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1. Cadre de la recherche et problématique

Avec le développement des trithérapies, et I'allangnt de la durée de vie avec le virus,
la question de la « qualité de vie » des PVVIH deviaujourd’hui centrale dans la prise en
charge de cette infection. Assimilée a une « maleldronique », de nombreux dispositifs ont
vu le jour visant a améliorer les conditions ded&s PVVIH. D’un point de vue médical, elle
n'est plus considérée comme une maladie mortelés somme une maladie avec laquelle on
vit. D’un point de vue social, certains évoquentpuacessus de « banalisation », I'infection
serait mieux acceptée, et le poids du stigmatecasserait atténué. Pourtant, le VIH, et les
effets secondaires des traitements associés, oateeaujourd’hui, et d’autant plus pour des
personnes anciennement diagnostiquées, des effetsphibles en terme de santé, et peuvent
conduire a des incapacités. Parallelement, les P\Mddntinuent de craindre des formes de
stigmatisations, et restent imprégnées par un guoiisgnaginaire de la mort et du corps
contaminant (Ferez et Thomas, 2012).

La question des loisirs constitue un prisme d’étudiéressant pour comprendre le vécu
des PVVIH. lls mettent en jeu le corps, le rap@art autres, le rapport au travail, ainsi que le
vécu de la maladie. Ils sont également un suppanatyse du recours au monde associatif,
dans la mesure ou, en Languedoc-Roussillon notamrpkrsieurs associations de prise en
charge du VIH mettent en place des activités darldPourtant, la place qu’ils prennent dans
la vie des PVVIH n'a été que peu analysée dansttirdture scientifique, et seule une
recherche a été menée pour étudier I'accés de ldec @wx activités physiques. Il est donc
nécessaire de prendre en compte la littératureoy@mi a la question des situations de
handicap dans les loisirs pour d’autres publicslgeéVVIH.

1.1.Loisirs et handicap : du constat des effets bénaéq a la prise en compte
des situations de handicap

La littérature sur les loisirs des personnes hapdies s’est beaucoup développée depuis
une vingtaine d’années. D’une part, les étudeset@nd montrer les effets bénéfiques des
activités de loisirs, dans la mesure ou elles dmesaient un vecteur d’inclusion sociale
(Mazzottaetal., 2011) produisant des effets psychologiques @asr positifs (Spechatal.,
2002 ; Lloydet al.,, 2001 ; Doddet al., 2009). Certains travaux se centrent sur lesrsois
virtuels, montrant leur caractére inclusif et bémgég (Weiss, 2003). L'accés a ces pratiques
ne semble pourtant pas aussi évident.



Un second pan de la littérature se centre ainsiesufreins a la participation sociale,
mettant surtout en exergue lI'impact de facteursquarels liés aux incapacités, qui peuvent
créer des situations de handicap (LI@yal., 2001 ; Noreaetal., 1995 ; Bult, 2011 ; Azaiza
et al., 2011). Ici, si la majorité des études sur ledi@ap se focalisent sur les facteurs
individuels générant des situations de handicagloges-unes cherchent a évaluer le poids de
facteurs environnementaux, liés par exemple autifimeement de la famille (Lawet al.,
2006) ou des institutions (Modell, 1997 ; Llogd al., 2001). Aucune étude ne s’intéresse
toutefois aux interactions entre ces deux typemcdeurs, et aux effets de ces interactions sur
la participation sociale.

1.2.Loisirs et VIH : par-dela des effets bénéfiques,aile participation
sociale ?

La littérature sur la question des loisirs des PN\ékst, en définitive, limitée. Ainsi, les
seuls travaux repérables concernent les « bienfaitss loisirs physiques et sportifs d’'un
point de vue biologique (Hoffman & Cookson, 1998awell, 2005), ou d’'un point de vue
psycho-social (Ramirez-Marreret al, 2004). Encore moins d'études sont identifiables
lorsqu’il s’agit des loisirs en général, concepglebant d’autres types d’activités que les
pratiques physiques et sportives. Si O’'Bregnal (2009) montrent que I'exercice physique
contribue a faire diminuer I'expérience du handjcég n’envisagent & aucun moment la
guestion sous l'angle de la participation soci&@e. définitive, aucune étude ne s’intéresse
réellement a la participation sociale des PVVIHsIEs activités de loisirs, ni au sens que ces
derniéres prennent aprés le diagnostic. Quelslsstéviers de leur participation sociale dans
ces activités ? Quels sont les freins qui les @nuddent ? Ou les personnes vont-elles les
pratiquer ? Avec qui ? Y a-t-il une offre de lossijui leur soit spécifiquement destinée ? Si
oui, quelle est-elle ?

Ces questions ne sont pas abordées, non plus,laditterature sur le VIH. Pourtant,
cette derniere laisse supposer de nombreux freihgcéés aux loisirs. Le diagnostic de
séropositivité entraine une rupture biographiquergtentit sur toutes les activités de la vie
guotidienne (Bury, 1982, 1991 ; Pierret, 2006)cdhfronte notamment a la question de la
gestion de l'information sur son statut sérologigMellini et al, 2004). Des stratégies sont
ainsi mises en ceuvre pour masquer les effets diéclauverte de I'infection et de la mise sous
traitement, effets tant physiques que psychologiguAussi, en dépit des progres
thérapeutiques, la peur de la stigmatisation semndere tres présente, et les environnements
des loisirs collectifs peuvent étre associés a isque de rejet. Le diagnostic entraine
€galement un remaniement du rapport a son corgsg, @v trame de fond la crainte de la
contamination d’autres personnes (Duval, 2012).teCeafrainte peut-elle affecter les
trajectoires de loisirs, notamment en fonction yhetde rapport au corps qu’ils induisent ?
Les activités de loisirs communautaires sembdepitiori constituer un espace plutot inclusif.
Pourtant, seuls certains profils de personnesetipuvent (Ferez & Thomas, 2012). Est-ce a
dire que ces activités ne sont pas aussi inclusju&s pourrait le penser ?
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1.3.Une médicalisation des loisirs des PVVIH ?

La littérature sur le VIH met particulierement eraat un phénomeéne de sécularisation
de la maladie (Langlois, 2006). Les incitationseaeahir un malade « acteur » et responsable
de sa santé sont fortes pour les PVVIH (PierretadriCaburu, 1994). Il « faut » étre attentif a
la fois a son état physique et moral. Les loisingsmjues et sportifs n’échappent pas a ces
incitations (Ferez & Luauté, 2009). Mais qu’en iksdes autres formes de loisirs ? Si le
devoir d’étre acteur de sa maladie « érige lesquaschiographiques » (Baszanger, 1986), est-
ce également le cas dans les loisirs ? Le rappartetivités de loisirs est-il, comme pour les
activités physiques et sportives, dépendant duaniviintériorisation et de conformisation au
statut de malade chronique (Ferez & Thomas, 20I2aGtres facteurs sont-ils en jeu ?



2. Methodologie

Pour apporter des réponses a ces questions, lkerceehs’appuie sur le modéle théorique
du Processus de Production du Handicap (Fougegrdlal0). Il s’agit, conformément a ce
modele théorique, d’étudier les facteurs envirorgrgiaux et personnels qui influencent le
niveau de participation sociale des PVVIH dansaeévités de loisirs, ainsi que le poids des
interactions entre ces deux types de facteursravait est inductif, le manque de littérature
disponible sur le sujet ne permettant pas d’élabdes hypothéses de travail précises pour
guider le travail empirique. Les outils de reculgEildonnées ont été diversifiés afin de pouvoir
mettre en perspective plusieurs types d’informationles entretiens semi-directifs et non
directifs ont été menés avec des PVVIH, et une rgbhien participante réalisée dans les
Activités de Loisir proposées par les Associatienpitise en charge du VIH (ALAVIH).
Parallelement, des entretiens ont été realisés de®acteurs de ces ALAVIH, afin d’obtenir
des informations sur I'offre de pratique.

2.1.Les outils de recueil de données

2.1.1. Entretiens avec des PVVIH

Vingt-deux entretiens ont été effectués dans lgsudéments du Gard et de I'Hérault. lls
visaient a interroger les trajectoires de loidigsyécu des activités réalisées, et a évaluer les
freins et les facilitateurs rencontrés pour s’y agey, tant a un niveau individuel
gu’environnemental. Ces entretiens de type « dieivie » ont été mis en place dans un lieu
choisi par l'interviewé, la plupart du temps a stmmicile, quelques fois dans les locaux de
l'université. lls débutaient par la présentatiom@@le de I'enquéte et des procéedures de
gestion des données recueillies :

«L’université Montpellier 1 met en place une enquéte les loisirs des PVVIH a
Montpellier/Québec. Cette enquéte vise a la faimprendre les trajectoires des PVVIH en
termes de loisirs, mais également les dispositiisleur sont proposés. Je vais donc vous
proposer de me parler de votre parcours. Je soehait enregistrer cet entretien, afin de
saisir au mieux votre récit. Cet enregistrementasensuite retranscrit, et anonymé. Votre
nom, tout comme toute information susceptible desvdentifier seront changés, afin de
préserver votre anonymat. Les données recueillesseront pas diffusées, elles seront
uniguement destinées a la recherche actuelle.



Une premiere série d’entretiens a été realisée al@are non-directive (entretiens ND).
Elle visait a identifier les principales probléntates engendrées par la survenue du diagnostic
dans le cadre des loisirs. La consigne de dépaitainla personne interviewée a raconter
I'évolution de ses loisirs, avant et aprés le disgic :

« Pourriez-vous me parler de votre trajectoire, enres de loisirs, avant et aprés le
diagnostic de séropositivité ? Les activités pradigs, les espaces de leur mise en place, leur
fréquence, et les personnes avec qui vous legfdpsi

Si ces entretiens étaient particulierement axégesurajectoires de loisirs, les trajectoires
meédico-sociales, associatives, professionnelledaeitliales étaient également évoquées.
L’objectif était ici d’identifier les logiques d’westissement dans les loisirs, ainsi que les
différents freins et supports a leur acces, teldsqgsont percus par les interviewés. Si la
littérature sur I'expérience du VIH ne fournit queeu d'indications sur les modes
d’engagement dans les loisirs et les vécus assadiésdonne toutefois quelques indications
sur les facteurs individuels et environnementauxpguvaient les orienter. Trois thématiques
ont été mis en lumiére par cette recherche, pouvendteler 'accés et le sens des activités
physiques des PVVIH : les incapacités/capacités,gdéstion de linformation sur sa
séropositivité, et enfin les processus de chraaiia ou de normalisation auxquels ils sont
confrontés (Ferez & Thomas, 2012). Une questior gitective était posée a la fin de chaque
entretien, visant a recueillir la définition spamda des loisirs de linterviewé, et les
principales activités associées :

«Quelle serait pour vous la définition d’'une actévide loisir ? Pour me permettre de
bien comprendre, pouvez-vous prendre des exemple® djue vous considérez, dans vos
activités, comme relevant typiqguement du loisircommme ne pouvant absolument pas en
relever ?»

Neuf entretiens non directifs ont ainsi été réalisune durée comprise entre 1h30 et
2h45. Une premiére analyse de ces discours a pdiiméntifier des thématiques récurrentes
et centrales dans la question de I'acces aux $oilEs répondants. C’est sur cette base qu’une
une grille d’entretien plus précise a pu étre aunitst Elle a structuré la réalisation de treize
entretiens supplémentaires, de type semi-dire(ifisretiens SD). En plus de s’appuyer sur
'analyse des premiers entretiens non-directif¢tecgrille visait a approfondir un certain
nombre de questions émergeant d'une analyse deawvigoes données d’observation
participante. Elle comprenait treize questions :

- «Quel a été, d’apres vous, I'impact de la séropueséisur vos loisir® »
- « Avez-vous des activités de loisirs non sportivBsvez-vous m’en parler>?

- «Quelle serait, pour vous, la définition d’'une aitévde loisir ? Pour me permettre de bign
comprendre, pouvez-vous prendre des exemples@ieecsous considérez, dans vos activités,
comme relevant typiquement du loisir ou comme nggd absolument pas en releves ?

- «Vous arrive-t-il de consommer du tabac, de l'al¢ad cannabis ou d’autres produits
illégaux lors de vos activités de loisirm?




- «La question de la séduction, de la drague, de Yaak&é ou du couple ont-elles une plgce
dans vos activités de loisir®

- «Vous arrive-t-il d’avoir des douleurs ou de la tate en lien avec vos activités de loisir ?
Pouvez-vous m’en parlers®

- «Quelles sont les activités de loisirs qui vous preat le plus de plaisir ? Et celles qui
Vous en procurent le moins»?

- «Vous est-il déja arrivé d’avoir peur de contaminey d'étre contaminé, lors de vps
activités de loisirs ? Pouvez-vous m’en parler ?

- «Qu’est-ce qui vous a amené a débuter ces pratiqadsisirs? »

- «Quels sont, d’aprés vous, les éléments qui favaris®tre accés aux activités de
loisirs ?»

- «Qu’est-ce qui vous a amene a arréter certainesyaés de loisirs? »

- «Quels sont, d’apres vous, les éléements qui freimetre participation a des activités de
loisirs ? »

L’entretien se concluait toujours par une questiooins directive, permettant d’ouvrir
I'échange sur des éléments importants ignorés gise grille de questions :Avez-vous des
éléments a ajouter, sur lesquels je ne vous ayrass interrogé, et qui serait liés, d’aprés
vous, a la question des loisirs et du VAahbt.

2.1.2. Entretiens avec des acteurs

Six entretiens ont par ailleurs été menés aveadesirs représentant les associations de
PVVIH présentes sur la région. lls visaient a olstdas informations sur la structuration des
dispositifs associatifs, et plus particulieremeas dlispositifs de loisir. Les entretiens, non-
directifs, ont été initiés, comme pour les PVVIHy pa présentation de la recherche, et par la
consigne suivante :

« Pourriez-vous me parler de votre association/stitest de son histoire, des dispositifs
mis en place ? Quels sont ses acteurs et son prlfliaelle place occupent les loisirs dans
votre structure Pourriez-vous également me parler de votre trajeetprofessionnelle et
associative

Ces entretiens visaient a la fois a connaitre texipales logiques et phases associatives
de structuration conduisant a proposer une offrdodgrs, mais aussi a comprendre les
significations que ces loisirs offerts prennentrdes acteurs qui les proposent, et les objectifs
spécifiqgues qu’ils y associent. A un second nivdanjeu était de repérer les différents
facteurs producteurs de situations de handicap epatticipation sociale spontanément
identifiés par les acteurs. L'entretien s’achewitsollicitant des informations sur d’autres
dispositifs de loisirs ou acteurs impliqués dassldéésirs destinés a des PVVIH dans I'espace
etudié (Gard ou Hérault).

2.1.3. Observation participante et analyse documentaire
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L’analyse de I'offre de pratiques de loisirs s’également fait par I'intermédiaire d’'une
observation participante des dispositifs existang$, d’'une analyse des documents
d’'information/communication a disposition des PVVIHobservation participante est une
méthode de recueil de données basée sur la pattizipde I'enquéteur aux activités d’'un
groupe social donné : ici, il s’agissait des atéwide loisirs des PVVIH. Conformément a la
méthode mise en ceuvre par 'Ecole de Chicago, ragif® de I'application des techniques
ethnographiques en sociologie, « le chercheur a’aucun projet de détourner I'action de son
déroulement ordinaire ni d’entrainer les particisatlans des actes étrangers a leur propre
perspective. Il observera sans proposer aux paatits aucun dessein ni projet et, s'l
participe lui-méme a l'action, il adoptera un desnportements habituels dans ce milieu.
L’'observateur doit étre réservé, ne pas en faine &t avoir compris ce qu'il peut faire. Ainsi
celui qui participe a 'action a appris a tenir oel tel réle et comment on peut tenir ce role »
(Peretz, 2004 : 3-4)

Les conditions d’acceés au terrain ont été variabden les structures. L’association de
professionnels du VIH a été la plus difficilemenmicessible. L’'enquétrice n'a jamais été
intégrée a l'association comme une « bénéficigired n'avait donc pas accés aux
informations organisationnelles. Elle n'a pas pttip@er a la plupart des activités proposées.
Lorsque cela a été possible, c’est grace aux lmaiéfis eux-mémes qu’elle a obtenu les
informations nécessaires a son engagement dansicléstés. L'ensemble de I'équipe
dirigeante de I'association avait pourtant inithnnt donné son accord pour cette recherche.
Mais confronté a des remaniements organisationjceBngement de direction et départ de
plusieurs bénévoles et salariés) et des coupeshaidss, elle n'a pas considéré la recherche
comme prioritaire. Les salariés n’avaient donc pagemps de s’y investir. Face aux
difficultés financieres, les activités de loisirdat d’ailleurs les premieres touchées. Elles
semblaient elles-mémes les moins prioritairesatjissait, au contraire, d’assurer le maintien
et la pérennité des dispositifs d’insertion prof@sselle et de prise en charge psychologique.

Au sein de l'association de professionnels destimgspersonnes atteintes d’une maladie
chronique, I'immersion de I'enquétrice a nécessééhombreuses démarches éthiques. Il était
nécessaire pour le « staff » que I'ensemble descipants a chaque activité observée soient
au courant de l'identité de la chercheuse. Desrigparont ainsi été envoyés pour signifier sa
présence, et solliciter un assentiment. Quelqueis ay@rés une immersion dans toutes les
activités, il a été demandé a 'association salit§possible que I'enquétrice prenne des notes
au cours de sa participation aux activités. Cetievelle posture, ou la dimension recherche
apparaissait clairement, a nécessité I'envoi d’'ooveau courrier a tous les bénéficiaires,
rappelant cette démarche.

Le choix de changer de posture visait a diverslBetype de données recueillies et leur
précision, c’est dans ce cadre qu'il a été privdédyne seule posture n'a pu étre mise en
place : celle d’intervenante. Si I'enquétrice apauticiper aux réunions d’équipe, elle n’a en
effet pas pu accéder au statut d’intervenante, 'assidtante des intervenants durant les
ateliers, comme elle en a fait la demande. Etarteneln que cette posture était

! Henri Peretzles méthodes en sociologiaris, La découverte, coll. « Repéres », 2004.
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systématiguement refusée aux « bénéficiaires » tui demandaient, I'enquétrice,
préalablement identifiée comme « bénéficiaire »pomavait décemment y avoir acces.

L’intégration de I'enquétrice a été plus simplesain de I'association communautaire de
PVVIH. Il faut dire qu’elle était d’ores et déjarmuue par plusieurs membres, car identifiée
lors d’une précédente enquéte sur I'accés des P\AubHactivités physiques et sportives. Les
mesure éthiques d’information des participants Hurainsi facilitées, I'enquétrice étant
considérée comme une « spécialiste de la qualitgiele et du sport. Ici, bien qu'ayant
accepté de ne livrer aucune information officidleix participants) quant a son statut de
chercheuse le délégué régional a précisé son role & plusieprises, allant méme jusqu'a la
présenter comme une spécialiste du sport pour VgIHP dont I'expertise pourrait étre
utilisée pour la création d’un dispositif de randées adapté&sCependant, méme aprés
avoir été présentée comme étudiante et chercheesgagées dans les activités a des fins de
recherche —, I'enquétrice a été continuellementtiiée comme une PVVIH par I'ensemble
du groupe. Il lui a ainsi fallu rappeler a pluseueprises sa posture de chercheuse a une
personne qui continuait a la considérer comme PV{4H I'interrogeant notamment sur ses
traitements et I'ancienneté de son diagnostic).

Enfin, la participation aux réunions d’informatiode la seconde association
communautaire de PVVIH n’a pas nécessité de prasentofficielle de son identité de
chercheuse et de sa démarche de recherche, leesé&tant publiques.

2.2.L’échantillon

2.2.1. Entretiens avec des PVVIH

En ce qui concerne les entretiens avec les PV\dsljrterviewés ont été recrutés selon
un principe de diversification des profils, afinadsurer une hétérogénéité maximale des
caractéristiques sociodémographiques (age, selmntation sexuelle déclarée, situation et
catégorie socioprofessionnelle), médicales (anetndu diagnostic, mode de contamination
suppose, type de prise en charge, types de dé&fesgnmais aussi en termes de loisirs
pratiqués (de types de pratiques, d’espaces desldigquentés, d'inscription sociale des
activités réalisées, etc.). Pour ce faire, lesquaras ont été recrutées par le biais de structures
accueillant des publics divers : des associati@nprse en charge du VIH (communautaires
ou norf) et des services hospitaliers.

Du co6té des associations, trois ont participé aiefaation de PVVIH, selon des
modalités différentes. Dans l'association pour mhegachroniques, la directrice a contacté
deux personnes susceptibles d’étre intéresséeglant de recherche, puis a préféré ne pas

2 Ce qui devait permettre de laisser un doute qéarson statut sérologique, et d'étudier les modalité
d’intégration d’une PVVIH dans I'association.

% posture refusée par I'enquétrice, qui a tenté ed@asitionner comme étudiante, afin d’éviter desisbie
désirabilité. Si elle avait été associée a uneésmmtante des consignes de prise en charge medesile
participants auraient adaptés leur conduite a gardéafin de se conformer aux attentes liées &da pn charge
biomédicale.

* Terme émique utilisé par les acteurs des assogs#tiui ne regroupent que des PVVIH (aucun prajessi
non concerné par le VIH n'y est inclus).
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diffuser I'appel a participation. Ce choix a été& faour des raisons d’anonymat : I'association
étant destinée a des personnes vivant avec ta#gmthologies chroniques, elle ne souhaitait
pas gu’'un répondant a l'enquéte puisse étre idéntibmme PVVIH. Dans I'association
communautaire de PVVIH, l'acces rapide et la boimelersion du chercheur dans les
activités ont permis de recruter des personnestdirent durant les temps d’observation
participante. Enfin, 'association de professiosrdil VIH a diffusé I'appel a participation via
sanewsletter

Du c6té meédical, deux services ont participé auutement de participants, le Service
des Maladies Infectieuses et Tropicales (SMIT) dtiuCde Nimes, ainsi que le service de
dermatologie du CHU de Montpellier, tous deux attarg une file active de PVVIH, mais
aux profils différents. Le CHU de Nimes recoit parfierement des personnes en situation de
précarité, et/ou d’isolement géographique. Il neupermis de rencontrer des personnes
provenant notamment de la région rurale des Cég2niEie ce qui concerne la file active de
Montpellier, elle est principalement constituée afitmes homosexuels et de femmes ayant
une activité professionnelle. C’est un médecin @ésau service de dermatologie de I'hdpital
Guy de Chauliac, qui, apres son départ du SMIT datptllier, a gardé une file active qui a
continué a se développer par le « bouche a oseille

Ces deux files actives hospitalieres nous ont perde rencontrer des profils de
personnes difficilement touchables au sein des cadgms. En dépit des efforts de
recrutement, deux profils ont malgré tout été quasi impossible a rencontrer: 1) des
personnes engagés dans des associations et ayanactinité professionnelle ; 2) des
personnes anciennement diagnostiquées et ayast al&si un engagement professionnel.
Nous avons toutefois réussi a interviewer un horaneennement diagnostiqué, qui travaille,
et qui est investi dans les associations (Cléfent

Au final, grace aux deux services hospitaliensn(la Nimes, I'autre & Montpellier) et aux
trois associations accueillant des PVVIH qui ontatmré a I'enquéte, 22 personnes ont pu
étre interrogées, 11 hommes et 11 femmes.

CHU Montpellier 6

File active hospitaliere
CHU Nimes 7
Associations 9

Tableau 1 : Recrutement des participants

L’ensemble des modes de contamination est repeesiamis I'échantillon, a I'exception
de celle par voie materno-foetal. 7 hommes ont @téaminés lors d’un rapport homosexuel,
1 lors d’'un rapport hétérosexuel, 1 lors d’'un dent d’exposition au sang, 1 par Usage de
Drogue par Voie Intraveineuse (UDVI) et 1 lors cddumansfusion. Pour les femmes, 9 ont été
contaminées lors d’un rapport hétérosexuel, etr Jpa/1 :

® || s'agit de données recueillies dans le cadréadeégociation de I'accés au terrain en fonctioleérience
clinique des médecins. Mais le service ne dispaseadfinformations précises la-dessus.
® Tous les prénoms ont été anonymés.
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homosexuel et bisexuel contaminé lors d'un
rapport sexuel 7

Homme n=11 | hétérosexuel contaminé lors d'un rapport sexuel 1

hétérosexuel contaminé par UDVI,

exposition au sang ou transfusion 3

hétérosexuelle contaminée lors d'un rapport sexuel 9
Femme n=11

hétérosexuelle contaminée par UDVI 2

Tableau 2 : sexe, orientation sexuelle, et modeotamination des interviewés

S'il a été plus difficile de recruter des personagées de moins de 40 ans, 4 ont tout de
méme pu étre interrogées grace aux services hlsEtala part la plus importante de
I’échantillon concerne des individus entre 40 et68 ; 4 personnes avaient plus de 60 ans au
moment de I'entretien :

20-30 ans |30-40 ans |40-50ans |50-60ans |60 anset+

3 1 8 6 4

Tableau 3 : Age des interviewés

L’ancienneté du diagnostic oscille entre 3 et 28. dm plus grande part des personnes
interrogées a été diagnostiqguée entre 1990 et @@ de l'arrivée des trithérapies). Le
profil le moins représenté correspond a des peesoudimgnostiquées durant les premieres
années de I'épidémie, il y a plus de 23 ans.

1984-1989 3
1990-1996 7
1997-2003 6
2004-2010 5

Tableau 4 : Date du diagnostic des interviewés

En ce qui concerne les lieux de résidence, le chaxe fait de diversifier les profils de
répondants en fonction du type d’environnementgdistinguant les personnes résidant dans
une grande ville (Montpellier), dans sa périphélams une ville de taille moyenne (Nimes) et
en milieu rural.

Nimes 7
Montpellier 4
périphérie Montpellier 5
village Gard et Hérault 6
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Tableau 5 : lieu de résidence des interviewés

Enfin, I'échantillon a aussi été construit en tantdinterroger des personnes aux profils
diversifiés en fonction de leur engagement dansasseciation, et plus précisément dans une
ALAVIH, et de leur engagement professionnel. Oteeliversification des profils a été trés
difficile a obtenir : rencontrer des personnes ayarla fois un engagement associatif et
professionnel s’est révélé quasiment impossiblee Beule personne dans ce cas a pu étre
identifiée et interrogée. En fait, la plus part dedividus engagés dans une association (n=12
personnes) ne travaillent pas (n=11), qu’ils soietraités, en arrét maladie ou sans emploi. A
'opposé, les personnes non investies dans des AHAK=10) sont tout autant sans activité
(n=6) qu’en activité professionnelle (n=4).

Engagement dans une ALAVIH | Activité professionnelle effectifs
Oui 1
Retraité 3
Oui (n=12)
arrét maladie 2
sans emploi 6
Oui 4
Retraité 1
Non (n=10)
arrét maladie 0
sans emploi 5

Tableau 6 : engagement associatif et professiodeglinterviewés

Si les stratégies de recrutement — via les pareEnaiospitaliers et associatifs — ont donc
porté leur fruit, cela reste dans une certainetéiniRencontrer des personnes anciennement
diagnostiquées et encore en activité professiomnell des personnes investies a la fois dans
des associations et une activité professionnete problématique. Est-ce a dire que ce profil
n’existe pas ou peu ? Ou faut-il en conclure qeekrsonnes concernées ne souhaitent pas se
rendre visible et/ou évoquer leur infection ? Oenbiaut-il considérer que ces deux aspects
jouent ?

Une attention particuliere a également été portédad dobtenir le témoignages de
publics spécifiques : des personnes co-infectéadHli (Claudia et Claire), un couple (Nelly
et Pierre-Louis), deux personnes ayant des incegsaciotrices nécessitant I'utilisation d’'un
fauteuil roulant (Marie et Marc), un ancien détgi@hristian), une femme immigrée du
Cameroun en hébergement d’'urgence (Sophie), ursomeg ayant débuté son traitement
depuis trois mois (Antoine), une femme anciennen8E (Nabila), un homme trés isolé
socialement (Jean), et enfin, des acteurs cléstifidsn et recrutés sur le terrain
ethnographique — Elise, considérée comme la «qtipeb des associations, et qui joue un réle
central dans I'organisation de loisirs en margeeles-ci ; Claudia, investie dans toutes les
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associations du Languedoc-Roussillon depuis plukdden$ ; et Marcel, investi & la fois dans
les associations VIH et dans le milieu du handicap

2.2.2. Entretiens avec des acteurs associatifs

En ce qui concerne le choix des acteurs interratgent été sélectionnés en fonction :
d’'une part, de leur ancienneté dans la structdiautre part, de leur niveau de connaissance
de celle-ci. Ainsi, dans chaque structure idergitémme proposant des loisirs au PVVIH, un
ou plusieurs acteurs impliqués depuis longtempieananiere centrale ont été interrogés en
entretien non directif. Au final, 6 entretiens av&cacteurs associatifs différents ont été
réalisés.

- Un entretien a été réalisé avec Claudia, une act@ntrale dans l'univers associatif
montpelliérain et gardois, puisqu’elle a intégréités les associations de prise en
charge du VIH de cette ville, et ce depuis la s @dnnées 90. Elle a ainsi été investie
dans les associations de PVVIH du Languedoc-Roossil en tant
gu'adhérente/bénéficiaire et que dirigeante. Ellégalement participé a plusieurs
actions nationales destinées aux femmes vivant kv&dH, et tenté de créer une
association dans ce cadre. Elle est concernée paHl

- Un entretien avec Clément, également concernéepdiH. Au moment de I'enquéte,
il était responsable d’'une association communautde PVVIH et initiateur de
randonnées en son sein.

- Deux entretiens ont été réalisés avec Margaul, dl'époque ou elle était salariée de
d'une association de professionnels destinée au lRV¥t l'autre en tant que
directrice d’'une association de professionnels instaux personnes atteintes de
pathologie chronique. Elle est investie depuis dimaine d’années dans ces deux
associations, et est la premiére intervenant ewitgst physiques qui est intervenue
dans les associations VIH de la région.

- Un entretien avec George, physiologiste qui a affecsa thése sur les activités
physiques des PVVIH et qui a impulsé la créatios deeliers d’activités physiques
adaptées dans une association de professionndisédesu PVVIH.

- Un entretien réalisé avec un médecin du servicpitadier de Montpellier.

2.2.3. Observation participante

La mise en place de I'enquéte « VIH et sport » (BRQ12) avait déja permis d'identifier
I'offre associative destinée au PVVIH dans la régiet de développer des contacts avec
acteurs associatifs du Gard et de I'Hérault. L'emisle des associations de I'échantillon
avaient été sollicitées dans ce cadre, et ontddatetrois acceptés de participer a la mise en
ceuvre de cette nouvelle recherche fondée sur ddalités d’enquéte différentes. Une actrice
ayant quitté I'une d’entre elles pour s’engagersdaime nouvelle association communautaire a

" Son ancienneté exceptionnelle et son engagemeatsiié en font un acteur clé.
8 Sa situation est intéressante & deux niveauestitteint d’une incapacité motrice, et est engafgéfois dans
la prise en charge du VIH et des personnes ertisitude handicap.
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par ailleurs aisément accepté la participation 'dequétrice aux activités de sa nouvelle
structure.

- Une association de « professionnels » mettamgosition des personnes vivant avec
le VIH (entre autres infections, comme le VHC paeraple) divers services dans les
secteurs « social et emploi », « écoute et parokesanté » et « relaxation ».

- Une association de « professionnels » mettapi@e des « séances qualité dé vie
destinés a des personnes atteintes de patholdgiesigques. Ces séances, a l'origine
organisés dans le cadre de l'association de piofesss du VIH, ont été intégrés|a
cette seconde association a sa création. Le nortaslociation a été choisi pour
signifier I'objectif d’étre « une passerelle veesrhonde ordinaire ». Au final, 80% des
personnes qui fréquentent cette association senPUY IH.

- Une association de PVVIH/VHC. Par conséquentpEsonnes non-concernées par
ces infections n'y sont pas représentées. Si Ippehes » des PVVIH/VHC sont
officiellement accepté ils en sont en réalité absents. Ce réseau nhtisspose d’une
délégation en Languedoc-Roussillon, qui, apres épad d'une de ses actrices
historiqgues pour l'autre association communautaiee I'échantillon, a recentré ses
activités dans le département Gard. Quelques Mbiéiaéns continuent toutefois a s|y
investir.

- Une association nationale de PVVIH. Cette stnatpeu visible dans le Languedoc-
Roussillon, met uniquement en place des réuniomfodmations, suivies de temps de
« convivialités ».

Le choix des activités observées a été fait en extetion avec les responsables des
structures. Ont été inclues toutes les activités/aot étre définies, selon l'avis de ces dernier,
comme une activité de « loisir » par I'un des p#stints. L'enquéteur a ainsi pu s’engager
dans les activités de quatre associations (deuwsciasi®ns « communautairés> et deux
associations « de serviée). La participation & ces activités s'est faieerdaniére réguliére
et continue durant neuf mois, de mars a novembt2.20nt ainsi été observeés :

- Au sein d'une association de professionnels destiaméx PVVIH : des « séances
gualité¢ de vie » (cuisine, gymnastique d’entretiggymnastique douce, natation,
aquagym), des réunions sur les « initiatives autmg® », une réunion du « staff », un
atelier d’évaluation des capacités organisé passdaiation, ainsi qu’un second

° Les noms des dispositifs ont été modifiés, avaetlgs structures restent anonymes.

1% Selon I'un des dirigeants de I'association, cesin réseau de PVVIH et/ou VHC et leurs procheslorsles
statuts de I'association. La définition des « pesch reste floue.

' Le terme communautaire est un terme émique ufiaéun dirigeant. Il caractérise ainsi des assiocis
comptant dans leurs membres salariés, bénévolagdhétents uniquement des personnes concernékes\fiat

ou le VHC ou leurs proches (méme si ces dernieappdraissent pas dans les activités). Tous leseserm
employés entre guillemets dans la suite du textedes termes émiques.

2 Termes émique utilisé par une ancienne « usagéeeces deux associations.

13 | "objectif de ces réunions, organisées par lesrignants, était d’initier des rencontres entreéfiéiaires en
dehors de I'association.
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organisé par l'intervenant en activité physiquepaéla (APA) avec des étudiants en
licence APA, un « petit-déjeuner » de rentrée.

- Au sein d'une association de professionnels destiaéx PVVIH: des activités
culturelles mensuelles, la « chose du vendredn>repas de fin d'année, une réunion
d’équipe.

- Des ateliers d’écriture organisés avec le soutien’association de professionnels
destinée aux PVVIH, mais en marge de celle-ci.

- Dans une association communautaire : des randonrgéesi que les réunions
organisées en lien avec ces randonnées, des réunidinformations, des
« convivialités », une « réunion » visant a désigmenouveau délégué régiotial

- Dans une association communautaire : des réuniorierdhation.

- Des activités en marge des associations de profesds (activités qui ont été
organisées pendant les activités associatives, qouaise sont déroulées dans d’autres
temps et dans d’autres lieux) : des repas suivesdtivités associatives, et un week-
end « ressourcement » en montagne.

Des notes ont été prises dans le cadre de I'ensetiebtes activités, mais également en
dehors, notamment lors de discussions téléphoniquesle trajets en voitures avec des
participants. Les documents associés a ces astiitiyers, courriers électroniques,
guestionnaires d’évaluation) ont été archivéstépires a I'analyse.

2.3.Le traitement des données

La diversité des outils de recueil de données retamns semi-directifs, non-directifs et
observation participante — a permis d’obtenir dédfés niveaux d’informations et de discours
sur un méme theme. Les variations du type de denc@kectées, en utilisant des outils allant
du plus directif (les entretiens semi-directifs) rmoins directifs (I'observation participante),
ont permis de croiser et de mettre en perspectisariultiples informations recueillies. La
construction des grilles d’analyse a été effectagmartir d’allers et retours entre ces trois
types de données. Partant d'une démarche induciveont en premier lieu les données les
moins directives — issues de I'observation paréiotp et des entretiens non-directifs — qui ont
fait 'objet d'une analyse thématique. L'identift@an de thémes récurrents, dans un second
temps, permis de formaliser la grille d’entretie@msdirective qui a servi a conduire la
derniere série d’entretiens.

L’analyse des données collectées lors des entsefiem-directifs et semi-directifs) et de
'observation participante s’est finalement effé&duen s’appuyant sur les thématiques
identifiées pour la grille d’entretien semi-diregt Tous les entretiens ont été enregistrés au
dictaphone, puis retranscrits. Chaque entretiensaige fait I'objet d’'une fiche d’analyse,
structurée sur la base des themes de la grillerdtgm.

1] ne s’agissait ici pas d’'une Assemblée Généigie aurait impliqué la participation de tous lethérents de
cette association nationale, mais d’une réunioredas adhérents de la région.
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Les entretiens semi-directifs ont été divisés emiggmcorrespondant au discours produit
en réponse a chaque question de la grille d’eatrefbes synthéses résumant ces parties ont
été rédigées. Puis une analyse transversale deellagmatique a été réalisée. Ainsi, au sein
de chaque thématique, les discours des interviewgégté ventilés en sous thématiques qui
ont permis de construire I'architecture des résufpaésentés dans la suite du document.

Les entretiens non-directifs ont étaient retraétgsartir de cette grille de thématiques et
de sous thématiques. Des fiches entretiens ontré&tiésées, sur la méme base que les
entretiens SD. La sélection des discours intégeés des fiches de synthese des entretiens
s’est donc fait en regard des thématiques idépsfidans la grille d’'analyse des entretiens
SD. L'analyse transversale par thématique a enstétentégrée a celle des entretiens SD.
Seul le traitement des définitions proposées dsirdos’est effectuée de la méme maniere
pour les entretiens SD et les entretiens ND, pgidguméme question directive était posée

dans les deux cas — en fin d’entretien pour les ND

Les données d’observation participante ont étéyaéak de maniere similaire : une fiche
a été réalisée par activité, reprenant les synsh@sg notes sur chaque thématique de la grille
d’entretien. Puis, pour chaque thématique, les &hésnde syntheses ont été regroupés dans
un document, et ventilés en sous thématiques.

Un exemple : I'analyse de la gestion du risque deitamination

1/ Sélection du discours de chaque entretiens SBpds entre la question sur
contamination et la question suivante, sur legttajres ;

a

2/ Rédaction pour chaque entretien d’'une synthéseeddiscours, intégrée dans la fiche
entretien réalisée pour chaque répondant ;

3/ Sélection de tous les verbatim renvoyant a ¢eématique dans les entretiens ND ;

4/ Synthése de ces éléments déclaratifs, intégaés th fiche d’'analyse de I'entretien
correspondant ;

5/ Mise en commun dans un méme document de l'erlsenhds synthéses des fiches
d’analyse des entretiens (SD et ND) sur la thématig la crainte de la contamination ;

6/ Analyse transversale des éléments contenus @adscument permettant la construction
de sous thématiques ;

7/ Rédaction de fiches sur chaque activité observégrenant les syntheses des notes
d’observation selon les thématiques de la grilenttetien SD ;

8/ Analyse transversale des activités par thémeatiguventilation des notes d’observation en
sous thématiques.

L’analyse de données recueillies par des méthddesop moins directives, dans le cadre
d’entretien ou de séances d’observation, a perfdsrdifier des nuances, et parfois méme
des contradictions, entre les différents niveauxlideours enregistrés. Il a ainsi été possible
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d’évaluer le poids de la posture de l'interviewetr)'influence de ses consignes, notamment
SD lors des entretiens. Les entretiens ND, s’ite swoins orientés par une grille de questions,
génerent tout de méme des données étroitemengli@esituation d’interaction suscitée par le
chercheur et a la consigne de départ qu'il formiefin, si les données collectées en
observation participante ne sont pas indifférerstela posture de I'observateur, elles ne
dépendent pas d’'une consigne donnée. Elles s’appsig I'observation d’activités et de
discoursn situ.

En fait, quel que soit le type de données recdeasjlil convient de dissocier les éléments
de vécu les plus aisément déclarés d’élémentseapdiience moins aisément déclarables,
voire in-déclarables ou inconscients. Interrogeritelividus sur leur vécu, c’est recueillir des
données construites postérioripar les répondants. Il s’agit alors de discour®mstruits
(biais rétrospectif), qui peuvent parfois révéles dtratégies multiples, qui peuvent aussi bien
viser le maintien d'une cohérence ou d'une contéhudentitaire qu’un objectif de
légitimation de soi et de son parcours. A I'oppds#servation participante se base sur le
recueil de données en temps réel, sans reconstiudas informations. Elle permet ainsi
d’avoir acces a d'autres types de données que iEuls a posteriorj comme des
expressions spontanées, des gestes, des posesdsndes vestimentaires, des attitudes non-
verbales, et ce dans le cadre d’interactions dlifi&rents acteurs. Cette richesse des données
recueillie a favorisé une analyse approfondie nétte au croisement et a la comparaison des
différents registres d’information. Certains erignes ont en outre été réalisés avec des
PVVIH observées par ailleurs dans les ALAVIH pettaet de faire le tri entre, d’'une part,
les informations déclaratives produites sur cewites et, d’autre part, les stratégies mises en
ceuvre dans la construction des discours sur lesivitast de loisirs.
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3. Par-dela I'apparente continuite... les
effets difractés et multiples du diagnostic

L'arrivée du diagnostic peut entrainer plusieursulbeersements dans la vie d'un
individu. Apprendre sa séropositivité au VIH, c’@giprendre que I'on a une infection, qu’il
s’agit de traiter et dont il s’agit de prendre darge les effets ; mais c’est aussi apprendre que
son corps est potentiellement contaminant. Peutanr autant affirmer que le diagnostic
entraine une rupture biographique (Bury, 1982)enettimmédiate ? Ne faut-il pas plutot (ou
aussi) I'envisager comme une information qui pradprogressivement, des effets moins
directs sur les trajectoires ? Finalement, eseaidgnostic en lui-méme qui perturbe, ou bien
le statut de « malade chronique » ? Les trajed@issociées a ce statut, et les environnements
qui en découlent ne s’articuleraient-ils pas aesceffets du diagnostic ? Autrement dit, peut-
on réellement identifier un impact qui serait uroquent et strictement di au diagnostic ? Cet
impact du diagnostic ne serait-il pas aussi vagiaBelon les situations et/ou les
environnements sociaux ?

A un premier niveau, lorsque les PVVIH sont direotat interrogées sur I'impact du
diagnostic, elles ont tendance a rejeter I'idée cglai-ci aurait eu un quelconque effet sur
leurs pratiques de loisirs. Cependant, au fur etedure des entretiens, des transformations
plus ou moins importantes s’esquissent. Le diagnostonfigure ainsi les activités de loisirs
dans la mesure ou il modifie le rapport au corpe eapport aux autres, mais aussi en raison
de ses effets sur les trajectoires professionnelledes trajectoires de soins et de prise en
charge qu’il initie.

A un second niveau, I'évolution du rapport au cagpsux autres semble plus ou moins
lite a la question de la crainte de la contaminat®i la plupart des répondants n’évoquent
pas spontanément cette crainte comme un des imgactgnostit, lorsque la question est
directement et explicitement posée, quasiment fonispart de cette peur de contaminer ou,
pour certains, d’étre a nouveau contaminés (sutaoonés par le VHB ou le VHC
notamment). Cette crainte n’est pas sans effetéasparticipation sociale et les activités de
loisirs. Elle joue toutefois de maniére tres vdeakelon les activités, les espaces sociaux et

les périodes de la trajectoire de vie avec le VdHsidéres.

5 Ni lorsqu’on leur pose la question « quel a éténpact du diagnostic sur vos activités de loisirs &n
entretien semi-directif, ni au cours des entretigms directifs.
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Enfin, dans le rapport au corps et aux autresfefde plus important du diagnostic
concerne sans aucun doute la sexualité. Cette diorem’est d’ailleurs pas totalement
étrangére a I'engagement dans les loisirs, dampdés elle peut avoir une place. En fait,
I'activité sexuelle semble fortement et directemenpactée par le diagnostic. On observe
ainsi fréequemment des arréts de la sexualité désegtiprononcé, pour une période plus ou
moins longue. L'importance de cet impact oscille, encore, suivant les périodes et les
environnements sociaux.

3.1.Impossibilité de déclarer un impact, et effets dittés du diagnostic

L’enjeu de cette partie est de comprendre les itspédic diagnostic qui sont identifiés et
verbalisés par les PVVIH. Comment les personnexrimgéesdisent-ellesque leurs loisirs
ont évolués suite au diagnostic ? Il s’agit dorenlici de procéder a une analyse des postures
déclarativeset des stratégies discursives adoptées en répotsajuestion : Quel a été,
d’apres vous, I'impact de la séropositivité sur Jossirs ?». Cet impact est, bien souvent,
dans un premier temps nié, ou attribué au contdxtdiagnostic, par exemple au déces d’un
fils gqu'une mere aurait contaminé. Au fur et a aresde I'entretien, certaines évolutions
deviennent cependant perceptibles. Ces changensents associés a l'imaginaire d’une
infection mortelle, et d’'un corps contaminant. $isnt également mis en rapport avec la
crainte de la stigmatisation, qui produit des effstr les formes d’engagement et/ou de
désengagement dans les activités collectives.

Plus globalement, bien que de maniere moins néttérecte, les trajectoires de loisirs
sont perturbées par un vécu douloureux, une exy&Eriaégative du VIH. Elles connaissent
également des inflexions en lien avec I'évolutioes drajectoires professionnelles, elles-
mémes soumises a de conséquences plus ou moicteslidel diagnostic. Enfin, apprendre sa
séropositivité conduit a s’engager dans un nouypeacours de prise en charge, qui n’est pas
sans effet sur I'évolution de la forme et du sams pgrennent les loisirs.

3.1.1. Le diagnostic : entre impact minoré et imaginaiferge mort imminente

En réponse a la question directe de I'impact dgrdiatic sur leurs activités de loisirs, les
personnes interrogées affirment le plus souvernt ga pas eu d’effet, qu’il n’a pas produit
de changement radical, ou quea<a toujours été comme ¢a Certains, comme Bérangere,
concédent que seules certaines activités ont ésepees. D’autres, comme Christian,
affirment au contraire que I'ensemble des activi@s perdurés dans les mémes conditions.
La préservation des activités de loisir est géeénaht associée a linvisibilité de la
séropositivité. Pour Joélle, elle est conditionaéefait qu’aucune de ses amies ne soit au
courant :

«Ca n’a rien changé. Ben, le probléeme c’est que cogines ne sont pas au courant, la. Les plus
proches de mes copines ne sont pas au courant.éSapas que j'ai peur de leur dire, c’est leur
réaction... méme pas leur réaction, je veux justepteséger, pour ne pas qu’elles se fassent du
souci pour moi, et je ne veux pas leur... infligeraaoi. Je ne veux absolument pas, quoi ! Donc
du coup, ¢a n’a pas changg.
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Elle insiste d'ailleurs sur ce point :Je n'ai pas changé ma vie parce que j'ai appris ma
maladie, absolument pas> Elle a pourtant débuté une nouvelle pratiquats@osous les
conseils de son médecin spécialiste du VIH. PodarRl le seul impact du diagnostic est lié
a sa gestion de l'information sur son statut sjiglee : les personnes avec qui il partage ses
activités ne sont pas au courant. La différenceésede donc pas dans les activités elles-
mémes, mais dans l'invisibilité de sa séroposéivitJ'avais les mémes activités, sauf que...
sauf que personne ne savait pour moi en faitCela ne modifie en rien, selon lui, la
réalisation de ses activités.

Quand le diagnostic est associé a un contexte ewsitunation difficile, douloureuse, cette
derniere a tendance a occulter son impact, endasitpour un certain temps. Pour Nabila,
limpact a finalement été limité en raison de léuaiion dans laquelle elle se trouvait.
Toxicomane, vivant dans la rue, elle n’était passdie soin de soi, et vivaitau jour le
jour » : «Ca n’a rien changé, parce que je n’étais pas encoreva dire... je n'avais pas
encore pris soin de moi comme aujourd’huiDe son c6té, Bérangere apprend gu’elle est
séropositive en méme temps que tombe le diagndstson fils, qui se trouve, lui, au stade
sida. L’accompagnement de sa fin de vie va davanii@gacter ses loisirs que son propre
diagnostic : «le n’ai pas tellement pensé aux loisirs, moi qugaidappris. Je I'ai appris
par-la, par mon fils ainé, qui est décédé du sida9d. Donc si vous voulez, ¢ca n'a pas
tellement... je ne pensais pas trop aux loisirSi elle met de cété ses anciens loisirs, @lle e
pratigue aussi de nouveaux, toujours associésidukion de son fils : knfin des loisirs si,
je racontais des histoires a... eh ben, mon fils idagsbeaucoup>. L’'attente dans les
hoépitaux 'amene a mettre en place une nouvelieigcbccupationnelle :

« Enfin lui, il dessinait beaucoup, et on dessinaatcoup de déco, tout ¢ca. On essayait toujours
de travailler I'imagination, I'imaginaire. Et puisnoi aussi, par contre j'avais trouvé ¢a, mais
apres j'ai un peu abandonné parce que je n'ai pasais par exemple pour l'attente a I'hopital,
tout ¢ca, je me suis mise au dessin. Enfin sansaoemaitre quoi. Vous savez, quelques fois, on
passait des heures et des heures, hein, avec amniiom de temps. Et que javais un bloc ; jai
toujours gardé des crayons, des fusains, tout ¢ge Be savais pas du tout dessiner, mais comme
je restais assise des fois des heures, par exgmphe mettais devant un fauteuil et jessayais de
dessiner un fauteuik

L’initiation de sa pratigue du dessin semble dondadfois étre influencée par le
diagnostic de son fils et, par association, pasiém. Le fauteuil qu’elle dessine, image de
I'attente en milieu hospitalier, ne renverrait-dgpa I'attente imaginaire de la dégradation et
de la mort ? Ce travail sur I'imaginaire, initiéndale cadre de I'accompagnement vers la fin
de vie de son fils, ne renvoie-t-il pas égalemem @ispositif d’expression, visant une forme
de projection thérapeutique destinée a son filgllguncorpore ?

En fait, par-dela la déclaration de I'absence @®ffu diagnostic, ou un désir de minorer
son impact, émerge lentement une préoccupatiolhe: de rester en bonne santé, de préserver
ses capacités. Cette préoccupation est centrale Nalila : «Donc moi, tant que je suis
debout, je veux dire, la question des loisirfinspiration)si vraiment je suis avec des gens ou
je suis bien a l'aise, et qu’ils me connaissentadé) peu, ¢ca ne me... bon.!Elle évoque
pourtant ultérieurement dans I'entretien une ceadd la visibilité de son infection auprés de
ces amis, qui ne sont pas au courant, notammeraisgon d’'une diminution de ses capacités
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dont elle devrait se justifier. Roland affirme d&£6té que, s'il n’a jamais eu de restriction
par rapport a ¢a[les loisirs] », c’est parce qu’il ala chance aussi d’avoir une maladie qui
se passe bien. L'incapacité, le corps dégradé et malade, nevemaient-ils pas
symboliguement a la mort ? Ne serait-ce pas, e@rasplan, I'idée de I'imminence de la mort
qui est redoutée ?

Le diagnostic de séropositivité au VIH demeuresdoril survient, associé a I'imaginaire
d’'une mort percue comme imminente. Cette premiénegption n’'est pas sans effet sur
'engagement dans les trajectoires de loisir. Segdointe un changement induit par une
information prodiguée son médecin, lorsqu’il léicthre qu’il ne lui reste plus que quatre ans
a vivre. Elle «s’apitoie sur son sorb et interrompt toutes ses activités de loisisgjuia ce
gue sa rencontre avec une associationange tous :

«Puisqu’on a essayé de me faire comprendre quentétdit pas fini, j'ai rencontré des gens, ca
m’'a permis de comprendre que je n'étais pas laesal’y en avait plein qui étaient dans la méme
situation que moi et qui avaient la joie de viVi®.je tombe, la, dans une association ou les gens
sont vraiment positifs, il y a un esprit trés pibgjti regne.»

Si de nombreuses personnes atténuent 'importamtenpact du diagnostic, ce discours
est toujours associé a d’autres éléments de répatisstant au contraire de son importance.
Un recueil de données plus directif nous aurais shoute conduit a affirmer, pour une partie
de I'échantillon, que le diagnostic n'avait en rierpacté les trajectoires de loisirs. Tout porte
ainsi a croire que, pour la majorité des personhest difficile de dire qu’il y a eu un impact.
Pourtant, le diagnostic semble renvoyer, malgréplegres thérapeutiques, a I'imaginaire
d’'une mort imminente, et, nous le verrons plus,laicelui d’'un corps « hyper contaminant ».
Ces deux images associées au diagnostic ne sonsinigpas sans effets sur les loisirs, méme
si cela est parfois difficile a affirmer pour le¥VAH. Faut-il y voir la conséquence d’une
tentative de « normalisation » de sa trajectoirar poaintenir, entre autres, une continuité
identitaire amortissant le risque de rupture pradogar le diagnostic ? Reconnaitre que le
VIH a eu impact sur sa vie, et notamment sur gecti@ire de loisir, ne serait-il pas également
reconnaitre un risque de sortie de la normalit@yrsiune sortie de la norme ? Enfin, en se
reconnaissant comme atteintes d’une maladie chuenlgs personnes ne s’exposent-elles pas
aux obligations liées a un nouveau statut ?

3.1.2. Les activités collectives : crainte de la visilglat de I'isolement social

L'impact du diagnostic se fait particulierement tgernorsque les loisirs ont une
dimension collective. Il peut alors alimenter lentg®ment de la différence, et la crainte de
'exclusion. Bérangere, aprés avoir été investimsdale nombreuses associations, dit
désormais davantage rechercher la solitudMaiwtenant jaime beaucoup moins les choses
en groupe, enfin ¢ga me gave un peu.... Je suis poldaire, en gros quob> Elle arréte
notamment sa pratique du théatre a la suite d’upéregence désagréable, et au sentiment de
ne pas se sentiriatégrée» au collectif, car provenant d’'unmonde différend. Sophie, qui
apprend son diagnostic a 18 ans, interrompt tosgesactivités de loisir collectives peu de
temps apres, car tous ses amis apprennent sa siéirofEo Elle souligne 4a discrimination
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et la stigmatisation> dont elle est la cible. Une amie a qui elle dépde son diagnostic en
informe «tout le monde> :

«Je n’étais encore au lycée, et pas plus tard ques dapres-midi, j'avais tous les établissements
de la ville qui étaient sur mon dos ! Apres on etaif des cailloux, aprés on m'a insulté, et jeisro
que c'est la base de tout. Parce qu'aprés je mdisequr moi-méme, et bien qu’au centre de
I'association je me sens bien, socialement je feuiaée »

Elle s’investit alors uniquement dans des activgsociatives VIH. L'’engagement dans
'association, et les deux ou trois amies qui latemnent, ne pallient toutefois pas a
l'isolement social dont elle est victime, et aualéfde loisirs qui en découle :

« Bien que je me sentais bien dans mon milieu ad#fpgiétais quand méme trées renfermée, il y
avait pas de loisir il y avait riem ; «Et jai passé deux années ou je faisais I'écolemiaison,
I'association, I'école, la maison, I'association.t.le seul endroit ou je me sentais bien c’étaitglan
le milieu associatif»

Son impossibilité a sortir de ces espaces sociatiégalement associée au fait que ses
parents ne sont pas au courant de sa séroposittigue sortie étant percue comme un
risque d'étre la cible de médisances qui pourrawemir jusqu’aux oreilles de sa mere. Car
s’engager dans une pratique de loisirs colleatiesst également redouter une visibilité de son
statut sérologique qui pourrait transparaitre danbaisse de ses capacités et les moindres
modifications de son corps. Suite au diagnostidyildaévoque cette inquiétude, qui est trés
présente dans son travail, mais également datsides :

«Apres, moi je n'ai pas de loisir spécifique, mais r@veau... si j'ai un loisir sport avec des
copines, ah ben, non, je n’irai pas. Je n’irai gaarce que... voila, j'aurais toujours peur que je
me sente mal, qu'avec l'effort.(...) Apreés bon, voila, parce que moi il y a... a pari,ifeon’en

ai pas parlé a ma famille, a ma famille proche camma fille... Ah non, hein! Ah non, non'!
Parce que ¢a ne m'embéterait pas moi, si ¢ca n'é@aé moi, mais parce que c'est quand méme
guelgue chose... oh, de dur & dire et a faire...

De la méme maniere, aller a la plage avec ses eppanconfronte a des questions sur ses
changements corporels. La question de I'amaigrissérast centrale car il est visible, et
susceptible d’engendrer des questions. Nabila @éplasi un large éventail de stratégies de
contr6le de son corps, qui peuvent bouleversegris gu'elle confére a ses loisirs :

«Mais apres, voila, moi aussi j'ai toujours, toujaur. je fais toujours plus d’efforts, quoi, pour ne
pas... ouais, de toute facon, je suis comme toutolede) pour ne pas dire : "Voila, je suis...".
Parce qu'alors, si je dois faire attention a moi,.& Ah non, hein ! Moi voila, si je me sens... (a
I'aise) ouais, je le fais. C'est ¢a les loisirs ponoi aussi»

Cette question se pose également, pour Etienneabila\ lors des voyages. Nabila
redoute toujours un incident qui 'amenerait a dedire sa séropositivité. Avant, elle n'y
pensait jamais, et partait I'esprit tranquille. €est plus le cas aujourd’hui. Elle associe ce
changement a son retour chez le médecin — apréanthé®s sans le voir —, qui lui a appris
gue ses résultats (biologiquesyant nuls» ! A I'opposé, Roland et Joélle, deux personnes
pour qui I'impact du diagnostic semble faible, \arit a maintenir leur infection invisible
pour leurs partenaires de loisirs.
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3.1.3. Les loisirs et le vécu négatif du VIH : entre fletausage psychothérapeutique

D’une maniere indirecte, le diagnostic pese égahtragr les loisirs dans la mesure ou il
confronte a des formes de souffrances psychiglesiste différents vécus de l'infection, et
de la souffrance que peut engendrer son annonceogtiavoir un effet sur 'engagement
dans les loisirs. Ces vécus peuvent en outre évauecours du temps, et entrainer des
inflexions des trajectoires. Pour plusieurs perssnn’engagement dans les loisirs est
momentanément interrompu quand le diagnostic tonfibéaut dire qu’il s’accompagne
frequemment d’'une période dedépressions. Dans un second temps, le retour de cet
engagement permet souvent d’échapper au poids deskion de soi attendue du malade
chronique. Pour Elise, infirmiére, 'annonce dugtiastic entraine un arrét immédiat, mais
bref, de sa seule activité de loisir, la gym, de’eéprendra plus tard :

« J'allais deux fois par semaine au sport, alors partdun moment je n'y suis pas allée parce que
c’était trop difficile. Et apres je lui ai demandgy’il fallait qu’il me laisse cet... c’était mon deu
moment. Oui, tu as raison. Ouais, c'était mon seoment de détente, parce qu’en fait la-bas
personne ne savaib.

La gymnastique devient le seul espace social otsopee n’étant au courant de sa
séropositivité et de celle de son compagnon, elepense pas a linfection et peut se
«détendre» :

« Et ca m’a fait du bien. C’est le seul moment otngesuis permis de rigoler. Mais moi j'ai fait un
déni sur ma maladie ; «Parce moi, dans mon boulot, c’'était médical, agepassais ma vie a
I'hépital avec Abdel, ou quand je I'ai récupéréaarhaison je m'occupais de lui. Et le seul endroit
ou je soufflais, ou je pouvais rigoler, c’'étaitdport.»

Pour Nabila, qui semble ne pas penser souvent Buddlant ses activités de loisir, la
prise en charge médicale, et le fait qu’elle ravavpensée du VIH, représente potentiellement
un frein a son engagement dans des loisirs :

«Vous voyez pourquoi je ne suis pas iehez le médecin spécialiste du VIpgndant quatre ans

la ? Pour oublier ! Eh ouais, moi je... oh la, jaut mis comme ¢a, mais apres il faut que je
range, hein. Et j'essaie de fuir, parce que mojesreste la-dedans, mais... mais je ne vis plus,
hein ! Voila, je reste encore chez moi, et encdeene vois plus personne.

Bérangere stoppe la course et la natation, quilement lui permettaient de ne pas
penser, ni réfléchir, au profit de la marche glie, éavorise la réflexion :

« Pour moi, je sais pourquoi je courrais ! Je cousiec’était trés... comme je vous dis, c’'était tres
violent. C’est pour ¢a ! Donc vous suez, vous ms@e plus a rien. Et par contre la marche, c’est
totalement différent. La marche, il y a une évolutiEt moi, ce que j'ai... Juste rentrer dans ma
pensée, ou dans des pensées, c’est beaucoup miusadene correspond beaucoup phus.

Apres avoir fui la souffrance liée au diagnostiaetcontexte dans lequel il survient, elle
modifie donc ses loisirs afin de pouvoir se reneedtipenser et a réfléchir. On retrouve ici, a
nouveau, une dimension quasi psychothérapeutiqes doisirs, tout comme pour le recours
au dessin — et notamment celui d’'un fauteuil darsalle d’attente a I'hépital.

Certaines activités de loisirs, dans la mesurell®s ravivent I'expérience négative du
VIH, sont freinées ou évitées. C'est le cas desagey, ou les différentes procédures de
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contrble du VIH a la douane, liées a l'interdictidientrée sur le territoire visité, ravivent le
sentiment d’étre un &u banc de la sociéte Etienne affirme par exemple :

«Alors c’est vrai que les voyages c’est compliquésCsuper compliqué, et c’est super dur. Ca
me remet face a la réalité. Quand je vais aux Etais — j'y vais assez souvent —, je suis obligé de
mentir. (A la douane ?) Ouais... Ca, c’est vachendem. Et je mens ! Quel que soit le pays... Je
suis allé en Iran aussi, j’ai menti ! Et apresfalut cacher les médicaments, ¢a, c’est vachement
compliqué. Je les garde avec moi, mais... voila,'gst tes moments difficiles ou on est remis au
banc de la société. Alors ¢a, c’est super dur.

«J'y vais, mais il y a toujours cette angoisse. H youjours cette angoisse, d'abord que ce soit
découvert, qu’on soit montré comme un paria, quifenpigue mes médocs...

« Pendant longtemps, je n'allais plus aux Etats-Umis, me disant: "Je n'ai plus le droit d'y
aller". Parce que je n'ai pas envie de me déclawaila ! Et puis, voila, il y a certains pays, méme
au départ je ne voulais pas y aller, parce que gdis : "S’il m'arrive quelque chose... est-ce que
je pourrais me soigner 2

En fait, pour Etienne, raviver la pensée du VIHsIde ces voyages, c’est aussi réactiver
la crainte de la contamination. C’est ainsi au matim&l l'interviewer l'interroge sur la
crainte de la contamination, qu’il associe spontaerd un discours sur les voyages :

«Mais la, quand je vais en Afrique du Sud, ouais.ccgpgue je pense qu'il y a un interrogatoire,
et puis...aprés gu’est-ce que je fais des médicarRebemns la valise ? Pas dans la valise ? Dans
la valise : si la valise est perdue, comment jgFddonc il faut les garder sur moi. Si on les treuv
on va me demander ce que c’'est. Tout ¢a, ¢ca més.ougt du coup la contamination la aussi
elle...) Elle revient»

Ici, Etienne rappelle que les démarches inhéreates voyage #vivent» un vécu
négatif du VIH, vécu qui est en fait fortement a$8oa la crainte de la contamination.
Dailleurs, cette @ngoisse permanenteest évoquée tout au long de son entretien,aqak
soit la thématique abordée.

3.1.4. Effets de I'inflexion des trajectoires professiollegesur les loisirs

L’'impact du diagnostic n’est donc pas toujours direS’il perturbe indirectement les
loisirs, en induisant des difficultés d’ordre psgldgique, il le fait également en modifiant les
trajectoires professionnelles. Pour certains, éguibstic et la trajectoire de soin conduisent a
des ruptures dans les trajectoires professionneajl@svont a leur tour avoir un impact sur
'engagement dans les loisirs. Pour une partie R¥¥IH sans activité, I'arrét du travail
favorise un surinvestissement dans les loisiramaotent associatifs.

C’est le cas pour Bérangere, qui multiplie les\atéts loisirs depuis qu’elle a di arréter
de travailler. Aujourd’hui, elle affirme ainsi avodavantage de loisirs qu’avant :Des
activités, j'en ai fait plus qu'avant, hein, parcgravant je travaillais». Pour Patrick, la
principale conséquence de sa séropositivité coacémterruption de son engagement
professionnel, qui lui permet a présent d’avoirtdmps et de la liberté pour ses loisirs.
L’ensemble de ses activités se sont finalemenstoamées en loisir, des lors qu’il peut les
réaliser a son rythme :
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« J'ai pris ma retraite, donc alors la j'étais vraimelibre de ce que j'avais envie, envie de faire
«Le loisir c'est étre libre de faire ce qu'on a emvide faire, quand... Ne pas avoir de
contraintes»

«Quand je travaillais, c’est slr que les loisirs @distait, mais pas de la méme facen.

«On était contraint par un horaire. Les activitésiént réduites, parce qu’'on était contraint par
un horaire ; il fallait respecter certaines heures.

A linverse, Sophie, qui a interrompu toutes setsvaés de loisirs, s'engage davantage
dans ses activités scolaires durant les premigigd@ui suivent le diagnostic. Si elléaésait
des bétises avant, elle décide désormais de se concentraosyparcours scolaire :

« VU que j'ai quatre ans a vivre, alors j'ai quatr@r@ées pour réussir au moins dans ce que jai a
faire | Mes parents veulent que jaille a I'écolgest le moment pour moi de faire I'école, et de
leur montrer que... gu'ils ne soient pas totalemeéigud de moi, quois

Suite au diagnostic, et notamment a l'arrét deasésités collectives de loisirs en raison
d’'un sentiment de stigmatisation, Sophie s’invedtinc davantage dans ses études. Ce
surinvestissement, dans la mesure ou il est asadaiérainte de décevoir ses parents, n’est-il
pas une réaction au sentiment de honte induitgpdialgnostic ?

3.1.5. Changement de statut, carrieres de malades et moxveispositifs de loisirs

Le fait de se savoir séropositif engendre des @presices en chaine. Le nouveau statut
est vécu plus ou moins négativement. La mise gaitement peut s’accompagner d’effets
secondaires. Ces divers aspects peuvent entra@semddifications du sens des loisirs. Ces
derniers deviennent parfois des moyens pour tefggiter 'apparition des effets secondaires
des traitements, ou pour les anticiper. Ainsi, durkes premieres années suivant son
diagnostic et celui de son fils, Bérangére apprdbet’abord ses activités physiques et
sportives (APS) comme un médicament lui permettant de fuir la souffrance et de nespl
penser a sa seropositivité :

« Parce que ¢ca m'aidait énormément. C’est de faireidie quoi, de... ah ouais ! Tout le temps que
je l'ai suivi, tout le temps. Et la course, ouag® aide. Si vous voulez, au bout de quelques
kilometres... C'est violent la course, donc apréssvae pensez plus quoi, et vous étes
completement vidé, sans penser. Donc c’est desssoet médicaments, quoi, qui me permettaient...
Du vivant de[son fils], ah oui, surtout ¢a. Le sport surtout. Enfin leodpla course et la
natation »

Les loisirs physiques deviennent alors semblables &aitement qui permet de gérer la
douleur, avec une fonction d’antalgique et/ou deroleptique. lls semblent ainsi intégrer une
démarche de soin, sur un versant plus psychothétigpe. Pour Christian, ils ne représentent
pas un soin psychothérapeutique, mais un soin duscta musculation visant avant tout a
lutter contre les effets combinés du VIH, de saitément et de I'dge. Apres le diagnostic, il
se préoccupe ainsi davantage du soin de lui, nowrhpour contréler le vieillissement de
son corps : ¥arce qu’avant je ne faisais rien, je ne bougeas. @e me sentais vieillir. Alors
je me suis mis un coup de pied dans le cul, jeursedst : "Il faut que je bouge Ia, bientot je
vais étre grand-pere, alors..». Mais il associe finalement moins ce changemant a
diagnostic qu’'a son age :
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Interviewer : «Et c’est le diagnostic vraiment qui a... c’'est let fdiapprendre que t'étais
SEropo >

Christian :« Ah non, non, non, j'ai toujours été comme c¢a. Ah,@est parce que je n'ai pas
envie de vielllir ; moi c’est de vieillir ! Parceug j'ai 58 ans quand méme. (...) Ah ouais, mais tou
le monde me dit : "Tu fais ne pas ton age". Mais).h des fois je le sems

Reste toutefois a savoir si le diagnostic n'a paseatué cette crainte du corps
vieillissant... Car parallelement, si les pratigues « de soin »Béeangere et Christian
précédemment évoquées se mettent en place damsltenqui n’est pas un cadre de soin, le
diagnostic, ou la précarité qu’il entraine, engentlraussi I'entrée dans une trajectoire
médico-sociale et associative. La place accordémiude soi ne saurait alors étre comprise
en dehors de I'effet d’environnements qui produistes discours et des incitations a l'auto
prise en charge. Les associations accueillantatnagagnant des PVVIH qui proposent des
activités de loisirs le font d’ailleurs dans ledoa d’'une démarche ayant un objectif de
responsabilisation dans le soin et d’amélioratietiad« qualité de vie ».

Bérangeére integre ainsi, peu de temps apres la deodon fils, un Appartement de
Coordination Thérapeutiqgue (ACT), puis de nombrsuassociations (de lutte contre la
précarité, contre les inégalités, de PVVIH et déncburs). Cette trajectoire de prise en charge
'améne a débuter de nouvelles pratiques, ou @@memdre des anciennes : du théatre (en tant
gu’actrice et que spectatrice), de la danse et'@iture. Cette derniére activité semble
déterminante dans ce qu’elle désigne comme s@tour » ; retour associé a une forme de
reconstruction identitaire liée a uneecherche de sot. Le diagnostic entraine également un
parcours médical impulsé par la prise en chargeupamédecin spécialisé. Pour plusieurs
PVVIH, c’est ce médecin qui incite a reprendre RS en vue, selon Etienne, de diminuer
les «risques» associés a son état de santé.

L’annonce du diagnostic conduit pour quasimentd&amnble des répondants a un recours
a une association de prise en charge du VIH. Ceesoassociatif est de plus ou moins longue
durée. Seules Claire, Roland, Antoine et Noéllamhjamais été dans une AVIH (association
de prise en charge du VIH), chacun pour des raishiférentes. Les 17 autres PVVIH
interrogées en ont fréquenté, et continuent a sWYestir pour certaines. L’annonce du
diagnostic entraine fréequemment un début d’engagerassociatif, souvent par le biais
d’activités de loisirs. Sophie interrompt toutes aetivités de loisir suite au diagnostic, et en
développe de nouvelles au sein d’'une associatioR\A&H africaines. Ses seuls loisirs se
réduisent alors aux activités mises en ceuvre paadsociations. Elle n’a plus aucune activité
de loisirs individuels en dehors de ce cadre aasbdCet engagement bénévole et surtout les
rencontres avec des PVVIH gu'’il occasionne, luinpalr ainsi de dépasser sa crainte de la
stigmatisation, et finalement,davoir une vie normale :

« Et puis quand je suis rentrée dans la lutte vraitngnand j'ai compris I'expérience des gens,
jai lu beaucoup, je me suis informée, j'ai compige... j'ai su passer beaucoup de choses. Et la
j'ai commencé a avoir une vie normale.

En fait, les activités de loisirs associatives smeitrées sur I'apprentissage d’'une forme
d’expertise du VIH. Il s’agit de groupes de paraent l'objectif est d’acquérir des
connaissances et de s’informer sur l'infection.d.de chaque groupe, un « expert » prend la
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parole pour présenter un exposé sur une thématiglee,ensuite adopté tour a tour par
'ensemble des membres du groupe. L'engagement léan8AL apparait donc comme un
moyen de s’informer et d’apprendre a vivre aveXlld. Ce dispositif n’est pas sans rappeler
celui des réunions d’informations mises en place lpa associations de PVVIH, qui
poursuivent les mémes obijectifs. Ces « loisirsamsda mesure ou ils regroupent des PVVIH,
visent a favoriser I'échange de savoir entre legtigigants, pour qu’ils deviennent experts de
leur « maladie ». Les activités de loisir ou deomwivialité »° proposées deviennent ici des
occasions, sinon des outils, de mise en commugatapétences du « malade expert ».

3.1.6. Un impact du diagnostic immédiat, et direct, odél#, indirect et difracté

A priori, on pourrait étre tenté de croire que lagmostic de séropositivité au VIH
entraine une rupture nette, induisant des boulewszats définitifs dans la biographie des
individus. A linverse, au regard des premiéresorgges spontanément fournies par les
répondants, on pourrait penser qu’au final, le msgic n'a aucun effet sur les loisirs, et qu'il
existe une forme de continuité de I'expérienceaemétiere avant et apres le diagnostic.

L’analyse des entretiens non-directifs montre lmahl n’en est rien. En effet, seuls les
entretiens semi-directifs ont été intégrés a I'gsalthématique précédente, puisqu’en ce qui
concerne les interviews non-directives, il est isgible de repérer dans les discours recueillis
des éléments signalant clairement un «impact i sur les loisirs. Au contraire, les
individus tendent ici a afficher une continuité l@er existence, et a favoriser I'image du
maintien d’'une «ie normale». Leurs discours ne comportent finalement au@me
relevant du champ lexical de la rupture, ni mémesiduple impact du diagnostic sur leurs
activités de loisirs.

D’autre part, dans le travail d’analyse du matéeeueillis en entretiens, les chercheurs
se trouvent confrontés a l'impossibilité de délemitlairement ce qui reléve ou non de
limpact «direct » du diagnostic. Dans les emret non-directifs, les effets percus et
déclarés recouvre en fait des réalités qui renvogerensemble des items de la grille
d’entretiens — c’est-a-dire a la fois a la défunitiet aux trajectoires de loisir, a la sexualité, a
risque de contamination et a la fatigue. Il ne damldonc pas opportun de distinguer
'impact du diagnostic d’'une expérience plus gleball le vécu du VIH s’articule étroitement
sur des inflexions de trajectoires et de sens désitas sociales qui s'opérent dans des
environnements spécifiques. Pour comprendre lestseflu diagnostic, il parait donc
indispensable de se plonger dans les trajectoirdsso« carrieres » de PVVIH — et de faire un
détour par le sens particulier qu'y prennent t@sids. Il convient également de prendre le
temps d’analyser les discours produits sur descésmli vécu fortement impactés par le
diagnostic, tel le rapport au corps et a la seté@uali

3.2.Vivre et apprendre a vivre avec un corps contaminan

% Terme émique utilisé par les membres de I'associgiour désigner les temps en marge de ces réinion
d’'information, ou des activités a part entiere (coendes repas par exemple).
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Etre diagnostiqué séropositif au VIH, c’est sawain corps potentiellement contaminant,
et cela induit une modification du rapport a celiji-et a I'ensemble de ses pratiques
corporelles. La grille d’entretien semi-directivermettait de recueillir des données sur ce
point, notamment grace a une question :

«Vous est-il déja arrivé d’avoir peur de contamineu, d'étre contaminé lors de vos activités de
loisirs ? Pouvez-vous m’en parlern?

Cet aspect n'a pas fait I'objet d’'une question aeedans les entretiens non-directifs,
mais une attention particuliere a été portée adt@ment de discours pouvant y renvoyer. Au
cours des entretiens semi-directifs, rares sormdesonnes qui déclarent n’avoir jamais pensé
a la question de la contamination dans leurs ag&tivde loisirs. En fait, cette question renvoie
a la fois a un sentiment de culpabilité et a ungimaire d’'un corps hyper-contaminant, mais
aussi hyper-contaminable, car vulnérable. La ceailet la contamination n’est cependant pas
stable, ni indépendante des contextes. Elle vat@des moments, les espaces sociaux et la
nature des activités pratiquées.

3.2.1. Un corps hyper contaminant et/ou hyper contaminatgatre culpabilité et
vulnérabilité

Si certains répondants sont facilement rassurésepgprofessionnels de santé quant au
risque de contaminer, pour d’autres, par contiefofmation sur la quasi-absence de risque
de contamination ne suffit pas a dépasser cette East le cas de deux des personnes
interviewées, contaminées depuis moins de 5 atise & Etienne. Le second reconnait que,
méme s'il sait gertinemment qu’il n'y a aucun risque de contanmiorapar ce moyen-lfa
salive] », il est encore sujet a la peur ; bieretie’se soit atténuée depuis le diagnostic. Pour
Elise, cette crainte est également présente darsctités pourtant sans risque :

« Pourtant c’était de la gym tonique, donc il n’y @&wéen de... tu vois ¢a n’'était pas de la boxe, ou
jaurais pu saigner ! Mais oui, & des moments gdlavenir, oui. Pas tout le temps... Ouais, mais
de toute fagon au début j'étais completement...

Bien évidemment, le fait de se savoir indétectdaleassure. Cette connaissance ne
n‘empéche cependant pas Elise de prendre des mesw@g® spécifigues en cas de
saignements :

« Cette histoire, d’avoir compris que tu n'es plumt@ninante quand t'as une charge virale
indétectable, ¢a change tout. Ben oui, alors ¢angleatout... Pas sexuellement, mais ¢a change
tout dans ma maniére de... Si je saigne, évidemmsiegpelqu’'un s’approche de moi, si c’est ma
famille, je vais leur dire : "Ne me touchez pas !"

«Voila, quand méme, il y a encore une réticencesmage n'ai pas peur quand méme, mais je ne
veux pas..»

Claire est en proie a des inquiétudes similaires) ue son diagnostic date de plus de
vingt ans. Pour ses APS, elle précise d’embléelguésque de contaminer estguelque
chose de lourd a gérer. Elle ajoute toutefois que ce sont des freins tps PVVIH
s’imposent eux-mémes, et qu’il N’y a en réalitéuaudsque :
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« C’est quelque chose de lourd a gérer, ouais. Quandg faites du sport, que vous vous blessez...
Je ne pense pas que pour un séropositif le spdrtise vrai contrainte. Pourquoi ne pas faire de
sport alors qu'on est séropositif, quoi ? Pourquoé pas avoir des loisirs quand on est
séropositif ? C’est parce que ON se le refuse NOAEBAE, par peur de. Et finalement, peur de
qguoi ? Avec le recul, peur de quoi ? Je me fais, lalben, je me soigne. Moi j'ai toujours des
pansements dans mon sac, j'ai toujours de quonfiEtier dans mon sac, done...

La peur de contaminer qui les habite parait dosprdportionnée aux yeux méme d’'une
partie des PVVIH interrogées, que méme le disctuimmédical ne suffit pas a rassurer.
L’'imaginaire de la contamination associé au VIHeeadonc, de maniére plus ou moins sous-
jacente, trés vivace. Cet imaginaire renvoie fimaet a un corps hyper-contaminant, et au
sentiment d’un risque de contaminer exagéré pgora@ la connaissance que les PVVIH ont
de ce risque. Il apparait ainsi un déséquilibreecnbe connaissance consciente des modalités
de gestion d'un corps considéré comme a risquel’eavironnement biomédical (et le
discours de santé publique), et les pratiques taffec de gestion du corps, beaucoup plus
drastiques et restrictives. La crainte, fOt-ellationnelle — et consciente de I'étre —, devient
un obstacle a la réalisation de certains loisirs.

Avoir un corps contaminant, c’est également pdeguoids d’'une forme de culpabilité.
Etienne, psychothérapeute, a lui-méme d( acconuplitravail psychothérapeutique pour
supporter la peur de contaminer. Avec le recupeihse que le manque d’envie qui 'a fait
arréter tous ses loisirs apres le diagnostic é&mipartie lié a son sentiment d'étraine
bombe» potentiellement contaminante. Parallélement, désinvestissement des loisirs est
aussi associé au sentiment de pasésiter» le droit d’en avoir. Car son corps dangereux
supportait le poids d’'une sourde culpabilité. lIméritait aucun loisir :

« J'ai tout arrété. Avec un sentiment d’étre mauvdiétre pas bon, d’étre... de plus avoir droit &
rien » ; «ll y avait aussi le sentiment que je ne méritaisspl.. enfin moi je ne méritais plus rien !
Donc je reste chez moi et j'attends la mort... Beapam®ette idée de mots.

L’infection, vécue comme un verdict, impose un tenape certitude : il ne mérite plus
d’avoir des loisirs, il ne mérite que la mort. Emiexe-plan, le désir et I'envie se trouvent
barré par un sentiment de culpabilité :

« De toute facon, apres, on est autocentré sur sonen®n est centré sur cette maladie, et il n'y a
plus rien, il N’y a plus de vie. Il n'y a plus d\@e de rien. De loisirs, ou d’autres choses...

C’est finalement un travail psychothérapeutiquejrethangement de médecin, qui va lui
permettre de dépasser ce sentiment de culpabilitke geprendre ses loisirs. Le poids de
'imaginaire d’'un corps hyper-contaminant peut ddewenir une source de culpabilité, ce
sentiment venant faire barrage au désir. Le maukenvie » est alors mis en avant pour
expliquer l'arrét des pratiques de loisirs, dansisure ou le sentiment de culpabilité génere,
finalement, une impossibilité a prendre plaisitdme forme d’autopunition.

Outre la crainte de contaminer, c’est aussi cellétrel contaminé par un virus
supplémentaire qui, pour une population vulnéradabetermes de santé, peut peser sur
linvestissement dans les loisirs. Cette peur premeé place particuliere dans certains
contextes ou situations. Dans le cadre de la sé&ugli est une dimension importante de ses
loisirs, Christian met en ceuvre des stratégieseddan de I'information visant a réduire son
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risque d’étre contaminé par une autre infectiomsAia la salle de sport ou il pratique, il a dit
a tous ses membres qu’il est séropositif :

«Je n'aime pas trop les jackpots 13, alors je I8 di'Je suis indétectable, si t'as rien, ¢a vasiet
t'as quelque chose, je ne fais rien, et puis ctest !" Ben ouais, je préfére, parce que moi, les
préservatifs, ¢ca me fait mal. Et puis ¢ca me coups, talors... (Sans préservatif, tu demandes
avant) Ah ouais, ouais, ouais, si la fille n'a pd#patite, n'a pas... Parce que je ne veux pas
attraper n’importe quelle merde non plus...

Les loisirs constituent pour lui un moyen de rene@mdes femmes. Or il refuse
I'utilisation du préservatif. En fait, sa seuleaségie de gestion de la contamination renvoie a
un contrble des risques d’étre a nouveau contanhiedait de s’engager dans une relation
sexuelle le confronte au risque d’une nouvelledtib®, mais il ne redoute pas de contaminer,
car il se sait indétectable et donc, sans aucutedmn-contaminant. Il prévient alors qu’il est
séropositif. Faut-il voir Ia un moyen de préveng sh vulnérabilité, une vulnérabilité qui
risquerait de le confronter a la souffrance deautaenue d’'un nouveau diagnostic ?

C’est pour cette raison que Sophie évite les édwnglanges de salives et de sueurs,
qui lui font redouter d’attraper une hépatite. EHlst persuadée que ces deux sécrétions
corporelles peuvent transmettre le VHB ou le VHE@UE conviction a des effets sur sa
sexualité — elle n'embrasse pas les hommes —,anas sur ses pratiques sportives :

«Quand je fais du sport peut-étre, oui, parce qagis eu une information selon laquelle des
hépatites se transmettaient par la sueur aussrsado coup quand je jouais avec les gens, je dis...
je me frotte pas, quoi! Et puis méme quand il ¢aaud, que quelqu’un transpire, je n'‘aime pas
gu’il se frotte a moi ! (Parce que t'as peur detitaper ?) Ouais, je ne veux pas attraper une
hépatite »

Nabila évoque cette méme crainte, mais dans leqadfessionnel. Sachant ses défenses
immunitaires faibles, elle redoute d’étre en présede personnes a risque, ou de produits
chimiques nocifs pour la santé. Cette crainte n@stefois pas évoquée dans ses loisirs. On
peut cependant se demander si elle ne revienefirait pas dans toute activité collective ?

Claire ne peut plus effectuer certains voyagesseameédecin refuse de lui faire certains
vaccins indispensables. Elle sélectionne donc déssrles destinations pour lesquelles aucun
vaccin n’'est nécessaire ; elle va par exemplerpautiCap Vert avec sa famille. L’évocation
des « corps étrangers » qu'il ne faut pas qu'a@tieille dans son organisme ne renvoie-t-elle
pas, en arriere-fond, a une crainte d’étre contaenth

«Par contre, la seule contrainte par exemple, pag Ibisirs, c’est que... bon, on aime voyager,
mais je ne peux aller que dans des pays ou il rpasbesoin de certains vaccins. C’est pour ne
pas me donner une maladie.... Je n'ai pas le droinédefaire vacciner contre le palud, il ne faut

pas me mettre de corps étranger... efifion médecinhe veut pas.»

L’eau et le froid semble par ailleurs étre des @mus percues comme augmentant cette
vulnérabilité aux corps étrangers. Pierre-LouisepFend pas la piscine durant I'hiver qui suit
ses probléemes de santé, accompagnés de douleurpead’«attraper froid» : «Donc
Javais repris en octobre I'aquagym, je n’'ai paspres la piscine, parce que javais peur
d’attraper froid, d’étre malade. Parce qu’'on esadile des poumons, quoi... Et puis le vélo
non plus». Ce retrait n’est-il pas aussi lié a une craintérd’@ontaminé ?
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On observe une baisse de la fréquentation de tinpihiver'’, et plusieurs personnes
de l'association proposant un créneau de natationemt ne pas vouloir atraper froid».
Lorsqu’une personne arrive a la piscine en étarttanée, c’est l'intervenant qui lui conseille
de ne pas venir, pour ne pas prendre de risqueoOmait croire qu'il s'agit la seulement de
prévenir du froid, désagréable en période hivernalefragilisant I'état de santé. Pourtant,
l'analyse d’entretiens réalisés par la directrice khssociatio® améne une nouvelle
interprétation. L’une des bénéficiaires de I'asation souligne ainsi :

« C’est vrai que I'hiver, il fait froid, et il y a l@icoup de gens qui ont la créve qui arrivent a la
natation, des gens malades. Et j’ai 'impressioe guéme en faisant attention, en se protégeant, en
se couvrant bien en sortant, tout ¢a, je me demanad® n’attrape pas des cochonneries quand
méme, des gens qui crachent dans 'eau, des gemgraés, tout ca»

Si l'eau est parfois percue comme un milieu dangeraotamment lorsque les PVVIH
ont des plaies ouvert€s puisque pouvant transmettre leur virus, c'estcdégalement un
environnement confrontant au risque d’étre (suntaminé. Michelle évoque par exemple sa
volonté de se protéger des sécretions corporediesadtres, qu’on attrape», de la méme
maniere que l'on attrape froid». Ce n’est ainsi pas uniquement le « climat » ppse
probleme, mais bien I'environnement aquatique, épgndé comme vecteur des virus dont
les autres sont porteurs.

3.2.2. Gérer le risque de la contamination : un apprerags parfois long

La crainte d’étre contaminé semble finalement émohvec le temps, mais aussi, comme
nous le verrons plus loin, en fonction des enviesnents sociaux. L'inquiétude apparait bien
plus forte durant les premiers temps suivant lgribatic, avant de diminuer par la suite, selon
des temporalités différentes en fonction des persarRoland précise ainsi que :

«Au départ javais parfois peur. Au début, au toebdt que jai été contaminé, oui, je... Mais
c’était pour tout ! J'avais peur de me couper, gés peur de me raser, de... Une fois je m’'étais
rasé, je m'étais coupé, je m’'étais mis a pleurdiout ca parce que je m’'étais coupé et que je
saignais. Alors c’était quelques semaines apses.

C’est donc une forte angoisse qui caractérise gamiere période. Pour autant, cette
crainte s’apaise par la suite, pour finalementloe jamais apparaitre au cours de ses activités
de loisir, notamment grace a I'environnement an skiquel il pratique la boxe. Plusieurs
facteurs conduisent les PVVIH a se repositionnantja cette angoisse. Le premier est le fait
de se savoir indétectable», et donc biologiguement assuré d’'un risque darnination
guasi nul. Certains sont méme conduits a considgrertrop penser au VIH, c’est finalement
mettre sa santé en jeu, et risquer de dégradgrasametres biologiques. Christian explique :
« A force, je n’y pense plus... A chaque fois, y pertgseme met le moral a 0, et ca me fait
diminuer les T4».

" Durant le créneau de natation de I'associatiompméessionnels des maladies chroniques, dans weinei
publique.

18 La directrice a proposé a I'enquétrice d’analy&dr entretiens de bilans effectués avec des PVVIH de
I'association. Cette analyse a été exploitée commdocument de I'association, mettant en jeu lesactions
entre la directrice et les bénéficiaires.

19 Etienne interrompt ainsi la natation a chaque doi§ a une plaie ouverte.
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Le recours au médecin figure un second facteuraisement de cette crainte, notamment
lorsqu’elle a été exacerbée par des proches. St diagnostic, Bérangére est accusée de
risquer de contaminer un proche parent chez gaisadist réfugiée durant la maladie de son
fils. Elle sollicite alors son médecin, qui la calm

«J'avais été en larme voir le Dr Nicolas : "Mais o&st pas possible, je ne vais pas aller chez
mon pere, je vais le contaminer !" Et elle m’a t@€®. Et puis moi aprés, j'étais blindée quei

A l'opposeé, les personnes pour qui cette questionstjue de contamination ne se pose
plus dans le cadre des loisirs, mais uniquemens darcadre des rapports sexuels, sont
finalement celles qui sont diagnostiquées depupue longtemps. Nabila, diagnostiquée en
1999, dit connaitre les modes de contaminatiore Bl& donc pas cette crainte, en tout cas
dans les loisirs :

«Comment les gens y peuvent l'attraper, on m'a gugli Et ca n'est pas du tout ce qu’on
entend... Voila, par la salive ou par... enfin par pldé truc. Donc de ce c6té-la, voila, je... ca va,
je n’'ai pas peur»

Patrick, diagnostiqué en 1990, affirme égalemerd gette crainte de contaminer le
«bloque» dans ses rapports sexuelsBen, avec des copains et des copines ¢a n'a pas de
rapports» ; «C’est des bons copains, des bonnes copines avanqugole... et ¢ca s’'arréte
la ; d’'ailleurs, qui ne sont absolument pas au @nirde..». Christian, qui est la personne la
plus anciennement diagnostiqué dans I'échantilt®8%), ne redoute absolument pas de
contaminer, ni dans ses loisirs, ni dans ses réppexuels. Globalement, cette crainte pese
par ailleurs différemment selon les activités, tapports sexuels étant I'activité la plus
sensible, pour laquelle la crainte de contamirgarré la plus difficile & enrayer.

A lI'opposé, pour Joélle, cette crainte n'a jamadés grésente dans les loisirs. En fait, ils
semblent constituer le seul espace ou cette peupas sa place ; voire méme, ils peuvent
participer de sa réduction. Bref, la question dgdation de la contamination disparait dans
les loisirs. Ne servent-il d’ailleurs pas un pdioablier ?

«Quand je suis vraiment en dehors de ma vie... edfimale, quand je suis... pour sortir, aller
faire du sport, aller faire les magasins, jessa®ublier un petit peu tout ¢a. C'est vraiment
guelque chose qui me détend, d’'aller m’amuser efodir un petit peu de mon quotidien et de ma
maladie. Je dis... je sais, je n'oublie pas que je malade, mais j'essaie vraiment de I'enlever de
ma téte, et de me dire : "Oh ben, c’est bon, quddoric je N’y pense absolument pas !

Si cette crainte est absente dans le cadre deises,lJoélle ne nous dit pourtant pas si
elle y pense dans ses autres activités, la ourlaggeau VIH reste bien présente. Les loisirs
sont-ils le seul espace ou elle réussit a mettredtke cette angoisse, ou bien n’y pense-t-elle
tout simplement jamais ?

3.2.3. Une crainte renforcée dans certains environnemsotsux et matériels

L'exemple de la piscine et de la natation, notamntzms la maniere dont elles sont
vécues par Michelle, montre combien le type d’emuiement et d’activité — et les fluides
corporels auxquels ils confrontent —, font variette crainte. Michelle redoute ainsi la
transmission de virus par I'eau, mais uniquemensda cadre de la piscine publique ou a lieu
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le créneau de natation qu’elle fréquente dansdescde son association. Cette crainte n’existe
dans le cadre du créneau d’aquagym qui se déraie th piscine d'un foyer d’accueil
médicalisé (FAM). D’ailleurs, les arréts de praggsont beaucoup moins nombreux dans
cette activité gu’en natation. La piscine du FAMagffée a 30°, et ou ne se retrouvent en
méme temps finalement que les bénéficiaires deaudiggm, pourrait bien diminuer cette
crainte. A contrario, une piscine publique, dans eau plus froide, pourrait renforcer des
craintes « d’attraper froid » et donc d’étre coriteémLe froid semble raviver un sentiment de
vulnérabilité, et le partage d’'un environnementamue collectif, celle de la contamination
par des virus. L’engagement dans une associatio®P\@élH semble en fait en mesure
d’atténuer la crainte de contaminer. Au début, avarelle n’intégre les @assos», Elise y
pense plus spécifiquement dans ses APS :

«Quais, au début, quand j'ai su que j'étais contageinquand j'étais au sport, pas avec I'assos....
au début je n'étais pas avec I'assos ! J'étais porsdans mon village, hum... ouais, de toute fagon
je ne pensais qu'a ca! Oui, enfin que cette pathi@ était dans ma téte quand méfiel
redoutais... ?) Ben, je ne sais pas, de me faire deasaigner, enfin tu vois ».

Il semblerait donc que cette crainte ait eu daygntiimportance lorsqu’elle s’engageait
dans un club traditionnel, avant qu’elle n’integeecréneau sportif d'une association de
personnes atteintes de maladies chroniques. Caldraibil dire que pratiquer avec d’autres
personnes atteintes de maladies chroniques rédciiinte de la contamination ? Ou bien que
risquer de se trouver dans une situation percuemedangereuse — ou la contamination d’'un
partenaire est possible — revient a risquer d'@isile (Ferez et Thomas, 2012) ? Enfin,
n'est-il pas possible que cette crainte de contamgoit en fait, une peur attribuable aux
autres, introjectée et incorporée ?

Au-dela de I'environnement physique, les caradiguss propres de l'activité peuvent
renforcer la peur de contaminer. On comprend quiaitede pratiquer la boxe, un sport
considéré comme violent, et pouvant entrainer blesset saignements, puisse alimenter cette
peur. Pourtant, c’est finalement I'environnementiglodans le cadre duquel la pratique se
déroule qui parait déterminer I'importance de cetéénte. Roland se souvient effectivement
avoir eu peur au début de son engagement pugilestikPour la boxe un peu, parce que je
me dis, si je prends un coup, que je saigne, undamme ¢a, pfou... Apres, si je m'arréte a
ca, je ne fais plus rien, quoi! Donc, euh... pdsspgue ca en fait». C’est en derniére
analyse le cadre et lammentalité» du club ou il pratique qui I'ont rassuré tiscne sont pas la
pour te défoncer la téte ou un truc comme ¢a, guoi

Etonnement, I'environnement familial semble étrielicgui suscite le plus la crainte de la
contamination, notamment parce qu’il semble esskemte protéger ses proches. Claire
redoute particulierement de contaminer les membeesa famille. C’est pour cette raison
gu’elle les a avertis de sa séropositivité :

«Alors je l'ai dit & mon frére et & ma sceur... |l faetr dire ! Parce que déja si je me blesse
guand je suis avec elle, le réflexe d’'un enfant..il@a me touche pas ! Alors ¢a c’est un truc,
aussitét que je saigne comme ¢a, il ne faut pasms'approche de moi. Ah ouais, c’est instinctif.
Je mordrais ! On ne me touche pas... Ca, je ne@tppas »
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Elise évoque également cette crainte que sa méaenei s’occuper delle, ou la
«touche», lorsqu’elle est blessée et gu’elle saigne. F®émrangére, c’est au contraire la
crainte explicitement formulée par des membres aldamille, durant les premiers mois
suivant son diagnostic, qui contribue a nourrir aogoisse et sa propre incertitude. Sa sceur,
médecin, formule alors sa peur qu’elle ne contansioe pére lorsque, avec son fils, ils
s’installent chez lui.

Si les risques liés au sang dominent I'imaginaieelal contamination qui peut hanter
'engagement dans les loisirs dans la période giasfrostic, ce n'est pas le seul fluide
corporel percu comme dangereux. On pourrait pemsetes pratiques physiques et sportives,
parce qu’elles mobilisent davantage le corps eteggdm de la transpiration, sont plus
concernées par cette crainte (Duval, 2012). Onrpitwaiussi la croire limitée aux activités
collectives. Elle concerne pourtant aussi des ié&sivnon sportives et/ou individuelles.
Etienne affirme ainsi que cette peur a pu survdaits le cadre de son activité théatrale,
lorsque la salive était en jeu :

« La premiére fois ou j'ai embrassé une partenairesiene, la... C'était il y a trois ans, trois ou
quatre ans. J'ai joué surtout a Avignon, et je deV@mbrasser. Et je redoutais ce moment-la. Il y
a eu un... Alors que jembrasse mon compagnon gastdéme (il est séronégatif ?) Ouais. Mais
la, ce n'était plus dans le cadre sexuel. Dans dgusl, c’'est différent, mais dans un cadre
purement de loisirs, comme ¢a, 13, la premiére ifojsa eu une... (...) Je me suis dit : "Est-ce que
je saigne pas quelque part ? Est-ce que... ?" MoBan, apres ca était plus... Voila, c'était plus
facile.»

La salive est donc un fluide corporel considéré mercontaminant, ce qui lui pose
également problémes dans des activités de loisgidérées comme individuelles, comme la
cuisine : «J'étais obligé de faire la cuisine, parce que chea, c’est moi qui la fait, mais
c’était toujours terrible, toujours difficile, toaprs, cette angoisse permanente... Donc des
précautions hors de propos»! Etienne déploie alors des stratégies pour géraisque de
contamination, comme le fait de changer de cuileehaque fois qu’il golte un plat Je
faisais la cuisine avec des gants en latex®On retrouve ici une crainte de la salive simd@ai
a celle évoquée par Michelle.

3.3.La reconfiguration de la sexualité

En fait, le principal impact de la crainte de laxtzomination liée a la vie sexuelle, les
sécrétions sexuelles étant percues, avec le samgne les plus contaminantes. Une majorité
des personnes interrogées affirme avoir interrong@initivement ou non, leurs relations
sexuelles, passageres ou au sein d’'un couple stalile a I'annonce du diagnostic. Certains
évoquent le manque denvie» (Elise), d'autres la peur d’étre éehaudée>, comme
Bérangeére, qui n'a pas repris sa sexualité depudidgnostic, voila plus de vingt ans. Par-
dela la stricte question de la sexualité, pour schase pose la question de dire ou ne pas dire
son statut sérologique a ses éventuels parterssresels. Lorsque Nabila évoque I'impact du
diagnostic (en termes de changement corporel, deersue d’incapacités et de risque de
visibilité), elle enchaine en précisant qu’elletéwe rencontrer des hommes :
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«C’est vrai que il y a des trucs que... ouais, ma@gas que je ne pourrais pas faire. Déja, déja,
par rapport... méme la rencontre d’'un homme ou glaein, moi j'ai toujours évité. Je n’'ai pas
cherché déja a... Je n'évite pas, mais je sais queeepourrais plus. Méme intimement,
sexuellement, tout ca. Oh I3, la... Parce que apriesidra bien que j'en parle, heins

Ainsi, la dimension de la sexualité est totalemextiue dans ses loisirs jg ne le
recherche pas), malgré les incitations de ses amies et deillea €Cet état de fait est
clairement associé a sanaladie» :

«Parce que je sens, inconsciemment, que par rappoma maladie... ah, ¢ca va poser des
problémes, et je ne veux pas. Et je ne veux paglétis ce... dans ce... bon aller, dans ce conflit —
je vais dire conflit, heir, parce qu’aprés : "na-na-ni, ha-na-na. »"

A un autre moment de [l'entretien, quand elle évodmequestion du risque de
contamination, elle parle & nouveau de l'arrét @esexualité. La seule incidence que Nabila
évoque en lien avec la crainte de contaminatiomreare ce refus de rencontrer des hommes,
et d’étre confrontée au choix de dire ou de taireséropositivité. Plus globalement, si pour
certains la sexualité n’a pas repris depuis lerdatic, on peut identifier pour d’autres des
phases ou des étapes de retour plus ou moins psifgrers elle.

3.3.1. L'arrét de la sexualité, un effet de I'age ?

Pour certaines personnes interrogées, la sexagliarait comme impensable, non pas a
cause du VIH, mais en raison de I'age. Roland asdacsexualité a ses sorties en boite de
nuit. Mais depuis quelques années, il les a dingaué

«Le sport, non, concert non plus. Parce que j'y yaigir faire du sport, je n'y vais pas pour

rencontrer... Concert aussi, c’est pareil, j'y vgisur... concert, cinéma, 'y vais pour le spectacle.
Donc aprés bon, bien sdr, quand je sors en boité, mais... Ce qui arrive beaucoup moins
souvent qu'avant ! (Ah ouais ?) Trop vieux pouttésices foliess

Marc se présente pour sa part comme amgien gay», car aujourd’hui, il n’a plus de
relations sexuelles : Avec ma tronche, maintenant, je n'ai plus de sutd@s se fait des
bisous pour se dire bonjour, et tout, mais c'esitto Il faut dire qu'avec I'age, il s’est
éloigné des modes de drague et de rencontre eeungifly, auxquelles il refuse de coller. I
préféere désormais s’occuper de sa santé, plutbtigudaire des onneries», notamment en
matiere de pratiques sexuelles :

«On peut dire qu'on est devenu un célibataire endu@n est redevenu un peu fétard aussi, on...
pfou... J'ai laissé tout le systeme de drague dayrecherche de... et tout ¢a, sur le coté, patee g
¢ca me prenait trop le chou ! Et puis vraiment, qlig® me regarde en arriere, je trouve que j'ai
passé I'age... j'ai passé I'age, et puis il vaut mrigue je m'occupe de ma santé que de faire des
conneries comme ¢a.

Pourtant, 'age ne semble pas suffisant pour ewpliqcet arrét. Marc évoque une
nouvelle priorisation de ses activités depuis bgdostic : la santé passe avant la sexualité,
comme si les deux étaient nécessairement excliugifgle I'autre. On pourrait d'ailleurs se
demander si évoquer les effets de I'age n’estdimaint pas une maniére de justifier I'arrét de
la sexualité ? A moins que cette retraite sexustigenvoie a une raison plus difficilement
avouable...
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3.3.2. Jeux de séduction et relations occasionnelles

Pour certaines femmes, les relations sexuellesémples ou au sein d'un couple,
semblent devenues impossible. Pour y pallier, camiéres reconstruisent de nouveaux
modes de relations, mettant plus ou moins en jeexaalité Joélle n'a semble-t-il pas mis en
pause sa sexualité suite au diagnostic. Par cagres une rupture difficile avec I’'homme qui
'a contaminée, elle ne souhaite pas se remettreoaple. Pour autant, avoir une petite
relation, machin, il n’y a pas de souei La perspective d’une rencontre amoureuse rigexis
plus dans ses loisirs :Ge n’est pas mon truc, quoi. Je ne suis vraimestgaaur... méme si
je vais en boite, tout ¢a, moi c’est vraiment pauamuser et pas pour trouver un mec, ou
guoi que ce soit, je ne suis vraiment pas dans eeSi Nabila discute avec des hommes, et si
parfois il y a des jeux» avec eux, cela ne doit pas aller plus loifNo@, moi ¢a n’est pas du
tout dans ma téte ou dans mes loisirs, ou dansien@evtous les jours, hein

C’est aussi le cas d’un des hommes interrogés. Paiuick, c’est le départ a la retraite —
haté par son diagnostic — qui conduit a développer pratique sportive ou la séduction
devient un loisir, notamment dans la salle de sgoiit fréquente : &Non, ce n’est pas de la
drague, je n'appelle pas ca de la drague, mais glaibonnes copines avec qui je m’entends
tres bien, et on ne flirte pas, mais enfin, onasiedes petites confidences, etc., on parke. |
lui arrive d’ailleurs de rencontrer ces copinedehors de cette salle :Qui, a I'occasion on
va au restaurant ensemble, il N’y a pas de tabaudne situation qui ne lui arrivait jamais
avant qu’il arréte le travail :

«Ben, je sortais moins. Donc non, ce n'était pad todait pareil. J'étais moins... d’abord je
travaillais, j'étais moins libre. (...) Donc la c’edes bonnes copines, des bons copains, et on rigole
bien ! Parce qu'on ne muscle pas que des bras ®fjaabes, la langue aussi, les zygomatiques
aussi '»

Patrick affirme par ailleurs que la crainte de tmtamination 4e bloque» dans ses
rapports sexuels avec sa femme. Il semble donéneré$’en tenir a de simpledlikts », mais
ne s'engage jamais dans des relations sexuelleitzsa pratique de la musculation semble
lui offrir une maniére de renouer avec en jeu deélduction, sans pour autant s’engager dans
des relations sexuelles.

Il semblerait donc qu’aprés un arrét de leur vieedeple, ces trois personnes reviennent
progressivement a des formes de sexualité, s@supprimant la dimension du couple stable
et en se contentant de relations courtes, soitiearft I'inverse, soit encore en mettant en jeu
des rapports de séductions. Faut-il voir la degeStantermédiaires annoncant un retour a une
sexualité « normale » ? C’est grace a son engadeassociatif dans une association de
PVVIH qu’Elise va a nouveau « ouvrir les yeux »Maintenant j'ai les yeux ouverts et je
regarde. Je me suis approchée d’'un garcon, »€€e dernier est un autre participant de
'association. Le retour vers la sexualité pensas’opérer au sein du milieu associatif, avec
d’autres PVVIH. Elise insiste : @est que je me suis apergue que, ¢a y est, queiqoeut
m’attirer. Voila, le but c’est cab. Méme si cette relation n’a pas fonctionné, el était
trop «compliquée», elle a constitué une étape importante danpé&a&nce du VIH.

3.3.3. Des trajectoires chaotiques de rapport a la sexaallL’exemple de Sophie
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Certains affirment que leur sexualité n'a pas @@ldversée. C’est le cas de Christian.
Les loisirs auxquels il s’adonne, notamment ceuxdeumettent en contact avec des femmes,
figurent ainsi des moments, sinon des moyens (cotammearche en ville) pour faire des
rencontres et envisager une vie de couple. Pouitaptécise également qu'il se sent plus
vulnérables aux autres virus, et gu'’il informe dgmes partenaires de sa séropositivité, afin de
les amener a lui révéler les risques qu’elles entedcontaminer. Il semble donc que, sur la
sexualité aussi, certains mécanismes de défendenmt s I'ceuvre pour préserver une
apparente continuité. Pourtant, la rupture engendeg le diagnostic ne semble pas nette et
irréversible. Les trajectoires de sexualités fleatu

L’exemple de Sophie montre a quel point le retoenrswne sexualité et un rapport au
couple « normal », ou « comme avant », n'est pasalie, mais plutét chaotique, avec de
nombreuses étapes, parfois difficiles. Juste afmédiagnostic, la question du couple ne
semblait plus se poser pour Sophie, victime d’'uétate la sexualité liée a une perte d’envie :
« Cette envie n’existait plus; «C’était pour moi quelque chose de... qu'il fallaiisiser
tomber, quelque chose qui n’avait plus dimportanca ne m’avait apporté que du
malheur». Cette envie revient pourtant grace a son congpagde premier a qui elle en a
parlé, et qui est devenu son mari (qun'aimait a cette époque et qui me soutempitMais
depuis sa séparation avec son mari, les choseslsatuveau compliquées :

« Ca me manque beaucoup. Ce n'est pas le sexe quiamgue, mais c’est le fait d’avoir a coté de
Soi quelqu’un avec qui je puisse partager quelduese de vrai, parce qu’'aujourd’hui il y a quand
méme ce phénomeéne de VIH qui fait que ce n'eséyident. Ce n’est pas évident parce qu'on ne
peut pas se mettre avec n'importe qui, et si oivara s'entendre avec quelgqu’un, il faut trouver le
moyen de lui dire, ce qui fait que ¢a rend la chiosaucoup trop compliqué.

A cause d'une &es mauvaise expeérieneeavec une personne séronégative, qui I'a
amené a étre victime demépris», Sophie n’envisage désormais d’avoir une reatagjio’ avec
un homme qui est éans sa situatios. Elle évoque un blocage et la crainte de revinre
expérience désagréable Denc du coup, séduction, drague, si je le faist falexcuser mais
ce n'est qu’a... ¢a a un caractére beaucoup plusedeyue relationneb.

La peur de la contamination n’apparait pas toujapsntanément dans les entretiens
non-directifs. Seules quelques personnes I'évoqueats pour la plupart, cette crainte ne
semble pas étre dicible, ou méme pleinement camgcpour certains. Pourtant, on voit bien
gue pour la majorité des personnes directementrogges a ce sujet, elle est belle et bien
présente, de fagon plus ou moins intense, et plunans amplifiée selon les espaces et les
activités. La premiére conséquence du diagnosticd’agleurs bien souvent liée a un arrét
brutal de la sexualité.
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4. Trajectoires de vie, carrieres de PVVIH
et reconfiguration du sens des loisirs

Si le diagnostic de séropositivité au VIH est pepan les personnes concernées comme
ayant induit des modifications du rapport au combs,vécu des loisirs, et engendré une
gestion de sa visibilité, force est de constatex ges impacts sont, a un second niveau,
perceptibles au travers des perturbations destodjes. Interroger directement les personnes
sur I'impact qu’elles prétent au diagnostic a permdiappréhender un certain nombre de
logiques discursives de positionnement identitaidEns les entretiens semi-directifs.
L’'analyse des trajectoires de vie avec le VIH offree autre entrée, qui apporte des
informations complémentaires. Cette analyse pernmamment de repérer des modes
d’explication des inflexions de trajectoires, et siens des loisirs, que les répondants ne
peuvent conceptualiser comme des conséquences afnodiic. En fait, I'impact du
diagnostic tend a étre diminuer par certaines peEIEs®) soucieuses de préserveme vie
normale», et il existe des processus qui ne sauraient@l, voire méme étre conscients. Les
données recueillies par I'observation participagportent ici un éclairage particulier. En se
centrant sur les interactions menées au sein desoenements associatifs, et plus
spécifiqguement dans les activités de loisirs quileposent, elles permettent d’identifier le
sens conféré aux activité@s situ, tel qu’il est négocié dans un cadre social paligc. Ces
activités peuvent d'ailleurs revétir un sens déférselon les participants.

L’analyse des données recueillies sur les trajexgale vie avec le VIH, et sur I'évolution
du sens des loisirs au cours de ces dernieregpu&aplonc sur trois types d’informations.
Premierement, elle repose sur une analyse thérsatigs réponses aux questions posees
(dans les entretiens semi-directifs) sur le sembaé aux loisirs, mais aussi sur les arréts et
les débuts de pratique, ainsi que sur les freifigoditateurs de I'acces au loisir. La question
portant sur la définition des loisirs (égalemensgm a la fin des entretiens non-directifs),a
également été I'objet d'une analyse thématique.siansecond temps, les themes identifiés
ont été complétés a I'aide des discours produits des entretiens non-directifs. L’'ensemble
des éléments associés a un arrét ou a un débtivitéade loisir post-diagnostic ont ainsi été
intégrés a I'analyse. Les freins et facilitateugsont pas été intégrés, car ils n’ont jamais été
directement mis en lien avec une modification dgettoire ; leur prise en compte comme
eléments déterminants (et non comme simple élénwmgisficatifs) des trajectoires aurait
donc constitué une interprétation abusive.
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Au total, il apparait que le diagnostic entrainengpremier niveau, une redéfinition des
loisirs, qui prennent des colorations différentefos les caractéristiques des individus. Le
sens de I'engagement dans les loisirs oscille aatse une logique de fuite de formes de
contraintes (professionnelles, familiales, assiv@a) et la volonté d’'étre astreint a un
minimum de contraintes, de liens sociaux, et d'pecwles journées trop « libres », exposées
a I'angoisse de I'ennui et a la crainte de I'isodaii Suite au diagnostic, les loisirs deviennent
egalement, des moyens de lutter contre les effeiagnostic, ou de les prendre en charge,
gue ces effets soient psychologiques, sociaux ugisdjiisolement) ou d’ordre strictement

sanitaire.

A un second niveau, ce sont les trajectoires dsiréoiqui se trouvent directement
impactées par le diagnostic, contribuant a la iedi&n de ces activités. Au-dela de la simple
guestion financiére, spontanément mise en avantpd®essus plus complexes sont en jeu,
associés notamment a la volonté d’éviter les risgieerupture biographique, et de préserver
une forme de continuité dans les trajectoires.deta-les incapacités réelles auxquelles il faut
faire face, un certain nombre de barrieres symhe8gs’érigent, venant freiner I'acces aux
loisirs. Si la fréquentation des associations pémieemaintenir cet acces, le statut de malade
chronique qui s'impose avec I'entrée dans unedraje d’accompagnement associatif est de
nature a perturber le sentiment de continuité itkere par ailleurs revendiqué. La
redéfinition des loisirs est pourtant aussi misearvre pour préserver cette continuité. Car en
redéfinissant leurs loisirs au regard de finalgi@asi thérapeutiques, les personnes accroissent
leur sentiment de limiter les risques de rupturenduiraient une dégradation de sa situation.

4.1. Diagnostic et redéfinition des loisirs

Lorsque la question de la définition des loisifspasée, Nabila commence par les définir
en fonction de leur dimension corporelle. Les Isiseraient des activités mettant en jeu le
corps. Un corps potentiellement visible, comme gisxine par exemple. Un corps qui est
aussi source de fatigue :

«Moi je pense que tout ce qui est... ouais, au niypdggique, tout ce qui est... ou on va avoir le
corps, comme la piscine.

«On va se sentir toujours fatigué, au niveau... oumisniveau loisirs aprés... sportifs je pare.

En fait, cette premiére tentative de définition roegpe principalement les activités
sportives, dont elle précise queac peut étre des passionsegalement. Cette association
spontanée du loisir aux activités physiques etts@sr se retrouve dans I'ensemble des
entretiens non-directifs. Il s’agit des premiéresivités de loisir qu’ils évoquent, et ont
souvent bien des difficultés a évoquer leurs aésvide loisirs non sportifs. Comment
expliquer cette identification spontanément desineia I'activité physique ?

A un autre niveau, ce sont les activités indivitRegeljui sont les moins souvent citées.
Obtenir des informations sur les loisirs non sfpgrtet a fortiori sur les loisirs non sportifs
individuels, comme la lecture, exige de la part’ii¢erviewer des questions plus directives.
Ces activités existent pourtant bel et bien, maisant pas associées a la consigne de départ.
Deux raisons peuvent expliquer ce constat: premient, les activités non sportives
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individuelles semblent les moins affectées paridgmbstic. Ce n’est pourtant pas vrai pour

tous les interviewés. On peut aussi envisagerekeffune stratégie liée au niveau de

Iégitimité des activités de loisirs. Il s’agit adopour le répondant de déclarer les pratiques
percues comme les plus Iégitimes. Les loisirs les pegitimes ne sont-ils pas ceux qui

permettent d’avoir une vie sociale, et ceux quregpondent aux injonctions réitérées a la
prise en charge et au soin de soi ?

4.1.1. Entre rejet de la contrainte et risque d’isolement

Les loisirs sont a la fois définis parce qu’ils s@t ce qu’ils ne sont pas €. ce a quoi ils
s’opposent). L’'un des enjeux des entretiens éeadainprendre comment les gens donnent du
sens a la notion de loisir, en repérant les aéBvassociées, et les activités opposées. Au vu
des réponses apportées, les loisirs sont fréquetapposés a la contrainte. Le loisir, c’est ce
qui n'est pas obligatoire, qui releve d’'un choilyree activité liée au temps libre. C’est donc
un moyen d’échapper un certain nombre de contigictanme les activités imposées par le
travail, la famille, ou dans certains cas, I'engagat militant.

Mais fuir la contrainte sociale expose aussi, quelgart, a risquer l'isolement. La
contrainte n’existe que dans la mesure ou il ytexdes individus, des proches, pour la
véhiculer. Echapper a toute contrainte, c'est &@nant échapper a toute relation
d’'interdépendance et a toute activité sociale. €3r |bisirs apparaissent aussi comme un
moyen de lutter contre l'isolement. Pour des parsensans activités professionnelles, la
diminution, voire I'absence d’obligation, pése ldutes loisirs deviennent alors un moyen de
retrouver une vie rythmée par des contraintes quimpttent d’occuper son temps, ses
journées, et de lutter contre I'ennui. La définitides loisirs est donc soumise a une profonde
ambivalence, a fortiori pour des personnes vivanisda menace de l'isolement social : il
s’agit certes d’échapper aux contraintes collestifgt d’étre un individu), mais aussi de
préserver ou de reconstruire un minimum d’interdélpace (pour ne pas se retrouver isolé
et/ou sombrer dans la marginalité).

4.1.1.1. Echapper aux contraintes sociales
Les loisirs comme mise a distance de la contrainte

A en croire les répondants, le loisir serait avaat une activité choisie liborement, sans
contrainte. Pour Roland, c’est quelque chospii«plait», et pour Christian tout ce que
j'aime ». Sophie stipule que c’est la question du chaixdgfinit le loisir, en opposition aux
activités nécessaires pour vivre :

«C’est une activité qu'on fait et qui n'a... c’est uaetivité qu'on fait occasionnellement ou
habituellement, mais qui n’entre pas nécessairerdans... dans, dans des activités nécessaires de
notre train-train quotidien, donc c’est quelque shogu’on choisit de le faire, qu’on choisit de
faire pour son bien-étre et...et qu'on n’est pasdonent obligé de le faire pour vivee.

La question du choix est ici centrale. Cette d&éniimplique, des lors que le loisir est
caractérisé comme ce qui est choisi librement,| g devrait pas subir les effets des
environnements, ni du diagnostic.
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Claire définit par ailleurs le loisir comme uneigité amenant a une forme de plaisir, et
opposé a celle réalisé sous la contrainkeUn loisir c’est quelque chose qu’on fait avec
plaisir. (...) Autrement ce n’est pas un loisirest une contrainte.». Pourtant, Claire admet
un peu plus tard qu’elle est poussée par son fitsra des APS afin de re pas se laisser
aller ». Bref, son fils tient a ce qu’elle s’entretienhkest-ce pas la une forme de contrainte ?
Didier est pris dans le méme paradoxe. Apres as@tiqué la nécessité de faire des APS, il
précise que cela doit se faire sans contrairtEn plus maintenant, hein, on en parle sans
arrét et tout... Mais en plus quand tu as ces tragtets, il faut absolumemst En fait, selon
lui, la contrainte peut étre atténuée par la Idbddns le choix des activités :

« Ces activités physiques, c’est tres importantpatr le corps, et pour le mental aussi. Parce que
c'est... c'est vital. Parce que, bon, il y a les dgstrophies, il y a plein de trucs. En plus, bas c
traitements nous usent, tu sais. Il y a les probeimsseux, il y a tout ¢a, quoi. Et puis I'activité
physique c’est bon pour le moral aussi. Bien difaut le faire a son rythme, a sa maniére, les
choses qu’on aime. Il ne faut surtout pas que dda@aé. C’est trés important:

En fait, Didier et Claire évoquent ici la contraniée a la dimension du « devoir prendre
soin de soi ».

Un temps qui échappe a la contrainte du travail

Le terme loisir peut ainsi étre défini en relat@rcelui, oppose, de travail. Le loisir est
alors identifié au temps libre, nonogcupé», en dehors de celui du travail ou de I'activité
principale (Bérangére). Pour les personnes ayantativité professionnelle, comme Roland,
le loisir se caractérise clairement en oppositiontravail, percu comme une contrainte
forte : «C’est quelque chose de plaisant, du bien-étre.'omuiait par envie et pas par
corvée». C’est donc également la dimension de I'envie sjappose au sentiment de la
corvée. Il en va de méme pour Elise, en arrétaeatrdepuis un an, pour qui les loisirs sont
clairement définis en opposition au travailTout ce qui est pas, qui ne fait pas parti du
boulot, c’est des loisirs:

Pour des personnes n'ayant pas d’engagement gaosfasg cette définition, qui avaient
probablement du sens avant I'arrét du travail,ametionne cependant plus, et peut provoquer
un certain malaise. Pour Bérangere, apres avaseads travailler, il a fallu attendre un temps
pour redevenir gereine» par rapport a cette notion :

« Maintenant, je suis plus sereine par rapport a Caest aussi par rapport a la notion de travail.

On parle de loisir par rapport a la notion de traka/oila, c'est lIa ou j'en suis maintenant. Parce
gue moi j'ai fait le choix, maintenant, d’arrétee dravailler. (...) Donc... Pour me consacrer a ce
qui n’est pas un loisir non plus pour moi, si jelpasi je pense a I'écriture par exempie.

L’activité professionnelle est alors remplacée yag activité introspective personnelle,
I'écriture, qui n'est pas considérée comme unipdr «je ne travaille pas, comment dirais-
je, c’est parce que je veux consacrer mon temps @uQi». L’écriture n’est pas pour autant
considérée comme une activité professionnelle :

« Enfin non, ce n'est pas professionnel, parce quealeaent personnel. Voila, ¢ca devient de
I'ordre du personnel, mais pas du tout professidmagce que... ce n'est qu’'une démarche intime,
quoi, personnelle. Mais qui est ancrée en moi neaigutt, puisque c’est un choix, voila..
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L’écriture est en fait une pratique initiée a setisal’'un séjour en psychiatrie, qui avait a
lorigine une visée thérapeutique. Si letravail » d'écriture remplace désormais
investissement professionnel, c’est dans la nesur Bérangere décide d'y consacrer un
part importante de son temps. Les loisirs se coissint alors en opposition a cette activité
principale, comme des activités qui permettent d®rtir du quotidien». Pour conclure
I'entretien, Bérangere précise d’ailleurs :

« Le loisir pour moi c’est... ouais, c'est considérég pgpport aux gens qui travaillent, quoi, les
loisirs. Mais je pense que peut-étre la maladie elbnne ce temps de réflexion, de passer... au
niveau du temps. Je crois que c’est un sacré telmpéflexion. Ca donne un temps de réflexion sur
gu’est-ce qui est important ou non, quoi. Mais plar exemple moi je vois pas mal de gens, de
femmes qui ont mon &ge : "fais-ci, fait-¢a, loispsur faire prendre...", et moi je pense qu'il faut
vraiment savoir s'écouter, vraiment ce qu'on a ett..puis voila, c'est pour ¢ca que... Déja de
regarder la vie c’est un loisir ! Enfin aprés, ¢cemgend, chacun a sa définition du loisir, hein...

L’infection, dans la mesure ou elle améne une nafion de la trajectoire de loisir,
améne aussi une reconstruction du sens des loBwsr Sophie, qui était investie
professionnellement dans la lutte contre le VIH ravd'arriver en France, son activité
bénévole n’est pas considérée comme un loisirn@@ame si elle n'a pas un statut de salariée,
cet engagement intégre son projet professionnel :

«Je considére que c’est comme un travail que je fame si c’est pas un travail. Je considére
gue c’est un travail que je suis en train de faate.. je ne le fais pas pour m'amuser, je le fais
d’abord parce que j'ai des objectifs a atteindregee le fait d’étre volontaire maintenant pourrait
m’aider a I'avenir pour atteindre ses objectifs

Les formes d’engagement militant : entre loisir etravalil

Pour des personnes engagées dans des associaidgViH, le loisir se positionne
aussi par rapport a cet engagement militRour Halima, le militantisme ne releve pas des
loisirs :

«Alors, qu’est-ce qui n'est pas... Ben, je ne sas moi, peut-étre... ben, quand on faisait les

rencontres militantes, la c’est du militantisme. [gne autre associationfussi, c’'est du
militantisme. (...) Pour le droit des femmes...

Par contre, pour Marc, qui est en arrét de trawilirées investi dans de nombreuses
associations, le militantisme integre ses actiuitgsoisir : «Parce que pour moi maintenant,
tout est presque du loisir. L’engagement associatif espresque du loisi» dans la mesure
ou il n'est pas I'objet d’'une rémunération, et gyeut «claquer la porte» quand il le
souhaite. Bref, le rapport d’obligation n’existespa

« Loisir c’est normalement passer du bon temps.L(ai3ir normalement c’est s’amuser... Donc si
on se prend la téte, ce n'est plus du loisir

«Tout ce qui nNest pas contraignant est du loisif.aut ce qui est contraignant n’est pas du
loisir ».

En fait, le militantisme reléve des loisirs dangrlasure ou il ne correspond pas a une
contrainte. Par contre, son role déluggy les bons tuyaux de conseiller pour certaines
associations, ne rentre pas dans la catégoriotas|
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Le loisir peut aussi prendre sens en oppositiorc aaefamille, envisagée comme un
«coconx», un autre environnement contraignant. C'esaede Joélle, qui vit seule avec son
fils : « C'est juste une action pour se détendre, pensarteeahose... s’évader un petit peu
de son cocon familial, et puis de se faire plaigirpi». La détente est alors associée a 'idée
de ne pas étre avec sa famille, et les loisirs & deccasions de stévader» d’un
environnement protégé mais contraignant. Les bisipliquent donc de ne pas étre vécus
sous des formes de contraintes, qu’elles soientlifd@s ou professionnelles. Pourtant, ne
plus avoir de contrainte du tout, conduit a satéila catégorie du loisir. Car les loisirs visent
aussi a reconstruire des liens contraignant, peyras rester seul et inoccupeé.

4.1.1.2. Echapper au quotidien : s’occuper pour combatémenii
Une maniere de rompre avec le quotidien

Le loisir est fréquemment opposé a l'idée de queridmais un quotidien qui peut étre
caractérisé par différentes dimensions. Pour Sophidernier renvoie d’abord awaetivités
nécessaires de notre train-train quotidierPour Claire, «e qui est pas loisir, et ben, c’est le
train-train quotidien». Pour Nabila, les loisirs sont définis en opposia la vie de tous les
jours, qui se déroule a l'intérieur. Le loisir €strrespond ainsi a une activité occasionnelle,
qui a lieu a I'extérieur. Nabila parvient ainsiragoposer une définition plus générale :

«C’est déja étre... pas étre occupé spécialement, allgis.. ouais, a I'extérieur, voila, aller a
I'extérieur de la maison. Parce que la maison ctesis les jours.

Cette définition accorde une grande importanceidiéd’ d'une pratique extérieure»,
I'intérieur étant associé a la maison et au quetidPour Roland, le loisir est d’abord opposé
a la corvée, associée a la fois au travail, madde@gent a la vie quotidienne, et autdghes
guotidiennes. En fait, le quotidien semble surtout en relaiwec la solitude, que les loisirs
permettent de rompre. Les activités de loisir gpomdent donc finalement aussi a la fuite
d’'une forme de vide, un vide d’autant plus présprd I'activité professionnelle a été stoppée.
Dans ce cas, il s’agit de s’occuper, de se « diverbref, de retrouver un cadre de vie et un
niveau de contraintes suffisant pour ne pas tramrad réfléchir a comment remplir ses
journées, ni trop étre confronté a I'angoisse welkment et du vide quotidien.

La disparition de la contrainte temporelle et la néessité de trouver des occupations

Pour des personnes n'ayant pas d’activité profaasite, le loisir peut étre défini comme
une activité occupationnelle visant a combler umpe libéré. En fait, si Sophie peut
envisager le bénévolat comme un loisir, c’est payg@ constitue une activité qui lui a
permis de s’occuper et de lutter contre une forfaardii : «Peut-&tre qu’on pourrait voir ¢a
comme un loisir, parce qu'au départ je m’ennuyagsucoup, et ca me génaisLe loisir
peut ainsi étre utilisé pour combler I'ennui li¢@sence d’engagement professionnel. Pour
Claire, certains loisirs sont également mis en esghans le but de stoccupem. Il s’agir
surtout de ne pas s’ennuyer :

«Oui, je fais de l'ordinateur, quand j'en ai marrgg sors, je vais voir les voisines, je téléphone
aux copines. Non, je m’ennuie pas, je suis toujemrsrain de... I'hiver je tricote, je m’occupe. Je
ne veux pas rester sans rien faire. J'ai toujounslque chose a faire ».
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Pour Elise, les loisirs (qui sont nombreux et seualént tous dans un cadre associatif),
sont également une maniére de lutter contre I'ennui

«Et j'en ai besoin. Eh ben, sinon je m’ennuierai&t.j'ai besoin d’occuper mes journées. Je
suis... je n"aime pas... De toute facon, avantri@dillais beaucoup, c'était une maniére de...
'activité me permettait d’éviter les moments dpag de solitude et de réflexion. Quand jai
décidé de m’arréter, je me suis arrétée parce Gttaig trop fatiguée, mais je me suis dit : "Oh la
Ia, il va falloir que tu t'occupes, parce que sintbnvas plonger, ce sera pire qu’avant I". Eh ben,
je me suis mis dans le sport, ou d’autres actiyitedn. L'essentiel c’est gu'il faut que je sorie d
chez moi, il faut que je m’occupe. Que je sois akemonde. Pas toute sewle

En fait, cet «nnui» est associé a une solitude qui, plus profondénoemfronte a la
« réflexion» et a la souffrance engendrée par le diagndstg.loisirs figurent un moyen de
fuir cette souffrance et cette réflexion.

4.1.2. Les effets d’'une redéfinition du rapport au plaisir

Le diagnostic semble avant tout entrainer une neitiéh des loisirs dans la mesure ou il
constitue une épreuve, un événement source deraocdf Une fois survenu, les loisirs
semblent ainsi prendre un nouveau sens. S’ils demepercus comme un espace libéré des
contraintes, il s’agit davantage de se libérer d’'nouvelle contrainte : celle liée a l'infection
et a la souffrance (psychique) qu’elle entraineral®dement, le diagnostic confronte au
risque de la stigmatisation, @ fine de l'isolement social. Dans ce cadre, les loisirs
deviennent un moyen de lutter contre le risquexdigsion ou de marginalisation. Enfin, étre
séropositif au VIH, c’est avoir conscience détre wsujet a risque», c'est-a-dire
particulierement vulnérable a la survenue d’aumeblemes de santé. Si les loisirs peuvent
accentuer ce risque, ils peuvent aussi constitadsaths moyens de le réduire, prenant alors
une coloration préventive ou quasi thérapeutiqueteCdimension de la prise en charge par
les loisirs (a la fois sociale et corporelle) devjecomme nous le verrons plus loin, d’autant
plus forte que les trajectoires s’inscrivent daes espaces associatifs y incitant.

4.1.2.1. Oublier la souffrance liée a I'infection

Bien sdr, le loisir peut étre défini en oppositerec la maladie. Il est alors un moyen de
I'éviter, de la fuir.Pour Joélle, qui caractérise d’abord le loisir agard du plaisir qu’il
amene, ce plaisir renvoie tout de méme expliciten@efabsence d’élément ravivant la
pensée de la maladie dans ses loisirs :

«Bon, c¢a fait du bien de s’évader ailleurs, d’essagle... d’oublier un petit peu sa vie... et
d’essayer d’oublier un petit peu la maladie. Cat fdii bien, ¢ca aére vraiment la téte. Et on a
'impression qu’on est ailleurs, donc c’est vrairhenca fait du bien, quok

Elise évoque le méme processus, qui a été treslfioaint les premiers temps suivant le
diagnostic, mais qui perdure aujourd’hui encorersafju’elle est surinvestie dans les loisirs
avec des PVVIH. Ici, la souffrance est associéa adlitude, les loisirs étant au contraire
renvoyé aux activités sociales ou collectives. udefde la souffrance liée au diagnostic
semble donc souvent passer par la quéte d’actigiédsisirs collectives, qui représente une
stratégie pour éviter I'épreuve de la solitude.
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4.1.2.2. Convivialité et lien social

Pour plusieurs répondants, les loisirs sont avamt tles activités collectives. Le fait
d’étre avec d’autres personnes en constitue urectéaistique fondamentale. D’ailleurs, ils
sont aussi plusieurs a n'avoir que des activité®idas collectives. La détente» dont parle
Joélle est associée a la présence de ses amiga’détles pratique dans une salle de sport :
«pour se détendre, et puis bon... pour sortir entrpirees». Les deux activités de loisirs
gu’elle cite se font avec ces personnes, et ce slbed qui I'ont poussé a démarrer une
pratiqgue physique d’entretien. Les APS associaf{vVéld) de Didier doivent se dérouler dans
le cadre d’'un moment de convivialité faire le sport comme il faut, hein ; enfin comme |l
faut... mais pour moi il fallait que ¢a soit toujowrs moment de convivialité, tu veis

Pour Nabila, I'extérieur est associé a l'isolemetttoutes les activités qu’elle fait dans
son appartement sont considérées, non seulememheari@tant pas de I'ordre des loisirs,
mais finalement comme étant des freins a ses tdide loisir. Ainsi, pour elle, la télévision
coupe du monde social et ne constitue pas urr loiDn ne se sent pas vivre, hein ! C’est
vrai, moi... pres d’'une... souvent la... cette semameej suis pas trop... je n'ai pas vu
beaucoup de monde, je le sens que je ne suis pas.btlise effectue toutes ses activités
avec d’autres PVVIH rencontrées via les associati@iest un moyen d’éviter la solitude,
I'ennui et les« réflexions» qui pourraient émerger dans ce temps inoccupe...

Claudia précise dailleurs que son engagement BsnALAVIH — trés fort, puisqu’elle
est l'initiatrice de plusieurs dispositifs assofgtdont des « convivialités » — est en relation
avec une volonté de lutter contre la dépressiorrriggee de dépression est directement relié a
celui de l'isolement social :

«Donc ouais, voila, effectivement, les activitéeltectif c'est par le biais des assos, autrement
ce serait pas possible. Je serais beaucoup pluke sailleurs. C’est ¢ca aussi I'avantage des
associations, c’est... il y a du bon et du mauvaitopé mais ¢a permet de rencontrer des gens, ¢a
permet de garder du lien, tu vois. Et ¢a je pense @est important. Si tu restes tout le temps chez
toi, t'es bon pour la Colombiéf® Tu vois, c'est... c'est la dépression, quoi, tisv Si tu restes
tout le temps chez toi, ¢a veut dire que tu nebilles plus, que tu ne te maquilles plus, que tu ne
vois plus personne, que tu ne parles pius.

Les loisirs peuvent également constituer un moyenredonstruire un lien familial ou de
couple qui aurait été mis a mal par le diagnosiit. c’'est davantage la lutte contre
I'enkystement dans le célibat que celle contreolément social a proprement parler qui
prévaut. Si Etienne débute une activité avec sompagnon peu de temps apreés le diagnostic,

c’'est dans l'objectif de parer a un risque d’éleigrent qu’il attribue a la peur de la
contamination :

«Je pense que j'avais besoin de retrouver une &&todl je puisse... ou il n'y avait aucun risque,
ou on puisse se retrouver tous les deux, alord g@vait cet éloignement a cause du VAH.

« Retrouver une activité ensemble, ou Ia, il y alpaélH. »

Le diagnostic, tout comme le poids de la crainte lalecontamination et/ou de la
stigmatisation impactent donc les trajectoires alsirs, et peuvent produire des processus

20 Hopital psychiatrique de Montpellier.
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entrainant sur la pente de l'isolement social. A&surs associatifs se donnent d’ailleurs pour
principal objectif de tenter de lutter contre cesque d’isolement. Dans ce contexte, la

recherche de la convivialité dans les loisirs prand coloration particuliére. Les activités de

loisirs apparaissent alors comme autant de moyese ¢hrendre en charge socialement — afin
de ne pas se « laisser aller » —, et finalementster a flot sur le plan psychologique. Au

final, non seulement le risque de I'isolement dogiast pas sans lien sur le sens des loisirs
des PVVIH, mais on peut dire que, d’'une certaineigra, il le hante.

4.1.2.3. Le paradoxe des loisirs thérapeutiques
Remise en cause et redéfinition des loisirs

Pour la majorité des personnes interrogées, cGespacité a prendre plaisir qui définit
les loisirs. Ces activités permettent de s’épanal@rtrouver du bien-étre et de prendre plaisir
corporellement, socialement, psychologiquementpettigsellement C’est ce que pense par
exemple Christian, qui définit le loisir comme faie quelque chose pour se faire plaisir,
tout ce que jaime. Dans son cas, il trouve du plaisir dans lesvis€t physiques
(musculation, marche), dans les sorties socialesltirelles (concerts, restaurant), mais plus
encore dans ses activités spirituelles. Son pretuisir est ainsi d’aller a Lourdes. Pour
Sophie, l'activité de loisir est une activitéqg’'on choisit de faire pour son bien-étre »
comme par exemple des activités sportives ou tedearegarder la télévision :Je me sens
bien !». Le bien-étre semble ici associé au plaisir :

«Quand jallais a la plage pendant I'été, je me sesmtvraiment bien, et je voyais des gens qui
nageaient vraiment bien a c6té de moi, et ca misgita»

Dans certains cas, le plaisir associé au loisitt peupas intervenir pendant l'activité,
mais advenir apres, notamment au regard des &igeisfiques engendrés par cette derniére.
Roland affirme ainsi :

«Méme si des fois... Ca reste un loisir, mais mérndesfois c'est forcément... le sport c’est tout
le temps plaisant, mais ¢ca demande un effort phgsigtc., et au final quand on... quand on a fini
la séance ou le cours, on est quand méme content). pgrce que c’est une drogue.

En fait, le plaisir est ici implicitement associéxabénéfices obtenus par l'activité
physique ; des bénéfices conséquents a l'efforsemin et qui renvoient, dans le cas de
Roland, a la prise de volume musculaire.

L’arrivée du diagnostic, ou la mise sous traitemeeut d’ailleurs annuler le plaisir pris
dans certaines activités de loisirs, qui devienraats problématiques. Chez Claire, qui
définit le loisir comme une source de plaisir —agposition avec I'idée d’'une contrainte
extérieure —, la fatigue engendrée par un traitéroentre le VHC transforme brusquement
'ensemble de ses activités sociales en insuppedatontraintes. Elles ne sont clairement
plus de I'ordre des loisirs pendant toute la péridd ce traitement, ou elles sont évitées :

«Un loisir c’est quelgue chose qu’on fait avec glaié..) Autrement ce n’est pas un loisir, c’est
une contrainte. Et la, partir en Andorre, ¢a c’ast loisir ! Faire du sport, se faire plaisir en
faisant du sport... Si on fait du sport comme undraonie, ce n’est pas la peine d’en faire, quoi.
Non, c’est se faire plaisir a soi-méme. C’est psoirméme qu’on le fait. On ne le fait pas pour les
autres..»
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« Recevoir est un loisir. (Recevoir, inviter des gen®ui, c’est un loisir pour moi... C'est pour ¢a

gue quand je suis trop fatiguée, je préfere nernpasvoir, parce que c'est une contrainte apres...
Donc si c’est une contrainte, ce n'est pas la peaieerecevoir, parce qu'on ne rec¢oit pas avec
plaisir, ce n’est pas la peine.

Si cette dimension du plaisir associé aux loisgtsfeéquemment évoquée, elle ne nous
éclaire cependant pas sur ce qui procure le pl&siur Roland, le plaisir est lié au gain de
volume musculaire que permet sa pratique de la uhatsan. Mais le plaisir ne n’est-il pas
aussi associé a une forme de mise a distance dentaainte ? Ou encore a une logique
d’évitement de la souffrance psychique ? Ou bid@laignement du spectre de l'isolement
social ? Enfin, les loisirs ne visent-il pas aussi,arriere-plan, a prévenir le risque de perdre
ses capacités et/ou de voir son état de santérga

Des loisirs pour préserver sa santé

Pour les personnes bénéficiant des loisirs proppaéses associations, la définition du
loisir se reconfigure en prenant davantage en oeaptiimension de la santé et du soin. Le
plaisir peut prendre une nouvelle coloration, lafdgs’agit d’intégrer des dispositifs
associatifs thérapeutiques. Il s’agit alors deveswu plaisir colte que codte, c’est-a-dire de
construire mentalement des activités thérapeutigoesme plaisantes. Y trouver du plaisir,
c’est alors transformer une activité de soin enviétde loisir, comme nous le montre
Didier :

«Déja le loisir, ben, c’est un plaisir, c’est quetgehose qui n'est pas forcé, c’est quelque
chose qui t'apporte... du bien-étre, du bonheur, alelétente, de... ouais, du bien-étre tout
simplement ! Et alors par contre, tu as des chosefgire quelquefois, bon, ce sont des
obligations ; alors c’est chiant! Mais quelquefoet |a je rejoins un peu la sophrologie, ces

choses chiantes... eh ben, tu peux essayer de fefdrmer en choses presque... (...) presque
agréables, hein. Et j'essaie toujours, tu saispendre le bon coté:

Si le plaisir est une dimension essentielle desirbiassociatifs d’Halima, ce sont des
activités a visée de santé/thérapeutique. Cetdditim’est donc a priori pas totalement exclue
du domaine des loisirs. En fait, le plaisir etdat® semblent au contraire étroitement liés. Ce
lien est au coeur des dispositifs associatifs,&n desquels les usagers construisent le sens de
leurs activités de loisirs. Lorsqu’on lui demande mtéciser ce qui, pour elle, définit les
loisirs, Halima commence par évoquer le sport, maismaniére ambivalente :

« Le sport c’est du loisir, du plaisir, mais c’estsailpour la santé. C'est aussi un... il y a un coté
ou il 'y a pas que... ce n'est pas que du loisigiqu c’est essentiel pour I'équilibre. Moi je me
sentais super mal tant que je ne faisais pas dd.spo

C’est le méme type d’ambivalence entre thérapiplasir que I'on retrouve dans les
ALAVIH :

« A [association de professionnels du VJH]y a des choses thérapeutiques, ladeoupe de
parole].. enfin il y a beaucoup de loisirs, mais il y aaété quand méme... c’est un groupe de
parole quelque part. ... Apres on ne le voit passtcde la thérapie qu’on ne voit pas, parce qu’on
est beaucoup dans le plaisir et le loisir... voila,va dire ga comme ¢a ! (Et la thérapie du coup ?)
Et la thérapie on ne s’en rend pas trop compte, loopdiscute»
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Cette dimension du soin de soi et de la santé apmen sir également chez les PVVIH
n'ayant jamais eu d’engagement associatif en et deur VIH. Les injonctions & mettre en
place des pratiques de loisirs « thérapeutiques »viannent donc pas uniquement des
dispositifs associatifs, mais aussi des orgamisatide prise en charge. Elles concernent
toutes les activités de loisirs, méme si elles gulns particulierement visibles pour les
activités physiques. Pour Claire, les APS ont aing finalité qui vise principalement le soin
de soi. C’est notamment son fils qui lui consedie s’engager dans une pratique physique
d’entretien :

« Et la c’est pareil, a la rentrée, je voudrais faibe peu aussi de la gym a Montpellier ; il y a un
truc de gym. Entretenir son corps ! Ne pas se daisfler ! »

Didier recherche également une forme de soin delaws ses activités de loisir sportifs,
soin de soi a la fois physique et psychologiquéEt puis c’est important aussi qu’on ait une
activité physique», mais a condition que cela soit fait dans lavooalité. L'importance qu'il
donne a ces activités est liée a l'effet des tmadtets : «Par rapport a ces traitements,
I'activité physique est tres importante Son attitude est loin d’étre isolée. Elle @pva un
discours ambiant sur la nécessité d’avoir une ARPSl’on vit avec le VIH :

« En plus maintenant, hein, on en parle sans arréb@t Mais en plus quand tu as ces traitements,
il faut absolumens

« Ces activités physiques, c’est tres importantpaatr le corps, et pour le mental aussi. Ah ouais,
parce que c'est... c'est vital. Parce que, bon, d ies lipodystrophies, il y a plein de trucs. En

plus, bon, ces traitements nous usent, tu sais.allles problémes osseux, il y a tout ¢a, quoi. Et
puis I'activité physique c’est bon pour le moralsail Bien sir, il faut le faire a son rythme, a sa
maniere, les choses qu’on aime. Il ne faut sunpast que ce soit forcé. C'est trés important

Mais ce nouveau sens ne concerne pas que legéiviysiques. Il s'applique aussi aux
activités de loisirs sociales. Marc est ainsi toatiurellement conduit a se demander si loisirs
et santé sont compatibles :

« Est-ce que loisir... et santé... sont compatibl¢s.? Moi je dirais oui, parce que c’est par les
loisirs que tu t'amuses, et que ta santé pourrdiégramieux. Mais si j'y réfléchis bien, en ce
moment... enfin en ce moment, par ces temps-Ige..nsavais pas de loisirs, je me morfondrais
peut-étre au fond du canapé.... Donc voila, mggase que loisir égal amusement... amusement,
non, pas amusement ! Loisir égal bien-étre avec. $0ili, je ne peux pas te dire plus !

« Pour la conclusion je dirais ¢a : loisir égal plaigle vivre...»

4.2.Le bouleversement des trajectoires de loisirs

Les bouleversements induits par le diagnostic emnd donc une reconfiguration du sens
des loisirs. lls jouent également sur les usageslifrant les trajectoires. Ces transformations
apparaissent clairement au cours des entretiems-dieectifs, dans les réponses aux
guestions suivantes :

- "Qu’est-ce qui vous a amené a débuter ces pegtida loisirs ?"

- "Quels sont, d'apres vous, les éléments qui faeat votre acces aux activités de loisirs ?"
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- "Qu’est-ce qui vous a amene a arréter certaiowgtés de loisirs ?"

- "Quels sont, d’aprés vous’ les €éléments qui &einvotre participation a des activités de
loisirs ?"

Les questions portant sur les trajectoires deromisi sur les facteurs de la participation
sociale (freins et facilitateurs) ont ici été arsglgs ensemble, puisque I'étude des arréts et des
démarrages de pratiques était initialement congono® un moyen d’en déduire des freins et
des facilitateurs.

Les entretiens non-directifs ont par ailleurs é@gl@tés en ne prenant en compte que les
trajectoires de loisirs (en analysant les débutesearréts de pratiques). En effet, les freins et
facilitateurs ne sont jamais évoquées comme tels des entretiens. En repérer tiendrait donc
davantage de l'interprétation du chercheur queadeerception des répondants. Nous avons
finalement fait le choix de n'analyser que les digs associés aux trajectoires de loisirs. Ce
sont ces discours qui nous ont permis, dans unndetamps, d’identifier ce qui peut,
analytiqguement, étre considéré comme étant derBads freins, ou des facilitatetis

Au premier abord, on percoit dans les discourslesitrajectoires de loisirs les mémes
systemes de défenses que ceux mis en place emonéacta question sur I'impact du
diagnostic. Les interviewés tendent dans un pren@eps a revendiquer une forme de
continuité. Pour beaucoup, avouer des perturbatans sa trajectoire de loisirs semble donc
a bien des égards problématique. Deux hommes, tiahrist Roland, n'ont pas débuté de
nouvelles pratiques de loisirs depuis leur diagnoEin fait, il semble que ce dernier n'ait eu
gue peu dimpact sur leur trajectoire, notammemteaue, selon Roland, son état de santé
n'a pas suscité de symptdomescoenme je n'ai pas vraiment de symptébmes.Rour autant,

il semble aussi s’agir d’'une forme de résistanceréains freins, un apprentissage duive
avec» le diagnostic sans en subir les effetsPlus on apprend a vivre avec, moins on
s’interdit de choses.

Il faut dire que Roland et Christian ont pour paiotnmun de continuer une activité leur
assurant des revenus, et de ne pas étre invesssdeéa associations de soutien des PVVIH,
ou de maniére tres occasionnelle pour Christiaits &ffirment spontanément tous deux
n'avoir débuté aucune nouvelle activité de loisitdristian a en réalité commencé la
musculation aprés le diagnostic, afin de prévenwitillissement, et Roland reconnait avoir
augmenté la fréquence de ses loisirs apres avoimamce a travailler. Autant de raisons
apparemment sans lien avec le diagnostic. On peuéfbis se demander, dans le cas de
Christian, dans quelle mesure sa lutte contreddligsement n’aurait pas été accentuée par le
diagnostic, et surtout le pronostic associée ? dafirme, quant a elle, n’avoir interrompue
aucune pratique : Rien du tout, j'ai toujours... je n'al jamais... jai.enfin j'ai jamais
changé ma vie moi, hein Elle a toutefois débuté une nouvelle activid@uls le diagnostic,
le sport en salle, sous les conseils de son méddainila prétend aussi n'avoir pas modifié
ses pratiques de loisirs a I'annonce du diagnostiant de préciser que, étant toxicomane, elle
n’'en avait pas !

2L Selon le modéle du PPH, un frein est soit un tacyei empéche la réalisation de I'activité, saitfacteur qui
diminue la satisfaction a I'effectuer. Un facilgar est pour sa part un facteur qui permet lag&ddin d’'une
activité ou augmente la satisfaction a I'effectuer.
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«On ne pense méme pas a se... a nous, enfin a...g'dil@ a dormir, a manger... Déja on ne
pensait méme pas a ¢a, on ne va pas penser auss|digin! Avec la drogue... voila, on ne
pensait qu'a ¢a, hein ! Non... non, non, on n'avas ge loisirs»

C'est egalement le cas de Patrick, pour d’autrésoma: avant le diagnostic, son
engagement professionnel ne lui laissait pas |psetavoir des loisirs. En définitive, celui-ci
lui a permis d’en débuter plusieurs, grace a l@rébon d’'une grande partie de son temps.

La question de I'impact du diagnostic sur les Isissuscite donc frequemment des
réactions de défenses de la part des répondarntsefqgent de signaler une quelconque
évolution de leurs trajectoires. Cette logique deétjation s’avere encore plus forte lorsqu'il
s’agit d’envisager d’éventuels arréts. Un certaimbre d’interviewés n’ont effectivement
jamais arrété, dans la mesure ou il n'avait pastigés de loisirs avant le diagnostic — soit
par manque de temps, soit en raison d’'un état gemdiance a I'égard de I'un usage de
drogues. Pourtant, a y regarder de plus prés, mareede multiples arréts et commencements
de pratiques suite au diagnostic. Au final, maltge réticences a le déclarer, tous les
répondants, sans exception, ont vu leurs usagdsidigs évoluer depuis I'annonce du VIH.

4.2.1. Un argument écran : la précarité financiére comrhstacle

A en croire les discours des acteurs associatifséglicaux de la prise en charge du VIH,
si les PVVIH ne pratiquent pas, ou peu de loisitest qu'elles n’en ont pas les moyens
financiers. D’ailleurs, les associations de luttntee le VIH, lorsqu’elles proposent des
activités de loisirs, veillent tout particulierentem leur gratuité, ou a leur trés faible codt.
Plusieurs PVVIH interrogés évoquent également@a fill figure d’ailleurs I'un des premiers
a apparaitre dans les discours. Pour autant, aggerres effets des ressources financiéres sur
I'accés aux loisirs revient aussi inévitablemermtarroger la question de la priorisation des
activités. Quand une activité ne peut étre réalfaée de moyens financiers, quelles sont
celles pour lesquelles on investit par ailleurd’degent, leur donnant ainsi la priorité ? En
quoi sont-elles plus désirables ou plus Iégitimes ?

Selon Joélle, le colt de la salle de sport fremé&réquence de sa pratique Apres je
n’en fais pas tous les jours, parce qu'une sallespert ca colte ches. Christian précise de
la méme maniére : &i j'étais riche, j'en ferais des loisirs¥. Il aimerait partir en vacances,
mais n‘a« pas les sous. Il aimerait aller notamment a la Jamaique. Ratant, il se rend
chaque semaine dans une salle de sport, une aatMitteuse, et dispose de revenus élevés
(environ 3000 euros par mois) au regard de ceux algges personnes interrogés. La
musculation serait-elle alors une activité plus hediable et/ou plus légitime que les
voyages ? Le serait-elle, au moins en partie, pautale peut s’inscrire, en derniére analyse,
dans un cadre sanitaire de prise en charge denftion ?

Si Elise commence par souligner qu’elle n’a arg&iéune activité depuis le diagnostic,
elle finit par signaler qu’elle a arrété une at¢évsportive en club (la gymnastique) au profit
des ALAVIH, notamment pour des raisons financieres

« Parce que j'en fait déja suffisamment. Je ne pas«fpire tout. Et puis c’est aussi les finances.
En plus, en ayant arrété de travailler, je ne p@as me permettre de faire... et I'association me
permet de faire des multi activités.
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Plus loin, elle précise toutefois que, méme lorsligr’avait les moyens de faire cette
activité en club, elle lui préférait les ALAVIH :

«Mais quand je travaillais, ce n’était méme pas unécfinancier. Non javais de l'argent, ¢a
n"était pas ¢a. Mais c’est que je n'avais envievde des gens de I'asso, hein, aussi...

En fait, c’est la volonté d’étre avec des PVVIH qustifie le privilége gu’elle confere
aux ALAVIH. Elle a ainsi également arrété I'aquabik pour les mémes raisons. Elle a en
effet stoppée cette pratique au profit de la cqoueBectuée avec une autre PVVIH. La course
lui procure finalement tout autant de plaisir, maimoindre codt :

« Avant je faisais de I'aquabiking, mais c’est trdgec C’était 500 euros ! Bon, ben voila, je ne le
fais plus. (500 euros ?) Hum, je ne le fais pl{Elle rit] Avant je pouvais... Ben, je me suis dit : tu
vas courir, c'est gratuit ! J'ai trouvé... j'ai compsé par des choses qui sont moins cheres et qui
m’apportent autant de plaisis:

Concernant la notion de plaisir, sa remarque semiileurs en contradiction avec sa
hiérarchisation des activités qui procurent dugnaiou la course est située en derniére
place... Dans ce cas, on voit bien que la priorisation & foins, comme cela est
spontanément affirmeé, en fonction des ressourcesidieres, qu’'en fonction des partenaires
de pratique. Ce qui semble orienter I'évolution késirs d’Elise semble donc étre davantage
en lien avec sa volonté d’étre avec d’autres PV\giden rapport avec le colt de la pratique.

Claire précise pour sa part que, si elle n’a pasrleyens financiers pour voyager, ce qui
constitue un frein, c’'est parce que ses ressowmasemployées a d’autres fins, considérées
comme plus importantes, liées entre autres a &éatr et I'amélioration de sa maison. Sophie
dit ne plus avoir de temps pour ses loisirs, notanmtna cause d’'un engagement associatif
bénévole, qu’elle considére comme étant de camqtéasi-professionrfél.

«J'ai accumulé pas mal d'expérience et aujourd’raiispis beaucoup sollicitée; «Ce qui fait
gue je n'ai pas beaucoup de temps, je n'ai vrainpa® beaucoup de temps. Je suis plus en train
de travailler qu’en train de penser a m’amuser.

Ici, la priorité est clairement donnée a un engagggrquasi-professionnel.

L’ensemble de ces situations nous amene finalemeglativiser les effets des ressources
financiéres et du temps libre, sans toutefois les. il est bien sOr possible que certaines
PVVIH n'aient pas acces a des activités de loigieselles souhaiteraient pratiquer par
manque d’argent. Pour autant, on ne peut rédugefrigns des PVVIH aux loisirs a cet
unique aspect des ressources financiéres. Cet amjumest-il pas mis en avant dans la
mesure ou il les difficultés financiére sont deunata justifier le recours aux associations ?
Ces dernieres accueillant massivement des publasjués par la précarité financiere,
I'argument économique apparait comme un facteutinég de la fréquentation des ALAVIH,
qui peut en masquer d’autres. En effet, si le Viidfoonte a la problématique de la précarite,
le lien entre les deux aspects n’est ni simplenitague. Etre séropositif au VIH, c'est avant
tout étre confronté, comme nous l'avons vu précédenmt, a certaines problématiques
spécifiques qui orientent les trajectoires socialekes carrieres de loisirs. Il conviendra d’y
revenir.

Puisque c’est une activité non salariée, qui lart d’acquérir des compétences nécessaires argaeprofessionnelle.
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4.2.2. Entre incapacité physique et barrieres symboliques

Les trajectoires de loisirs des PVVIH sont en pactinstruites par le poids du diagnostic,
de l'infection et des traitements, qui impliguenewnouvelle gestion du corps. Si ce nouveau
rapport au corps est marqué par I'expérience awdemte des incapacités, il I'est également
par la rencontre des barrieres symboliques, cexg dspects conduisant a des modes de
gestion spécifiques. La gestion de ce corps infe@st pas sans effet sur les trajectoires de
loisirs. Elle conduit aussi bien a des arréts @gigue qu’au démarrage de certaines activités.
L’'analyse des entretiens permet d’identifier detangs registres de gestion du corps apres le
diagnostic : la gestion de la fatigue, de la douktudes capacités, qui renvoient au registre
des capacités physiques ; et la gestion du conpsmdnant et de sa visibilité, qui renvoient
davantage a des barrieres symboliques.

4.2.2.1. Des incapacités réelles, et Iégitimant les trajezso

La fatigue et la douleur sont, la encore, deux ésrmouramment utilisés dans l'univers
de la prise en charge du VIH. Qu’elles soient itehiipar I'infection ou par les effets
secondaires de traitements, elles ne sont pastabsées activités de loisirs, notamment au
sein des ALAVIH®. Il est cependant difficile, dans les données gist&es en entretiens
comme dans celles recueillies par I'observationdidénguer ces deux types de sensations.
En fait, au sein des activités de loisirs, ellestsimutes deux signifiées par les mémes
expressions non verbales : des souffles, des gesnales sons vocaux. Dans certains cas, la
fatigue semble étre révélatrice d’'une forme de eaul Etienne évoque par exemple sa
pratiqgue post-diagnostic du tennis en ces termeduais, j'étais vraiment... jai arréte, et
apres je n’ai pas repris. J'étais fatigué et... &'¢rop fatiguant ». C’est donc la fatigue qui
motive son arrét, méme si la douleur semble ya&tseciée :

«Mais je jouais deux/trois fois par semaine, maiseapl y a eu un moment ou j'étais vraiment
fatigué, et ou j'ai levé le pied. Et puis apresjai plus eu envie de recommencer. Puis ¢a fait mal
aux articulations, tout ¢ca»

Cette fatigue est ici également associée marque d'envie. Ces deux sensations ont
en tout cas comme point commun d’étre publiqueragptimées, et de signaler a I'entourage
un inconfort. En fait, elles correspondent & de@nigres d’exprimer une plaiffeLe choix
a donc été fait d’'analyser conjointement les debangs lexicaux de la fatigue et de la
douleur, afin de ne pas occulter les liens entsedegix expressions de la souffrance.

Dans le cas des personnes co-infectées au VH&Ehbet dlu traitement Interféron et la
fatigue qu’il entraine peuvent conduire a des arétpratique. C’est par exemple le cas pour
Claire, qui stoppe la natation a ce moment-la. Cetapéche également de pratiquer la danse
country :

2 Cf. partie 6.2.
#1dem
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« Par contre, c’est plus... par contre la, ¢a freiribépatite C plus la séropo, la fatigue... c’ede..
traitement est trop lourd ; «Eh ben, les loisirs... ben, le sport : impossiblmpbssible, on faisait
la piscine avec une copine, eh ben, on ne peut Alugp... Je ne tiens pas, je ne tiens pas.

Claire précise bien que la fatigue consécutivaliagnostic du VIH, et a sa mise sous
traitement, ne l'avait jamais empéché de pratigesrAPS

« Par rapport a... ben, ca m'a pas empéché moi de thirgport. (...) J'ai continu... je faisais de
'aquagym, je faisais de la gym... Il n'y a pasabatraintes par rapport au sport, par rapport a ce
gue moi... la fatigue, je ne 'ai pas ressenti conume géne. Bon, c’est qu'il y a des fois ou on est
plus ou moins fatigué. Mais cela ne m’empéchait jgagrends toujours sur moi, je me dis "Aller...
t'es fatigué, mais il ne faut pas se laisser alles

La fatigue, quand elle apparaissait, ne la disstgmes continuer ses activités. Au
contraire, il s’agissait de re pas se laisser allex. Depuis son traitement pour le VHC, cette
fatigue pése également sur ses loisirs non spantitmment ses loisirs sociaux. Elle est ici
associée a un manque d’envie :

« Disons, plus... beaucoup, beaucoup de fatigue, das@pvie de... On a pas envie de... Donc 1a,
jai trouvé que... trop renfermé et tout, on a troueébon dosage ; et puis, finalement, je

m’enferme trop sur moi-méme. Donc je ne voulaisp@isonne, je n'avais envie de voir personne,
ca me fatiguait d’écouter les gens.

Méme si Claire évoque I'impact de conflits relanefs sur cette diminution de sa vie
sociale, la fatigue réapparait dans son discours :

«Ben, disons qu’au bout d'un moment c’est... On sspaune période ou c’est que tous les week-
ends on avait du monde a la maison : tous les wedk; tous les week-ends. Et les gens profitent.
Et on s’est apercu que ces gens-la en profitaienta j'ai dit : "Stop, moi je ne veux pas ¢a". Et
puis trop fatiguant au bout d’'un moment... Et pban, faut quand méme avoir la péche pour
recevoir, hein. (C’est du boulot...) C'est qued;&bon, tout le monde profitait de la piscine, donc
qguand vous étes une quinzaine, ¢a fait du travéit.la je reprends le godt a... Ia, cet été, ben Ia,
jai dit : "On va féter les trente ans de mon bdasl* »

A une époque ou elle décide de ne plusapitoyer sur son sort, Claire décide
finalement de reprendre certaines activités dérsoiisterrompues a cause de la fatigue :

« Et puis la je me suis apercu que, bon, il fallaiege sorte de cette bulle-la. Et Ia on n’a pas mal
bougé, et finalement ¢ca m’a fait beaucoup de bRanc je me suis dit: "Franchement, tu
t’'apitoies un peu trop sur ton sort !". Enfin tu ¢&res comme tu peux, et je me suis apercue que
guand méme, en bougeant un petit peu, méme singeitale la fatigue.»

Claire, a I'age de 44 ans, se met alors a resstatiantage, part faire des petits voyages,
mais plutdét dans une logique ddien-étre, de détente Elle continue aussi a profiter de ses
sorties pour aller danser, activité qu’elle coasddcomme un loisir non-sportif :

« Je profite du temps présent. Si demain je ne prisxouger, si je suis trop fatiguée, ¢a durera
deux jours, trois jours, tant pis, mais aujourd’eiprofite du moment présent... Ah ouais, j'adore
danser..»

C’est aussi la question de la fatigue qui sous-tatte continuité, la crainte de perdre ses
capacités le lendemain. Le choix de reprendrea@ssd malgré sa fatigue est lié d’une part,
au refus de rester confinée dans lautte » que créée cette fatigue, et d’autre part a fortef
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d’adaptation de ses activités de loisirs a sondianoment. Claire s’engage ainsi dans des
pratigues de détente». Ces derniéres ne figurent-elles un moyen d'écvser de I'énergie,
si ce n'est d’en gagner ?

Nabila, qui évoque une fatigue qui peut la génersdses activités de loisirs, s’est
finalement «etrouvée» a fréquenter des personnesie« confiance> qui prennent en
considération son éventuel état de fatigue etdaptent. Mieux, ils prennent soin d’elle :

« Et je me suis sentie, ouais, un peu... aussi ouaigrgnaient soin de moi, tout ¢a : "Oh Ia, 13, tu
es fatiguée... na-na-na... Oh, repose-toi". Aprés ponréme pour sortir, hein : " Bon, Nabila tu
viens avec nous ce... Ah, tu n'es la apres le boologpres la formation ? ", "Vous voulez que...
Ah, attendez, vendredi on sort a cing heures...", Mdis t'inquietes, on te ramene, ne t'inquietes
pas et...". Ouais, parce que j'ai senti qu'il y avaittonfiance, et que j'étais a ma place.

Ici, c’est son entourage qui, parce qu'il s'adapte niveau de fatigue de Nabila, lui
permet de continuer ses sorties malgré son étaufnt. La fatigue pose également probleme
a Didier, notamment en soirée. Elle I'oblige, luisai, a mettre en place des adaptations.
D’une maniere générale, il lui est difficile dealé& 'avance s'il va venir ou non a une soirée,
et combien de temps il va rester :

« Et puis aussi... bon, alors il y a le sommeil, il la datigue aussi. (...) Et puis aussi, tu sais,ge n
fais pas de projet a long... Comment te dire ? (..oysApar exemple, Claudine a fait sa féte
mais... Bon, bien sdr je voulais y aller, donc j'yssu j'ai fait la sieste, tout ca — pourtant il y a
avait des travaux la ! Mais quelquefois on me ditnuc : "Ben tiens, la semaine prochaine... na,
na, na...", et la je pense toujours, je me dis : "Mau, pourvu gque je sois en forme". Parce qu'il
y a des soirs tu es a plat. Le traitement y est goelque chose. Peut-étre pas que ¢a aussi, mais
le traitement y est pour quelque chose

« Si je dis oui, je m'y tiens, hein. Mais... commendite ? Si je dis oui, je m'y tiens (...), mais
quand je peux dire : "Ben, on verra...". Voila, I§esipeux, je fais ¢a, quoi. Voila, et par exemple
guand j'invite... je te dis, alors des gens m’invitdout ¢a, mais moi quand jinvite quelqu’un,
c’est souvent... le maximum c’est la veille, quesjdis. Tu vois, je ne le dis pas une semaine a
'avance quoi, voila»

La fatigue et la douleur ne sont évoquées pouifiprstévolution des loisirs que par des
personnes qui ne sont pas ou plus investies darastmciations de prise en charge du VIH.
Ceux qui y sont investis ne I'évoquent pas. Peupoumr autant affirmer qu’ils n’y sont pas
confrontés ? Les données d’observation participattestent du contraire. La fatigue et la
douleur, bien gu’elles ne soient pas spontanémesé ®n avant dans les entretiens par
Halima et Elisé®, sont signifiées dans le cadre des activités deS\VAH.

Le verbe « pouvoir » est frequemment utilisé dasgiscours sur la fatigue et la douleur.
La question de la fatigue semble en fait étre @pae avec celle de I'incapacité. Certaines
déficiences, incapacités ou certains problemesadée speuvent constituer des freins dans
'accés aux loisirs, notamment sportifs, et dongilagtes effets importants sur I'évolution des
loisirs. Christian aimerait par exemple aller giscine, mais il ne peut pas a cause da «
rotule cassée. L’annonce du diagnostic est suivie, pour Didéune période d’'un an ou il

% Une soirée organisée par et avec les bénéficidie® association de professionnels.
% Ces deux personnes interrogées en entretien fiéeniades ALAVIH ol a eu lieu I'observation pantiante.
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suit un traitement lourd, wne chimiothérapie : il mettra «un an pour retrouver toutes ses
capacités». Il arréte donc te sport» gu'’il avait au moment du diagnostic, pour débudies
activités apaisantes en raison de la perte tentpsrde ses capacités :

«Alors je me suis mis a faire du vélo — du VTT -auoeup de marche. Parce que tu sais, tu te
dépenses. Puis jaime la nature, puis ca m'apdigs I'endroit s'y préte aussi

Il ne semble pas classer le VTT dans la catégaseattivités sportives. Ne désigne-t-il
pas ici l'arrét de pratique traditionnel au profie pratique d’entretien conséquente au
diagnostic ?

Didier stoppe plus tard ses activités physiquespeirtives en ALAVIH, suite a une
hernie discale : de ne peux plusaintenant». Il ne peut aujourd’hui plus s’exposer au soleil,
ce qui le dissuade de partir en voyage :

« Et puis aussi, il y a une chose, alors c’est samst@l d0 a 'dge, mais aussi aux traitements : je
ne supporte plus le soleil. Et ¢a je I'ai remarauiez les autres aussi, qui prennent des traitements
on se le dit»

Les incapacités, qu’elles soient associées ou narfatigue ou a la douleur, sont donc
présentés par les répondants comme des freins divités de loisirs, qui entrainent des
évolutions. Ces freins ne sont pourtant pas leks gagprimés. D’autres, d’ordre imaginaire et
symbolique, sont également évoqués pour évoquerchesx d’investissement ou de
désinvestissement de certaines activités suitéaaualstic.

4.2.2.2. Au-dela des incapacités, des barrieres symboliques

Le diagnostic de séropositivité au VIH entrainenome nous I'avons vu précédemment,
des modifications du rapport au corps, percu cormoméaminant. Il n’est donc pas surprenant
gue ce nouveau rapport au corps entraine des matthins des trajectoires de loisirs. Etienne,
pour qui le discours sur la crainte de contaminegu’un est omniprésent tout au long de
I'entretien, I'évoque d’ailleurs comme seul freiseés activités de loisirs :

«Quand on est blessé par exemple... Bon la, mainteaave, je me fais moins de soucis, mais
a I'époque, ouais, je me coupais ou j'avais unaeptauverte ou... je n'allais pas a la piscine
par exemple. Ca, ce n'était pas possible ! Mémkeau est super javellisée, et qu’il n'y a
aucun virus qui peut étre transmis la-dedans, naistous cas, pour moi, ¢a n'était pas
possible... Méme dans la cuisine, je faisais... ygdame bloquait, quoi, je me coupais... cette
peur de me couper tout le temps

La crainte de la contamination entraine donc, da-des stratégies de gestion qui
peuvent étre mise en ceuvre, linterruption plusnooins durable de certaines activités.
L’activité de natation est ainsi mise en pauseqigsne plaie apparait.

Enfin, le poids du diagnostic sur I'évolution degsisirs apparait également dans
limportance que prend une autre crainte (qui ntatlleurs peut-étre pas sans lien avec la
peur de la contamination) : celle d’étre I'objeattitudes stigmatisantes, sinon de se trouver
exclu. Ainsi, bien que Joélle précise que le Vlldst’en rien un frein a ses activités de loisirs,
cela n’a pas toujours été le cas. Les premiers desnpvant le diagnostic ont été difficiles,
notamment en raison des efforts de gestion deotinétion sur sa séropositivité, connue
uniquement de sa famille proche :
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«Méme la séropositivité, elle ne m'empéchera de fage de toute ma vie, voila. Ca ne va jamais
étre un obstacle a... Si, a part au début, parce ¢est normal, mais... non, dans ma vie
quotidienne, ¢a n’est pas absolument pas un olestadlen.»

« Enfin c’était difficile, il fallait... j'étais un pétpeu renfermée sur moi-méme, et puis il ne fallai
pas sortir les mots qui ne fallait pas, quoi : ggweitivité, Nimes... (...) a ce moment il ne fallait
pas le dire. C’'était assez compliqué, quoi.

Joélle ne précise pas si cette crainte a entrairgrnét de ses loisirs, mais n’est-ce pas
finalement a cela que renvoie le terme denfermemend, quand on sait qu’elle n’a que des
activités de loisirs collectives ?

Par-dela les effets directs du diagnostic sur ppog au corps, le développement d’'un
nouveau statut identitaire produit également déstsefsur les trajectoires de loisirs. Etre
séropositif au VIH, c’est aussi apprendre a réperalrx attentes a I'égard d’'un « malade
chronique », en s’inscrivant notamment plus ouns@ans des trajectoires médico-sociales
qui contribuent, a leur maniére, a reconfigurerdsages des loisirs et les significations qu’on
leur préte.

4.2.3. Devenir malade chronique

4.2.3.1. Le travaill... ou les associations

Nous l'avons vu, le diagnostic engendre des efatsles trajectoires professionnelles.
Or, dans la mesure ou les loisirs sont fréquemnaéfinis et organisés en fonction de
'engagement professionnel, il n'est guere étonrdntconstater les effets indirects de ces
trajectoires (et pour certains de la sortie de pkm sur celles de loisirs. Mais les trajectoires
professionnelles semblent également étroitemees l&ux trajectoires de prise en charge
meédico-social, qui pesent également sur la tramsftion des activités de loisirs.

En fait, lactivité/inactivité¢ professionnelle dét@ne en partie le recours aux
associations, et I'engagement dans des ALAVIH. Pdes personnes ayant une activité
professionnelle, le recours a ces dernieres ne lsepas nécessaire, cette activité donnant
acces aux ressources matérielles et sociales guieftent de préserver des loisirs en dehors
des associations. Pour Roland, c’est le fait dimbten emploi qui offre les ressources
financiéres nécessaires a 'augmentation desdoiRinland se rend ainsi plus régulierement a
des concerts depuis qu’il travaille, et qu’il a tesyens de s’offrir ce type de divertissement.
Pour Christian, deureusement que la vente illégale de drogue lui confére dmsenus
complémentaires a I’AAH, car ils lui permettentl vivre et d’avoir des loisirs. Le travall
ne se réduit toutefois pas a une source de revdinast aussi un espace de sociabilité et
d’intégration sociale. C’est ainsi grace a son rimze professionnelle que Nabila se
reconstruit un réseau social, et reprend des saisillectifs :

« Et parce que moi je me suis retrouvée ! Je me ratiisuvée. Et puis j'étais en confiance, je
savais que c'était des gens... ben, ils pouvaierd faiféte et en méme temps, ben voila, avoir une
vie stable et... Ce n’est pas des gens qui me diral@en, vas-y ! Ah non, t'as... ah non, ne va
pas faire ¢a...’»

Dans ce cadre, elle a tout simplement le sentimf@ctjuérir une glace» :
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« Par rapport a mon travail aussi, hein ... Ouais, Ipamce que je me sentais a ma place et que je
me sentais moi. C'est pour ¢a aussi ! Dans megdglai pu... ouais, me... faire la bringue

Cette place lui permet finalement de se resituesed d’un réseau social, lié entre autres
a des loisirs collectifs, qu’elle avait mis en papendant sa période de toxicomanie, ou elle
était socialement trés isolée.

Pour d'autres, c’est au contraire l'arrét de I'eitf professionnelle qui permet de
démarrer des activités de loisirs ou d’en renfoanciennes, dans la mesure ou cet arrét
induit davantage de temps libre. Elise ne réussitegemple a s’investir régulierement dans
les ALAVIH que lorsqu'elle arréte de travailler. sfue-la, elle ne s’y rendait que
ponctuellement, quand son emploi du temps professide lui permettait. A partir de 13, elle
s’engage dans quasiment toutes les activités airdoiles deux associations de services
gu’elle fréquente :

«Apres j'ai essayé d'aller a 'aquagym, méme enditant, et |a j'ai rencontré au moins un petit
comité, c'était sympa. Mais je ne pouvais aller dueuoi. Apres, je pouvais aller parfois a la
[séance]cuisine. Mais ¢a dépendait de mon planning, pajoe le samedi je travaillais, donc
voila. Alors c’était en fonction de mon plannind.dtiand j'ai arrété de travailler, je me suis dit :
"Ah, j'ai le temps de faire tout ¢a !". Ah oui, pwiraiment, parce que jen avais envie, et je ne
pouvais pas rapport au boulos.

Patrick débute lui aussi de nouvelles activitéslalgirs suite a l'interruption de son
engagement professionnel, consécutif au diagnostitsi, il s’engage dans une association
de retraités pour faire des randonnées. Pour dugue facilite les loisirs, c’est le fait d'étre
«libre » ; une liberté qui semble pouvoir étre associééemps dont il dispose depuis qu'il
ne travaille plus (comme il l'affirme plus t6t damentretien). C'est aussi une forme
d’'indépendance et de liberté qui facilité I'acegs loisirs pour Sophie : le fait«avoir sa
vie en maim», d'«étre patron de sa vie, dene pas avoir de compte a rendre a quelqu’sn
Cette liberté semble également pouvoir étre ass@cadn inactivité professionnelle...

Tout semble finalement porter a croire qu'engagemassociatif et engagement
professionnel sont exclusifs I'un de lautre. Censtat est renforcé par la difficulté a
rencontrer des personnes investies dans ces dewxirtes. En fait, dans la quasi-totalité des
cas rencontrés, s’investir dans des ALAVIH ne detvigossible que lorsqu’aucune activité
professionnelle n’existe. Le besoin d’occuper sesrées, laissées libre par 'interruption de
'engagement professionnel, semble alors en grapdeie expliquer l'investissement
associatif. Cette réalité aide sans doute égalemenix comprendre la difficulté éprouvée,
pour des personnes sans emploi, a sortir du nabsociatif dés lors qu’ils y ont eu acces.

4.2.3.2. Les loisirs associatifs comme « outils » de priselearge

Etre diagnostiqué séropositif au VIH, c’est ausgégrer un nouveau parcours de prise en
charge : des visites médicales, des traitementseptsouvent, a un moment ou a un autre, le
recours a des associations d’aide ou de soutienPd84H. En effet, il a été difficile
d’interroger des personnes qui n’'ont jamais frétgueme association en lien avec le VIH.
Seulement quatre des sur vingt-deux personneviene¥es sont dans ce cas. Le recrutement
de répondants par les services hospitaliers deeaittant nous permettre de rencontrer ces
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profils. La consigne de proposer I'enquéte a desqgmmes n'ayant aucun engagement
associatif n'a ainsi cessé d’étre renforcée aupeasos deux médecins « recruteurs » au cours
I'année de recueil de données. Il faut donc admeite la plupart des PVVIH sont passées, a
un moment ou a un autre, de maniere prolongée nupar une association en lien avec le
VIH.

L’orientation des trajectoires de loisirs vers Mdispositifs associatifs est quasiment
toujours effectuée par I'environnement de priselgarge meédico-social. Le cas de Bérangere
est exemplaire. Elle débute une activité de danseean d’'une association de lutte contre la
précarité. Elle commence également un atelier dilider au sein d’'une association de lutte
contre les inégalités. En fait, durant toute unéopeé, la plupart de ses activités de loisirs se
déroulent dans le cadre d'associations de prisehange de la précarité. Elle démarrera
également son investissement dans un «groupe femndans une association
d’accompagnement des PVVIH, méme si elle ne I'éequas en entretiéh

C’est également au sein d’un établissement médic@ais les ACT que Bérangere débute
I'écriture, qui va devenir sa principale activite Bon, j'écrivais un journal... bon, vous savez
pour la technique, enfin pour I'habitude, enfingdaisse un peu, mais tous les soirs écsire
Un jour, elle écrit une berceuse, reprenant I'listgu’elle a vécue avec son fils décédé du
VIH. Elle considére alors ce texte commarksigne», et se met en téte de le diffuser et de le
médiatiser : &t je me suis dit: c’est un signe, je dois écdes chansons... Ouais, moi je
suis une illuminée, heiny. Le personnel des ACT n’étant pas franchemenvaiacu, il
'oriente vers un atelier d’écriture dans une aggmn de lutte contre les inégalités, une
«grande rencontre pour elle :

« Et je m'étais bercée d'illusions, quoi. (...) Eeudducatrice qui m’aimait bien, elle me dit : "Mais
tu sais, aJune association culturelle],y a des ateliers d'écriture". Et ¢a, ¢a a ét€’y.gllais le
lundi, le jeudi, deux fois par semaine. Et ca auté grande rencontre pour mei.

Ici, I'environnement associatif structure les Im8si et oriente vers une forme
d’engagement inscrit dans une logique quasi thétapee. La volonté de Bérangere d'utiliser
I'écriture pour se mettre dans une posture milddnt est ainsi refusée. L'écriture doit ici
rester un outil psychothérapeutique, et I'assamiatie lui permet pas de se lancer dans une
autre forme d’engagement. Etienne, psychothéramkufermation, et qui souhaite s’engager
dans une association d’accompagnement des PVVIHaen que tel, en fait également
I'expérience. Son projet professionnel est finaletro®nsidéré hors de propos, et motive son
refus de tout engagement associatif :

« Si la thérapie, je suis arrivée a la thérapie, ée@&hérapeute, grace au VIH. Parce que jai... Au
moment ou j'ai appris le VIH, ben voila, jai dééidle reprendre mes études. Ca faisait déja
longtemps que j'étais en thérapie, et puis j'airiepmes études. Entre la fac et une école de
thérapie a Paris, et voila, pour devenir thérapeWris c¢a, sans le VIH, je n'y serais pas arrive.
Je ne l'aurais jamais fait je pense, j'aurais coni& ma petite viex

Elise, qui est trés investie dans les ALAVIH (eparticipe quasiment a toutes les
activités proposeées) a connu sa premiere assatiadiain affichage a I’hdpital. Initialement,
elle s’y rend pour avoir recours a une consultagisychologique :

27| s’agit d’'une information obtenue hors enregistent, mais dans le cadre de I'entretien.
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« A I'hdpital, j'ai vu une affiche, et j'étais tellant mal... C'était du moment ou jai quitté Abel.
Du moment ou j'ai quitté Abel, Ia j'ai dit : il fawue tu t'occupes de toi maintenant ! Tout le temp
ou j'étais avec Abel, jai fait un déni. Je me stgement occupée de lui ! Et quand je ne me suis
plus occupé de lui.»

Cet engagement est donc associé a la fin d'unegeéde déni, et & une volonté dse«
prendre en maim psychologiquement. Cette premiere activité 'aetoutefois a en débuter
d’autres, davantage associée a des formes de :loigiu moment ou jai été dune
association VIH]ils m’ont proposé d’autres loisirs, d’autres adtés ouais». C’est en fait la
psychologue de I'association qui la pousse a istdgrpremiéere activité collective, un groupe
de parole. Il apparait au final que les activitéslalsirs ne sont accessibles qu’avec I'accord
de la psychologue, qui semble exclure les persodaps|'état psychologique est jugé trop
précaire. Elise précise bien que, plus t6t, elfurgit pas pu avoir un engagement collectif au
sein de I'association :

« Mais j'étais mieux aussi, parce qu'avant je n'éfas préte a parler. J'étais tellement mal que...
je n'étais pas la pipelette que je suis maintefiant

C’est donc apparemment la psychologue qui décregadiles PVVIH sont « prétes » (ou
non) a participer aux activités collectives. Didrapporte un peu la méme expérience. |l
s’engage également dans l'association au travesscdesultations psychologiques, suite a
une période de « renfermement » sGtiak Voila, et donc je devenais de plus en plus mal, de
plus en plus... tu sais, je me recroquevillaisy§is peur, j'étais terrorisé... (renfermé)
renfermé». C’est dans ce cadre que, cing ans plus tard2(fY), il se dirige vers la
psychologue de I'association, dont il affirme di€d’'a « reconstruit», I'a «sauvé» («peu a
peu, bon[l'association VIH]m’a redressé). Il participe par la suite & toutes les activités
pratiguement> ;. «la psychanalyse avec Aurore, la sophrologie, lessages, les sorties
aussi».

L’engagement dans des ALAVIH semble donc étroitaméé a la trajectoire
d’accompagnement médico-sociale de la maladie @uenet/ou de prise en charge de la
précarité. En arrivant dans I'une des associataagprofessionnels du VIH, les PVVIH
s’engagent principalement dans les consultatiopsh@dogiques, a partir desquelles elles sont
orientées vers des ALAVIH. Ensuite ces dispositis loisirs contribuent également a
conférer un nouveau sens des loisirs, liés a wgigue de prise en charge du \fHLe fait de
participer a un groupe de parole, cité a plusiegpsises comme un loisir, est ainsi fortement
associé a l'apprentissage du role de malade «ractde sa santé et expert de son VIH.
Sophie entre peu de temps apres le diagnostic wiamdrajectoire associative, participant
notamment a des groupes de parole basés sur lintervention d’'unexpert» ou a des
«causeries rééducatives de parele Ces groupes de parole, impliguent que chaque
participant se prét préalablement & une recherchdasthématique abordée :Ga m’avait
beaucoup intéressé, et c’est grace a ces groupesudde que j'ai vraiment appris. Grace a
la participation a ces groupes, Sophie considéoé@ appris a étre acteur defsa] vie ». Elle
a d’ailleurs conserve le réflexe de recherche dfimfation acquis dans ce cadre.

% |solement conséquent & une forme de harcélemelat piert d’une voisine, oul il semble redouter lEudion
de l'information sur sa séropositivité (alors mégue la voisine en question ne semble pas la caphait
2 Cf partie 6.2
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4.2.3.3. Un espace de sociabilité et de réapprentissageides entre pairs

Si 'engagement dans une ALAVIH s’effectue initiaent dans le cadre d’'un parcours
meédico-social, et qu’il modéle un rapport au loisentré sur la prise en charge, il peut
néanmoins également constituer une sorte de tremaplis d’autres activités de loisirs. Ces
nouveaux loisirs sont souvent initiés par la cogati’'un réseau de PVVIH, le regroupement
entre pairs produisant des initiatives excédartadre associatif. Pour Elise, I'engagement
dans des ALAVIH a permis de lasauver» dans la mesure ou il a été l'occasion de
rencontrer d’autres PVVIH, de surcroit qui vontrhiee qui a été de nature a la rassurer

« Et la deuxieme année, et la donc jai fait toutes[Choses du vendredifpus les groupegle
parole],et j'ai dit : Wouah, ¢a fait du bien ! Ca m’a faiu bien, oui, beaucoup. De toute fagon,
moi je dis, c’est eux qui m'ont sauveé, hein. Benmie serais sauvée peut-étre autrement, mais
j'étais tellement mal. Ca m’a permis de voir autes.. j'ai vu des gens qui étaient bien dans leur
téte, qui étaient... ca m'a redonné confiance, erdizent : on peut y arriver ! Je voyais tout noir,
tout négatif tu vois»

En fait, c’est I'association dans son ensemble Iui@entionne comme facilitateur de
son acces aux loisirs, car elle lui permet d’étrecades pairs, avec qui elle pourrait évoquer
son VIH, méme si elle ne le fait pas :

«Je me suis sentie peut-étre avec des personneétajent comme moi, qui avaient le méme
probleme que moi. Et a un moment donné t'as ervtemps en temps de partager des choses que
tu ne peux pas faire. Quand je faisais du sport ritais c’était hors de question que je puisse
parler de mes angoisses. Tu vois, que la on s@taps gens-la ils... on a un point en commun,
c’est ca. Alors on n’en parle pas tout le tempsisnba sais que tu peux en parler. Et ¢ca c’est déja
vachement important. Et puis j'ai créé des liensles$ affinités. Je me suis... jai rencontré des
belles personnes... et des pas belles ! Plutot, enareent, c’est ¢&d Mais ca m’a permis de me
dire : "Je m’autorise a pouvoir en parler a n'imgerquel moment... on peut, voila". Et en fait tu te
rends compte qu’on parle trés peu de ¢a. Mais d@gseon peut, et ¢a c’est important.

Un sujet de discussion impossible a avoir danstdaucadres, et qui semble avoir
motivé son arrét du sport en club. La encore, samequrs ressemble beaucoup a celui de
Didier au sein de la méme association. En faittraéf ce dernier, ce qui luiafait du biern»,
c’est de «oir des gens comme moi, tu sais, séropositifsléme si, en définitive, ils en
parlent peu entre eux. Didier explique que I'engaget associatif — comme sa participation
récente a un cours universitaire sur la psychaaalysa été un moyen d’étre davantage un
«rat des villes» qu'un «rat des champs. L'usage de cette métaphore semble une maniere
d’illustrer I'expérience de l'isolement associéesa vie dans un petit village. Au début, il
« faisait tout a[l'association VIH] », méme des activités qui netéressaient pas beaucoup
(comme la musicothérapie) :

«Mais il est arrivé un moment, bon, il fallait queegélectionne un peu. Parce que sinon je passais
tout mon temps la-bas.

% Elise fait référence a des conflits qui ont ew ljeu de temps avant I'entretien avec d’'autresopees de
I'association.
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Son désengagement progressif, associé a une val@tonomie ou, autrement dit, a
une crainte de devenir dépendant, ne I'empécheeftnst pas de garder des liens avec
'association. Il est rassuré de savoir qu’au maratobléme, il peut reprendre contact :

« Et puis je connais plein de gens aussi la-bas,gesnis fait des amis. Donc tu sais, je me sens...
cet isolement est rompu. Et, entre nous, on n'etepgaas souvent de... de notre maladie, mais
comment dire... on se comprend.

Les amis rencontrés dans le cadre associatif semitdprésenter un soutien important,
notamment par leur compréhension implicite, nom,dies problemes inhérents a I'infection
et aux traitements :

«Quand par exemple on allait au sport, des fois mivait... quelqu’un qui n’était pas bien, bon,
il dit: "Oh, aujourd’hui ¢ca ne va pas...". Tu saln se comprenait, on n'avait pas besoin de
s'expliquer... Ou quelgu'un sans arrét allait auxldéties... Voila, tu vois, a demi-mots on se
comprenait».

Il découvre au sein de I'association d’autres égiats de gestion de I'information que la
sienne, notamment aupres des familles (avec desios différentes de ces dernieres a
'annonce du diagnostic suivant les cas). Le saut@nilial acquis par certains de ses amis
suite a I'annonce de leur diagnostic ne suffitefais pas a le rassurer. Il redoute pour sa part
le rejet, crainte qu'il associe I'image négative \diiH (notamment dans les médias) et a la
«peur» qu’il continue a inspirer. Ces rencontres aw i l'association lui permettent
également de développer de nouvelles activitésliplms: «La gym, apres on allait se
balader, on regarder les boutiques, on prenait arre, voila».

Didier découvre également une nouvelle activitdeissive, I'informatique, vers laquelle
il est orienté par une association VIH. Il s’y ratidilleurs avec «ne copine df’association
de professionnels du VIH] ». En fait, les ALAVIH dlassociation sont pour Elise et Didier,
ainsi que pour d’autres non interrogés en entretiermoyen de rencontrer des pairs avec qui
ils vont initier d’autres activités de loisirs erarge ou a I'extérieur de l'association. Elise
débute ainsi plusieurs activités sportives avec mesnbres de l'association, comme la
piscine, la course a pied et la gymnastique. GBgslement le cas de Bérangere, qui débute
une nouvelle pratique grace a sa relation amicade ane autre Femme Vivant avec le VIH
(FVVIH). La relation initiée au sein d’'une assomatVIH perdure hors de celle-ci. Elle se
prolonge méme au-dela de leur engagement assaéeipproque. C’est également grace a la
fréquentation d’'une association non liée au VIHig@ala lutte contre les inégalités) qu’Elise
rencontre une autre femme qui 'améne a s’engames dne pratique de théatre au sein d'une
troupe de personnes ayant des incapacités

« Et aussi, moi j'étais auxiliaire de vie, et donc.arge qu’a I'atelier d’écriture j'ai rencontré une
personne IMC, et donc de fil en aiguille aprésgiétdans un réseau, et voia

C’est par ailleurs dans une autre association tggnt des publics précaires (chémeurs)
gu’elle fait la rencontre d’'une autre femme aveceije débute ce qui étaitson réve» : faire
de la radio.

Au total, s’engager dans des ALAVIH conduit plusraoins aisément a s’intégrer a un
groupe de pairs, source de soutien potentiel fagaldficultés liées au VIH. Cet engagement

63



permet, pour des personnes isolées, de recrédemsdcial au sein d’'un réseau sécurise,
puisque constitué de personnes considérées consoemibles capable d’étre compréhensive
a I'égard de son parcours de vie. Si cet engageastrassocié a I'idée d’une prise en charge
médicosociale, il permet aussi de renouer avecexpérience des loisirs, de réapprendre a
avoir des loisirs au contact des pairs. Les résekupairs formés dans le cadre associatif
organisent méme parfois des activités hors du caleciatif, donnant lieu a des pratiques de
loisirs susceptibles de rompre avec les injonctéfes prise en charge thérapeutique, sinon de
les défiet™.

4.2.3.4. La difficile sortie des associations

L’engagement dans les ALAVIH est donc lié a unéyst de contraintes qui produit des
effets identitaires importants dés lors qu’ellemtsimtériorisées. Ces contraintes peuvent
d’ailleurs étre refusées par certains, et motigendn-recours aux associations ou le choix de
sortir des dispositifs associatifs. Christian padlen risque d'étre <éraciner» — ou,
autrement dit, de perdre une partie de ses raeings son identité — lorsqu’on s’investit trop
dans les ALAVIH. Il maitrise ainsi son recours aassociations, qui reste ponctuel tls«
disent tout le temps les mémes choses, ¢ca me déradi profite toutefois de I'occasion de
faire des woyages» avec eux, de faire des connaissancesd’aller «dans des hétels 4
étoiles, et toub : «Ca me fait sortir de Nimes Christian semble ainsi tiraillé entre une
crainte de perdre une partie de son identité aeagagement trop fort dans des ALAVIH
(par une sorte de déracinement culturel), et I'opymité qu’elles lui offrent de développer
son réseau social.

Claire n’est par contre jamais allée dans les @ssmes de soutien des PVVIH, par
crainte d’étre confrontée a des gendus malades que mei: «Si ils sont plus malades que
moi, Si... je vais me donner mon énergie a ess@ggeet je vais me mettre la-dedans a fend
L’engagement associatif est ici associé a la pedadencontre avec une image négative des
PVVIH, et Claire redoute qu’une relation d’aidecsée, dans laquelle se surinvestisse. Faire
face a cette image négative ne risquerait-il pagefois aussi, en définitive, de bouleverser
'image gu’elle a d’elle-méme ? L'affirmation de srminte de devenir une aidante ne vient-
elle pas ici masquer la possibilité, visiblementimsoconsciente, de pouvoir se trouver en
situation d’étre aidée...

Bérangere, aprés plusieurs années d’investisselinghtpar quitter les associations, et
notamment les associations de soutien au PVVIH I éait investie dans plusieurs
activités. Ce qui lax gonfle» particulierement est en lien avec la place dul dans ces
activités, ou les participants ne cessent de sedoade leur état. C’est au final le sentiment
d’une identité liée au VIH hypertrophiée dans cegirennements qui lui pose probléme, et
suscite son désengagement :

«Quoi, tous ces gens qui se racontent leurs petitlai fai tant de charge virale, moi j'ai tant de
T4", enfin qui se définissent... enfin c’est un gdeart ! »

« Je me faisais chier au groupe de parole. Ca padp,tenfin je ne trouve pas... enfin moi jaime
bien étre avec des gens différents aussi, heinin pofir moi le VIH ¢a n’est pas une identité

3L Cf. partie 6.2.
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Et puis, ajoute-t-elle, elle n'est pasres militante», ce qui semble étre une attente dans
ces organisations. En fait, c’est I'omniprésence discours sur l'infection qui semble mettre
en péril son identité face a celle, envahissaraePdVIH. Bérangére s’éloigne donc de ces
ALAVIH. La sortie de ces structures n’est pas pautant aisée, car elle remet en question un
rapport de don dans lequel elle se construit, &itaculpabiliser. A partir de 2010, la sortie
progressive de Didier (de l'association qu’il frégie que depuis 3 ans est également
compliquée, car il €ulpabilise», notamment vis-a-vis de la psycholotfu&on départ est
principalement associé a la volonté de ne plus/re que dans ce miliert Il commence a
prendre de la distance quand, a la vente de smmadis davantage d’occupations. En fait, sa
culpabilité vient en partie de la crainte de ne gasnontrer suffisammentreconnaissanp
vis-a-vis d’'une association qui I'a sauvéAvant j'y allais beaucoup, et puis j'ai commencé a
ne plus y aller, et presque c’était... je n'avais pageconnaissance

Mais Didier veut quitter ce milieu» ou le VIH est omniprésent. Ne faut-il pas vair |
aussi, comme chez Bérangeére, le signe d’'une volimitgéloigner de lidentité de PVVIH ?
Dans tous les cas, son désengagement associgirbesEmatique, car il est vécu comme une
non-reconnaissance vis-a-vis de l'association. taegssus est long, son désinvestissement
progressif se faisant sur deux années. Durant péttede, Didier semble en fait tiraillé entre
sa volonté de quitter l'association et celle denteaiir un engagement qui atteste de sa
reconnaissance. S'il s'investit alors dans quastnieutes les activités proposées, toutes ne
suscitent pas forcément son intérét :

« J'ai fait de la musicothérapie, mais je ne I'ai fagt longtemps parce que... Comment te dire... ?
J'aime la musique, mais... pfff... ca ne m'intéaitssas trop »

Il semble donc que, dans certains cas, le proloegeiles trajectoires associatives soit
largement motivé par la nécessité de se montrenregssant a I'égard d’organisations dont
on se sent redevable. Les quitter brutalement seimfgbossible. Pourtant, certains acteurs
associatifs souhaitent voir les « bénéficiaires’en saller, car: d'une part car cela
symboliserait une forme de réussite du disposi@né un parcours d’'intégration en « milieu
ordinaire) ; d’autre part, les dispositifs sontwnt débordés par le nombre de participants,
qui ne permet pas l'accueil de nouveaux. Les aaBons se trouvent ainsi face a une
situation paradoxale : tout en pronant I'autononeiles créent une forme de dépendance.
Cette dépendance est largement mise en sceneedaAtAVIH, ou il s’agit de donner des
signes légitimant sa présence, afin d’étre présdwéisque de se voir proposer de quitter
I'activité pour laisser la place a d’autred®..

4.2.4. Prendre soin de soi : entre continuité biographigueisque de rupture

4.2.4.1. Préserver une continuité mise en danger par |evaiblité

Les répondants cherchent au maximum (quand celapessible) a éviter les
bouleversements biographiques, qu’ils soient irsdpér le diagnostic, I'arrét de travail, une
incapacité ou la sortie des associations. Sopléeige que si elle a réappris a s'engager dans

32 Signe d’'un transfert non dénoué.
33 Cf. partie 6.3.
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les loisirs, c’est aussi dans la volonté de reteowses loisirs antérieur au diagnostict'a
appris a intégrer les loisirs parce qu'avant je mmasais beaucoup. Cela est rarement
possible dans les trajectoires observées. Deuxdgsaruptures biographiques pesent: une
premiére a I'annonce du diagnostic, une secondederl’'arrét du travail. Elles impactent
toutes deux le sens et les trajectoires des agide loisirs. Ces deux ruptures entrainent une
redéfinition des loisirs. La sortie des associaidait cependant également peser le risque
d’'une nouvelle rupture, impliqguant une nouvelleéfattion de ces activités. Arréter de se
prendre en charge par les loisirs thérapeutiquest, iksquer de voir sa santé se dégraden, et
fine, de voir ses capacités altérées.

Pour éviter ce risque de rupture, des formes diééts de loisirs thérapeutiques sont
initiées a la sortie des associations. Quand Didigppe son engagement associatif,
notamment dans les ateliers mieux-étre, il débotenouvelle activité : la natation. Le sport
integre alors une démarche d’entretien de soémitians le milieu associatif. L'évolution des
loisirs des PVVIH s’inscrit donc dans des traje@simeédico-sociales et des « carriéeres » de
malade chronique, qui passent trés souvent pamupleation associative. Les ALAVIH ne
constituent néanmoins pas les seuls espaces ourssrén ceuvre des loisirs a coloration
« thérapeutique ». En effet, I'évolution des l@diors des associations de soutien des PVVIH
semblent aussi subir les effets de I'entrée dassdeieres de malades chroniques.

Quelles aient déja fréquentées des associationsnany les personnes évogquent
volontiers le nouveau sens gu’elles attribuentuaisldoisirs depuis le diagnostic. Les loisirs
servent désormais davantage a prendre soin de@@ai.Etienne, le seul facilitateur envisagé
dans l'acces au loisir concerne la prise de conseie- survenue avec le diagnostic de
séropositivité au VIH — de devoir prendre soin diepour parer a un risque de contracter des
maladies ou d’avoir des problémes de santé déssuheaenus plus important :

« Depuis que jai le VIH, je me dis qu'il faut que.ailg, il y a plus cette notion de faire attention a
soi, étre en forme... (...). La piscine actuellemestirfis plus du tout envie d'y aller, ¢ca me
gonfle, mais j'y vais parce que... parce qu’il y ade de faire d’autant plus attention, parce que
j'ai des risques cardiovasculaires importants, pague j'ai ceci, parce que j'ai cela.

Méme si Joélle affirme a plusieurs reprises guélke n’a rien changé, et gu’elle aune
vie normale», elle a tout de méme débuté une nouvelle agtdatloisir depuis le diagnostic :
la pratique en sport en salle. Ce démarrage asérlant associé a sa trajectoire de vie avec
le VIH, puisque cette pratique lui a été conseiiée son médecin VIH :

« Parce que... elf elle m’a dit qu'il fallait avoir une hygiéne déevquand méme assez respectée,
et elle m'a dit : "Le sport ce serait vraiment..."iMoAvant je n’en faisais pas ; si, a I'école, mai
VU que j'ai arrété a I'école parce que j'ai été mam Et quand j'ai vraiment appris la maladie, j'ai
dit : "Quais, il faut faire du sport, il faut vraiemt entretenir..." Voila. Il n'y a vraiment que le
sport que j'ai attaqué de... avant... enfin depuis nadadie, quoi. Non, les sorties, tout ¢a, j'ai
toujours été... aimé ca, donc voila.

Une fois encore, c’est une pratique d’APS d’ergretijui est initiée suite au diagnostic.
Dans ce cas, elle survient rapidement, puisqudeleét diagnostiquée depuis moins de trois
ans. Mais il s’agit également d’'une pratique caile; décidée entre amies :

34 Son médecin VIH : Madame R.
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« En fait c'était... comme une a... 'une a dit: "Onay.v?". Bon, du coup on n'y est pas allé...
Puis aprés : "On y va, on n'y va pas ?". Et puiscdup, un jour, on était toutes motivées, donc on
est allé a la salle de sport, quei.

Joélle cite dailleurs ces deux éléments (les dtsnde son meédecin VIH et le soutien de
ses amies) comme des facilitateurs de sa pratiRateck, qui a le méme médecin que Joélle,
a une expérience similaire. Suite au diagnostidébute une pratiqgue de sport en salle sous
les conseils de son médecin VIH :

« Parce que je me suis rendu compte qu'il fallait ¢peu Et puis aprés j'en ai parlé avec madame
R., enfin a I'époque c'était madame J., c'était avae J. qui me dit... Non madame J. elle ne
parlait pas trop. Il fallait bouger. Madame R. efparlait davantage. Mais j'avais déja commencé
a faire et c’est vrai que bouger c¢a fait énorméndmbien. Méme si je ne fais pas... Bon, je fais de
'aquagym pratiquement tous les jours, et le jourilon’y a pas de I'aquagym je fais du fitness. Eh
ben, ca me fait... Ne serais-ce qu'une heure, @oechtrente»

« Physiquement ¢ca me fait du bien, moralement ¢caaindd bien. Et le jour ou je n'y vais pas, le
toit s’est envolé & Aquatropft! Pendant quinze jours je n'y suis pas allé, eh, lga m’a manqué.
Ca a manqué et je me sentais désceuvré. Alors qus,ld maison, on sent les horaires, parce
gu’on le veut biemn»

Roland reprend également des APS apres le diagnosig pratique qu’il avait a haut
niveau (en judo) quand il était jeune. Mais il S@sie pas cette reprise au diagnostic. En fait,
il recommence par la pratique de la musculatiodeeta natation pour prendre du volume,
avant de s’engager en boxe, pour se rapprocheord@xgpérience antérieure des sports de
combat (en judo). Reste a savoir si sa volonté rise mle poids était aussi forte avant le
diagnostic, ou si ce dernier I'a induite ou renémc.

Les APS pratiquées par Claire (natation et aquagym qu’elle envisage) s'inscrivent
clairement dans un but d’entretien, que son fitxite a poursuivre

« Et |a c’est pareil, a la rentrée, je voudrais faioe peu aussi de la gym a Montpellier, il y a un
truc de gym. Entretenir son corps ! (...) Ne pasagsser aller ! Parce qu'il y en a un sinon qui me
reprend... (C’est qui?) Mon fils... Ah mon fils it &rible ! »

En fait, la redéfinition des loisirs telle qu’elkst évoquée ici par des personnes n’ayant
jamais fréquenté une association (et qui se faiveat sous le conseil d'un médecin), semble
étre la conséquence de la crainte d’'une nouvefiture : celle liée a la modification de son
corps, qu'il s'agisse de la perte de ses capadtfy survenue d’une maladie supplémentaire
ou de [lapparition de stigmates corporels. Se sawaropositif, c’est redouter des
changements corporels. Les loisirs deviennent outtik» de prévention de ce risque.

4.2.4.2. Statut de malade chronique et risque de rupture

D’une maniére plus indirecte, c’est également leuvéu diagnostic qui perturbe les
trajectoires de loisirs, et ce tout au long degttaires. Bérangére avait durant les premiers
temps suivant son diagnostic une pratique de oatati de course, qui en fait était un moyen
de se wider la téte». Elle interrompt cette pratique assezatente» une fois qu’elle a pris

le recul, et qu’elle peut penser :

% piscine nimoise qui propose une salle de sport.
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«Qui je suis plus centrée sur moi, sur... parce guia de compte, apres la maladie elle a cet
intérét, c’est qu'elle te donne aussi un temps élexion, de recul. Bon, il y a un temps de
souffrance, parce que... enfin moi ¢’est surtoublaffsance du deulf, enfin de tout ¢ca»

La simple pensée du VIH, prenant des allures petsée, peut entrainer des arréts de
pratique. Didier stoppe momentanément toute aétildt lecture :

«Quand j'étais tres mal, je n'arrivais plus a lirde n’arrivais plus & me concentrer, tu sais.
J'étais tellement obnubilé par... par ces problemescaette voisine, que je ne pouvais plus.

Au-dela du simple effet du diagnostic, et de laffsance psychique qu’il entraine, on
percoit également les effets du statut, de I'idérdie malade chronique. Le seul frein évoqué
par Nabila est lié au poids de la prise en chamdindfection — etin fine a son statut de
malade chronique — et au caractére envahissantegodmfere au VIH. Sans cesse rappelé par
les nécessités quotidiennes de la prise en cheegéernier ne risque-t-il pas de recouvrir la
totalité de son identité ? Rarce que, a un moment donné, ca n’était gaemoi aussi b.
Pour limiter ce frein elle demande un jour a somecé :

«Moi il ne faut pas me donner cinquante rendez-vomesyoir tous les six... tous les... Parce qu’a
un moment donné moi ¢a me... Ah ouais, moi je spabts[de disparaitre], de toute facon je I'ai
fait pendant quatre ans — et ¢a n’était pas la pemfois ! —, pendant... souvent, tout au long de
mon traitement ou de maladie, moi jarréte, hein !

Il s’agit Ia pour elle d’'une question de survie :

«Voila, c'était envahissant ! Apres moi je ne fdigsprien ! Alors... et je me disais, moi je préfere,
malheureusement, étre comme je suis, étre encopewenergique, faire des choses, travaliller...
ah, que ne penser qu'a prendre... ne penser qu'aBen!la, ouais, la je préfere me tuer, hein ! Je
me suicide, hein, dans ces cas-ka !

«En plus c’est devant mes yeux : les médicamemtgrtionnances, les... Ah, moi des fois je suis
obligée de ranger — chez moi, en tous les casregpgue... pour oublier... (Cacher...) Ah ouais !

(Quais, de les cacher...) Ouais, pour moi, mes yeluga. ne veut pas dire que je ne peux... Je
peux les prendre et je peux me faire suivre, ma#&so.. Parce que la, si moi je rentre dans ce
truc-1a, alors la... je me laisse mourir justemermtjav. »

Nabila privilégie cette stratégie, quitte a avassdeproches de son médecin. Elle oscille
donc entre survie identitaire, liée a I'évitemeatld maladie, et prise de son traitement et soin
de soi : «Je préféere me soigner, sans trop y pensdt semble en tout cas que, pour elle, la
prise en charge de linfection représente un frpotentiel a ses activités de loisir.
L’envahissement de I'identité de malade chroniguepermanence rappelée par les actes liés
a la prise en charge, engendre un risque d’isolestaal et d’arrét de toutes ses activités de
loisir. La mise a distance de son statut de matadenique (se prenant en charge activement)
apparait comme une solution pour pouvoir présesesrloisirs. Dans ce cadre, il n’est pas
surprenant que Nabila n’ait pas recours aux assmesa espaces qui mettent largement en
avant ce statut.

A un autre niveau, le poids de la gestion (médicadés aussi corporelle) de l'infection
semble avoir un effet sur la consommation d’alcqal, apparait & son tour comme un frein

% Deuil de son fils, mort du VIH qu’elle lui a tramss.
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aux loisirs. Le diagnostic, le statut de maladimolgue, et la gestion corporelle de sa santé et
de la contamination apparaissent comme pesantecpaaines PVVIH. Il n'est pas rare pour
un médecin de se trouver confronté a des forme ldésser-aller », d’arrét brutal des
traitements associés a un arrét de la lutte ctmtrealadié’. Cette période de « laisser-aller »,
d’abandon de la prise en charge est alors asspoi@eClaire a une phase d’alcoolisme, phase
présente chez plusieurs personnes de I'échantéloigui entrave les loisirs. Claire illustre
parfaitement ces liens entre poids de l'infectimispolisme et rupture dans les trajectoires de
loisirs :

«Donc c¢a a été une partie, ¢a c'est vraiment la pésitivité... & un moment donné il y en a qui
doivent se remettre dans... qui doivent se mettre Baisool. On ne peut pas, comment dirais-je...
gérer en permanence la pathologie ! Parce quedtng@ogie on I'a, méme si ¢a ne se voit pas,
méme si... nous on le sait et... Ce que ¢a entraie, au bout d'un moment on craque ! Ce que
jai fait, j'ai craqué.... Alors Ia, il n'y a plusien qui compte, hein, il N’y a pas de loisirsniy a
rien. »

La consommation d’alcool est ici associée au pdella maladie, des traitements et a une
forme de gestion de la crainte de contaminer. B&eAvoque une augmentation de sa
consommation d’alcool au moment de sa mise soiisrirant contre le VIH :

«Quais, au début du traitement c’est tellement darn’en peut plus. Boire un coup, ¢ca permet de,
d’alléger les choses. (...) Ce qui est completerfaant, hein ! Ca n’allege rien du tout, hein | Mais
¢a donne I'impression, ¢a désinhibes..

Tout semble finalement porter a croire que la saoffe induite par le diagnostic est
aussi largement associée au poids de la gestidmfietion. La prise en charge médicale,
ainsi que la crainte de contaminer, représentesitsdarces de souffrance. Cette souffrance
peut se traduire de différentes manieres, commsolément social (Nabila), ou la
consommation excessive d'alcool (Claire et Etienbans les deux cas, les activités de loisir
sont mises en péril, et le risque d'une ruptureiad®c sinon biographique, est accru.

37 Ce que nous explique lors d’une réunion le médegira orienté Claire.
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5. Les ALAVIH : carrieres de « malade
chronique », legitimation du recours aux
associations et rapport a la contrainte

5.1.Le réapprentissage de la sexualité entre pairs

Nous l'avons vu, étre diagnostiqué séropositif dtl,\\t’est se savoir potentiellement
contaminant, ce qui peut étre vécu de maniere doelse, et produire des effets sur les
modes d’engagement/désengagement dans ses lQsirpourrait étre tenté de penser que
cette crainte n’existe pas, ou est tres atténuéms ddes environnements fréquentés
uniquement par des pairs. La réalité n'est pourfzad aussi simple. Cette crainte reste
profondément ancrée, que les associations propoesntlispositifs explicitement adressées
aux PVVIH ou plus largement ouverts a des personneant avec des « pathologies
chroniques », gu’elles soient uniguement constiude PVVIH ou qu’elles comprennent
également des professionnels.

5.1.1. Des environnements associatifs rassurants

Certains participants parviennent a se rassurentgaax risques de contamination
pendant les activités sportives. A l'issue d’'unane@ d’activité physique, une personne qui
transpire abondamment s'inquiéte parce qu’elléégouliné®». Un autre participant la
rassure : d’'inquietes pas, ils vont nettoyer La question d’'une possible transmission du
VIH n’est ici pas explicitement évoquée. Pourtdotsqu’'on sait que certaines PVVIH
peuvent étre conduites a redouter le fait de «spiaer le VIH » (Duval, 2012), on peut
s’interroger sur le sens de I'échange discret reppt’'imaginaire de la contamination, nous
lavons vu précédemment, passe aussi parfois papelaeption de sa sueur comme
dangereuse.

Dans une association communautaire, la présenage qiersonne seronegative reste
source d’inquiétude quant a la possibilité de lataminer. Ainsi, lors d’un trajet en voiture,
guand I'enquétrice propose sa bouteille d’eau & J&V/VIH, Claude, lui aussi séropositif,
s’interpose : il préfere donner sa propre bouteilesi, si I'environnement peut s’avérer
rassurant quant au risque de contamination entrs, plane I'est pas forcément vis-a-vis de

% Le statut sérologique des deux personnes en quoesta pas pu étre identifié pendant I'observation
participante. Toutefois, le créneau d’activité phye ou il a lieu est presque exclusivement canstite PVVIH
(puisqu’une seule personne a été identifiée conigtant pas séropositive au VIH, au VHC ou a uneaatent
infectieux dans ce créneau).
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personnes séronegatives. A 'opposé, dans une esébaguagym ou des PVVIH pratiquent
parmi des personnes vivant avec d’autres types mihologies chronique », le partage des
bouteilles d’eau ne semble pas poser problemelsggiagissent d’échanges entre PVVIH,
avec d'autres bénéficiaires ou avec I'enquétrice.fait de pratiquer des activités avec des
personnes non séropositives au VIH n’est-il finaatrpas, ici, une source d’apaisement de la
crainte de la contamination ?

Dans le méme cours d’aquagym, une participante sgwapositive au VIH demande
toutefois a de nouvelles arrivées de retirer I&anscles d’oreilles, avant de préciserC'est
dangereux, il pourrait y avoir un accident Cette attitude préventive est justifiée par une
expérience passée, un tel accident étant déjaraud@ns un cours de gymnastique, ou une
PVVIH a été blessée au nez par le bijou d’'une guersonne. Ici, aucune mention n’est faite
de la présence de sang. Ne faut-il toutefois p@isdans les précautions prises une maniere
de gérer la crainte de le voir apparaitre, comneaété évoqué dans plusieurs entretiens ?

Si cette crainte demeure présente quand des pescénonégatives sont impliquées, il
semble gu’elle soit moins forte lorsque la pratigoacerne seulement des PVVIH. Ainsi, lors
d’'un cours de gymnastique, un homme demande aartieipante séropositive — qui a exercé
une profession paramédicale — de regarder un bautdra dans le dos. A la fin de la séance,
ils se retrouvent aux vestiaires pour que cettaiéier lui perc& ce bouton.

Mais méme entre PVVIH, la question de la vulnéigbid d’autres infections demeure
tres présente dans les esprits. Ainsi, par exereplepprenant qu'une PVVIH est absente de
I'atelier de gymnastique parce qu’elle a une braechune autre PVVIH s’exclame :Ah
ben, tant mieux qu’elle ne soit pas venwe On retrouve ici, dans la spontanéité de sa
réaction, une expression singuliére de la crairdé&rad contaminé par un autre virus, méme
temporairement, et du sentiment de forte vulnéitalgui y est associé.

5.1.2. Le retour a la sexualité grace aux pairs et enta@p

Lorsque I'on vit avec le VIH, intégrer une assooiatconstituée d’autres PVVIH, c’est
intégrer un environnement ou la crainte de la stigation liée a sa séropositivité semble étre
réduite. Hors de ce contexte, cette crainte est pr&sente dés lors que l'information,
protégée, risque a n'importe quel moment d'étreodég. Dans ce cadre, 'engagement dans
des interactions sociales approfondies, susceptibée la rendre visible, peut se trouver
freiné, sinon carrément évité. La perspective dengager dans des rapports pouvant
impliquer lintimité, et plus encore la sexualifgarait ainsi exclue dans la mesure ou elle
expose particulierement aux questions de la vigghgt de la dicibilité de sa séropositivité et,
in fine, au risque d’étre confronté a des formes de (gaval, 2012). Envisager ce type de
rapports au sein d’'une association accueillantRIégIH permet d’éviter ces questions, qui
sont d'une certaine maniére déja traitées, puitggtatut sérologique de chacun est connu.

Méme dans l'association accueillant des « malatiesn@ues », les PVVIH savent qui
est séropositif et qui ne I'est pas. La transparahc statut sérologique est ici en lien avec la
part de personnes concernées parmi les particip&nuts effet, cette association a la

391 s’agit bien ici de « percer » un bouton, dorcstexposer a des fluides corporels (sang, pu).
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particularité de compter plus de 70% de PVVIH pases membré® Cette transparence est
aussi une conséquence de la procédure d’orientatem participants, puisqu’ils sont
majoritairement orientés par une association déepstmonnels du VIH ou ils ont déja eu
'occasion de se rencontrer. Les discussions qtilien durant les activités (notamment a
propos des traitements et des effets secondairele®ypathologies associées) permettent en
outre aisément de savoir de quelle(s) pathologie&)participants sont atteints. Il est par
conséquent possible, dans ces espaces, d’envidageencontres sans avoir a redouter ni de
dévoiler sa séropositivité, ni de se faire rejelien’'est donc pas surprenant d’y observer le
déploiement de stratégies et d’interactions deidtéeh. Elles peuvent rester uniquement de
I'ordre du jed™.

Pendant un cours de gymnastique, deux personnépaoexemple se toucher les fesses
en rigolant, sous prétexte de vérifier que les @ges de musculation des fessiers qu'ils
viennent de faire ont produit leur effet. Ici, leusire cocasse — et coquin — des deux
protagonistes en dit long... Le jeu de séduction &’epcependant, comme souvent, sous
couvert du contrble des effets bénéfiques de Vaétiphysique. Il figure une maniere de
détourner I'objectif affiché de I'atelier au profifune finalité moins avouable. Il en va de
méme lorsque des participants pointent, toujourgiamt, les connotations sexuelles d’'un
exercice pour lequel l'intervenant demande sucees®nt d'« écarter les jambes », puis de
les « fermer ». La répétition enjouée des consigra@sune participante, qui suscite le rire
collectif, ne laisse guére de doute quant a ligifi conféré a la scéne. Le dispositif
d’entretien du corps se trouve une fois de plusutée.

Au-dela des relations entre participants, ce sgatetnent celles des participants vis-a-
vis du « staff® » qui peuvent, exceptionnellement, prendre uneratibn sexuelle. Ainsi, une
des beénéficiaires évoque furtivement un fantasme-awis d'un stagiaire, venu
momentanément remplacer le professeur d’activigsighie, en regrettant de ne pas avoir
« dix ans de moiffd». Le fait qu'il soit séronégatif ne 'empéchespe fantasmer sur lui,
dans la mesure ou, certainement, elle sait qu'elura pas la non plus a dire sa
séropositivité. Elle sait également que ce sentimestera de 'ordre du fantasme, le passage
a l'acte n’est pas possible, et c’est la différed@ge qui justifie cette barriere. Mais ne peut-
on pas Yy voir, aussi, dautres barrieres, assocéesa seéropositivité et au statut de
lintervenant ? De la méme maniere, lors du ménedieatde gymnastique, un participant
tente d’enlever le pullover de I'enquétrice, toupsur le mode de I'humour. L'intéressé se
déclare pourtant homosextfelCes jeux de séduction n'ont donc pas nécessaitepmir
finalité d’aboutir a des rapports sexuels. Ne fayas y voir avant tout un moyen de
réapprendre a séduire, et de reconstruire un leitipa la sexualité, dans un contexte qui
semble préservé du risque de rejet ? Le fait devgipantasmer a nouveau, dxaivrir les

0 Ce qui peut s’expliquer par un contexte historigaeticulier : une partie des activités de cetoeimtion
étant issues d’'une scission avec une autre assoctstinée a des PVVIH.

“l Le terme «jeu de séduction » est privilégié deette partie car les interactions de séductionrebss dans
les associations se font le plus souvent sousameefludique recourant au ton de ’humour, et SSaggagnant
de rires.

*2 Terme émique désignant I'équipe de professionnels.

3 Le stagiaire est plus jeune que la bénéficiaire.

* Information recueillie lors d’un entretien menédde cadre d’une autre recherche.

72



yeux» pour Elis& n'est-il pas la conséquence d'une forme de réapizsage de la
séduction, du désir et du fantasme, mis a mal galidgnostic ? Ce réapprentissage serait
alors facilité par un environnement ou sa séropitgitest visible, et acceptée.

A y regarder de plus prés, ces interactions et j@exséduction mettant en scene la
sexualité ne concernent toutefois que les persolesgsus anciennes de I'association, et les
plus autonomes dans les activifésll s'agit aussi des individus que les intervesant
souhaiteraient voir quitter le dispositif, parcéilgues considerent comme préts a intégrer des
activités non spécialisées dans le monde « or@imairll n'y a donc rien d'étonnant a
constater que ces interactions s’observent pritenpant dans le créneau de gymnastique
d’entretien, créneau caractérisé par le niveaurdggpe le plus élevé, ou ne se rendent que
les personnes autonomes et dans un bon état de €agdt également le créneau d’activité a
partir duguel sont organisées le plus grand noménencontres en marge des associations.

En fait, au début de I'immersion de la chercheleseséances d’aquagym présentaient de
fortes similarités avec l'atelier de gymnastiquendietien en matiere de jeux de séduction.
Avant une décision de réorganisation des activitéssont quasiment les mémes individus
qui fréquentaient les deux activités. Mais au caeréa période d’observation participante, les
ateliers étant surchargeés, les personnes les ptosanes, considérées comme aptes a sortir
du dispositif, se sont vues interdire 'accés @guagym, afin de la réserver aux gens ayant
davantage de difficultés physiques. A la rentré&32@es personnes caractérisée par leur
autonomie se sont ainsi retrouvées cantonnéed’dtaiger gymnastique.

Au final, I'intégration dans un groupe de pairs wil§ soient séropositifs au VIH, au
VHC ou atteints d’une autre pathologie chroniqusemble favoriser le retour progressif vers
la sexualité. Elle permet de limiter la charge ranet colt psychique liés a la gestion de la
visibilité de son statut, la crainte du rejet dautre étant atténuée. Cette participation entre
pairs est de nature a « ouvrir les yeux », et angteuite la possibilité de fantasmer sur une
autre personne. Le fantasme sexuel suscité paume jstagiaire intervenant est éloquent dans
la mesure ou il prend pour objet de désir celuiequuadre et mene le groupe dans son activité
associative. Enfin, faire partie d'un groupe derpaionduit a réapprendre, par le jeu, la
séduction. En fait, la position dans le groupe derdd déterminer les types d’expression de
la sexualité possibles. Ainsi, si des jeux de skdlics’organisent entre pairs, c’est-a-dire
entre personnes de statut symétrique dans le gralgp@araissent impossibles avec le
stagiaire-intervenant, qui possede un statut diggygue associé a une autorité et un pouvoir
sur le groupe. L’émergence et I'évocation d’'un &nte est tout de méme possible pour une
participante. L'intervenant permanent ne sembleefois pas pourvoir étre I'objet d’un
investissement sexuel affiché.

Par-dela I'évocation plus ou moins métaphoriqueimaginée de la sexualité dans les
créneaux d’activités, et les jeux de séductioneniplace sous couvert de I'humour, certains
bénéficiaires des associations ont des rapportaeteentre eux ou s'engagent dans des
relations de couple. C’est par exemple le cas del Ba Claude, puis de Claude et
Alexandre. Ces trois personnes, qui frequentestsdieiation de professionnels du VIH, se

4 Cf. partie 4.3.
“® Dans I'atelier gymnastique en I'occurrence.
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sont rencontrées dans le cadre des activités asisesi lIs se sont ensuite mis en couple,
pour des périodes plus ou moins longues. Il n'ehmakeusement pas été possible de savoir si
ces relations étaient connues des professionnel$adsociation. Ceci nous aurait eu
'avantage de nous renseigner sur la crainte oudeooommuniquer cette information a des
professionnels dont l'objectif est la lutte contee VIH et la prévention de la santé des
personnes suiviés

5.1.3. Prévention et/ou contrble de la sexualité ?

Si les environnements associatifs VIH permettergnd’sager la dimension de la
sexualité, et la mise en scéne de jeux de séducgsncomportements sont pourtant contrélés
par les représentants des associations, qu’elleatsde type communautaire ou liées a une
logique professionnelle.

Au sein de l'association accueillant des persomvivent avec des maladies chroniques,
ou sont proposées des séances de gymnastiqueetiemiet d’aquagym, les rapprochements
physiques a connotation sexuelle susceptibles deéer sous prétexte d’exercices sont
contrélés, sinon prohibés. Avant de démarrer urroge impliquant un contact physique,
lintervenant prévient ainsi : « Attention aux maibaladeuses ! ». A un autre niveau, moins
direct, le contrble de l'intervenant sur les évefgyeux de séduction se fait également par la
régulation des échanges entre participants. Dueantemps d’exercice, les discussions, tout
comme les initiatives d’interactions ludiques enpagticipant, sont formellement proscrits, ce
qui limite les opportunités d’interactions de séahrc

L’expérience de Maurice fait dans deux associatestsassez réveélatrice de ces formes
de contréle associatif. Infecté au VHC, il est #ivea la fois dans I'association de
professionnels du VIH et dans celles destinée arsgmnes vivant avec des pathologies
chroniques. Maurice les integre au cours de lagldisnmersion de I'enquétrice. Des son
arrivée, il cherche a nouer des rapports de séaduetvec la plupart des participantes. La
maniere assez insistante dont il les sollicite iseist’ailleurs une certaine géne chez ses
interlocutrices. Bref, ses techniques de dragustretégies de séduction posent probleme.
Tant et si bien que, peu de temps aprés son arri@épsychologue de I'association le
rencontre pour s'entretenir avec lui de cette sivn&.

Lors du cours suivant, Maurice n'adresse la pagofgersonnes. Quelques séances plus
tard, il disparait de l'association. Il n’est paespible de savoir ce qui a été dit durant
I'entretien avec la psychologue, mais I'effet de m@ncontre est clair et direct : la rupture
brutale de 'activité, des liens avec le group&aetortie progressive de I'association. On peut
s’interroger sur l'objet et la teneur de l'interéi®m de la psychologue : s’agissait-il par
exemple d’aider Maurice a ajuster son comporter{egmiséduction) a une norme de groupe
afin de le rendre acceptable, ou bien s’agissalaitantage de lui demander d’interrompre
toute attitude de drague ?

“" Dans la mesure ol les rapports sexuels non p&mtée deux PVVIH sont potentiellement dangereax p
la santé (car pouvant entrainer des sur-contaroimsti il s’agit de savoir si les PVVIH redoutent eadre
visible de telles relations a des professionnelguvrent pour leur santé et leur « qualité desvie

“8 Cette information est rapportée par un autre veteant de I'association.
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Quoi gu’il en soit, méme au sein d’'une associatiommunautaire composée uniquement
de PVVIH, la séduction peut paraitre exclue. Dansddre des activités de randonnées de
'une d’entre elle, aucun jeu de séduction n'esserté. Pire, lorsqu’'un des membres de
I'association interprete le regard d’'un autre adhtrcomme pouvant étre de l'ordre de la
séduction, et le signale sur le ton de 'humousgilvoit séchement réprimandé par ce dernier :
« Ce n’est pas le moment pour parler de ¢a Bref, au sein de cet espace, I'émergence de la
séduction ou de la sexualité est immédiatementtisamneée. Elle ne correspond pas aux
attentes de la situation, ni aux normes du grobDp@s ce cadre, aucune histoire de couple, ni
aucun flirt n'ont pu étre identifiées au cours de phase d’observation des activités
associatives. Si I’'homme qui est en partie a lioegde I'organisation des randonnées — qui
est considéré comme expert dans cette activitditpfar quitter I'association, c’est ainsi, a en
croire une adhérente, en vue de s’investir dansd@gtés qui lui permettent derencontrer
des filles» ; des randonnées auto-organis@asin site Internet.

Pour des associations dont la principale finalg&déaméliorer la « qualité de vie » des
« bénéficiaires », on peut s’interroger sur lestes d’interdits qui pesent sur la sexualité des
participants. Ces interdits ne renvoient-ils pade& logiques de prévention qui semblent,
implicitement, s'imposer a tous ? Permettre a dasgnnes vivant avec VIH, le VHC ou
n'ayant aucune infection, d’avoir des relationssaéeluction et potentiellementy fine, des
rapports sexuels, n’engendrerait-il pas des risqdes contaminations et/ou de sur-
contaminations ? Autoriser ce type de relationde®tisques associés, ne serait-il pas alors,
d'une certaine maniére, en décalage avec les dbjelet santé publique que se fixent ces
associations ? Au final, cet interdit semble faiomsensus, mais pour des raisons différentes
selon les acteurs : pour les professionnels, gidé d’'une stratégie de prévention, et pour les
PVVIH, une stratégie de gestion du risque de comation. En fait, pour les professionnels,
ces dispositifs, au-dela de leur objectif de préean constituent des espaces éducatifs, ou le
sérieux est prioritaire, et la sexualité déplacealvenue, car moins légitime. D’ailleurs, ce
sérieux doit étre mis et avant et reconnu auprédidanceurs, pour que l'association puisse
survivre.

L'intensité de cet interdit ne se mesure sans duais aussi clairement que dans les
activités développées par les personnes en margeagshociations, ou il s’atténue, voire
disparait.

L’atelier d’écriture, un dispositif partiellement enarge des associatidisposséde une
« charte » qui explicite les regles et devoirs ams| les participants doivent se conformer.
Parmi eux, la charte mentionne la proscriptionadseixualité. Méme si l'atelier est désormais
considéré comme « autonome » vis-a-vis de I'assonigar les professionnels comme par
les participants, les normes tacites qui régissetituellement les dispositifs associatifs
demeurent, et sont méme érigés au rang de réghess [@ fonctionnement, une certaine
souplesse et flexibilité s’observe toutefois a ddhde cette proscription. En fait, au fur et a
mesure du déroulement de I'atelier, les allusioa sexualité se multiplient dans les écrits
produits par les participants Si au début de lasphdiobservation de I'enquétrice, ces

9 g'il est toujours financé par l'association, il megroupe que des PVVIH et n'est plus géré par les
professionnels.
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allusions sont systématiquement sanctionnées garetearques des autres participants et de
Paul, 'animateur de l'atelier, au fil du temps,sceemarques s'atténuent. Le niveau de

contrdle de l'association sur les activitées sendbec étre directement lié au respect de

l'interdit de la sexualité. Moins le dispositif esbntrélé par I'association, plus des libertés

sont prises face a l'interdit de la sexualité.

D’autres activités se déroulent encore plus en endrtgmilieu associatif. Peu de temps
aprés le début de I'immersion sur son terrain, dig¥irice découvre ainsi que certains
participants aux activités des associations deepsidnnels du VIH se retrouvent hors de tout
cadre associatif. Des repas sont organisés justs dps activités, auxquels on l'invite a
participer. Au début de I'été 2012, elle est coav@é un week-end de «ressourcement »
organisé par un petit groupe. Ce week-end regragsentiellement des « bénéficiaires »
séropositifs’, accompagnés dans certains cas par leurs congintsenfants.

Contrairement a ce qui a pu étre observé dans U#€8/Al, ces rencontres ne sont pas
soumises aux mémes interdits en ce qui concerrjedgsgde séduction et les rapprochements
a connotation sexuelle. Au contraire, ce type ggnmachements est fortement encourage.
Ainsi, lors du week-end en Cévennes, durant tcateoirée — organisée sur le mode soirée
dansant?, les rapports de séduction se multiplient. La dearmajorité des clichés
photographiques pris dans la nuit mettent en sdesepostures a forte connotation sexuelle.
Le jeu de mises en scene hyper-sexualisés etal@srachements corporels s’operent
particulierement au travers de la danse, qui estdision de se préter a des pas et attitudes
suggestives.

Contrairement a ce qui prévaut dans les ALAVIH,n@rme a laquelle le groupe de
participant incite a se conformer s’organise icioau des pratiques de séduction et de la
sexualité. A plusieurs reprises, I'enquétrice s#& veprocher d’étre trop calme». Une
maniere de lui reprocher son inhibition, la consatiom d’alcool et de cannabis aidant les
autres a lever certaines barrieres et a s’engames des jeux de séduction plus ou moins
ostentatoires. Bref, soucieuse de conserver s& aasprit et ses capacités d’observation,
'enquétrice n'a pas suffisamment bu et fumé padigrer au(x) jeu(x) attendu(s)! Les
remarques a son encontre s'interrompent immédiatenoesqu’elle offre des signes de
désinhibition. Afin de se conformer aux usage® efit ainsi conduite a mimer un strip-tease

durant une danse gu’elle réalise sous le regdes @ncouragements du groupe.

Cet espace en marge semble donc constituer uneedpacrelachement » des contraintes
habituelles et de désinhibition, qui permet momeénaent de rompre avec les interdits et
normes imposées dans les associations. En faipditance que revét la sexualité dans ces
marges associatives (qui reléve d’'un temps a k daceptionnel et secret) ne semble que
I'envers de la contrainte habituellement imposéegmassociations. Plus I'ordre proscrivant
la sexualité (et prescrivant la prise en chargé/thi par I'activité physique) pése lourd au
guotidien, plus la désinhibition désordonné pamgitessaire dans ces espaces marginaux et
cachés qui permettent un relachement des effoastatontrainte, en méme temps qu’un
retour du refoulé.

0 Une bénéficiaire et son compagnon n’était paspaaitf, tout comme I'enfant d’une femme séropositi
*1 || s’agissait d’un repas et d’une soirée danseates une maison louée pour I'occasion.
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5.2.La « convivialité » comme moyen d’éducation sanitai

L’ensemble des associations étudiées se donnemt gimectif « 'amélioration de la
gualité de vie » des personnes qu’elles accueill@éet objectif se décline en différents sous-
objectifs qui figurent autant de moyens pour l'mitiee. La lutte contre « l'isolement social »
est 'un d’entre eux. La « convivialité » en estautre. Ce terme est frequemment utilisé dans
les activités de loisirs proposées. Pour les prearstassociatifs de ces activités, il est donc
avant tout congcu comme un outil d’amélioration dequalité de vie, dans la mesure ou il
permet de combattre I'isolement social des indisiiutMais il est également un moyen pour
atteindre d’autres objectifs. En fait, dans I'asatben de professionnels pour les personnes
vivant avec des pathologies chroniques, comme dassociation communautaire, la
convivialité sert aussi a favoriser le partage eetis pairs d’expériences, d’expertise et de
connaissances liées a la prise en charge de salqgith Les bénéficiaires et/ou adhérents,
s'ils acceptent partiellement ce « role attentfupar I'organisation, n’y adhérent toutefois pas
totalement. La « convivialité » prend ainsi un tautre sens pour eux.

Les ateliers cuisine offrent un bon exemple de bmmité qui entoure le terme
« convivialité », des écarts dans le contenu sémantqui lui est prété et des différences
d’interprétation dont il peut étre I'objet selon’gu est promoteur ou usager de I'association.
Pour les promoteurs associatifs, ces atelierslaitement pour objectif la « convivialité ». lls
se disent ainsi particulierement attentifs a celgudenctionnement du groupe la permette. La
convivialité attendue doit cependant avant touvisex créer les conditions de I'échange
d’'informations concernant I'alimentation entre fewticipants. Bref, elle doit étre un moyen
de faciliter la communication d’expériences, de sas et de connaissances pour mieux
prendre en charge sa santé par I'alimentation.

La convivialité associée aux ateliers cuisine rengdrpas exactement le méme sens pour
les participants. S’ils se conforment partiellem@nte qui attendu par l'organisation —
'échange sur les bonnes pratiques alimentairds profitent également des séances pour
eéchanger sur d’autres sujets sans liens avecda pri charge de leur santé. Aussi, selon les
propos mémes de l'intervenante, il n’est pas rare lgs ateliers cuisine se transforment en
« bonne bouffe ». Souvent, les pauses cigaretée/cadbments dédié a des discussions sans
rapport avec l'objet de l'atelier, s’éternisent. Héroulement officiel de I'atelier en pati.
Lorsque l'intervenante tente de limiter ces marges, la réglementation du nombre des
pauses, voire leur interdictith les régles qu'elle édicte ne sont pas toujouspeaetées.
L’alcool, fortement associé a la dimension de lavodalité lors des repas organisés hors des
activités associative, est ici proscrit.

*2 C'est d'ailleurs un des deux critéres d'intégmatite bénéficiaires dans I'association de persowivesit avec
des pathologies chroniques : ils doivent étre erason de précarité financiere et/ou isolé soomet. lls sont
ainsi orientés par trois voies : soit par un méaesdit par un service social, soit par une astoacigartenaire.

On voit ici l'influence que les formes d'orientatiomédicale ou médico-sociales peuvent avoir sur les
trajectoires de « malade chronique ».

3 0n reprend ici le concept de « réle attendu » @sémpar Goffman (1964).

¥ Sous un prétexte de prise en charge de sa santé@yant aux effets néfastes de la consommatidalae.
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Il convient toutefois de préciser que, contrairetreegeux qui participent a ces activités
extérieures, les participants des ateliers cuissoed les nouveaux usagers de I'association,
qui sont souvent les plus isolés socialement.utfa y revenir par la suite. Pour I'instant,
contentons-nous de nous demander si la conforonisatde plus ou moins bon gré — aux
attentes thérapeutiques que recouvrent la dimenkgda « convivialité » dans ces ateliers, ne
correspond pas a un désir de convivialité mininchkez des personnes par ailleurs totalement
isolée en dehors des pratiques associatives.

Les ateliers de gymnastique d’entretien sont ctu@stid’exercices, parfois ludiques et
collectifs, visant essentiellement a améliorer 8tat de santé et ses capacités physiques. lls
s’inscrivent donc dans un objectif qui est clairabt@érapeutique pour les intervenants. Il est
attendu que les participants se conforment a cgctilh en réalisant correctement les
exercices proposeés. Ici, la convivialité n'est pas finalité en soit. La dimension collective
de certains exercices est cependant utilisée ptrindre I'objectif de prise en charge de sa
santé. Mais la encore, si les participants seerdlipartiellement a ce que I'association attend
d’eux, ils profitent également du dispositif pownmumuniquer entre eux, perturbant plus ou
moins le bon déroulement des séances prévuesipi@nienant. Plusieurs participants, qui
sont les plus anciens dans l'association, se fonsi aégulierement apostrophés par
lintervenant parce qu’ils discutent, prennentdenps de s’embrasser pour se dire bonjour,
chahutent, se bagarrent ou rigolent entre eux.

Ces interactions perturbatrices sont plus nombseasecours des exercices collectifs, ou
elles parasitent davantage le bon fonctionnementadévité. En fait, dans ce cas, c'est
souvent l'objectif méme des exercices collectifs, @es jeux, dont le sens se trouve
spontanément redéfinis par certains participant$orsA que ces d’exercices restent
invariablement associés a une visée d’entretienadps pour l'intervenant, il se transforme
rapidement en autant de défis ou de situations ide Bn compétition pour les pratiquants.
L’intervenant tente alors vainement de rappelatéiét de I'exercice, insistant sur ses effets
bénéfiques pour le corps, en soulignant le fait lgucompétition, « ce n’est pas important ».
Les jeux et interactions concurrentielles revétane toute autre importance pour les
participants. Si ces derniers se plient partielleima@ix objectifs de I'atelier, orientés par les
finalités de l'association, ils mettent toutefoés éncore également en ceuvre des formes
d’interactions moins autorisées, qui résistent &¢pque d’une pratique strictement fondée
sur I'atteinte d’effets sanitaires bénéfiques.

On retrouve par ailleurs dans cet atelier une riagon similaire a celle observée dans
les ateliers cuisine. D’'un c6té, l'intervenant ghgue régulierement a rappelle les effets
nocifs de la consommation de tabac durant les deures qui suivent un effort physique. De
l'autre, les participants se retrouvent a la sadgechaque atelier pour fumer une cigarette,
faisant fi des recommandations réitérées de |wateant. Ce moment constitue dailleurs
I'occasion de mettre en place et d’'organiser legpgede loisirs qui se déroulent en marge de
I'association, qu'’il s'agisse d’aller ensemble astaurant dans la foulée de la séance, ou bien
d’envisager une soirée quelques jours plus tard.

Le méme conflit dans la définition des loisirs edtservable dans une association
communautaire. L'ensemble des actions organisé&esiva favoriser les échanges de bonnes
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pratigues entre les participants, ainsi que I'expe Dans ce cadre, la consommation
d’alcool reléve d'un interdit. Celle de tabac tolérée, mais dans la mesuresopaicipants
affirment étre dans une démarche visant a l'arr@eurtant, lors des rencontres associatives,
les discussions autour de l'infection sont lointadédominantes. Dans certaines activités,
comme les repas, elles s’averent méme relativemaeas. En fait, le responsable de cette
organisation semble traversé par une ambivalencepigpduit des oscillations entre les
attentes en matiere de convivialité et en matiereahté : en tant que dirigeant régional, il se
veut le garant de l'atteinte des objectifs de basstion ; en tant que PVVIH, relativement
isolé socialement, il souhaite pouvoir profiterads moments de « convivialité ».

S’il tente de mettre en ceuvre des dispositifs p#amede concilier ces deux objectifs —
éducation a la santé et convivialité, sa doubletysesentraine également une certaine
flexibilité dans leur application. Par exempleslafun repas, il suggére brusquement a tous
les participants de se lancer dans la rédaction diticle prénant les effets bénéfiques des
repas organisés par I'association. Aprés avoir i@sgéas sans heésitation, au bout de quelques
minutes, les convives se remettent petit a pekdués discussions et activités respectives,
vont fumer une cigarette ou boire un café, abandoihrte projet — aussi consensuel
gu'éphémere — d’écriture d’article. Ici, le diriggane prend méme pas la peine de procéder a
un quelconqgue rappel a l'ordre : il abandonne &idi& I'article aussi rapidement qu’elle lui
est venue, laissant a chacun le loisir de dis@ttele vaquer a ses occupations. La pression a
I'attention sanitaire — sur le mode quasi théraipeet —, si elle perce a certains moments,
semble donc moins contraignante dans les espacesiwoautaires fréquentés uniquement
par des pairs.

Si la dimension quasi thérapeutique des loisirspasticulierement présente dans les
activités physiques, elle est loin d’étre exclus@®ette dimension integre d’ailleurs un versant
psychologique. Une activité proposée par une pdgghe, bien qu’elle s’appuie sur des jeux
en collectif, poursuit ainsi explicitement une aspsychothérapeutique. Durant une des
séances, I'animatrice présente ainsi le dispdsitique proposé comme « prétexte ». Mais si
pour elle, le jeu semble un prétexte a la thérapilese peut bien que pour les participants, le
dispositif thérapeutique se figure, au contraire accasion ou un prétexte au jeu...

On apprend également au cours d’'un entretien qgeolgpe femme, auquel I'enquétrice
n'a pas eu acces, est présenté par son animatmee un dispositif thérapeutique, méme
s'il n'est pas uniquement envisagé comme un « gralgparole ». Des voyages, des soirées
et diverses autres activités peuvent ainsi étrarosges dans ce cadre. Dans ces deux activités
associatives gérées par une psychologue, la catitdyile jeu et la thérapie semblent donc
étroitement liés... et hiérarchisées, puisque lex ggemiers s’apparentent en fait a des
outils/moyens thérapeutiques. Une fois encore, ¢éouadhérant plus ou moins aux logiques
de prise en charge psychologigue propres a cegitéstiles adhérents ne se laissent pas
totalement enfermés par les régles et attentestgtant ces dispositifs. Ainsi, par exemple,

* Elle est interdite pour des raisons de santép&tnmment pour éviter de « tenter » des personnegw@age
alcoolémique.

% Dans la mesure méme ol il s'inscrit dans une #st$me qui se donne pour mission d’améliorer lalg@ale
vie des usagers.
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durant un jeu & visée projectiVeles régles régissant le silence et les toursadelgs ne sont
pas respectées. Ici, malgré ses interventions edrages réguliers, la psychologue ne
parvient pas & éviter les commentaires et discusso marg®. Cette activité qui se voulait
extrémement sérieuse est finalement I'occasiorodebneux éclats de rite

La méme association propose également des actiMitdss visées thérapeutiques sont
moins directement évidentes. Plusieurs fois par edle, organise des repas ou soirées
exceptionnelles qui réunissent participants etgasibnnels. Dans ce cadre, aucune régle
n’est imposeée par I'association, et les professtsse trouvent dans une relation symétrique
avec les usages : tous sont des participants hfjeisle I'alcool, du tabac et du cannabis n’est
alors pas interdit. C'est méme une professionrealieincite certaines PVVIH & boire, leur
proposant le cocktail alcoolisé qu’elle prépare.eUnis par mois, cette association met
également en place des activités culturelles destuiou les seules regles en vigueur
concernent le respect des horaires et des insmrgptiNotons toutefois que, dans hiérarchie
des activités de l'association, ces derniéres samlks moins importantes, puisqu’elles sont
les premieres supprimées dans une période dectests budgétaires. Est-ce parce qu’elles
n’ont pas de visée thérapeutique affichée, ni éigiten termes de santé ?

L'« atelier » d’écriture est un dispositif issu deiassociation de professionnels du VIH.
L’activité est d’ailleurs encore financée par cetssociation, méme si elle se déroule hors de
ses locaux, au sein d’'une association dediée @antdlé, sans lien avec le VIH. Cet atelier a
vu le jour grace a Paul, I'un des « bénéficiairede»l’association, qui, s’appuyant sur des
compétences littéraires liées a son ancien meétisouhaité créer ce dispositif pour les autres
bénéficiaires. L’activité se déroule en groupe @@tspersonnes environ. Paul propose
plusieurs activités ludiqgues mettant en jeu I'écatet la langue francaise durant deux heures.

A ses débuts, I'atelier a été tour a tour I'objeiné supervision par deux psychologues et
une stagiaire de I'association d’origine. Aujoungi’raucun professionnel n’y participe. Selon
Paul, ils sont désormais rassurés quant a son &@wuldment. Bref, I'atelier est devenu un
groupe de pairs autonome, non supervisé par uregmioihnel. Au regard des formations
initiales des premiers professionnels de I'assmriatjui I'ont encadré, et de la nature de
l'activité proposée, on peut aisément produire ly@othese sur les attentes de I'association-
meére vis-a-vis de ce dispositif: il aurait pu ditnger un outil de prise en charge
psychothérapeutique de plus. Pourtant, 'autondioisade I'activité a conduit a mettre en
place une régle du jeu inscrite dans la chartéadielier : I'interdiction d’évoquer la maladie.
Cette raison a-t-elle été posée comme une condiBason autonomisation, ou permet-elle au
contraire de saisir pourquoi les professionnelBadsociation s’en sont détacheés ?

Dans I'ensemble des activités associatives régdljér est interdit de boire de I'alcool et
de fumer du cannabis. Si le tabagisme est dangientas tolérés, il est toujours fortement
dissuadé. D’'une maniére ou d’'une autre, ces tyqest de consommations associées a des

> || s'agissait d'un jeu basé sur la projection des sffects et sentiments sur le monde animal et les
caractéristiques de divers animaux. L’objectif vegmblait d’amener les participants a réfléchir kurs
projections, notamment grace au retour des autnggipants.

*8 Discussions qui restent limitées & deux ou quelgueesonnes, non accessibles & I'ensemble du groupe

%9 Le rire peut bien sQr ici étre interprété comme défense psychologique. On peut toutefois s'iogeT dans

la foulée : & quoi permetiih fine de résister ?
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effets nocifs pour la santé, sont condamnés. Adiise, dans le cadre des activités organisées
en marge des associations de professioffhet®s consommations prennent une place
importante, sous les incitations et encouragenpartée groupe. De la méme maniere que ces
activités marginales permettent une forme de rel@emt permettant des modes expressions
triviaux de la sexualité qui ne semble que I'enveuspoids de l'interdit d’investir cette
dimension dans les associations, elles permettesediétacher momentanément des interdits
de la condamnation pesant sur la consommationsiproduits.

5.3.La plainte comme mode de Iégitimation et/ou de dgabilisation

L’observation participante des ALAVIH permet detitiguer deux types d’expression de
la fatigue, de la douleur ou des incapacités :

- Des expressions visant a signaler sa difficulté dé solliciter de I'aide pour adapter
sa pratique en fonction de ses incapacités ;

- Des expressions relevant davantage de la plainieesi ici entendue comme une
manifestation de la douleur et/ou de la fatiguergaipas pour objectif d’étre prise en
charge ou réduite (c’est-a-dire d’entrainer unepéateon de la situation) ;

Ces deux types d’expressions ne se retrouventgagadiere uniforme selon les activités
observées. On pourrait priori penser que les expressions de la douleur, ddidaudaet des
incapacités sont en lien étroit avec le types o/daés réalisées, et qu’elles sont plus
volontiers associées a celles qui mobilisent Is fdudimension physique (comme les séances
d’'activités physiques et sportives). Pourtant,einble que ce genre d’expression fluctue
davantage en fonction des contextes organisatisndahs lesquelles les activités se
déroulent.

Les plaintes sont peu fréquentes lors des actiiiétarelles organisées par I'association
de professionnels, ainsi que dans les activitésépwerpar la psychologue. Les activités
culturelles sont proposées une fois par mois etuoet visée culturelle et de distraction. II
s’agit des activités associatives observées les @loignées de toute visée thérapeutique.
Méme lors d'une sortie équestre pourtant percue noenphysiquement difficile par
'enquétrice — habituée a cette discipline — auquiaete n’est émise par les participants. Car
les expressions de la fatigue, de la douleur etirdegpacités ne sont pas en rapport avec la
difficulté objective des activités. En fait, ell@gferent, pour les mémes individus, en fonction
de caractéristiques inhérentes aux lieux et auxegtes de pratique, mais sans rapport
directement avec le type d’activité réalisé. Aindgns le cadre d’'une pratique de loisir
occasionnelle qui n'est pas — ou peu — associéa abjectif thérapeutique ou sanitaire,
I'expression de la douleur, de la fatigue ou deapacités semblent quasiment inexistante.

Lors des randonnées pédestres mise en place gsmodiation communautaire, ces
expressions sont quasiment inexistantes. Seuleistande de marche programmée peut
susciter une crainte concernant ses capacitésveesiiu cours des randonnées, les plaintes

|| nexiste pas de regroupement exceptionnels argendes associations communautaires, toutes tieiés
entre membre étant officiellement organisées daeadire de I'association ; s'il en existe, ellesnh’en tout cas
pas été accessibles a I'enquétrice, ni mémes seateronnues d’elle.
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sont par contre rares. Si une personne entretestddutes quant a ses capacités, se sent
fatiguée, ou ressent des douleurs, elle effecteepanise. Le groupe s’organise alors, le plus
souvent spontanément, pour gu’'une partie des marshestent avec elle. La personne qui
sollicite une pause ne se positionne toutefois igmar le registre de la plainte. Il s’agit
davantage d’'une demande d’ajustement adresséeoplusoins informellement aux autres,
qui restent de toute facon toujours tres attestiés I'écoute de ce type de sollicitations.

On retrouve des ajustements similaires dans cegaactivités de I'association de
personnes vivant avec des « pathologies chroniguEs fait, les modes d’expression de la
douleur, de la fatigue et des incapacités (DFI) ldent plus généralement résulter de
I'articulation de trois types de variables : le @ygd'activités pratiquées, les caractéristiques
fonctionnelles des bénéficiaires en termes d’autoadet d’état de santé) et leurs trajectoires
au sein de I'association.

Pas
. d’expression
Types , Pas _ Expressions | 4o DFI ou _ Plaintes .
d’expression de | d’expression| de DFI pour expression Plaintes forteg fortes Faible
de DFI de DFI adaptations pour
adaptations
Activité Cuisine Gymnastique Aqaua:g}slm Aqalj/?;\?l}tlm Gym Natation
clivites douce . P . . L d’entretien
réorganisation| réorganisation
Tres
c o Peu Autonome Autonome | Autonome, | gutonome,
aracteristiques autonome, | bonne | excellente
des bénéficiaires 5 sl Etatd s Etatde santé
état de sant¢| Etat de sante : forme forme
. . Lo variable .
trés précaire precaire physique | physique
Ancienneté dans Mixité entre Seulsles | Seuls les
P'association Nouveaux Nouveaux Nouveaux nouveaux et plus plus
anciens anciens anciens

Tableau 7 : Formes d’expression de la douleur erction des activités, des caractéristiques et dgedtoires
des bénéficiaires d’'une association de professisnthe VIH.

Le tableau 7 permet de repérer que, dans I'asgmtidé professionnels du VIH étudiée,
alors que certaines activités regroupent principal@ des anciens bénéficiaires, d’autres
concentrent davantage de nouveaux usagers. Cetecfait est principalement lié aux effets
croisés de deux logiques.

Tout d’abord, cette association se définit et seciire comme une passerelle, un espace
de transition. Son objectif est, entre autres, @&aen ses « bénéficiaires » a intégrer des
dispositifs de loisirs non spécialisés, notammaenies aidant a accroitre leurs capacités et en
leur donnant des ressources pour étre en mesumi@lex identifier leurs limites. Les
dirigeants construisent ainsi leur action danselspective idéale que les usagers des services
gu’ils proposent n'aient, a terme, plus besoin depagnement spécialisé, notamment en
matiere d’activités physiques. Ce projet les ambaggquement a mettre en place une
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hiérarchie des activités correspondant a différeiteaux d’encadrement. La gymnastique
douce et l'aquagym sont I'objet d’'un fort encadremau regard des effectifs restreints
accueillis, puisgu’elle se déroule avec des grougesmissant respectivement cing et dix
pratiqguants. A l'opposé, les séances de gymnastitprdretien se déroulent en groupe plus
important, avec une quinze personnes). Dans cetteéde activité, I'encadrement est faible
et il est attendu des participants une certainerauie dans la pratique. C’est également le
cas en natation, ou chaque participant met en gaoepropre programme, seul ou avec
l'intervenant, avant de se charger de sa mise emecegle maniere autonome.

La seconde logique renvoie a 'histoire de la ¢ofatle la structuration des activités. Les
activités qui réunissent les plus anciens bénéfasasont aussi les pratiques qui ont la plus
grande ancienneté. Elles existaient en effet andrhe la création de I'association, ou elles
étaient organisées dans le cadre d’'une autre steuassociative. Il n’est donc pas étonnant
d’y retrouver des personnes qui en étaient déjéftéaire dans la premiere structure, qui ne
les proposent plus, et qui les ont poursuiviegiodles ont été proposées dans leur nouveau
cadre. Aujourd’hui, aprés 5 a 10 années de pratmppe la plupart, ces personnes sont
évaluées par I'équipe de professionnels comme ataohomes, et aptes a s’engager dans des
activités a I'extérieur des structures pour PVVIH malades chroniques. Pourtant, les
responsables sont confrontés a une réalité ’alsivent pas, ou exceptionnellement a les
faire quitter cet ultime dispositif sur un parcosensé les conduire vers le monde extérieur.
Par voie de conséquence, le cours de gymnastiguéreffien se trouve saturé.

Cette structuration de dispositifs progressifsgeant non seulement des capacités, mais
aussi des niveaux d'autonomie de plus en plus gles@nstruit les trajectoires associatives
tout autant qu’elle les enregistre. Les nouveaunéhéaires se voient souvent vers des
activités en petits groupes et tres encadréesc Awgemps, il est attendu d’eux qu’ils
évoluent vers les activités nécessitant plus deaass, mais surtout d’autonomie. Cette
attente est néanmoins fréquemment décue. Les amamge d'activités, espérés comme
autant d'étapes dans une marche vers l'intégragamiale, sont finalement trés rares. Les
exemples de sorties de I'association le sont endavantage. Cette faible mobilité provoque
'engorgement de certains créneaux. C’'est ce cbmgtaa motivé la mise en place d’'un
dispositif d’évaluation des capacités. Il a étéisdiune réunion de I'équipe dirigeante pour
définir les criteres de priorité d’acces a chaqteliea pour les bénéficiaires. Un choix
organisationnel s’est imposé : le cours d’aquaggmi, était 'un des plus saturés, devait
dorénavant étre réservé aux personnes disposaniainos de capacités. Les anciens
bénéficiaires s’en sont ainsi vus exclure.

L’activité de gymnastique douce regroupe esseati@ht des personnes victimes de
douleurs et d’incapacités importantes. Selon Ipaesable de l'association, cet atelier se
donne d’ailleurs explicitement pour objectif deeirouver de la mobilité, enfin se rendre
compte qu’on pouvait encore avoir de la mobilitege’il y avait certains mouvement qu'on
pouvait faire sans se faire mal Cette derniére ajoute«Surtout, retrouver un peu les limites
et les possibilités qu'il y avait encore, qust. On trouve lors des séances observées des
expressions de la douleur et de la fatigue, maisnoe dans le cas des randonnées, elles sont

51 Entretien avec la directrice de I'association.
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moins de l'ordre de la plainte quune maniere ddliciier des ajustements. Par
exemple, confrontée a une douleur au cours deampe, une bénéficiaire n’hésite pas a la

signaler a l'intervenante, en lui demandant comnedl® pourrait ajuster I'exercice pour
moins souffrir. En retour, I'intervenante lui suggéne adaptation.

Les activités regroupant les personnes les moijestas a des difficultés physiques et a
des incapacités, c’est-a-dire a celles qui sonples autonomes, sont paradoxalement celles
ou I'on observe le plus d’expressions de plaintesCle cas en aquagym — avant que la
réorganisation de l'activité ne conduise a la néseaux personnes les plus en difficultés — et
en gymnastique d’entretien. Dans ces deux pratjdagslainte est en effet fréequente, et ne
s’apparente jamais a une demande d’ajustement piasque pour réduire la souffrance. Ces
expressions n'ont par contre pas cours lieu lor§adelier de natation, ou les bénéficiaires
fonctionnent de maniére tres autonome et individéal Il faut dire que, chacun travaillant
individuellement et I'environnement étant bruydes expressions de douleur ou de fatigue
n'auraient guére de chances d’étre entenduesiptari’enant ou un autre participant.

Excepté en natation donc, ou la communication D&% semble freinée par les
conditions matérielles dans lesquelles se déraal@ratique — qu’elles soient liées aux
propriétés du milieu aquatique, a [I'éloignement gupye inhérent au bassin ou a
'environnement bruyant —, il semble que plus lésddiciaires fréquentent régulierement et
depuis longtemps l'association — et plus ils devent autonomes —, plus I'expression de la
plainte se renforce. Ainsi, c’est en gymnastig@midetien, dans l'atelier que les intervenants
considérent comme une voie de « sortie » de I'éasBon — puisqu’y sont inscrites toutes les
personnes qu’ils croient prétes a se rendre damstdectures de loisir traditionnelles —, que
I'expression de la plainte est la plus visible.

A en croire un responsable de I'association, unseke objectifs vise a la disparition
progressive de la plaine. Car sa réduction, purs eftacement, attesterait d’'un processus
signifiant le gain d’autonomie et le fait que lemnbficiaires n’ont, en définitive, plus besoin
des services proposeés :

«Le deuxiemgobjectif de I'association], précise l'intéressdest de retrouver des sensations
agréables. Donc, ouais, on est un peu... il y a be#uade gens qui se plaignent, beaucoup. De
tout ! Et nous, 1a, on sent que c’est un peu régsand la personne elle ne se plaint plus. Quand a
un moment donnée, dans une activité, voila, elkeangus dire : "Oh, ¢a me fait mal, oh, machin il
m’'énerve, ou truc...", et qu'elle va juste étre eairtrde faire I'exercice. Oh, peut-étre pas
forcément avec un grand sourire, mais elle ne ampplus !»

Cet objectif de disparition de la plainte peut fiagacurieux dés lors qu’'on observe, a
'exact opposé, la libération progressive de sorpression avec l'augmentation de
'ancienneté dans I'association et 'amélioratiam l@tat de santé et du niveau d’autonomie
des personnes. A mesure que s’éléve la perspeleidevoir sortir de I'association, la plainte
ne représente-elle finalement pas ici un moyen ugifier/légitimer sa place dans une
structure dédiée aux personnes les plus sujettesnaapacités, et ayant besoin d’activités
physiques adaptées ? Bref, une stratégie, plusadmisnconsciente, pour pouvoir continuer a
bénéficier des services associatifs et de la piiotequ’ils offrent.
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Lors de l'atelier d’évaluation, une bénéficiairendde ainsi conduite a faire varier
'expression de sa douleur selon la plus ou moirendge proximité de lintervenant-
évaluateur-orienteur. Dans les vestiaires, lorstgmquétrice l'interroge, elle affirme ne
ressentir aucune douleur. Pourtant, a peine sootie démarrer I'atelier, face a l'intervenant,
elle se plaint ostensiblement des douleurs liédssaravaux qu’elle a effectués chez elle. La
mise en scene de la douleur ne revét donc ici de ge’en présence de l'intervenant. Elle
vise a lui adresser un signe, sinon un message.

Pour ce qui concerne les ateliers d’aquagym etydengstique d’entretien, la plainte ne
prend pas la méme importance selon les divers mism@s la séance. Elle s’exprime
paradoxalement davantage suite a la mise en pkackirgervenant d’exercices prenant une
forme ludigque. C'est d’ailleurs durant ces « jeugue les bénéficiaires sont le plus souvent
I'objet de réprimandes, en raison de leur tenda@nfare des commentaires, a se lancer dans
des discussions plus ou moins discrétes entregelaisser échapper des éclats de rires ou a
initier des jeux paralleles (comme des simulatidesagarre) qui parasitent et désorganisent
le bon fonctionnement de l'atelier. L’intervenaggrant de ce bon fonctionnement, produit
alors des rappels a l'ordre. Au final, I'expresstan la plainte ne s’oppose ni a une santé et
une autonomie retrouvées, ni au déploiement de esaigliques et d’espaces de jeu. Au
contraire, c’est lorsque ces indicateurs positiftrep positifs ? — percent trop clairement
gu’elle commence a se manifester.

Ne faut-il pas voir la I'effet de la volonté, enpited’'une amélioration de sa situation, de
« conserver » sa place au sein de l'associatiopreduisant les signes qui la Iégitime ?
Autrement dit, une fagon de s’ajuster au réle ditedes bénéficiaires par I'organisation :
celui d’'un « bon malade » certes (responsableeash ple « bonne volonté » pour se prendre
en charge), mais qui peut attester de ses difisufihysiques (tant par les résultats de
I'évaluation de ses capacités que par ses attitadegiotidien) ? Ne peut-on pas voir, aussi,
dans ce retour de la plainte immédiatement apegelex et les rires, une réaction visant a
prendre en charge la culpabilité générée par lesgion d’'un plaisir illégitime ; et d’autant
plus illégitime qu’il émerge dans un contexte on peut plus sérieux visant a la
responsabilisation de la gestion de sa santé gandité physique ?

Il semble donc que I'expression de la plainte slawantage associée aux contextes de
l'activité, et notamment aux criteres d’intégratidaes publics dans les associations, qu’au
niveau de difficulté des activités effectuées. DEnsas d’ALAVIH destinées aux PVVIH,
sans critere d'évaluation des capacités ni de [@éearité », comme les « sorties »,
'expression des DFI est atténuée. Dans ce contéxtéy a aucune necessité a justifier sa
place, ni critére de Iégitimité pour le faire. Lgue ces critéres apparaissent, la situation est
bien différente. Certes, les participants qui ywespondent n’ont pas particulierement besoin
de mettre en scene leur souffrance. Par contre, qeius’éloignent de ces criteres percoivent
aprement le risque de se voir exclu des activité&expression de la douleur, de la fatigue ou
de l'incapacité devient alors une maniére de jiestié besoin de rester.

En fait, méme les personnes considérées par lesvémants comme « autonomes », ne
semblent absolument pas prétes a quitter les slifpassociatifs. Une majorité d’entre elles
ont pourtant, parallelement a la fréquentation aesociations liées aux VIH, des activités
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dans d’autres structures associatives sans liemlaue infection. Elles paraissent donc bien,
d'une certaine maniére, « capables » d’aller véasittes espaces. Il ne leur en parait pas
moins impossible de quitter des activités auxqaeties restent profondément attachées. Ce
qui les pousse a rester ne tient-il finalementdmsntage a d’autres raisons que celles mises
au centre des préoccupations et des missions desiattons (la lutte contre la précarité
financiére, sociale et 'amélioration de I'état sknté) ? Les résultats présentés montrent en
tout cas trois motifs essentiels donnent sens duXVAH : 1) la réduction temporaire de la
charge mentale et du codt psychique lié a la gestesa visibilité ; 2) la diminution de la
crainte de la contamination ; 3) I'acces a des@spde socialisation qui permettent, dans les
relations entre pairs, de réinvestir la dimensieadsexualité.

L'importance de ces trois aspects est égalemeriréel par une sortie du monde
associatif qui, bien que peu percu, semble essem#de qui se fait par I'intermédiaire des
activités organisées a partir des ALAVIH, mais marge des associations. Ces activités
paraissent se construire en opposition avec ldeseg le fonctionnement des dispositifs
associatifs. Ces derniers tentent de réguler lesactions entre participants de maniere a
utiliser la convivialité a des fins thérapeutiqutsa interdire la sexualité. Structurés comme
des dispositifs de prise en charge de la précpnysique des PVVIH, certains induisent des
expressions de la douleur, de la fatigue et dedjpacités qui constituent en réalité autant de
stratégies pour légitimer un recours aux associgtigui visent d’'autres besoins tout aussi
essentiels.

Ces dispositifs offrent un espace qui permet, erésgnissant entre pairs, de faciliter la
gestion des questions liées a la peur de la contdion et a la visibilité de sa séropositivité.
De ce fait, malgré I'interdit proclamé sur la seki¢ et 'ensemble des contraintes sanitaires
imposees, ils offrent un espace ou la réappropnale la sexualité devient possible. Par un
curieux paradoxe, cela n'apparait sans doute jam#si nettement que dans les pratiques
organisées par les plus anciens usagers en magessteciatiorfs : alors libérés du poids des
contraintes associatives, ces activités marginaffesnt des espaces de de relachement et de
libération, ou tous les interdits qui s’imposentbibizellement dans l'univers associatif
deviennent la norme.

%2 e paradoxe vient du fait que ces espaces dedaisnt & la fois construits grace aux disposiifsociatifs (et
surtout grace aux conditions sociales qu’elles p#iant de réunir) et presque malgré eux (et notashmalgré
leurs missions et leurs mode d’'organisation), etlsqme peuvent finalement exister qu'en marge @s c
dispositifs.
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6. Des loisirs sous controle : Au-dela des
risques d’incapacités, le risque
d’exclusion sociale

On pourrait étre tenté de croire que le diagnadticséropositivité au VIH constitue un
facteur simple et unique, déterminant la série«degptures biographiques » qui marquent les
trajectoires de vie avec le VIH. Cette lecture @it a considérer tous les changements
repérés dans l'existence des PVVIH comme autantcaleséquences directes de ce
diagnostic. Dans ce cadre, les pratiques de laishapperaient pas a I'analyse causale des
effets de la révélation du nouveau statut, le diagja étant, percu comme le facteur
expliquant,en et par lui-méme, une profonde modification du rapportes pratiques. Au
regard des résultats de I'enquéte réalisée, I'exidet la clarté de cette analyse apparaissent
trompeuses. Sa simplicité dissimule mal un regaodr ge moins simpliste, qui peine a
embrasser la complexité des situations qui, bieengendrées par le diagnostic, ne trouvent
pas leur explication en lui, mais dans ses effetsasx multiples, plus ou moins directs — ou
indirects — et diffractés.

A un premier niveau, certes, le diagnostic prodait lot de transformations directes dans
I'existence des individus, méme si ces derniengseait de 'admettre et s’efforcent d’assurer
une certaine continuité identitaire. Etre diagropsti séropositif au VIH, c’est nécessairement
étre conduit a percevoir son corps comme fragpae l'infection, et étre plus ou moins en
proie a la crainte de son déclin imminent. C’estl@mgent étre brutalement confronté a la
peur d’étre rejeté et de se retrouver isolé satiafg. Le rapport aux autres s’en trouve
profondément affecté, et devient teinté d’'une aeetambivalence. La compagnie des autres,
recherchée dans la mesure ou elle permet d’éviédredexposé au risque d’isolement, est
simultanément redoutée en raison des craintes|d®ra et de rejet dont elle est porteuse.

Cette ambivalence produit des logiques d’auto-estatu des pratiques, ou des tensions
plus ou moins lourdes liées a la gestion de l'imfation sur sa séropositivité. Inscrite dans
lintimité du rapport au corps, elle est au cceut’eepérience des loisirs. Lors des activités
partagées, son corps est plus ou moins percu copuotentiellement contaminant. La
recherche de plaisir inhérente aux activités derbpeut alors se voir perturbée par le poids
de la culpabilité («y ai-je droit ? », s’interrogéors le sujet), ou bien par la crainte de la
vulnérabilité aux autres infections (plus ou moarxxentuée, jusqu’a prendre des allures

87



paranoiaques). Dans ce contexte, on congoit gue, m@me envisager la perspective d'un
épanouissement dans des usages de la sexuali#elacdexualisation et I'érotisation méme de
son corps — et de celui des autres — qui se trouneses a mal.

Bien sdr, le diagnostic est source de souffraetecette souffrance n’est pas sans
bouleverser le rapport aux loisirs. Ces dernieraveet parfois apparaitre comme des
maniéeres de fuir cette souffrance, parfois comn®erdeyens de la prendre en charge. Mais
par-dela ces effets pergus et verbalisés par lesopees, le diagnostic produit une série
d’effets inapercus — car moins directs — sur I'gegaent dans les loisirs. Les perturbations de
la trajectoire professionnelle ne sont ainsi pass snséquence sur I'évolution des activités
de loisir et de leurs significations. En fait, laghostic entraine une multitude d’effets qui ne
sont pas toujours immédiat, ni définitif. Ces effetmodulent des trajectoires de loisirs
chaotiques, qui oscillent entre des tentativesdistances aux perturbations introduites et des
logiques de reconstruction/reconfiguration de sastence et de ses pratiques.

A y regarder de plus pres, ces multiples effetsdignostic conduisent finalement a
rentrer dans des « carrieres » de vie avec l'iifeceét de prise en charge de sa « maladie
chronique ». C’est dans le cadre de ces « carngrdgvantage qu’en raison d’'un effet simple
et direct du diagnostic, que les loisirs peuvemuadr un nouveau sens. Ici, les PVVIH se
retrouvent de nouveau confrontées a leur ambivalems:a-vis des contraintes sociales. Si,
dans une acception propre aux sociétés individealises loisirs peuvent étre définis comme
un moyen d’échapper aux différentes formes de aonés sociales — liées par exemple au
travail ou a la famille —, la proclamation de cesid&onfronte a une inquiétude : celle de
I'exclusion et de 'isolement.

A l'opposé, les loisirs sont ainsi volontiers agm@dés comme permettant d’étre soumis
a des contraintes sociales nécessaires et a dasdate liens sociaux fragilisés depuis le
diagnostic — ou bien dont la fragilité est davaatpgrcue. Pour certains, il s’agit d’occuper le
vide qui a peu a peu envahi ses journées. Dagsrexte, le rapport a la souffrance et au
plaisir prend une nouvelle signification. Face iggue de I'ennui et a la crainte d’une certaine
mort sociale, les loisirs deviennent un moyen daggler a la souffrance psychique liée a
'obsession de linfection, en méme temps qu’ilsnpettent de préserver un lien social en
danger. Enfin, et ce n'est pas la moindre des chatmns les carrieres de « malades
chroniques », ils deviennent autant de moyens ide pn charge de soi et de préserver de sa
santé. Les trajectoires de loisirs s’en trouventg@eu bouleversées.

A partir du diagnostic, I'acces aux loisirs peundpbien sir, étre freiné ou perturbé par
des barrieres réelles, liées aux incapacités, nhapeut I'étre aussi par des barrieres
symboligues et imaginaires, comme celles liéesge$dion de sa visibilité et a la crainte de la
contamination. Surtout, il prend sens au regard lalereconfiguration de I'existence
gu’entraine l'entrée dans une carriere de « maldd®nique ». Car étre atteint d'une
« maladie chronique » telle que le VIH, c’est &omfronté au risque et a linquiétude de
basculer dans une nouvelle trajectoire de vie dbides en lien avec le recours aux services
proposés par les associations. Pour ses usagensjrénnement associatif joue un role
essentiel dans I'évolution du rapport aux loisirs.
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Il faut dire que les dispositifs associatifs apgrdent les loisirs comme des moyens
d’apprentissage, de responsabilisation, d’éducat#nitaire ou des outils de prises en charge
guasi-thérapeutiques. lls n’en constituent pas mygour les PVVIH qui les fréquentent, des
espaces de sociabilité entre pairs qui peuvenlitéaci’acces a d’autres formes de loisirs
organisées hors des associations, ou en margellds-ce Pourtant, en dépit du fait que
certaines associations formulent explicitement I|eojgd de constituer des espaces
intermédiaires, ou I'engagement ponctuel viseraitterme, a pouvoir quitter le milieu
associatif de soutien des PVVIH pour s’intégreranilieu ordinaire », les sorties ne sont ni
fréquentes, ni simples. Elles impliquent la ruptdiune relation de don/contre-don qui est
difficile, et parfois méme douloureuse.

Au final, les trajectoires de loisirs oscillent enla volonté de préserver des loisirs mis en
danger par un sentiment de vulnérabilité (en santea distance des associations) , et le souci
pour construire des loisirs aptes a préserver agé gt éviter le risque de rupture. Les
associations participent de la construction et ouahforcement de ce second souci. Elles
proposent ainsi des « loisirs » ou des activitéscdmnvivialité », sous condition qu’ils aident
a se conformer au réle attendu du « bon maladenitfue » ; responsable, actif, qui se prend
en charge. L'idéologie associative produit le ré&tiin PVVIH qui, grace a ses activités
associatives, reconstruit progressivement ses tapagagne en autonomie, diminue ses
douleurs et apprend a gérer autrement sa souffrhnoede ce récit idyllique, les progres des
capacités et les gains d’autonomie des plus ancisagers ne conduisent ni a faire baisser
leurs plaintes, ni a faciliter leur sortie de l'asstion. Ainsi, c’est paradoxalement du c6té de
ces participants considérés comme les plus aptasté des dispositifs associatifs que se
mettent en place des stratégies d’expression m@dode la douleur, de la fatigue et des
incapacités qui visent a légitimer leur maintiemsiaes dispositifs (ou a éviter le risque de
s’en voir exclus).

Loin des objectifs sanitaires affichés, et desté&flias de détournement des loisirs pour
les atteindre, les activités associatives n’enpast moins des effets incontrdlés et inattendus.
Malgré certaines contraintes, elles constituergialas espaces dont les PVVIH usent pour se
« reconstruire », notamment grace au soutien dupgrale pairs. Etre entre pairs permet de
renouer avec la dimension de la sexualité, souatatement étouffée depuis le diagnostic, et
de se rassurer a propos du risque de contamin&@mmnetour de la sexualité s’opére en dépit
de linterdit qui pése sur elle dans la plupart das, et de son exclusion des finalités et
objectifs poursuivis par les associations.

Espaces de pratiques, de rencontres et d’échangels snaladie et sur des aspects
excluant la dimension de la sexualité, les assoaist offrent toutefois les conditions — par le
simple regroupement de PVVIH et les discussionsialitdonne lieu en marge des activités
— , d’'organisation d’activités de loisirs entrerpaen dehors de leur cadre. Ces activités sont
marginales a plusieurs titres : parce gu’elles@eulent dans une grande discrétion (et plus
ou moins secretement a I'’égard des responsablesiai#fs) et sont entourées d’'une certaine
confidentialité ; parce qu’elles sont I'occasionsgeréapproprier, entre pairs, des conduites et
attitudes percues comme déviantes — car considéréesne «a risque » — dans les
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associations. Ces temps qui se construisent enrdaho temps réglé des « ateliers »
associatifs s’inscrivent ainsi dans une symbolifpstive forte qui conduit & renouer avec la
consommation plus ou moins intensive de produitsgrts (alcool, tabac, cannabis), ainsi
gue la mise en scene plus ou moins débridée dédiacBon et de la sexualité (également
boutée hors des associations) . L’adoption de aamduites a risques » symbolise comme un
retour du refoulé associatif, avec I'accés a désréoconviviaux et festifs non préventifs,
c’est-a-dire non inscrit dans le cadre sanitairdéterminant les activités associatives.

Les résultats de I'enquéte montrent combien lestefflu diagnostic ne peuvent étre
appréhendés en dehors des environnements sociaugngconstruisent le sens. lls sont
d’ailleurs extrémement variables selon ces envieomnts. Certains environnements sociaux
comme I'environnement familial — mais aussi maiéricomme I'environnement aquatique a
la piscine peuvent augmenter la crainte de laaromation dans les pratiques de loisirs.
D’autres, comme I'environnement médical ou les emnements associatifs de pairs,
peuvent au contraire l'atténuer, facilitant la domgtion d’une relative sérénité a I'égard de
cette peur.

Pour ceux qui y recourent, le réle de I'environnemeonstitué par les associations de
lutte contre le VIH est essentiel. Sa fréquentatienpeut d’ailleurs étre saisie qu'au regard
d'une évolution plus générale des habitudes de oyi¢,ne concerne pas uniquement les
activités de loisirs. Le modeéle de Processus dduetmn du Handicap (PPH) insiste sur les
interactions entre des facteurs personnels, deésuigcenvironnementaux et la participation
sociale a certaines activités. Bien s0r, le diaiogsoduit directement, au plan individuel,
des facteurs qui peuvent freiner la participatiociale des PVVIH aux activités de loisirs. |l
engendre par exemple un rapport au corps probléusfiassocié a I'imaginaire d’'une mort
percue comme imminente et & des souffrances psyehignportantes), mais aussi une forte
crainte du rejet de l'autre en cas de visibilité s#e séropositivité — crainte qui amene a
redouter un isolement qui pourrait conduire a uogt Isociale.

Mais ce sont également les effets du diagnostid®urtres habitudes de vie — liées par
exemple a 'engagement professionnel, aux usagés skexualité ou aux modes de prise en
charge de son infection — qui peuvent a leur tooirales effets sur les trajectoires de loisirs
et le sens donné a ces activités. L'engagement alartispositif associatif dépend ainsi du
fait qu’il ne soit pas empéché, ou simplement feipar I'engagement professionnel. Dans
ces conditions, I'accés aux associations de soetiellaccompagnement de PVVIH est tout
sauf aléatoire, et correspond a une reconfiguratetiexistence qui signe bien souvent une
bascule sociale. De |a, sans doute, les difficidtémiitter les dispositions associatifs, méme
lorsque la sortie de I'association figure une vidociairement affichée par les promoteurs des
associations.

Ces derniers proposent des activités ayant esbem@nt une finalité de prévention
secondaire et tertiaire, c’'est-a-dire liée a degatiis de prise en charge de sa santé. Les
« loisirs » et temps « conviviaux » proposes appseat avant tout comme des moyens pour
atteindre ces objectifs. Si leurs usagers intégpartiellement cette vision instrumentale des
loisirs, ils instrumentalisent a leur tour les disiifs associatifs proposés pour reconstruire
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des espaces marginaux de convivialité et d'exprassi'une sexualité abimée par le

diagnostic. La logique pragmatique et programmatiguguasi thérapeutique — des activités
associatives se trouve ainsi alléegrement détoumnéeprofit d’objectifs peu avouables,

associés a des attitudes parfois proscrites...

C’est ainsi dans leurs marges que les loisirs #stdfgcconstituent, en quelques sortes,
des facilitateurs de l'accés a d’autres formes daisirs, non basé sur une logique de
prévention. lls sont I'occasion de reconstruireréseau social avec des pairs et d’organiser
des activités hors des associatifs. Dans ces @&giylus ou moins secrétes, les regles
d’hygiéne et de santé sont suspendues, laissatd pléiensemble des pratiques et conduites
gue les acteurs associatifs considerent commeaeri€es loisirs marginaux conduisent dont
a multiplier ce qui, par ailleurs, est présenté cwndes « facteurs de risque ». Les usagers
ayant le plus d’ancienneté dans les associatiorisoneent-ils pas la, sur le mode du retour
du refoulé, le loisir de rompre avec I'ensemble destrdles et des contraintes qui pésent
lourdement sur leur vie et sur leur corps dansalgéises univers sociaux gu'’ils fréquentent
habituellement ?
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7.2.Grille d’entretien (semi-directif)

bY

«L’université Montpellier 1 met en place une enquéte les loisirs des PVVIH a
Montpellier/Québec. Cette enquéte vise a la faiemprendre les trajectoires des PVVIH en
termes de loisirs, mais également les dispositiiisleur sont proposés. Je vais donc vous
proposer de me parler de votre parcours. Je soehait enregistrer cet entretien, afin de
saisir au mieux votre récit. Cet enregistrementasensuite retranscrit, et anonymé. Votre
nom, tout comme toute information susceptible desvdentifier seront changés, afin de
préserver votre anonymat. Les données recueillesseront pas diffusées, elles seront
uniguement destinées a la recherche actuelle.

Théme 1 : L'impact du diagnostic.5 minutes
- Quel a été d'apres vous l'impact de la séropdsisur vos loisirs ?

Théme 2: Les loisirs non sportifs10 minutes
- Avez-vous des activités de loisirs non sporti?éxouvez-vous m’en parler ?

Theme 3 : Sens et définition des loisird minutes

- Quelle serait pour vous la définition d’une aitéivde loisir ? Pour me permettre de bien
comprendre, pouvez-vous prendre des exemples gieeceous considérez, dans vos activités,
comme relevant typiquement du loisir ou comme nevpot absolument pas en relever ?

Théme 4 : Pratiques déviantes et role du "bon malaal'. 10 minutes

- Vous arrive-t-il de consommer du tabac, de lalcainsi que des produits illégaux
(marijuanas) lors de vos activités de loisir ?

- Vous arrive-t-il de draguer, ou d’étre draguéslde ces activités ?

Théme 5 : Fatigue, douleur et plaisir10 minutes

- Vous arrive-t-il d’avoir des douleurs ou de ldigae en lien avec vos activités de loisir ?
Pouvez-vous m’en parler ?

- Quelles sont les activités de loisirs qui vouscprent le plus de plaisir ?

Théme 6 : Gestion de la contaminationlO0 minutes
- Vous est-il déja arrivé d'avoir peur de contamio@ d'étre contaminé lors de vos activités
de loisirs ? Pouvez-vous m'en parler ?

Théme 7 : Trajectoires de loisirs10 minutes

- Qu'est-ce qui vous a amené a débuter ces pratapimisirs ?

- Quels sont d'aprés vous les éléments qui favdrisgre acces aux activités de loisirs ?

- Qu'est-ce qui vous a amené a arréter certairipétes de loisirs ?

- Quels sont d'aprés vous les éléments qui freinetre participation a des activités de
loisirs ?
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Conclusion: avez-vous des éléments a ajouter, sur lesquels y@us aurais pas interrogé, et
qui serait liés d'aprés vous a la question desdais du VIH ?

Données socio-biographiques minutes

Age :

Sexe:

Orientation sexuelle :
Date du diagnostic :
Mode de contamination :
Situation familiale :
Situation professionnelle :
Engagement dans les associations :
Revenus :

Recrutement :
Dipléme/Niveau d’étude :
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7.3. Profils des interviewés

Antoine ; 27 ans ; homme ; homosexuel ; contanor@d'un rapport sexuel ; diagnostiqué en
2007 ; orienté par un médecin ; Montpefifer non-investi dans une association VIH ; a
commencé son traitement 3 mois plus tot ; vendeur.

Bérangére ; 55 ans; femme ; hétérosexuelle ; oon#ion lors d'un rapport sexuel;
diagnostiquée en 1990 ; orientée par un meédecirontpéllier ; non-investie dans une
association VIH ; sans emploi.

Christian ; 58 ans ; homme ; hétérosexuel ; coméepar UDVI ; diagnostiquée en 1985 ;
orienté par un médecin ; Nimes ; investi dans w®a@ation VIH ; ancien détenu ; sans
emploi.

Claire ; 44 ans ; femme ; hétérosexuelle ; contémiors d'un rapport sexuel ; diagnostiquée
en 1989 ; orientée par un médecin ; village Hérantin-investie dans une association VIH ;
coinfectée au VHC ; sans emploi.

Claudia ; 43 ans ; femme ; hétérosexuelle ; comtaenpar UDVI ou lors d'un rapport sexuel ;
avant 1990 ; orientée par une association ; Molpelinvestie dans une association VIH ;
Acteur associatif, coinfection VHC ; sans emploi.

Clément ; 46 ans ; homme ; bisexuel ; contaming tbun rapport sexuel ; diagnostiqué en
1990 ; orienté par une association ; village Céwenninvesti dans une association VIH ;
auxiliaire de vie scolaire.

Didier ; 60 ans ; homme ; homosexuel ; contamimg ttun rapport sexuel ; diagnostiqué en
2002 ; orienté par un médecin ; village Héraulbn4nvesti dans une association VIH ; sorti
des associations VIH ; retraité.

Elise ; 41 ans ; femme ; hétérosexuelle ; contaeloés d'un rapport sexuel ; diagnostiquée
en 2007 ; orientée par une association; périphdeeMontpellier ; investie dans une
association VIH ; en arrét maladie, infirmiere.

Etienne ; 43 ans ; homme ; homosexuel ; contanoirgéd'un rapport sexuel ; diagnostiqué en
2005 ; orienté par un médecin ; village Héraulbndnvesti dans une association VIH ;
commercant.

Halima ; 43 ans ; femme ; hétérosexuelle ; contémiors d'un rapport sexuel ; diagnostiquée
en 1995 ; orientée par une association; périphdeeMontpellier ; investie dans une
association VIH ; sans emploi.

% Les villes nommées sont les lieux de résidenceimtesviewés. Les petites villes ou villages netspas
identifiés pour préserver 'anonymat des personnes.
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Joélle ; 23 ans ; femme ; hétérosexuelle ; conté@enlars d'un rapport sexuel ; diagnostiquée
en 2009 ; orientée par un médecin ; village Cévennen-investie dans une association
VIH ; sans emploi.

Marc ; 47 ans ; homme ; "ancien gay" ; contaminé tbun rapport sexuel ; diagnostiqué en
1991 ; orienté par une association ; Montpelliewesti dans une association VIH ; Sclérose
en plaque, incapacité motrice ; en arrét maladigesr-pompier.

Marcel ; 58 ans ; homme ; hétérosexuel ; contarairgéd’'un accident d’exposition au sang ;
diagnostiqué en 1992 ; orienté par une associat@miphérie de Montpellier ; investi dans
une association VIH ; sans emploi.

Marie ; 50 ans ; femme ; hétérosexuelle ; contatiindors d'un rapport sexuel ; orientée par
une association ; Nimes ; investie dans une adsmtiVIH ; incapacité motrice ; sans
emploi.

Nabila ; 51 ans ; femme ; hétérosexuelle ; contémipar UDVI ou lors d'un rapport sexuel ;
diagnostiquée en 1999 ; orientée par un médecimgesl; non-investie dans une association
VIH ; ancienne SDF ; sans emploi.

Nelly ; 67 ans ; femme ; hétérosexuelle ; contamiloés d’'un rapport sexuel ; diagnostiquée
en 2001 ; orientée par une association; périphdeeMontpellier ; investie dans une
association VIH ; en couple avec Pierre-Louis raiéte.

Noélle ; 46 ans ; femme ; hétérosexuelle ; contémiors d'un rapport sexuel ; diagnostiquée
en 2006 ; orientée par un médecin; Nimes; noastw dans une association VIH ;
comptable.

Patrick ; 69 ans ; homme ; hétérosexuel ; contarurgd'une transfusion ; diagnostiqué en
1990 ; orienté par un médecin ; Nimes ; investsdare association VIH ; retraité.

Pierre-Louis ; 68 ans; homme ; hétérosexuel ; arnimté lors d'un rapport sexuel;
diagnostiqué en 2001 ; orienté par une associat@miphérie de Montpellier ; investi dans
une association VIH ; en couple avec Nelly ; ré¢ai

Roland ; 34 ans ; homme ; homosexuel ; contamirgédwin rapport sexuel ; diagnostiqué en
2003 ; orienté par un médecin ; village Héraulbndnvesti dans une association VIH ;
téléprospecteur.

Sophie ; 29 ans ; femme ; hétérosexuelle ; contdeliors d'un rapport sexuel ; diagnostiquée
en 2003 ; orientée par un médecin ; Nimes, CHR®estie dans une association VIH ;
migrante ; sans emploi.
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