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Résumé : Cet article tente de spécifier les enjeux d’une adaptation du modèle du Processus de production 
du handicap (PPH) au vécu de la maladie chronique, et plus spécifiquement du virus de l’immunodéfi-
cience humaine (VIH). Dans cette perspective, un éclaircissement conceptuel est proposé, car le PPH a 
principalement été utilisé pour étudier les populations vivant des situations de handicap liées à des incapa-
cités motrices, sensorielles, intellectuelles ou comportementales. Ce modèle semble toutefois en mesure 
de renouveler la lecture de l’expérience spécifique du VIH, et d’aider à saisir autrement les trajectoires de 
vie des personnes vivant avec le VIH (PVVIH). En effet, l’infection au VIH, malgré son statut de « maladie 
chronique », demeure associée à un risque d’isolement social. Les modifications corporelles induites par la 
maladie ou par son traitement confronte les PVVIH au regard de l’autre. Elles exposent à la visibilité du 
statut sérologique et, in fine, à la peur de l’exclusion sociale. Dans ce cadre, l’analyse du Processus de 
production du handicap peut permettre de comprendre les variations de la qualité de la participation sociale 
et d’identifier les phases de vulnérabilité en s’intéressant notamment au rapport au corps induit par 
l’infection et les traitements. Cette approche offre l’opportunité d’un nouvel éclairage sur le poids des envi-
ronnements sociaux (notamment des dispositifs de prises en charge sanitaire ou d’accompagnement 
communautaire) sur les habitudes de vie et l’expérience quotidienne d’un public fragilisé socialement. 
 
Mots-clés : VIH, maladie chronique, participation sociale, corps, visibilité 
 
Abstract : This article aims to specify the challenges related to adapting the Disability Creation Process 
(DCP) model to the experience of chronic disease, specifically Human immunodeficiency virus (HIV). In this 
perspective, a conceptual clarification is proposed because the DCP is mainly used to study populations in 
situations of disability due to motor, sensory, mental or behavioral disabilities. However, this model seems 
to be able to adequately read the specific experience of HIV, and help to understand differently life trajec-
tories of people living with HIV (PLHIV). Indeed, HIV infection, despite its status as a "chronic disease", 
continues to contribute to the risk of social isolation. Body modifications induced by the disease or its 
treatment has an impact on how others view PLHIV. They expose the visibility of HIV status and, ultimately, 
the fear of social exclusion. In this respect, the analysis of the DCP may allow us to understand the varia-
tions in the quality of social participation and identify the phases of vulnerability by focusing on body image 
in particular induced by the infection or treatments. This approach provides the opportunity for new insight 
into the influence of social environments (particularly health management or community support) with re-
gards to the lifestyle and the daily experiences of socially disadvantaged people. 
 
Keywords : HIV, chronic disease, social participation, body, visibility 
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lors que des traitements efficaces qui 
stabilisent leur situation en évitant la 
dégradation de leur état de santé ont 
été découverts depuis maintenant 
bientôt deux décennies, l’étude de 

l’exclusion sociale des personnes vivant avec 
le VIH (PVVIH) ne semble plus vraiment d’ac-
tualité dans les pays dits « développés ». Les 
processus d’exclusion devraient pourtant se 
trouver au cœur des réflexions sur la « qualité 
de vie » des personnes affectées de maladies 
chroniques1. L’infection demeure toujours por-
teuse d’un risque d’isolement social, en parti-
culier quand les campagnes de prévention mo-
bilisent le registre du dégoût, pour évoquer la 
contagiosité et les modifications corporelles in-
duites par la maladie ou par son traitement 
(Pézeril, 2011), ou lorsque l’actualité juridique 
remet au goût du jour la pénalisation de la 
transmission du VIH (Gaissad & Pézeril, 2012). 
Ce risque génère une relation spécifique à son 
corps (Ferez & Thomas, 2012), notamment liée 
à la crainte que ce dernier ne trahisse des 
signes de son statut sérologique (Ferez et al., 
2014; Thomas et al., 2014). La stigmatisation, 
au sens de Goffman (1963), opère alors à l’arti-
culation des processus sociaux (marqués par 
le regard que les autres portent sur l’infection) 
et identitaires (associés au risque d’une défini-
tion de soi se réduisant au trait stigmatisant). 
Elle oriente les postures d’interactions comme 
les stratégies pour éviter ces dernières. 
 
D’un autre côté, le sentiment d’appartenance à 
un groupe, à une communauté, est moteur de 
l’inscription dans une association, notamment 
en tant que « bénéficiaire ». Williams et al. 
(2005) identifient plusieurs caractéristiques des 
trajectoires des PVVIH menant aux structures 
de service communautaire au Canada. Ces 
dernières regroupent les personnes les plus 
vulnérables en termes de santé, de situations 
socioéconomiques, et qui rencontrent le plus 

                                                 
1 Le terme de « qualité de vie » est ici employé dans le 

sens qu’il recouvre généralement dans le monde du 
VIH, où il renvoie à un regard individuel et subjectif de 
la personne séropositive sur la qualité de son existence 
quotidienne qui est lié, entre autres, à la bonne accepta-
tion de son traitement et à la limitation de ses effets se-
condaires (notamment des effets les plus gênants et les 
plus visibles sur le corps). 

de difficultés à maintenir leurs activités « nor-
males ». Le sentiment d’appartenance permet 
ici, en s’affiliant à un groupe de pairs, d’éviter 
la sensation d’isolement liée au silence sur son 
statut sérologique (et à la crainte qu’il soit dé-
voilé). À l’inverse, lorsqu’elles sont meilleures, 
les caractéristiques sanitaires et socioécono-
miques des individus peuvent constituer des 
ressources essentielles pour assurer une con-
tinuité des activités sociales faisant fi du VIH et 
des associations communautaires. Mais par-
delà l’effet de la variation de ces caractéris-
tiques individuelles, la capacité à maintenir une 
continuité dans ses pratiques sociales ne dé-
pend-elle pas aussi en partie des caractéris-
tiques des divers environnements sociaux de 
vie des PVVIH? Ne convient-il pas d’éclairer 
les mécanismes de production des situations 
de handicap ou de participation de sociale2 à 
l’articulation entre des facteurs individuels et 
environnementaux? 
 
Au plan du vécu individuel, Langlois (2006) 
décrit l’expérience du VIH et de sa gestion quo-
tidienne comme la « traduction du dialogue 
entre la fragilité et le désir d’être acteur » 
(c’est-à-dire aussi entre le besoin d’aide exté-
rieure et la volonté de rester maître de ses 
choix), dualité qui complique l’engagement as-
sociatif. Certaines PVVIH refusent, par exem-
ple, une identification trop forte au groupe de 
pairs infectés au VIH, afin de préserver un sen-
timent de « normalité » (Pierret, 2006). Com-
ment résistent-elles au risque d’isolement so-
cial lié au diagnostic? Quelles sont les modali-
tés et les étapes qui permettent, pour celles qui 
sont confrontées à cet isolement, d’en sortir? 
Quels sont les déterminants (événements, ren-
contres, expériences spécifiques), les environ-
nements et les ressources (matérielles, affec-
tives, cognitives) qui facilitent ou compliquent 
ce cheminement? Quelles sont les trajectoires 
qui favorisent ou dissuadent d’aller vers les as-
sociations de soutien, et, le cas échéant, qui 
permettent ou empêchent d’en sortir? 
 
Ce texte a pour principal objectif d’éclairer les 
intérêts et enjeux d’une modélisation de la 

                                                 
2 C’est-à-dire les obstacles (ou les freins) et les facilita-

teurs de la participation sociale. 

A 
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« participation sociale » à partir du Processus 
de production du handicap (PPH) pour saisir 
l’expérience du VIH et des trajectoires de vie 
des PVVIH. Les modèles théoriques issus du 
champ des Disability studies commencent tout 
juste aujourd’hui à être envisagés pour étudier 
l’expérience du VIH. En donnant à voir le pro-
cessus d’interaction complexe entre déficience, 
incapacité, identité et environnement (physi-
que, social et culturel), le PPH aborde la situa-
tion de handicap comme une perte contextuali-
sée (plus ou moins momentanée) d’autonomie 
en considérant les freins ou les obstacles à la 
participation sociale (Fougeyrollas, 2010). On 
évitera ici l’opposition entre interaction et situa-
tion, en tentant – comme y invite Lahire (2012) 
– d’articuler l’intérêt pour les contextes (et leurs 
effets sur le vécu des situations) et les disposi-
tions (mobilisées ou freinées suivant les con-
textes ou les situations). 
 
Il s’agit donc de poser les bases d’une adapta-
tion du modèle du PPH pour l’appliquer au vé-
cu des PVVIH3. En quoi la mesure de la qualité 
de la participation sociale4 de ces dernières 
peut-elle contribuer à renouveler la lecture et la 
compréhension de l’expérience spécifique du 
VIH, et notamment de la manière dont elle con-
fronte, au travers du regard de l’autre sur son 
corps (et ses transformations), à la question de 
la visibilité de son statut sérologique (et à la 
crainte de l’exclusion associée)? On l’a dit, le 
PPH n’a pour l’heure jamais été exploité pour 
étudier cette expérience spécifique, qui semble 
à la marge de l’univers du handicap, alors que 

                                                 
3 Il s’appuie sur un travail collectif mené dans le cadre 

d’un Contrat d’initiation de recherche financé (2013-
2014) par l’Agence nationale de recherche sur le sida et 
les hépatites (ANRS) pour un projet intitulé : « VIH, rap-
port au corps et participation sociale : Étude comparée 
de quatre régions en Europe (Languedoc-Roussillon), 
en Amérique du nord (Québec et Montréal) et dans la 
Caraïbe (Guadeloupe) ». 

 
4 Dans le modèle du PPH, une situation de participation 

sociale correspond à la pleine réalisation des habitudes 
de vie et des rôles sociaux, résultant de l’interaction 
entre les facteurs personnels (les déficiences, les inca-
pacités et les autres caractéristiques personnelles) et 
les facteurs environnementaux (les facilitateurs et les 
obstacles) – à l’opposé, une situation de handicap est 
une situation où il y a la réduction de la réalisation des 
habitudes de vie résultant de l’interaction des mêmes 
facteurs. 

ce modèle est fréquemment utilisé pour étudier 
les populations vivant des situations de handi-
cap liées à des incapacités motrices, sensoriel-
les, intellectuelles ou comportementales. Son 
utilisation pour étudier l’expérience du VIH obli-
ge donc, notamment, à un éclaircissement con-
ceptuel sur les liens entre processus de pro-
duction de la maladie chronique et processus 
de production du handicap; étant entendu qu’ils 
sont deux processus dont les effets sur l’expé-
rience doivent être saisis conjointement pour 
saisir les logiques d’engagement et de désen-
gagement dans les pratiques. Ces logiques se-
ront ici considérées à partir de la littérature trai-
tant de l’accès des PVVIH à deux types de pra-
tiques; les pratiques associatives et les pra-
tiques professionnelles. 
 
Infection au VIH, accès aux associations et 
maintien dans le monde du travail 
 
Les travaux en sciences sociales ne manquent 
pas de souligner l’impact des trajectoires de vie 
et de l’environnement social sur la santé (Vé-
daste et al., 2006). Certaines vont jusqu’à mon-
trer qu’un déficit de « soutien social » multiplie 
par deux ou trois la probabilité de mortalité pré-
coce (Bouchard et al., 2006). Ces différents 
travaux soulignent le rôle primordial de l’envi-
ronnement et des relations sociales sur la san-
té et la « qualité de vie » d’un public potentiel-
lement fragile. La mise en place de dispositifs 
adaptés (tant dans les pratiques de soins que 
dans les milieux professionnels, l’offre de loi-
sirs et l’ensemble des activités liées à l’exer-
cice des droits et de la citoyenneté) aux situa-
tions spécifiques (que ces situations soient 
liées aux capacités des personnes et aux ca-
ractéristiques de leurs environnements de vie) 
paraît ainsi indispensable.  
 
Dans le domaine spécifique du VIH, les études 
prêtent aujourd’hui une attention particulière 
aux questions liées à la « qualité de vie » des 
PVVIH. Chez ces dernières, elles pointent un 
taux élevé de dépression, d’anxiété, de stress 
et d’angoisse (Leserman, 2008), mettant en lu-
mière leur lien avec des difficultés qui relèvent 
de la participation sociale telle qu’elle a été 
conceptualisée par le Réseau international sur 
le Processus de production du handicap 
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(RIPPH) (Fougeyrollas & Charrier, 2013). Rien 
ne permet toutefois d’identifier clairement le 
sens dans lequel opère ce lien, c’est-à-dire si 
les troubles affectifs ou de la santé mentale gé-
nèrent des difficultés de participation sociale, 
ou si, à l’inverse, ce sont ces difficultés qui 
engendrent des troubles affectifs et de la santé 
mentale. Quoi qu’il en soit, l’infection au VIH 
reconfigure les questions liées, outre à la sexu-
alité et à la vie de couple (Duval et al., 2012; 
Rhodes & Cusick, 2000; Wallach, 2013), à l’ac-
cès au travail et aux loisirs (Ferez et al., 2014). 
 
- Engagement et autonomie dans le monde as-

sociatif 
 
Malgré ce potentiel cumul de troubles affectifs 
et de difficultés de participation sociale, les in-
citations à l’empowerment se renforcent (Bac-
qué & Biewener, 2013). Les associations en-
couragent de plus en plus les PVVIH à devenir 
« actrices » et citoyennes dans la préservation 
de leur santé, mais aussi dans le maintien 
d’une vie ordinaire (caractérisée, entre autres, 
par l’accès à l’emploi). Elles proposent des dis-
positifs pour favoriser leur autonomie dans une 
démarche d’amélioration de la « qualité de 
vie », notamment par le biais des activités 
qu’elles proposent. Jusqu’à présent, la plupart 
des travaux se sont centrés sur l’engagement 
militant (voir par exemple Chartrain, 2012). Peu 
ont cherché à analyser l’offre d’activités asso-
ciatives et l’investissement des PVVIH dans 
ces dernières. 
 
En France, Lhuillier et al. (2006, 2007, 2010)5 
montrent que ces dernières peuvent contribuer 
à améliorer la qualité de vie et la participation 
sociale des PVVIH lorsqu’elles parviennent à 
générer une réflexion sur les capacités que ces 
personnes développent, et lorsque la gestion 
des soins permet d’accéder à des compéten-
ces transférables dans d’autres environne-
ments sociaux (comme celui du travail et de 
l’emploi). Aussi, si les dispositifs associatifs se 
développent de plus en plus, certaines asso-

                                                 
5 À partir d’une étude longitudinale sur l’implication asso-

ciative des PVVIH se focalisant sur le registre socio-
psychologique de l’activité plutôt que sur la notion de 
travail. 

ciations sont conduites à s’interroger sur le 
sens que recouvrent les activités qu’elles pro-
posent. L’accompagnement associatif s’inscrit 
dans une logique de protection générant l’effet 
d’un « cocon », lequel peut être difficile à briser 
lorsqu’il s’agit d’envisager la sortie des disposi-
tifs. Comment favoriser cette dernière? Cette 
interrogation traverse bon nombre de struc-
tures associatives qui se demandent en quoi 
elles sont facilitatrices de participation sociale 
en milieu « ordinaire ». 
 
La question de l’engagement dans des struc-
tures « communautaires » semble, par ailleurs, 
en étroite relation avec les trajectoires sociales, 
et notamment professionnelles. En effet, en 
France comme au Québec, les personnes ac-
cueillies dans les associations sont massive-
ment sans emploi (Peretti-Watel & Spire, 
2008). Comment expliquer la difficulté d’articu-
lation de la participation professionnelle et de 
la participation associative? Par-delà cette dif-
ficulté commune, les systèmes sociaux, poli-
tiques et économiques de prise en charge de la 
maladie chronique et du handicap sont diffé-
rents. Au Canada, il n’existe pas de revenus 
sociaux liés au statut de « personne handica-
pée ». En France, un tiers des PVVIH interro-
gées pour l’enquête « Sport et VIH » bénéficiait 
d’une Reconnaissance de la Qualité de Travail-

leur Handicapé et 19 % d’une Allocation Adulte 

Handicapé (Ferez & Thomas, 2012). Dans 
quelle mesure ces écarts nationaux de prise en 
charge du VIH et du handicap par les politiques 
sociales ont-ils une incidence sur l’accès à 
l’emploi et, plus globalement, sur la participa-
tion sociale? 
 
Jusqu’à présent, les chercheurs en sciences 
sociales ont étudié les dynamiques de retrait 
social des PVVIH au regard des attitudes des 
personnes à l’égard de l’investissement profes-
sionnel, mais aussi de l’engagement associatif. 
Dans bien des cas, le premier évite le second, 
vécu comme un ultime recours, entérinant une 
bascule dans la précarité et la dépendance so-
ciale (Thomas et al., 2014). Des associations 
tentent bien sûr de favoriser l’articulation entre 
une logique d’accompagnement, des activités 
associatives, une logique de soin et un projet 
d’emploi, déployant pour cela des dispositifs 
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publics d’adaptation du handicap et des droits 
sociaux (Cervera, 2012; Bonny & Banovich, 
2013). Mais les résultats ne sont pas toujours 
aussi concluants que souhaités. Peut-on parler 
d’une forme de « captivité » associative, au 
moment même où se renforce « l’injonction à 
l’autonomie » et « l’injonction à la dignité » (As-
tier, 2009, p. 56; Astier & Duvoux, 2006)? Pour 
tenter de répondre à cette question, il semble 
nécessaire de mieux éclairer le sens et les en-
jeux de la participation associative des PVVIH. 
 
- Continuité et renouvellement des probléma-

tiques liées à l’engagement professionnel 
 
L’infection au VIH est loin d’être socialement 
aveugle. Elle fonctionne à la fois comme un 
marqueur social de la précarité, sinon de la 
pauvreté (dans la mesure où elle peut être as-
sociée à des conditions de vie dégradées, no-
tamment en matière de logement et de santé), 
et comme un facteur de vulnérabilité sociale 
(dans la mesure où elle est porteuse d’un ris-
que de fragilisation pouvant conduire à l’exclu-
sion sociale) renforçant les processus de pré-
carisation (Ruffié & Ferez, 2014). À l’échelle 
internationale, elle s’apparente ainsi à une 
« maladie des pauvres » qui frappe massive-
ment les pays sous-développés (Farmer, 
2001). Ici, l’épidémie touche d’ailleurs préféren-
tiellement les personnes désavantagées au 
plan socioéconomique, notamment les femmes 
précarisées et les migrants (Jenkins, 2000; 
Massari, 2011; UNAIDS, 2012). En France, les 
phénomènes multiples de discrimination à l’é-
gard des personnes infectées qui sont les plus 
vulnérables restent par ailleurs extrêmement 
prégnants (Marsicano et al., 2014). 
 
Dans ce pays, le taux d’emploi des PVVIH est 
inférieur à celui de la population générale. Le 
fait d’avoir ou d’être à la recherche d’un emploi 
est en relation avec les caractéristiques so-
ciales et démographiques des personnes avant 
le diagnostic (niveau d’éducation, âge, nationa-
lité, mode d’infection au VIH) et avec leur état 
de santé (Dray-Spira et al., 2003). Dans l’en-
quête VESPA16 (VIH : enquête sur les per-

                                                 
6 Les enquêtes VESPA, financées par l’Agence nationale 

de recherche sur le sida (ANRS), ont pour objectif de 
décrire de façon la plus précise possible la vie des 

sonnes atteintes), le taux d’emploi est de 
56.5 % parmi les 2 750 PVVIH en âge de tra-
vailler interrogées (Dray-Spira & Lert, 2007; 
Peretti-Watel & Spire, 2008), alors qu’il s’élève 
à 65.3 % dans la population générale au même 
moment, en 20037. Le taux de chômage des 
PVVIH interrogées atteint, quant à lui, 18.1 %8, 
soit le double du chiffre observé en population 
générale à la même époque. Le maintien dans 
l’emploi est moindre chez les personnes ayant 
des difficultés de santé et chez celles diagnos-
tiquées avant 1996 (date de diffusion des trai-
tements antirétroviraux efficaces qui ont con-
duit à la qualification de l’infection au VIH com-
me une maladie chronique). Parmi les répon-
dants ayant un emploi, 70.1 % n’évoquent pas 
leur statut sérologique dans leur environne-
ment professionnel. La « dicibilité » du VIH re-
flète dans ce contexte un enjeu crucial (Cerve-
ra, Dupont & Pierret, 2012). Parmi les person-
nes qui sont sans emploi, 64.5 % déclarent 
avoir des stratégies d’accès ou de retour à 
l’emploi, et 58.2 % continuent à avoir des pers-
pectives dans ce sens. La sortie de l’emploi 
après le diagnostic est à la fois associée à la 
sévérité de la maladie et à l’expérience de la 
discrimination sur le lieu du travail (Dray-Spira 
et al., 2008; Dray-Spira et al., 2012). 
 
En France comme au Québec9, la situation 
professionnelle des PVVIH constitue une res-
source essentielle dont le sens peut évoluer 
avec le temps. Au moment du diagnostic, elle 
est un élément central pour se maintenir dans 
la « normalité », éviter des questions gênantes 
de son entourage familial ou amical, et lutter 
contre le risque de précarisation socio-écono-

                                                                               
PVVIH en France métropolitaine, aux Antilles françaises 
et en Guyane : 2 932 PVVIH ont répondu à la première 
enquête administrée entre décembre 2002 et octobre 
2003, et 3 022 à la réplique (VESPA2) administrée en 
2011. 

7 44.8 % de ces répondants ont gardé leur emploi suite 
au diagnostic et 11.6 % ont accédé à un emploi après 
celui-ci. 

8 Ce taux est sans lien avec la situation d’inactivité qui 
peut être liée à l’obtention d’une Allocation Adulte Han-
dicapée (AAH), du minimum vieillesse, mais aussi au 
statut d’invalidité, au statut d’étudiants, etc. 

9 Au Canada, entre 45 % et 65 % des PVVIH sont sans 
emploi ou inaptes au travail (Cunningham et al., 1999). 
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mique et l’angoisse d’être pris dans une spirale 
conduisant à la dépendance. Le travail reste, 
dans nos sociétés, à la fois une valeur et un 
levier permettant de nourrir les rapports et les 
liants sociaux (Méda, 2010). Pour ceux qui ne 
disposent pas de cette ressource, les disposi-
tifs d’aide sociale et le recours au monde asso-
ciatif apparaissent comme des moyens de sur-
vie que l’on sollicite plus ou moins volontiers, 
au risque d’exposer son « corps illégitime » 
(Fassin, 2004). Mais même pour ceux qui se 
maintiennent au travail, le temps conduit à la 
mise en place d’aménagements plus ou moins 
importants pour « durer », car une stratégie ri-
gide de maintien dans la normalité peut égale-
ment s’avérer coûteuse en raison des arran-
gements et de la charge mentale nécessaires 
pour contrôler l’information (Fabre, 2000, 
2006). 
 
Les dispositifs institutionnels de la fin des an-
nées 1990 tentaient surtout de combattre le 
risque de discrimination, le secret dans le mi-
lieu du travail pouvant faire office de protection 
(Fabre & Tchobanian, 2001)10. Il s’agissait sur-
tout de concilier l’observance thérapeutique et 
le milieu du travail, tout en gérant les effets se-
condaires des traitements (qui ont un impact 
sur la vie au travail, sur le rapport à la hiérar-
chie et aux collègues). À l’heure de l’améliora-
tion de la qualité de vie des PVVIH, le maintien 
ou l’accès à l’emploi durable renouvellent les 
enjeux liés à la « dicibilité » et à la visibilité. En 
quoi la notion de participation sociale permet-
elle d’éclairer ces nouveaux enjeux? 
 
- Engagement associatif et enjeux de la parti-

cipation sociale  
 
Depuis le début de l’épidémie de VIH, diffé-
rentes logiques de regroupement associatif ont 
vu le jour. Il s’agissait, en premier lieu, de lutter 
contre la maladie. Mais en contexte médical 
exceptionnel et de grande incertitude, l’impor-

                                                 
10 « Les dispositifs de prise en charge institutionnelle du 

handicap permettrait une régulation en fonction des 
phases de la maladie, à travers la médecine du tra-
vail, des dispositifs transitoires comme le mi-temps 
thérapeutique, ou l’attribution de prestations sociales 
de substitution au salaire, comme l’AAH » (Fabre et 
Tchobanian, 2001, p. 53). 

tance pour les personnes touchées de s’inves-
tir dans un groupe de pairs s’est également vite 
confirmée11. L’engagement associatif permet 
de réduire l’isolement lié au statut sérologique. 
Il permet de constituer des espaces « garantis-
sant la confidentialité de la parole », mais aussi 
des lieux où les relations avec les interlocu-
teurs ne risquent pas de subir les modifications 
liées à l’annonce de la séropositivité (Mendès-
Leite & Banens, 2006). L’espace associatif, 
situé à la jonction du public et du privé, crée 
des micro-espaces de délibération permettant 
de rendre des problèmes d’ordre privé com-
municables dans la sphère publique (Defert, 
2014). Néanmoins, si ces espaces favorisent la 
parole sur la séropositivité, ils ne comblent pas 
le besoin de communication des personnes 
concernées, dans la mesure où ils ne favori-
sent pas la parole en dehors du groupe. Par-
delà ses effets positifs en matière de bien-être, 
l’engagement communautaire produit aussi des 
effets négatifs, dans la mesure où il accroît la 
perception de la stigmatisation (Ramirez-Valles 
et al., 2005). 
 
Dans ce cadre, dans quelle mesure les regrou-
pements de PVVIH parviennent-ils, ou non, à 
rompre le sentiment d’isolement vécu hors du 
monde associatif? Par ailleurs, l’intégration as-
sociative peut-elle être uniquement appréhen-
dée au regard de la volonté de devenir « ac-
teur » de la lutte contre le VIH (Campbell et al., 
2009; Jennings & Andersen, 2003)? Qu’en est-
il de l’inscription dans des dispositifs associatifs 
d’aide aux PVVIH? Dans quelle mesure ces 
dispositifs offrent-ils un espace de parole et de 
délibération susceptible de renforcer les relais 
avec les dispositifs de droit commun d’accom-
pagnement vers l’emploi et l’insertion profes-
sionnelle destinés aux personnes vivant des 
situations de handicap? En quoi sont-ils fac-
teurs d’inclusion, dès lors que leur fréquenta-
tion peut s’accommoder du maintien de la 
crainte de l’exclusion en « milieu ordinaire », 
avec la soumission à une logique de « renfor-
cement des singularités » (Gauchet, 2010)12? 

                                                 
11 On pourra consulter à ce propos la riche interview de 

Daniel Defert, fondateur de l’association AIDES, ainsi 
que ses textes et publications (Defert, 2014). 

 

12 Gauchet invite à appréhender le sujet contemporain 
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De la « maladie chronique » au Processus 
de production du handicap (PPH) 
 
- Définir les situations : handicap et participa-

tion sociale 
 
Depuis les années 2000, comme on l’a dit, les 
avancées thérapeutiques ont contribué au dé-
veloppement des problématiques liées à la 
« qualité de vie » des PVVIH. Les études por-
tant sur la participation sociale de celles-ci 
s’inscrivent dans cette perspective, en insistant 
sur des comportements, des habitudes et des 
activités génératrices de bien-être et de santé. 
Si elles démontrent le rôle positif des activités 
sociales (Ramírez-Marrero et al., 2004; Mylly-
kangas, 2005), les obstacles à la participation 
sociale des PVVIH sont, quant à eux, peu inter-
rogés, et encore moins les situations de handi-
cap que génère l’expérience du VIH dans bon 
nombre d’environnements sociaux13. La notion 
d’expérience du handicap (disability experien-
ced) conduit, par exemple, à montrer que la 
pratique physique accroît le sentiment de con-
trôle sur sa propre vie, permettant ainsi d’é-
chapper à des « handicaps épisodiques » pour 

                                                                               
comme « un sujet préoccupé au plus haut point par 
son "identité" et en quête de "reconnaissance". Un su-
jet pour lequel l’"émotion" constitue la pierre de 
touche, qu’il s’agisse de s’orienter dans le vaste 
monde ou de s’assurer de sa propre expérience » 
(2010, p. 73). 

 
13 Alors même que de nombreux PVVIH recourent aux 

aides et aux dispositifs mis en place dans le cadre 
des politiques publiques dévolues au handicap. En 
France, la Mission Emploi des programmes associa-
tifs de Sidaction (2004-2014) a ainsi financé une dou-
zaine d’associations axant l’accompagnement sur la 
construction de parcours d’accès à l’emploi des 
PVVIH par l’appui sur les dispositifs du handicap. Si 
l’environnement social du travail apparaît dans un 
premier temps comme un milieu hostile à la participa-
tion sociale – Langlois (2006, p. 215) mentionne en 
effet le rapport VIH/Travail comme « un couple impos-
sible » –, l’accompagnement associatif a pu rendre 
compte d’une approche du handicap situationnel per-
mettant l’accès durable des PVVIH à l’emploi, s’ap-
puyant sur des outils de droit commun (comme par 
exemple la Reconnaissance de la Qualité de Travail-
leur Handicapé ou le cumul de l’Allocation Adulte 
Handicapé et de l’emploi) et reflétant l’amélioration de 
la participation sociale des PVVIH (Domont et al., 
2006). 

 

les PVVIH (O’Brien et al., 2008, 2009)14. Mais 
ni les variations associées aux différents as-
pects en jeu au plan personnel, ni l’effet des 
facteurs environnementaux, ou encore celui 
des modalités de pratique adoptées ne sont 
pris en compte, malgré l’existence d’un cadre 
conceptuel de référence, tel que celui du PPH 
(Fougeyrollas et al., 1998; Fougeyrollas, 2010). 
Inscrites dans le cadre de la Classification in-
ternationale du fonctionnement, du handicap et 
de la santé-CIF (OMS, 2001), les études sur le 
VIH restent centrées sur les déficiences, leurs 
impacts sur la vie quotidienne ou les effets des 
facteurs environnementaux sur les activités so-
ciales (Hwang & Nochajski, 2003). À la fois 
partielles et limitées à quelques types d’envi-
ronnements, d’activités et de déficiences spéci-
fiques, l’ensemble des dimensions sociodémo-
graphiques et identitaires n’est pas pris en 
compte. Les liens entre facteurs personnels et 
environnementaux ne sont pas envisagés – et 
notamment leurs effets sur la participation so-
ciale –, à l’instar des interactions entre diffé-
rents types d’environnements, laissant ainsi é-
chapper la complexité des situations de handi-
cap que les PVVIH peuvent vivre. La littérature 
sur le VIH tend in fine à réduire la « participa-
tion sociale » ou « l’inclusion » à certains fac-
teurs et activités, et à se focaliser sur l’impact 
de la stigmatisation ou de l’intégration sur la 
santé (Schrimshaw, 2002; Stevelink et al., 
2011). Bref, à ce jour, aucune étude sur la par-
ticipation sociale des PVVIH ne procède à par-
tir du modèle théorique interactionniste offert 
par le PPH. 
 
- Processus de production de la « maladie 

chronique » et du handicap 
 
Réduire l’expérience des PVVIH aux seuls 
« handicaps épisodiques » ne permet pas de 

                                                 
14 Cette notion de « handicap épisodique » s’inscrit dans 

une vision du handicap radicalement étrangère au ca-
dre théorique que propose le PPH. Dans ce dernier, 
ce qui est ici qualifié comme « handicap épisodique » 
serait davantage appréhendé comme une « incapaci-
té » épisodique – qui peut être liée, par exemple, à 
une pathologie aiguë associée à l’infection au VIH – 
pouvant avoir (ou non) des répercussions sur la parti-
cipation sociale, en fonction des habitudes de vie de 
la (ou des) personne(s) considérée(s) et de facteurs 
environnementaux. 
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saisir les situations sociales (marquées par la 
gestion de la visibilité du VIH dans des envi-
ronnements sociaux exposant plus ou moins 
d’informations susceptibles de le rendre visi-
ble), ni la manière dont elles s’articulent avec 
les mécanismes durables et les effets profonds 
que le diagnostic, la prise en charge médico-
sociale et les parcours de soins engendrent sur 
leur construction identitaire. L’approche de la 
« maladie chronique », qui s’est largement im-
posée (Baszanger, 1986; Pierret, 1997), s’op-
pose à celle de la maladie aigüe : elle implique 
une « gestion » continue. Centrée sur la per-
sonne malade, ses interactions sociales (no-
tamment dans les environnements de soin et 
de prise en charge) et l’impact du diagnostic au 
quotidien (Strauss & Glaser, 1975; Corbin & 
Strauss, 1987), cette approche interactionniste 
étudie les reconfigurations sociales et identi-
taires, en privilégiant le sens et le contexte 
d’une « rupture biographique » générée par 
l’annonce (Bury, 1982, 1991).  
 
La notion de « carrière » de malade (Becker, 
1985; Hughes, 1996; Pierret, 2007) valorise les 
effets identitaires et socialisateurs de situations 
liées aux dispositifs de soins et d’accompa-
gnement. Elle saisit une expérience commune 
aux PVVIH qui est en lien avec :  
 

1) le travail permanent de négociation et d’or-
ganisation de l’existence en contexte de 
prise en charge; 

2) les mécanismes d’acceptation ou de résis-
tance à l’égard du « raisonnement médical » 
(Cicourel, 2002); 

3) les apprentissages au sein de parcours nor-
malisés (Strauss, 1992).  

 
Les institutions de soins et autres organismes 
d’accompagnement façonnent, dans une cer-
taine mesure, les trajectoires des PVVIH, ces 
dernières s’appuyant en retour fréquemment 
sur ces institutions et organismes pour tenter 
de sécuriser l’élaboration singulière de leurs 
parcours (Pierret, 2006; Artières & Pierret, 
2012). 
 
En matière de VIH, la notion de « maladie 
chronique » semble toutefois aujourd’hui con-
frontée au risque d’être entraînée dans un 

mouvement de substantialisation, qui conduit à 
la réduire à un simple état biologique (lié aux 
effets de l’infection et de son traitement) dans 
l’usage quotidien qu’en font les milieux de prise 
en charge médical. En s’institutionnalisant, la 
notion de « situation de handicap » court d’ail-
leurs le même risque, alors même qu’elle pro-
vient du modèle du PPH, dont l’ambition est au 
contraire de se démarquer de la définition cen-
trée sur la seule dimension biologique de la dé-
ficience qui prévalait dans la CIF (OMS, 2001). 
En France, la tendance à la « biomédicalisa-
tion » du VIH produit par ailleurs des recompo-
sitions inédites dans le champ de l’action pu-
blique, les PVVIH apparaissant comme une 
nouvelle catégorie pouvant, per se, prétendre 
aux dispositifs d’aide sanitaire et sociale. D’où 
l’intérêt d’étudier les effets non seulement de 
l’infection au VIH, mais aussi de cette tendance 
à sa « biomédicalisation », en termes de pro-
cessus de production du handicap, le handicap 
étant ici appréhendé comme un désavantage 
social résultant de l’interaction entre facteurs 
personnels, facteurs environnementaux et ha-
bitudes de vie15.  
 
Dans ce cadre, si la conception du « handicap 
épisodique » (O’Brien et al., 2008, 2009) ne 
rompt pas avec celle centrée sur la déficience 
(en se fixant finalement sur les effets des pa-
thologies aigües ou des déficiences épiso-
diques générées par le VIH)16, l’approche par 

                                                 
15 On rappelle que : « Le PPH considère le handicap 

comme une variation possible du développement hu-
main de toute personne, et non en tant que réalité lui 
étant complètement autonome. Cela implique que 
chacun peut se retrouver aux prises avec des défi-
ciences, développer des incapacités ou vivre des si-
tuations de handicap à un moment ou à un autre de 
sa vie » (Fougeyrollas & Charrier, 2013, p. 3). Dans 
ce cadre, le fait de vivre des situations de participation 
sociale ou des situations de handicap résulte de la 
plus ou moins grande adéquation entre les caractéris-
tiques individuelles d’une population et son milieu de 
vie. Autrement dit, les situations de handicap provien-
nent du fait que le milieu de vie ne permet pas à une 
population de réaliser ses habitudes de vie.  

 
16 Isolant la crise somatique de la biographie et du sys-

tème d’interactions sociales propre au « malade chro-
nique », le « handicap épisodique » serait une défi-
cience momentanée, indépendant d’une trajectoire re-
configurée par le diagnostic d’infection au VIH, ses 
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la « maladie chronique » semble parfaitement 
pouvoir s’articuler avec le modèle du PPH. 
Ainsi, la notion de situation de handicap déve-
loppée dans le premier modèle du PPH (Fou-
geyrollas et al., 1998) ne lui est pas incompa-
tible, même si ce qui est produit autour de la 
maladie chronique dépasse ce qui peut être 
observé dans une situation particulière. Le 
MDH-PPH2 se rapproche d’ailleurs de cette 
conception. 
 
- L’adaptation du MDH-PPH2 aux PVVIH  
 
Le cadre conceptuel du Modèle de dévelop-
pement humain et du Processus de production 
du handicap-MDH-PPH2 (Fougeyrollas, 2010; 
Fougeyrollas & Charrier, 2013) est une « boni-
fication » du premier modèle du PPH datant de 
1998. Cette nouvelle version prend en compte 
une vingtaine d’années d’expérimentations en 
déficience physique et en déficience intellec-
tuelle, ainsi que les critiques qui ont été adres-
sées au modèle initial depuis sa création. Le 
MDH-PPH2 spécifie tout d’abord l’importance 
d’une prise en compte des composantes identi-
taires dans le domaine conceptuel des facteurs 
personnels. Il permet également de distinguer 
trois échelles spatiales systémiques dans le 
domaine conceptuel des facteurs environne-
mentaux, soit le micro environnement person-
nel, le méso environnement communautaire et 
le macro environnement sociétal. Il distingue 
aussi, d’une part, la lecture transversale syn-
chronique des variables des trois domaines 
conceptuels, qui permet une description à un 
moment donné sans possibilité d’explication, et 
d’autre part, une lecture diachronique du pro-
cessus qui permet d’expliquer un changement 
entre au moins deux prises de données syn-
chroniques. Cette dynamique temporelle, ce 
flux constant dans le temps au cœur du nou-
veau modèle met en relief l’importance d’une 
prise en compte des trajectoires personnelles 
et de l’analyse sociohistorique des transforma-
tions des variables contextuelles pour com-
prendre leurs influences sur l’évolution de la 
qualité de la participation sociale. 
 

                                                                               
effets identitaires et son système social de prise en 
charge. 

Un autre apport du MDH-PPH2 est d’introduire 
dans chaque domaine et dimension concep-
tuels des qualificateurs de facteurs de risque et 
de facteurs de protection de la santé ou d’ap-
parition de maladies et de déficiences pri-
maires et secondaires. L’introduction de ces 
éléments conduit à différencier : d’une part, 
une scénarisation préventive propre à la santé 
publique où la variable dépendante (c’est-à-
dire la mesure que l’on fixe en cherchant à sai-
sir quelles sont les autres dimensions du mo-
dèle qui la produisent) se situe dans les fac-
teurs personnels (spécifiquement dans les sys-
tèmes organiques); d’autre part, une scéna-
risation où la participation sociale constitue la 
variable dépendante de l’interaction entre les 
facteurs personnels et les facteurs environne-
mentaux. Cette différenciation permet une dis-
tinction analytique entre deux types de finali-
tés : d’un côté, des objectifs de préservation de 
la santé, favorisant les facteurs de protection; 
de l’autre, des objectifs d’amélioration de la 
qualité de la participation sociale privilégiant 
les facilitateurs environnementaux (et principa-
lement sociaux). La séparation de ces deux 
types d’éléments est particulièrement riche 
dans une application du modèle aux PVVIH. 
Elle permet, en effet, de considérer l’entrelace-
ment continuel entre ces deux perspectives ty-
piques de la gestion socio-sanitaire des mala-
dies chroniques, plutôt que la prise en compte 
de chacune de manière isolée et distincte. 
 
Participation sociale et gestion des trans-
formations corporelles  
 
Il ne fait guère de doute que le diagnostic d’in-
fection au VIH produit des effets multiples et 
complexes sur la participation sociale. Ces ef-
fets sont en partie liés au vécu du VIH et à la 
gestion des transformations corporelles qu’il 
engendre ou fait redouter. Loin d’être immé-
diats ou linéaires, ils se déploient au fil du 
temps selon des dynamiques plus ou moins 
lentes pouvant générer des transformations 
plus ou moins souterraines et discrètes, ou 
bien spectaculaires et brutales. Par-delà le 
désir de maintenir les mêmes activités qu’avant 
le diagnostic, qu’elles soient professionnelles 
ou de loisirs, la question d’adapter son style de 
vie à son nouveau statut se pose. A minima,
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MDH-PPH 2 Exemple d’applications aux PVVIH) 
(Fougeyrollas, 2013) 

 

Facteurs personnels 
 

Facteurs environnementaux 

Interaction 
Flux temporel 

Habitudes de vie 
Activités courantes 

nutrition, condition corporelle, 
soins personnels – de santé, 

communications 

Rôles sociaux 

responsabilités, 
relations sexuelles - 

sociales, travail, 
loisirs, bénévolat 

 
 

Situation de participation sociale      Situation de handicap 

ou d’exclusion sociale 

 

Situation de participation sociale      Situation de handicap 

ou d’exclusion sociale 
 

Aptitudes 

FP-FR 
 

Capacité       Incapacité 
 

Descripteurs 

Systèmes 
organiques 

FP-FR 
Structure/Fonction 

Intégrité      Déficience 
Descripteurs 

Légende : 
FP-FR : Facteur de protection-Facteur de risque 

 
 
 

Référence : FOUGEYROLLAS, Patrick (2010). La funambule, le fil et la toile. Transformations 
réciproques du sens du handicap. Québec : Les Presses de l’Université Laval, 315 p. 

© RIPPH 2010 
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âge, sexe, langue, 
orientation sexuelle, 

état civil, statut d’emploi-
VIH, représentation, 

rapport au corps, 
histoire de vie, 

croyances, 
projet de vie 

 

participation politique, 
asso. défense droits, 

marché du travail, 
assurance invalidité 

système socio-sanitaire, 
assurance maladie, 

représentations sociales, 
législations 

 

logement, 
famille, 

représentations proches, 
poste de travail 

 

représentations voisinage, 
collègues travail, études, 

amis, accès, services santé 
– sociaux, asso. 

PVVIH, droits, services, 
loisirs, spécialisés – ouverts 

à tous, représentations 
sociales collectives 
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c’est seulement l’engagement dans les activi-
tés de loisir qui peut subrepticement changer 
de signification, prenant peu à peu une colora-
tion thérapeutique (Ferez et al., 2014). À ter-
me, c’est la question du maintien dans ces ac-
tivités, mais aussi de la continuité de l’engage-
ment dans la vie et la formation professionnel-
les qui est susceptible d’émerger, ainsi que cel-
le de la nécessité de devoir recourir au soutien 
et à l’aide des associations communautaires. 
 
Aussi, quels que soient les changements des 
formes objectives de la participation sociale 
(c’est-à-dire des types d’activités réalisées), 
c’est la qualité même de cette participation qui 
change. Le regard de l’autre sur son corps plus 
ou moins changeant pèse à présent différem-
ment. La réalisation des habitudes de vie se 
trouve désormais lestée d’un attribut personnel 
qu’il convient, le plus souvent, de maintenir in-
visible en renforçant le contrôle des formes de 
la présentation de soi (Goffman, 1973), et no-
tamment en masquant les signes pouvant tra-
duire la présence du virus (que ces signes 
soient liés au virus lui-même ou à son traite-
ment). Dans ce cadre, plus que la visibilité ré-
elle, c’est le sentiment de visibilité éprouvé par 
les personnes qui entraîne une reconfiguration 
des modes de vie et une gestion des transfor-
mations corporelles allant plus ou moins dans 
le sens des attentes sociales à l’égard des 
« malades chroniques » (Thomas et al., 2014). 
Quand les effets visibles du virus et de son 
traitement ne paraissent plus maîtrisables, les 
PVVIH désinvestissent certains espaces de 
pratique.  
 
Parallèlement, avec le temps, la question des 
transformations corporelles et de leur gestion 
se pose de plus en plus, alors que s’accrois-
sent les doutes et incertitudes sur leur origine. 
Sont-elles liées à un vieillissement normal ou à 
un vieillissement accéléré, en relation ou non 
avec le VIH (et son traitement) (Wallach & 
Brotman, 2013)? Sont-elles par ailleurs por-
teuses du risque de trahir la présence du vi-
rus? Dans ce cadre, quel sens peut bien re-
couvrir le recours aux techniques médicales ou 
paramédicales (avec l’usage de produits de 
comblement du visage ou des fesses, par ex-

emple17) pour tenter d’atténuer, sinon d’effacer, 
ces transformations? 
 
L’appréhension de l’impact de l’infection au 
VIH à partir du modèle théorique offert par le 
MDH-PPH2 conduit à envisager ces questions 
en dissociant ce qui revient aux dimensions 
personnelles (notamment aux déficiences et in-
capacités engendrées par le virus et son trai-
tement) et au poids des environnements so-
ciaux (ceux de la prise en charge médicale et 
de l’accompagnement associatif, mais aussi le 
reste des environnements sociaux, plus ou 
moins discriminants à l’égard des PVVIH) qui 
façonnent l’expérience de cette « malade chro-
nique infectieuse » si particulière. Grâce à la 
Mesure des habitudes de vie (MHAVIE), le 
MDH-PPH2 peut s’appuyer sur un outil qui per-
met d’opérer une saisie globale de la qualité de 
la participation sociale, en évitant de dissocier 
l’existence – et l’expérience – en différents re-
gistres d’habitudes de vie (les activités cou-
rantes, l’activité professionnelle, les loisirs, 
etc.) cloisonnés, sans rapport les uns avec les 
autres. Surtout, ces habitudes de vie peuvent 
être comprises dans leur articulation avec les 
caractéristiques des personnes (qu’elles soient 
biomédicales ou identitaires) et les environne-
ments sociaux qu’elles fréquentent. 
 
Conclusion 
 
Dans un contexte où, malgré les avancées thé-
rapeutiques et leurs impacts sur la qualité de 
vie des PVVIH, les obstacles à la participation 
sociale des PVVIH restent peu interrogés (no-
tamment lorsqu’ils génèrent des situations de 
handicap), l’existence d’un cadre conceptuel 
de référence pour la gestion socio-sanitaire 
des maladies chroniques doit donc être souli-
gnée : le MDH-PPH2 permet de modéliser la 
« participation sociale  » des PVVIH, et par 
conséquent, de mieux saisir leurs expériences 
et leurs trajectoires de vie. L’enjeu d’une telle 
approche est de saisir les logiques d’engage-
ment/désengagement social des PVVIH (y 
compris dans les activités liées aux soins ou à 

                                                 
17 Techniques de comblement qui sont aujourd’hui très 

souvent mises en œuvre par des praticiens qui, hier, 
ont prescrits les traitements responsables des trans-
formations corporelles indésirables. 
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la prévention des risques de comorbidité) à 
partir d’une perspective à la fois attentive à l’ef-
fet de la variation des facteurs identitaires (et 
notamment socioculturels), mais aussi des fac-
teurs environnementaux. Étant donnée la spé-
cificité de l’expérience du VIH, cette approche 
a l’avantage de permettre de centrer l’attention 
sur la façon dont le rapport au corps affecte et 
est affecté par la « carrière » de malade chro-
nique, mais aussi par le niveau et les formes 
de la participation sociale. 
 
Au final, elle permet d’identifier les phases de 
vulnérabilité sociale et les dynamiques de re-
trait ou d’exclusion conduisant à l’isolement. 
L’analyse des processus de production du han-
dicap (ou des situations de handicap) conduit 
aussi à penser la réduction des obstacles à la 
participation sociale, en lien notamment avec 
l’observance thérapeutique et la prévention des 
symptômes dépressifs. Elle constitue, dès lors, 
une opportunité inédite pour formuler des pro-
positions innovantes en matière d’accompa-
gnement ou de prises en charge adaptées, 
mais aussi de recherches et de pédagogie 
dans le domaine de la santé. 
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