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1. Cadre de la recherche et problématique

Avec le développement des trithérapies, et I'alengnt de la durée de vie avec le virus,
la question de la « qualité de vie » des PVVIH deticentrale dans la prise en charge de
cette infection. Assimilée a une « maladie chroeigude nombreux dispositifs ont vu le jour
visant a améliorer les conditions de vie des PV\Rdurtant, le VIH, et les effets secondaires
des traitements associés, ont encore aujourd’taietfets perceptibles en termes de santé, et
peuvent conduire a des incapacités. ParallélenesntPVVIH continuent de craindre des
formes de stigmatisations, et restent imprégnéesipguissant imaginaire de la mort et du
corps contaminant (Ferez et Thomas, 2012). La murestes loisirs constitue un prisme
d’étude intéressant pour comprendre le vécu deslRVNourtant, la place qu’ils prennent
dans leur existence a rarement été objet d’attentidemble donc intéressant de parcourir la
littérature renvoyant a la question des situatidashandicap dans les loisirs pour d’autres
publics.

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 (Mazzotetal., 2011, Spechttal., 2002 ; Lloydetal., 2001 ; Dodcktal.,
2009). L'acces a ces pratiqgues ne semble pourtamtapssi évident. Un second pan de la
littérature se centre ainsi sur les freins a Idigipation sociale, mettant surtout en exergue
impact de facteurs personnels liés aux incapagcitfui peuvent créer des situations de
handicap (Lloycetal., 2001 ; Noreawetal., 1995 ; Bult, 2011 ; Azaizetal., 2011). Ici, si la
majorité des études sur le handicap se focalisentes facteurs individuels générant des
situations de handicap, quelques-unes cherchentvaues le poids de facteurs
environnementaux, liés par exemple au fonctionnémieta famille (Lawetal., 2006) ou des
institutions (Modell, 1997 ; Lloycet al., 2001). Aucune étude ne s’intéresse toutefois aux
interactions entre ces deux types de facteurs,ugt effets de ces interactions sur la
participation sociale.

L'étude de la question des loisirs des PVVIH esurpsa part, limitée. Ainsi, les seuls
travaux repérables concernent les « bienfaits »alsiss physiques et sportifs d’'un point de
vue biologique (Hoffman & Cookson, 1990 ; SowelD08), ou d’'un point de vue psycho-
social (Ramirez-Marrer@t al, 2004). Encore moins d’études sont identifiad@msqu’il
s’agit des loisirs en général, concept englobaatitdés types d’activités que les pratiques
physiques et sportives. Si O'Briet al. (2009) montrent que I'exercice physique contribue
faire diminuer I'expérience du handicap, ils n‘'egagent a aucun moment la question sous
'angle de la participation socialEn définitive, aucune étude ne s’intéresse a laggaation
sociale des PVVIH dans les activités de loisirsaunisens que ces dernieres prennent apres le
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diagnostic. Quels sont les leviers de leur parittgm sociale dans ces activités ? Quels sont
les freins qui les en détournent ? Ou les personoeiselles les pratiquer ? Avec qui ? Y a-t-
il une offre de loisirs qui leur soit spécifiqueneélestinée ? Si oui, quelle est-elle ?

Ces questions ne sont pas abordées, non plus,laditterature sur le VIH. Pourtant,
cette derniere laisse supposer de nombreux freifacées aux loisirs. Le diagnostic de
séropositivité entraine une rupture biographiquergtentit sur toutes les activités de la vie
guotidienne (Bury, 1982, 1991 ; Pierret, 2006).dépit des progres thérapeutiques, la peur de
la stigmatisation semble encore tres présenteestehvironnements des loisirs collectifs
peuvent étre associés a un risque de rejet. Lendlstig entraine également un remaniement
du rapport a son corps, avec en trame de fond danter de la contamination d’autres
personnes (Duval, 2012). Les activités de loistrmunautaires sembleatpriori constituer
un espace plutdt inclusif. Pourtant, seuls certgingfils de personnes s’y retrouvent
(Chartrain, 2012). Est-ce a dire que ces activiggsont pas aussi inclusives qu’on pourrait le
penser ?

Depuis plus de vingt ans, on observe un phénomers&cularisation du VIH (Langlois,
2006). Les incitations a devenir un malade « acteer responsable de sa santé sont fortes
pour les PVVIH (Pierret, 1997). Les loisirs physguet 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 les quasc biographiques » des malades
chroniques (Baszanger, 1986), est-ce égalementdedans les loisirs ? Le rapport aux
activités de loisirs est-il, comme pour les acisiphysiques et sportives, dépendant du niveau
d’intériorisation et de conformisation au statut ehalade chronique (Ferez & Thomas,
2012) ? D’autres facteurs sont-ils en jeu ?



2. Methodologie

Pour apporter des réponses a ces questions, lkarceehs’appuie sur le modele 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 dansalesvités de loisirs, ainsi que le poids des
interactions entre ces deux types de facteurs. digds de recueil de données ont été
diversifiés afin de pouvoir mettre en perspectiMesigurs types d’informations : des
entretiens semi-directifs (13) et non directifs (@)t été menés avec des PVVIH, et une
observation participante réalisée dans les Actwité Loisir proposées par les Association de
prise en charge du VIH (ALAVIH) pendant un an. Matament, six entretiens ont été
réalisés avec des acteurs de ces ALAVIH, afin @dpitdes informations sur I'offre de
pratique.

La grille d’entretien semi-directive comprenait dsestions sur I'impact du diagnostic
sur les loisirs sportifs et non sportifs et, plisbglement, sur I'évolution des trajectoires de
loisirs ; mais aussi sur la définition des loisils,consommation de tabac, d’alcool et de
produits illégaux et la sexualité durant ces atésyile vécu de la douleur, de la fatigue et du
plaisir, la gestion du risque de contamination,s lieterviewés ont été recrutés selon un
principe de diversification des profils, afin d’assr une hétérogénéité maximale des
caractéristiques sociodémographiques, médicales, aussi en termes de loisirs pratiqueés.
Pour ce faire, les personnes ont été approchéedephrais de divers structures: des
associations de prise en charge du VIH (« commaitast» ou nob) et des services
hospitaliers.

Six entretiens ont par ailleurs été menés ave@desirs représentant les associations de
PVVIH de la région. lIs visaient a obtenir des immfiations sur la structuration des dispositifs
associatifs, et plus particulierement des disdedile loisir. L'étude de l'offre de pratiques de
loisirs s’est également faite par I'intermédiaifarge observation participante des dispositifs
existants, et d'une analyse des documents d’infoomamis a disposition des PVVIH. Le
choix des activités observées a été fait en coetoemt avec les responsables des structures.
Ont été inclues toutes les activités pouvant éfeniges, selon I'avis de ces derniers, comme
une activité de « loisir » par 'un des particigarit’enquéteur a ainsi pu s’engager dans les
activités de quatre associations : deux assoc@tarpmmunautaires®et deux associations
« de service% I'une de ces derniéres destinées aux PVVIH, l&sué des personnes atteintes

! Terme émique utilisé par les acteurs des assoeg@ijui ne regroupent que des PVVIH. Tous les terme
employés entre guillemets dans la suite du textedes termes émiques.

%2 Le terme communautaire est un terme émique utjiméun dirigeant. Il caractérise ainsi des assiocis
comptant dans leurs membres salariés, bénévolagdhétents uniquement des personnes concernékes\fat

ou le VHC ou leurs proches (méme si ces derniegparaissent pas dans les activités).

® Termes émique utilisé par une ancienne « usagéeeces deux associations.
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de maladies chroniques. Des activités en margeasksciations de professionnels (activités
organisées pendant les activités associatives, qoaise sont déroulées dans d’autres temps
et d’'autres lieux) ont également intégré I'échéontildes activités observées. La participation
a ces activités s’est faite de maniere réguliereogttinue durant neuf mois, de mars a
novembre 2012.

L’ensemble de ces données (entretiens non-direséfai-directifs et notes d’observation)
a ensuite fait I'objet d’'une analyse thématique patretien/activité, puis d’'une analyse

transversale.



3. Par-dela I'apparente continuite... les
effets multiples et difractés du diagnostic

Le diagnostic peut entrainer plusieurs bouleversgsne&lans la vie d’un individu.
Apprendre sa séropositivité au VIH, c’est apprergire I'on a une infection, qu'’il s’agit de
traiter et dont il s’agit de prendre en charged#sts ; mais c’est aussi apprendre que son
corps est potentiellement contaminant. Peut-on patant affirmer que le diagnostic entraine
une rupture biographique (Bury, 1982) nette et iiaté@ ? Ne faut-il pas plutdt (ou aussi)
'envisager comme une information qui produit, pexgivement, des effets moins directs sur
les trajectoires ? Finalement, est-ce le diagna@stitui-méme qui perturbe, ou bien le statut
de « malade chronique » ? Autrement dit, peut-@fiem®ent identifier un impact qui serait
uniqguement et strictement di au diagnostic ? Ceaagndu diagnostic n’est-il pas aussi
variable selon les situations et/ou les environmemgociaux ?

3.1. Continuité revendiquée et effets difractés

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. En fait, par-dela lalai&ation de I'absence d’effet du diagnostic, ou
un désir de minorer son impact, émerge une préaticup: celle de rester en bonne santé, de
associé a I'imaginaire d’une mort percue comme inemie. Cette premiere perception n’est
pas sans effet sur 'engagement dans les trajestde loisir.

En fait, a1 fur et a mesure des entretiens, des transforngaplus ou moins importantes
s’esquissent. Ces changements sont mis en rapgextla crainte de la stigmatisation, qui
produit des effets sur les formes d’engagemenu et désengagement dans les activités
collectives. Le diagnostic peut alors alimenteséamtiment de la différence, et la crainte de
I'exclusion. D’une maniére indirecte, le diagnostiese également sur les loisirs dans la
mesure ou il confronte a des formes de souffrapsgshiques. Il existe différents vécus de
l'infection, et de la souffrance que peut engend@r annonce, qui vont avoir un effet sur
'engagement dans 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, égubstic et la trajectoire de soin conduisent a
des ruptures dans les trajectoires professionngliésont 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 loisirgmaotent associatifs.

3.2.Vivre avec un corps contaminant

A un second niveau, I'évolution du rapport au cagpsiux autres semble plus ou moins
liée a la question de la crainte de la contaminat@ette crainte n’est pas sans effets sur la
participation sociale et les activités de loisigdle joue toutefois de maniere tres variable
selon les activités, les espaces sociaux et lesdesr de la trajectoire de vie avec le VIH
considéres.

Si certains répondants sont facilement rassurésepgprofessionnels de santé quant au
risque de contaminer, pour d’autres, par contmefofmation sur la quasi-absence de risque
de contamination ne suffit pas a dépasser cette peucrainte, flt-elle irrationnelle — et
consciente de I'étre —, devient un obstacle a #disa@tion de certains loisirs. Le poids de
'imaginaire d’'un corps hyper-contaminant peut awks/enir une source de culpabilité, ce
sentiment venant faire barrage au désir. Le maadguenvie » 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. Elle semble par ailleudur avec le temps. L'inquiétude apparait
bien plus forte durant les premiers temps suivatidgnostic, avant de diminuer par la suite,
selon des temporalités différentes en fonctionpggsonnes. Plusieurs facteurs conduisent les
PVVIH a se repositionner a I'égard de cette angois® premier est le fait de se savoir
«indétectable», et donc biologiquement assuré d'un risque daaroiner quasi nul. Le
recours au médecin figure un second facteur d'epset de cette crainte, notamment
lorsqu’elle a été exacerbée par des proches. Ads@, les personnes pour qui la question du
risque de contamination ne se pose plus dans ke cis$ loisirs, mais uniquement dans le
cadre des rapports sexuels, sont celles qui saghdstiquées depuis le plus longtemps.

L’exemple de 'eau montre combien le type d’envitement et d’activité — et les fluides
corporels auxquels ils confrontent —, font variette crainte. Certains redoutent ainsi la
transmission de virus par I'eau, mais surtout dansadre de la piscine publique. Le froid
semble raviver un sentiment de vulnérabilité, epdetage d’'un environnement aquatique
collectif, celle de la contamination par des virus.

Au-dela de I'environnement physique, les caradiguss propres de l'activité peuvent
renforcer la peur de contaminer. On comprend qufaitede pratiquer la boxe, un sport
considéré comme violent, et pouvant entrainer blesset saignements, puisse alimenter cette
peur. Pourtant, c’est davantage lI'environnementas@ans le cadre duquel la pratique se
déroule qui parait déterminer I'importance de cet@nte. Si pour certains la boxe, source
d'angoisse, et inenvisageable, d'autres arriventdépasser cette crainte grace a un
environnement de pratique rassurant. Etonnememiyifonnement familial semble étre celui



qui suscite le plus la crainte de la contaminatiootamment parce qu’il est essentiel de
protéger ses proches.

Si les risques liés au sang dominent I'imaginaieela 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 eteggm de la transpiration, sont plus
concernées par cette crainte (Duval, 2012). Onrpiiuaussi la croire limitée aux activités
collectives. Elle concerne pourtant aussi des i&sivnon sportives et/ou individuelles,
comme le théatre, lors de la mise en scene d'usebalLa salive est un fluide corporel
considéré comme contaminant, ce qui pose égalepnebtemes dans des activités de loisir
considérées comme individuelles, comme la cuisine.

3.3.La reconfiguration de la sexualité

Enfin, dans le rapport au corps et aux autresfekde plus important du diagnostic
concerne sans aucun doute la sexualité. Pour mestgersonnes interrogées, la sexualité
apparait comme impensable, non a cause du VIH, emarsison de I'age. Pourtant, I'age ne
semble pas suffisant pour expliquer cet arrét. iderviewe évoque une nouvelle priorisation
de ses activités depuis le diagnostic : la sangsegavant la sexualité, comme si les deux
étaient nécessairement exclusifs I'un de l'autne pOurrait d’ailleurs se demander si évoquer
les effets de I'age n’est pas une maniere de jestiarrét de la sexualité ?

En fait, I'activité sexuelle semble fortement aetediement impactée par le diagnostic, les
sécrétions sexuelles étant percues, avec le samgne les plus contaminantes. L’importance
de cet impact oscille, la encore, suivant les pi&goet les environnements sociaux. Si pour
certains la sexualité n’a pas repris depuis leratic, on peut identifier pour d’autres des
phases ou des étapes de retour plus ou moins psifgrers elle.

Pour certaines PVVIH, les relations sexuelles, gmtés ou au sein d'un couple,
semblent devenues impossibles. Pour y pallier, dergsiéres reconstruisent de nouveaux
modes de relations, mettant plus ou moins en jaeXaalité. Apres un arrét de leur vie de
couple, certaines PVVIH reviennent au contrairegmssivement a des formes de sexualité,
soit en supprimant la dimension du couple stabknete contentant de relations courtes, soit
en faisant l'inverse, soit encore en se cantonaamés jeux de séduction. Le retour vers la
sexualité peut, parfois, s’opérer au sein du midéissociatif, avec d’autres PVVIH, alors qu'il
semble inenvisageable ailleurs. Faut-il voir la éeges intermédiaires annoncgant un retour a
une sexualité « normale » ?



4. Trajectoires de vie, carrieres de PVVIH
et reconfiguration du sens des loisirs

4.1.Une redéfinition des loisirs

Les loisirs sont a la fois définis par ce qu’ilsigaet ce qu’ils ne sont pas €. ce a quoi
ils s’opposent). L'un des enjeux des entretieng deacomprendre comment les gens donnent
du sens a la notion de loisir, en repérant leviaesi associées, et les activités opposees. Les
loisirs sont définis comme un moyen d’échapper &entain nombre de contraintes, comme
les activités imposées par le travail, la famille dans certains cas, 'engagement militant.

Mais fuir la contrainte sociale expose au risquéiselement. La contrainte n’existe que
dans la mesure ou des individus, souvent prochegehiculent. Or les loisirs apparaissent
aussi comme un moyen de lutter contre l'isolemieatiéfinition des loisirs est donc soumise
a une profonde ambivalence, a fortiori pour dessqames vivant sous la menace de
lisolement social : il s’agit certes d’échapperxacontraintes collectives (et d’étre un
individu), mais aussi de préserver ou de recomnstiwn minimum d’interdépendance (pour ne
pas se retrouver isolé et/ou sombrer dans la nelighn

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) gu’elle entraine.

Enfin, étre séropositif au VIH, c’est avoir conswe d’étre un sujet a risque», c’'est-a-
dire particulierement vulnérable a la survenue wé&auprobléemes sanitaires. Si les loisirs
peuvent accentuer ce risque, ils peuvent aussititgrsde bons moyens de le réduire,
prenant alors une coloration préventive et quasaibeutique.

4.2.Par-dela les freins économiques

Les trajectoires de loisirs sont directement im@astpar le diagnostic, qui contribue a la
redéfinition de ces activités. Au premier abordpencoit dans les discours sur les trajectoires
de loisirs les mémes systémes de défenses querisien place en réaction a la question sur
limpact du diagnostic. Les interviewés tendent dlam premier temps a revendiquer une
forme de continuité. Mais, au final, malgré lesceces a le déclarer, tous les répondants,
sans exception, ont vu leurs usages des loisidsi@vsuite a 'annonce du VIH.

A en croire les discours des professionnels, sPMYIH ne pratiquent pas, ou peu de
loisirs, c’est qu’elles n’en ont pas les moyenafficiers. L’argument apparait aussi en premier
chez les personnes interrogées. Pour autant,agtaries effets des ressources financieres sur
'acces aux loisirs conduit inévitablement a intger les logiques de priorisation des
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activités. Quand une activité ne peut étre réalfaége de moyens financiers, quelles sont
celles pour lesquelles on investit par ailleurd’degent, leur donnant ainsi la priorité ? En
guoi sont-elles plus désirables ou plus légitimésehsemble des situations étudiées nous
amene finalement a relativiser les effets des teses financieres et du temps libre, sans
toutefois les nier. Il est bien sdr possible qutatees PVVIH n’aient pas acces a des activités
de loisirs qu’elles souhaiteraient pratiquer panguee d’argent. On ne peut toutefois réduire
les freins des PVVIH aux loisirs a cet unique asples ressources financiéres.

4.3.Incapacité physique et barrieres symboliques : devenalade
chronique

Les trajectoires de loisirs des PVVIH sont en patbinstruites par le poids du diagnostic,
de l'infection et des traitements, qui impligueneunouvelle gestion du corps. Si ce houveau
rapport au corps est marqué par I'expérience auwdimte des incapacités, il I'est également
par la rencontre des barrieres symboliques, cex depects conduisant a des modes de
gestion spécifiques. La gestion de ce corps infgmdéentiellement visible et contaminant,
n'est pas sans effet sur les trajectoires de #idttle conduit aussi bien a des arréts de
pratiqgue qu’au démarrage de certaines activités.

Par-dela les effets directs du diagnostic sur pgpog au corps, le développement d’'un
nouveau statut identitaire produit des effets prdéosur les trajectoires de loisirs. Pour les
personnes diagnostiquées, il s'agit de se conforawer attentes a I'égard d'un « malade
chronique » ; notamment en s'inscrivant dans degedtoires médico-sociales qui
contribuent, a leur maniere, a reconfigurer leggasades loisirs et les significations qu’on
leur préte.

4.4. Rupture de l'activité professionnelle et recours»aassociations

L’activité/inactivité professionnelle détermine eartie le recours aux associations, et
I'engagement dans des ALAVfHPour des personnes ayant une activité professiente
recours a ces derniéres ne semble pas nécessdieeactivité donnant accés aux ressources
matérielles et sociales qui permettent de présal®eioisirs en dehors des associations. Pour
d’autres, c’est au contraire l'arrét de l'activipéofessionnelle qui permet de démarrer des
activités de loisirs ou d’en renforcer d’ancienrdems la mesure ou cet arrét dégage du temps
libre. Tout semble finalement porter a croire ggagement associatif et engagement
professionnel sont exclusifs I'un de l'autre.

Etre diagnostiqué séropositif au VIH, c’est austégrer un nouveau parcours de prise en
charge, et bien souvent, a un moment ou a un aeftreurir a des associations d’aide ou de
soutien. L’orientation des trajectoires de loisiess les dispositifs associatifs est quasiment
toujours effectuée par I'environnement de prisegrge médico-social. L’engagement dans
des ALAVIH semble donc étroitement lié a la trapdée d’accompagnement médico-sociale
de la maladie chronique et/ou de prise en charga geécarité. Ces dispositifs contribuent

4 Activité de Loisir au sein d’une Association dé&éducontre le VIH
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également a conférer un nouveau sens aux loigs al une logique de prise en charge du
VIH.

Mais s’engager dans des ALAVIH conduit égalemestiriégrer a un groupe de pairs,
source de soutien potentiel face aux difficultéedi au VIH. Cet engagement permet, pour
des personnes isolées, de recréer du lien socegiawd’'un réseau sécurisé, puisque constitué
de personnes considérees comme susceptibles détmpréhensives a I'égard de son
parcours de vie. Cet engagement permet aussi dageavec les loisirs au contact des pairs.

L’engagement dans les ALAVIH est donc lié a un &yst de contraintes qui produit des
effets identitaires importants dés lors qu’ellestsotériorisées. Certains sont ainsi tiraillés
entre la crainte de perdre une partie de son e sS’engageant dans des ALAVIH (par une
sorte de déracinement culturel) et 'opportunitéelies offrent de développer son réseau
social. Au final, le sentiment d'une hypertrophie tlidentité liée au VIH dans ces
environnements peut poser probléme, et susciterdésengagement. La sortie de ces
structures n’est cependant pas aisée, car ellema@tiestion 'économie du don et du contre
don qui structure les rapports associatifs, etigéde la culpabilité.

4.5. Prendre soin de soi : entre continuité biographiqeérisque de rupture

Les répondants cherchent au maximum a éviter lelebersements biographiques, qu’ils
soient induits par le diagnostic, I'arrét de trdvane incapacité ou la sortie des associations.
Sortir des associations, c’est aussi arréter daresedre en charge par ses loisirs, risquer de
voir sa santé se dégrader,iretfine, de voir ses capacités altérées. Pour éviterscpiei de
rupture, des formes d’activités de loisirs en cation « thérapeutiques » sont initiées a la
sortie des associations. Les ALAVIH ne constitusdonc pas les seuls espaces ou sont mis en
ceuvre des loisirs quasi thérapeutiques. Au-delasithple effet du diagnostic, et de la
souffrance psychique qu’il entraine, on percoitlégent les effets du statut, de 'identité de
malade chronique. L'envahissement de cette idemtit¢permanence rappelée par les actes de
prise en charge, engendre un risque d’isolemernilset d’arrét de toutes les activités de
loisir. La mise a distance de son statut de matadenique (se prenant en charge activement)
apparait comme une solution pour pouvoir présesesioisirs.

A un autre niveau, le poids de la gestion (médjaalais aussi corporelle) de I'infection
semble avoir un effet sur la consommation d’alcqal, apparait & son tour comme un frein
aux loisirs. Le diagnostic, le statut de maladieonigue, et la gestion corporelle de la
contamination et de sa santé et sont pesantexpdames PVVIH. Ces consommations sont
associées a des formes de «laisser-aller », dacanges » (quasi thérapeutiques) ou
d’abandon de la prise en charge, qui peuvent gadonduire a des périodes d’alcoolisme.
Ces périodes, gu’on retrouver chez plusieurs paesoimterrogées, entravent les loisirs.
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5. Les ALAVIH : 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,\\c’est se savoir potentiellement
contaminant. Cela peut étre vécu de maniere doelser, et produire des effets sur les modes
d’engagement/désengagement dans ses loisirs. Omajoétre tenté de penser que cette
crainte n’existe pas, ou est tres atténuée, damemaronnements uniquement fréquentés par
des pairs. La réalité n'est pas aussi simple. Quabisse de la crainte de contaminer une
personne séronégative (I'enquétrice ou un autrééfimmire vivant avec une pathologie
chronigue) ou d’étre contaminé par un participaieiat d’'une autre infection, cette peur
persiste. Pourtant, le fait de pratiquer des détvile loisirs avec des personnes séronégatives
semble moins anxiogéne dans les espaces assoamtifpersonnes séronégatives et
séropositives positives se cotoient, que danstfasteres communautaires ou une personne
séronégative apparait momentanément. La pratiqugulieéée avec des personnes
séronégatives n’est-elle finalement pas en mesapader I'angoisse de contaminer ?

L’intégration dans un groupe de pairs — qu’ils sbiséropositifs au VIH, au VHC ou
atteints d’'une autre pathologie chronique — senfél®riser le retour progressif vers la
sexualité. Elle permet de limiter la charge menédlie 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 angcuite la possibilité de fantasmer sur une
autre personne. Faire partie d'un groupe de parglwt a renouer, par le jeu, avec la
séduction.

Si les environnements associatifs VIH permettentédenvisager la sexualité et les jeux
de seéduction, ces comportements sont pourtant Géstrpar les représentants des
associations, qu’elles soient de type communautairéées a une logique professionnelle.
La sexualité n’a pas sa place dans ces structGegsinterdit semble faire consensus, mais
pour des raisons différentes : pour les professilsnil s'agit d’'une stratégie de prévention,
pour les PVVIH d’'une stratégie de gestion du risggecontamination. En fait, pour les
professionnels, les dispositifs associatifs, aadkd leur objectif de prévention, constituent
des espaces éducatifs ou le sérieux est de misexualité y est malvenue et déplacée.

L’intensité de cet interdit ne se mesure sans d@uais aussi clairement que dans les
activités développées par les personnes en margeasiociations, ou il s’atténue, voire
disparait. Contrairement a ce qui s'observe dasi®\lAVIH, ces rencontres ne condamnent
pas les jeux de séduction et les rapprochemerdsariotation sexuelle. Ces espaces en marge
constituent au contraire des lieux de « relachemetes contraintes habituelles et de dés-
inhibition, qui permettent momentanément de rormgwec les normes et interdits imposées
dans les associations. En fait, plus I'ordre piigaat la sexualité (et prescrivant la prise en
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charge du VIH par l'activité physique) pese lourd quotidien, plus la dés-inhibition
désordonnée parait nécessaire dans ces margesstinad qui permettent, en rompant
temporairement avec les efforts constant d’aut@aorte, un retour du refoulé.

5.2.La « convivialité » comme moyen d’éducation sanitai

L’ensemble des associations étudiées se donnemt gijectif « I'amélioration de la
gualité de vie » des personnes qu’elles accueill@éet objectif se décline en différents sous-
objectifs figurant autant de moyens pour I'atteendra lutte contre « I'isolement social » est
'un d’entre eux. La « convivialité » en est un rautPour les promoteurs associatifs, la
convivialité est donc avant tout congcue comme util diamélioration de la qualité de vie,
dans la mesure ou elle permet de combattre I'isefersocial. Elle sert cependant aussi a
favoriser le partage entre les pairs d’expeériendé&xpertise et de connaissances liées a la
prise en charge de sa pathologie.

Les bénéficiaires et/ou adhérents, s'ils acceppantiellement ce « role attendt par
'organisation, n’y adhérent toutefois pas totalaméa « convivialité » prend ainsi un tout
autre sens pour eux. lls profitent des ALAVIH p@&aehanger sur des sujets sans lien avec la
prise en charge de leur santé ; le déroulemenedeactivités en patit. lls mettent en ceuvre
des formes d’interactions moins autorisées — inojli le jeu et le rire —, qui résistent a la
logique d’une pratique strictement fondée surdiate d’effets sanitaires. Lorsqu’un dirigeant
de l'association tente de limiter ces marges paetdementation du nombre des pauses —
voire leur interdiction —, les régles édictées smmtournées.

Si la dimension quasi thérapeutique des loisirsiHmgegre un versant psychologique —
est particulierement présente dans les activitgsigbes, elle est loin d’étre exclusive. Une
fois encore, tout en adhérant plus ou moins auxjles de prise en charge, les adhérents ne
se laissent pas totalement enfermés par les régétentes structurant les dispositifs.

Dans I'ensemble des activités associatives regdljak est interdit de boire de I'alcool et
de fumer du cannabis. Si le tabagisme est danaientas tolérés, il est toujours fortement
dissuadé. D’'une maniére ou d’'une autre, ces tyqest de consommations associées a des
effets nocifs pour la santé, sont condamnés. Adiige, dans le cadre des activités organisées
en marge des associations de professiofnelss consommations prennent une place
importante, sous les incitations et encouragemamtgroupe. De la méme maniere que ces
activités marginales autorisent une forme de reldant permettant des modes expressions
triviaux de la sexualité — qui ne semble que I'eaveu poids de l'interdit d’investir cette
dimension dans les associations —, elles conduidgendbmpre momentanément avec la
condamnation de la consommation de ces produits.

® On reprend ici le concept de « réle attendu » @sémpar Goffman (1964).

® |l n’existe pas de regroupement exceptionnels argendes associations communautaires, toutes tie#és
entre membre étant officiellement organisées dammdre associatif ; s'il en existe, elles n'ontte@ut cas pas
été accessibles a I'enquétrice, ni mémes seulecoaniues d’elle.
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5.3.La plainte comme mode de Iégitimation et/ou de dgabilisation

L'observation participante des ALAVIH amene a digtier 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 plairtie,emtendue 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 unepgateon de la situation) ;

Ces deux types d’expressions ne se retrouvent pamahiére uniforme selon les
activités. Les plaintes sont peu fréquentes lossatgivités les plus €éloignées de toute visée
thérapeutique. Les expressions de la fatigue, doldeur et des incapacités ne sont pas en
rapport avec la difficulté objective des activitdsn fait, pour un méme individu, elles
different en fonction des contextes de pratiques sapport direct avec le type d'activité
réalisé.

Dans le cas des activités sportives « communastajrées seules expressions de la
douleur renvoient a une demande de prise en clo@rgette derniére, appelant une adaptation
de la pratique du groupe au rythme de la persoBneretrouve des ajustements similaires
dans certaines activités d’'une association de gsaienels. 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 gyd'activités pratiquées, les caractéristiques
fonctionnelles des bénéficiaires en termes d’autoadet d’état de santé) et leurs trajectoires
au sein de I'association.

Il semble que I'expression de la plainte soit dé&age associée aux contextes d’activite,
et notamment aux criteres d’intégration des pubdiass les associations, qu'au niveau de
difficulté des activités effectuées. Dans le cabLAVIH destinées aux PVVIH, sans critere
d’évaluation des capacités ni de la « précariggitimant 'acceés a ces pratiques, I'expression
des DFI est atténuée. Dans ce contexte, il n'ycairael nécessité a justifier sa place, ni critére
pour le faire. Lorsque ces criteres apparaissarditliation est différente. Les participants qui
y correspondent n'‘ont pas particulierement bes@nttre en scéne leur souffrance. Par
contre, ceux qui s’en éloignent percoivent aprentemisque de se voir exclu. L'expression
de la douleur, de la fatigue ou de l'incapacitéielevalors une maniere de justifier le besoin
de rester.

En fait, méme les personnes considérées par levémants comme « autonomes », ne
semblent pas prétes a quitter les dispositifs cstsis. Une majorité d’entre elles ont
pourtant, parallelement a la fréquentation descatons liées aux VIH, des activités dans
d’autres associations sans lien avec leur infectlare leur en parait pas moins impossible de
quitter des activités auxquelles elles restentqdément attachées. Ce qui les pousse a rester
ne tient-il finalement pas a d’autres raisons qakes mises au centre des missions des
associations étudiées (la lutte contre la précéirignciere, sociale et 'amélioration de I'état
sanitaire) ?
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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. Au regard des Itatside I'enquéte réalisée, I'évidence et la
clarté de cette analyse apparaissent trompeuses. premier niveau, certes, le diagnostic
produit son lot de transformations directes daesidtence des individus, méme si ces
derniers refusent de I'admettre et s’efforcent st@sr une continuité identitaire. Par-dela les
effets percus et verbalisés par les personnesagmaitic produit une série d’effets inapercus
— car moins directs — sur 'engagement dans lesrsoiLes perturbations de la trajectoire
professionnelle ne sont ainsi pas sans conséequamceévolution des loisirs et de leurs
significations. En fait, le diagnostic entraine unaltitude d’effets qui ne sont pas toujours
immédiat, ni définitif. Ces effets modulent degectoires de loisirs chaotiques, qui oscillent
entre des tentatives de résistances aux pertunsatiotroduites et des logiques de
reconstruction/reconfiguration de son existenceeeses pratiques. lls conduisent a rentrer
dans des «carrieres » de vie avec linfection et pilise en charge de sa « maladie
chronique ». C’est dans le cadre de ces « carngr@dgvantage qu’en raison d’'un effet simple
et direct du diagnostic, que les loisirs acquiéteanhouveau sens.

Les effets du diagnostic ne peuvent donc étre appiés en dehors des environnements
sociaux qui en construisent le sens. lls sont ldiai$ extrémement variables selon ces
environnements. Pour ceux qui y recourent, le didel’environnement constitué par les
associations de lutte contre le VIH est essentiel.

Le modéle de Processus de Production du Handis#gtensur les interactions entre des
facteurs personnels, des facteurs environnemergaua participation sociale a certaines
activités. Bien sdr, le diagnostic de VIH produitedtement, au plan individuel, des facteurs
qui peuvent freiner la participation sociale autivéies de loisirs. Il engendre par exemple un
rapport au corps problématique, mais aussi une fordinte du rejet de l'autre en cas de
visibilité de sa séropositivité — crainte qui amemeaedouter un isolement qui pourrait
conduire & une mort sociale.

Mais ce sont également les effets du diagnosticdzautres habitudes de vie — liées a
'engagement professionnel, aux usages de la sexwal aux modes de prise en charge de
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son infection — qui peuvent a leur tour avoir difste sur les trajectoires de loisirs et le sens
donné a ces activités.

Les associations proposent des activités ayanhiésieEment une finalité de prévention
secondaire et tertiaire, c'est-a-dire liée a degadifis de prise en charge sanitaire. Les
« loisirs » et temps « conviviaux » proposées appseat avant tout comme des moyens pour
atteindre ces objectifs. Si leurs usagers integpaniellement cette vision instrumentale des
loisirs, ils instrumentalisent a leur tour les dispifs associatifs proposés pour reconstruire
des espaces marginaux de convivialité et d'expyassiune sexualité abimée par le
diagnostic. La logique pragmatique et programmatigwguasi thérapeutique — des activités
associatives se trouve ainsi allégrement détouanéeprofit d’objectifs peu avouables,
associés a des attitudes parfois proscrites...

C’est ainsi dans leurs marges que les loisirs #stdgcconstituent, en quelques sortes,
des facilitateurs de l'acces a des formes de #isthappant & une logique strictement
préventive. Les usagers ayant le plus d’ancientaté les associations ne trouvent-ils pas la,
sur le mode du retour du refoulé, le loisir de roenpvec I'ensemble des contrbles et des
contraintes qui pésent lourdement sur leur exisgtedans les autres univers sociaux qu’ils
fréequentent habituellement ?
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