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Introduction et objectifs

A) VIH, une maladie devenue chronique
B) Une enquéte nationale diversifiée

C) Des idéaux-types a dépasser
D) Des engagements et désengagements

Séminaire public EHESP, Rennes, février \’l & =
Vioureons, Inevrms, Poumoues & Seosrs




Prémisses
d’une
recherche

(2008-2009)

Introduction

Analyser des trajectoires de PVVIH en lien
avec les sports et les loisirs sportifs au-dela
des :

J/

** seules recommandations/incitations médicales

/

** seules ¢tudes sur les bénéfices réels ou attendus des APS :
Lutte contre la fatigue, I'anxiété et la dépression

Ralentissement de la progression du virus

Amélioration de qualité de vie, etc.

. a partir souvent d’APS dites « douces™ »

Séminaire public EHESP, Rennes, février \’l :

Vioureors, Inevmmes,



ers un complément « d’obtenues »

Historiquementj

contexte social
et juridique

marqué par la

peur

scientifiques (Latour, 2001, 49

Les publications en sciences de |a vie sur
le VIH et 'activité physique et sportive
centrées sur deux aspects principaux :

1) le risque de transmission du virus au
cours de la pratique physique et sportive

2) les effets physiologiques de lexercice
sur les PVVIH




Entre sociologie de la sante et

Or, cette
rhétorique
héroique,
entrepreneuria
est un ressort
important de
I’engagement d
les APS (cf.
Ehrenberg, 199

s.)

e

ans

1et

sociologie des loisirs

« Cette idée du malade actif et positif est
en quelque sorte incorporée par les

personnes qui deviennent responsables
de leur devenir » (Pierret*, 2006 : 50) :

- « se battre », étre « positif »
revendication de la normalité**




Objectifs

Mieux comprendre les situations réelles, les
retentissements individuels ou collectifs du
VIH aujourd’hui en France (métropolitaine
et Guadeloupe)

Expliciter ces comportements (exemple
I’APS comme adjuvant au traitement
médical™*), ces usages, ces attitudes, les
résistances™* aussi, voire les conflits...

Séminaire public EHESP, Rennes, février \’l &
Yioursors, et Pouncues & Ssoers




A) VIH, une maladie/infection

De la

CONTAMINATIO

ala

QUALITE DE VIE

N

chronique-chronicisée

* 2000’s : ouverture vers des
analyses/parametres
psychologiques (gestion du stress)

* Avec une meilleure identification
du/des virus et une efficacité
thérapeutique accrue




SHN comme vecteurs d’éducation et

de prévention

Quels

ecewrsde | * L’affaire Magic Johnson™ : une rareté...
prévention et NON-rassura nte

deducation? | o Diminue la possibilité de modeles
identificatoires

=> Difficulté de mise en place
d’interventions éducatives aupres des
adolescent.e.s par leur entremise




Septembre
2009-
septembre

2011

B) Une enquéte nationale diversifiee

* Entretiens de type « récit de pratique™ »
(n=50) sur le principe d’une
diversification maximale (AC)

* Questionnaires** : (n=619) (AFCM sans

APS, puis construction de profils
d’expériences, puis AFCM avec toutes les
variables; Modalisa® (version 6.0)




C) Trois profils principaux®.

* (19%) : les « invisibles précarisés** ».

* (38%) : les « normaux revendiqués*** »

* (43%) : les « visibles fragilises**** »...
fréequentent les associations




Le rapport et
I’acces aux
APS tres

différents

D) Des engagements et

désengagements

Articulation de deux facteurs :

- [a plus ou moins grande résistance aux
attentes biomeédicales (liées au statut de
« malade chronique ») ou volonté de
maintenir un statut de « normalité »

- les ressources symboliques et matérielles
dont les individus disposent.




Intériorisation
de la culture
somatique et

esthétique

Plus ou moins actifs/sportifs

* Les « normaux revendiqués » sont les
plus sportifs apres le diagnhostic. Pres de
trois sur quatre déclarent une activité
physique apres son annonce :

« Quand j’ai découvert ma séropositivité que j’ai attaqué
(le sport), pour combler », Carlos.




Des
oppositions
fortes entre
des
trajectoires,
des héritages

variés.

A l'inverse...

Les « invisibles précarisés » sont les moins
sportifs. Environ un tiers n’a jamais
pratigué de sport. lls se considerent
largement comme non-sportifs, pres de
40 % d’entre eux considerent les « APS
comme inutiles*




Les risques du « dévoilement »

Le risque de
stigmatisation : « Non c’était moi, je me sentais pollué
atre ou se senti de I'intérieur et donc j’avais peur de

~

polluer d’autres personnes en quelque
sorte... (...) Je sentais une pollution. »

« stigmatisable »

[Pratiquant assidu de danse, ski et de randonnées
pendant toute son enfance, puis a l’entrée dans la vie
adulte : aviron, musculation, natation, 35 ans,
membre de I’association Séropote... et hemophilie
connue a I’dge de 15 ans]




Stratégies de

dissimulation,

vers des
doubles vies,
des triples

vies...

Risque percu

« C’est pour cela que je le dis pas, parce que
si je le disais a des gens avec qui je coure,
ca changerait peut étre leur fagcon de me
voir, et je n’ai pas envie de ¢a. »

[Yannick, 46 ans, diagnostiqué il y a 20 ans, ancien
toxicomane, pratique du sport en association]




Cf. les

personnes

blessées

médullaires...

*L’apprentissage symbolique de vivre

dveC un nouveau Corps.

«... ce nest pas I’état corporel seul qui a
changé mais aussi le rapport au monde,
aux autres et a soi-méme, rapport dont il

est le médiateur nécessaire » (Gardien,
2003 : 37).




L’auto-
observation
guotidienne
comme
technique de
surveillance

de soi

Une obsession du corps ? !

« J'ai toujours tendance a observer mon
corps ! C’est-a-dire a regarder si j’ai pas des
taches, si j’ai pas de nouveaux points de
beauté, si j’ai pas des boutons, si... si je n’ai
pas une cuisse qui augmente, si... Tu vois,
j'ai la peur de voir mon corps se modifier. »

[Daniel, 40 ans, diagnostiqué il y a 20 ans, homosexuel,
pratique de la randonnée en association]
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Mettre la maladie a distance

Développement
d’une

autocontrainte

« Tout ce qui était un petit peu dietetique ou ce
genre de choses, je ne faisais pas tres attention.
Mais apres ['annonce de ma séropositivite j ai
essayé je dirais de mettre un peu toutes les
chances de mon coté pour reculer le moment du
traitement le plus possible »

[Pratiquant assidu de danse, ski et de randonnées
pendant toute son enfance, puis a |I'entrée dans la vie
adulte : aviron, musculation, natation, 35 ans, membre
de "association Séropote... et hémophilie connue a I’age
de 15 ans]




Les expériences des APS des PVVIH

déchirées entre

- La logique sanitaire de chronicisation

gu’on tente de leur imposer y compris via
les APS

et

- Les stratégies de normalisation qu’ils
s’efforcent de déployer en vue
d’échapper a I'exclusion sociale y compris
via les APS.




Management de soi medicalise

Les malades chroniques sont finalement les
pionniers de cette forme de management

médical :
responsabi
I"ensemb

’accent sur I"'autonomie et la
isation est peu a peu mis pour

e de |la population depuis les

années 70, par I'intermeédiaire de
"« éducation pour la santé ».
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