VIH : les loisirs comme prisme d’étude

Le rapport aux loisirs est ici un moyen d’aborder la qualité de vie et la participation sociale des
personnes vivant avec le VIH, devenu maladie chronique depuis I’arrivée des trithérapies.

Les activités de loisirs mettent en jeu le corps, le rapport aux autres, le rapport au travail, ainsi
que le vécu de la maladie. Elles permettent également d’interroger la participation via le
recours au monde associatif, certaines associations mettant en place des activités de loisirs
pour les personnes vivant avec le VIH.

L’acces aux activités de loisirs est-il problématique ? Comment évoluent ces activités apres le
diagnostic de séropositivité ? Pour répondre, les chercheurs ont mené des entretiens en
Languedoc-Roussillon auprés de personnes aux profils diversifiés — age, sexe, orientation
sexuelle, mode de contamination... — vivant avec le VIH et de responsables d’associations, et
effectué des observations participantes dans des associations.

Les résultats montrent que le diagnostic reconfigure les pratiques de loisirs par des effets
multiples, directs et indirects : parce qu’il est associé a I'idée de mort quand il survient, parce
qu'il induit une crainte de la stigmatisation, des souffrances psychiques, la peur de contaminer
les autres ou d’étre contaminé, parce qu’il modifie les trajectoires professionnelles... Une
nouvelle gestion du corps, marquée par I'expérience ou la crainte des incapacités, conduit
tantdt a arréter, tantdt & engager des pratiques de loisirs.

Les loisirs prennent un nouveau sens : s’ils demeurent pergus comme un espace libéré des
contraintes du travail, de la famille ou, pour certains, de 'engagement militant, il s’agit
davantage d’éviter l'isolement et la souffrance psychique entrainés par la maladie.
L’environnement associatif VIH permet pour beaucoup le retour progressif vers la sexualité, la
convivialité pour améliorer la qualité de la vie, le partage des expériences liées a la prise en
charge de la pathologie. Lorsque les personnes vivant avec le VIH ont conservé une activité
professionnelle, elles ont accés par celle-ci aux ressources de loisirs et n’ont donc pas
recours aux associations.

Les effets du diagnostic sont par ailleurs aussi de nature identitaire : le statut de « malade
chronique » entraine la fréquentation d’environnements médico-sociaux qui transforment les
habitudes de vie des personnes vivant avec le VIH.

N. B. Les résultats présentés ici sont ceux exposés dans le rapport final (2013).
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A propos du laboratoire

SANTESIH

Cette équipe de sciences sociales a pour objet de recherche principal I'étude des « dynamiques des
processus de production et de réduction des situations de handicap » a partir de travaux sur le
handicap physique, mental et/ou sensoriel, mais aussi sur 'expérience des maladies chroniques ou
des malades rares. Elle se structure autour de deux axes de recherche :

o les effets sociaux et identitaires des politiques de santé publique (et des modes
d’administration des populations et de gouvernement des corps) ;

o les déterminants et les logiques d’organisation des mobilisations collectives liées a la santé
et aux handicaps (notamment dans le secteur associatif).

http://santesih.com/

Page personnelle du chercheur :
http://santesih.com/index.php/membres/maitres-de-conferences/sylvain-ferez
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