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e~ En bref

Cette fiche synthese presente les resultats d'une etude canadienne realisee a Vancouver portant sur
lexperience de stigmatisation de personnes atteintes de VIH issues de groupes marginalises (p. ex. : personnes
refugiees, personnes autochtones) et son impact sur leur recours aux services de sante. Lanalyse thematique
met en lumiere quatre axes majeurs organises selon les defis et elements facilitants rencontres par les
personnes atteintes de VIH appartenant a un groupe marginalise . 1) les debuts de la stigmatisation, 2) les
tensions liees a la divulgation de sa maladie, 3) les experiences de recherche de services et les enjeux de la
confidentialite, et 4) laccumulation de facteurs de discrimination.

Synthése

1 . Contexte

En 2011 au Canada, 71 300 personnes vivaient avec le VIH (Agence de la sante publiue du Canada, 2011), dont
beaucoup appartenaient a des groupes marginalises tels que les personnes refugiees recemment arrivees au
Canada. Selon la litterature, le VIH, en tant que maladie exceptionnelle et transmissible, est associe a une
experience de stigmatisation sociale, tout comme lappartenance a un groupe migratoire minoritaire, mettant la
personne refugiee atteinte de VIH a risque de vivre une stigmatisation multiple. L'experience de stigmatisation
est souvent associee a un recours aux services de sante parseme dobstacles et un desinvestissement du
patient dans sa recherche d'informations relatives a sa condition. Des lors, les auteurs soulignent la necessite de
comprendre les racines de la stigmatisation afin de mieux comprendre et repondre aux besoins des personnes
refugiees vivant avec le VIH. Donc, mettre en lumiere l'experience des personnes refugiees vivant avec le VIH a
travers les obstacles rencontres et les facilitateurs permet le developpement de strategies pour attenuer la
discrimination ainsi que les perceptions negatives pouvant entraver leur capacite a utiliser les ressources et les

services de soutien.

2. Methodologie

Cette recherche participative realisee a Vancouver a integre les organismes et acteurs locaux a chacune des
etapes de la recherche, depuis lelaboration du theme jusqu'a la conceptualisation des savoirs. La recherche
comptabilisait 25 participants repondant au critere de personne refugiee repartis dans quatre groupes de
discussion selon leur provenance (Afrique, Amerique Latine et Asie). Un cinquieme groupe de discussion etait
compose de huit personnes autochtones. Au sein des groupes, les participants etaient ages entre 18 ans et 74
ans, on comptabilisait une majorite d’hommes (environ 65%), le temps vecu avec la maladie oscillait entre un an
et 20 ans, et aucune restriction n'etait faite concernant le nombre d'annees passees au Canada.
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3 . Reésultats

 Les debuts de la stigmatisation

De maniere generale, les participants depeignent la stigmatisation associee au VIH comme un processus qui
orend sa source dans les stereotypes preetablis du patient concernant la maladie et se consolide avec
'annonce du diagnostic. Au contact du systeme de sante, lannonce du diagnostic est souvent vecue comme un
choc suivi d'une auto-stigmatisation, c'est-a-dire linteriorisation des prejuges par le patient nouvellement
diagnostique du VIH. Ainsi, lannonce du diagnhostic et sa reception sont souvent accompagnees de honte, de
culpabilite, d'une diminution de l'estime de sol, de pensees associees a la peur de mourir ou dans certains cas
d'idees suicidaires. Dans leur pays d'origine, certains participants decrivent des professionnels de sante ayant
une posture accusatrice et peu empathique, et deplorent un manque d'information et de ressources fournies au
moment du diagnostic. Toutefols, cette rencontre avec les services de sante est primordiale dans l'experience
debutante de la maladie car elle peut contribuer a la peur d'étre rejete ou stigmatise dans le parcours de soin a
venir,

A linverse, connaitre un pair vivant avec le VIH avec qui sentretenir aprés le diagnostic est un élément
facilitateur face a la detresse post-diagnostic, qui permet de briser le sentiment dexclusion et lisolement,
reduire les craintes concernant la maladie, mettre a mal certains stereotypes associes (p. ex. . limitations et
INcapacites a poursuivre sa vie) et obtenir de linformation concernant la maladie et les traitements. Neanmoins,
ce propos est nuance par certains participants . s'entretenir avec un pair met aussi au defi de divulguer sa
maladie ; entendre le recit d'experiences negatives peut contribuer au sentiment d'étre a risque soi-méeme de
discrimination.

 Les tensions associees a la divulgation de sa maladie

Pour lensemble des temoignages, la divulgation de sa maladie constitue une epreuve dans la vie psychique des
nersonnes atteintes de VIH, pouvant entrainer une reticence au devoilement et ainsi, une mise sous silence
oreventive face aux reactions dautrui. Lorsque les proches ont une reaction negative (p.ex. . absence de
compassion, discours culpabilisant, faible soutien social), la crainte est validee. De plus, cela renforce la
stigmatisation interiorisee. Les personnes vivant avec le VIH ont alors tendance a se sentir stigmatise, isole et
sans support pour affronter les debuts de la maladie.

SI une majorite des temoignages sont consacres aux obstacles et consequences negatives de la divulgation du
VIH en societe, certains participants relatent des reactions positives (p.ex. : vecu similaire, empathie) de proches
ou de membres de la societe pouvant constituer un element facilitateur majeur dans leur experience
d'appropriation et d'acceptation de la maladie en societe.

e Les experiences de recherche de services et enjeux de confidentialite

Bien qu’il existe des services specialises, ils ne sont pas toujours accessibles (p. ex. : situation d'urgence,
proximite geographique), et l'experience des hopitaux et des cliniques sans rendez-vous est decrite par
beaucoup de participants comme une source de defis et de reticence (p. ex. . divulgation, enjeux de
confidentialite peu integres). Certains participants relatent, chez les professionnels de la santé non specialises,
une impression de manque general de connaissance de la maladie et de sensibilite face au vecu des personnes
vivant avec le VIH. Selon eux, ceci s'observe en consultation par la quantite de details personnels a divulguer et
des attitudes professionnelles parfois peu empathiques, voire stigmatisantes. De plus, certaines informations ou
ressources proposees en consultation generale peuvent etre jugees par les beneficiaires comme peu detaillees,
nDeu adaptees a leur besoin ou encore alourdissant la quantitée d'informations a retenir. De telles experiences
nDeuvent engendrer une mefiance et une perte de confiance a l'egard des services de sante plus generaux ou de
oremiere ligne, voire meme une « perte d'espoir ». De maniere specifique, les services de soins dentaires sont
rapportes comme source importante de stigmatisation et de refus de services. Certains temoignages
convergent vers un sentiment d'inegalite dans la qualite des soins recus et des tarifs plus eleves, alors que des
professionnels de la sante se justifient par un niveau de risque encouru plus grand.

Dans leurs experiences des services de sante, les temoignages saccordent pour un recours privilegie aux
cliniques specialisees et associations dediees a laccompaghement des personnes vivant avec le VIH. En effet,
un certain sentiment dappartenance peut sinstaller par le partage de vecu et lattitude securisante et
comprehensive des professionnels de la sante, qui sont davantage au fait des defis percus de la divulgation et
de la necessite d'assurer la confidentialite. En raison de la grande quantite d'informations disponibles, ces
organisations disposent de ressources precises actualisees et synthetisees facilitant la mise a jour et le triage
des connaissances selon les benéeficiaires.
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 L'accumulation de facteurs de discrimination

Au-dela de la stigmatisation associee au VIH, lappartenance a un groupe marginalise constitue un defi
supplementaire dans lexperience du systeme de soins et les risques associes dy etre discrimine. Les
participants enumerent ces facteurs additionnels de stigmatisation synthetises en une « triple menace »
"appartenance ethnique, le statut socio-economique et lorientation sexuelle. Certains participants mentionnent
e sentiment d'avoir ete discrimine du fait de leur origine ou de leur orientation sexuelle au sein méme de
ressources et d'associations se consacrant pourtant specifiquement a laccompagnement des personnes vivant
avec le VIH.

4. Discussion

Des reactions negatives suite au devoilement de la maladie peuvent etre vecues comme une marque de rejet
amplifiant la detresse et le sentiment d'isolement chez la personne vivant avec le VIH. A linverse, des reactions
positives peuvent étre un facteur majeur associe au bien-etre physique et social et a un sentiment d'allegement.
Si le temps favorise une resilience et une integration de la maladie dans le parcours de vie de personnes
refugiees atteintes de VIH, Il en demeure que les emotions associees aux experiences de divulgation et de
stigmatisation (p. ex.. iIsolement, desespoir) sont a risque de refaire surface devant de futures situations ©
discrimination. Au sein de cette etude, la divulgation etait associee a une experience positive quand ell
s'operait au contact de personnes compatissantes, sensibles aux enjeux de la divulgation et ayant un prealabl
de connaissance et d'experience relatives aux realites des personnes vivant avec le VIH.
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Des lors, cette etude met en lumiere les differents temps ou Il est possible dintervenir afin de faciliter
'experience des personnes vivant avec le VIH et appartenant a un groupe marginalise. Dans un premier temps,
'education de la population permet aux personnes atteintes de VIH d'avoir une vision moins stereotypee delles-
memes et de leur maladie ainsi que de favoriser, chez la famille, les proches, et plus largement les membres de
la societe, une posture plus accueillante et moins stigmatisante consolidant le soutien social autour du patient.

Un second temps concerne le diagnostic et le parcours de soins. Les auteurs recommandent de mettre
lemphase sur la formation des professionnels et etudiants relative aux enjeux du diagnostic, de la confidentialite
et du vecu des personnes vivant avec le VIH (p. ex. : impact biopsychosocial de la maladie, besoins actuels,
enjeux de communication, comportements a risque de stigmatiser), ainsi que de la realite specifique des
personnes appartenant a un groupe marginalise (p. ex. : sensibilite culturelle).

Pour finir, si les auteurs soulignent le role incontestable des pairs aidants et associations specialisees, il en
demeure quils ont un travail dinclusion a faire envers lensemble de leurs membres, notamment ceux
appartenant a des groupes marginalises.
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