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RESUME

Cette ¢tude qualitative et quantitative mixte détermine les défis en matic¢re de santé du VIH et du
sida chez les personnes vivant dans une communauté trés pauvre de la grande ville de
Vancouver, comparant des participants autochtones et non autochtones. Une cohorte de

26 participants séropositifs a participé a des groupes de consultation dans le cadre desquels leur
¢taient posées des questions ouvertes concernant les points prioritaires en matiere de santé, ceci
aux fins de la conception d’un programme de soutien autogéré. En tout, 29 points prioritaires en
matiere de santé ont été déterminés puis classés au moyen d’une activité de classification de
cartes-¢clair, les notes pondérées €tant analysées pour chaque sous-groupe. Les participants
déterminaient des stratégies de solution pertinentes lesquelles incluaient une augmentation de
I’autoresponsabilisation et le recours au soutien par des pairs. Les participants ont également
décrit une évolution des besoins selon la « phase » ou ils se trouvaient, c’est-a-dire leur degré
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d’acceptation de leur infection au VIH.

MOTS CLES : groupe de consultation, VIH et sida, autogestion, priorités en matiére de santé,
Autochtones, grande ville

INTRODUCTION

Les Autochtones vivant en Amérique du Nord sont disproportionnellement affectés par
I’infection au VIH, et les preuves démontrent qu’une fois infectés, ils sont moins susceptibles
d’entreprendre de se soigner efficacement et plus susceptibles de mourir - qu’ils regoivent ou non
un traitement antirétroviral hautement actif (HAART) -, comparativement aux non autochtones
(Miller et collab., 2006; Wood et collab., 2006; Lima et collab., 2006). 11 a ét¢ démontré que les
patients autochtones séropositifs étaient victimes d’un taux plus €élevé de mortalité, non
seulement s’agissant de causes en lien avec le VIH, mais aussi toutes causes confondues (Martin
et collab., 2011). Dans le quartier Downtown Eastside (DTES) de Vancouver, réputé « code
postal le plus pauvre du Canada », il prévaut un taux ¢levé d’infections et de maladies liées a la
pauvreté, comme le VIH et le sida, pour lequel les Autochtones sont malheureusement
surreprésentés. Chez les utilisateurs de drogues injectables du quartier DTES de Vancouver,
deux fois plus d’autochtones que de non autochtones deviennent séropositifs (Craib et collab.,
2003). En 2006, la proportion des résultats de tests séropositifs rapportés touchant des
Autochtones était de 27,3 % dans les provinces et les territoires répertoriant I’information
d’ordre ethnique (Agence publique de la santé du Canada, 2007) alors que les Autochtones ne
constituent approximativement que 4 % de la population canadienne. Méme si les taux
d’incidence et de prévalence de I’infection au VIH sont plus €levés chez les Autochtones que
chez leurs homologues non autochtones, ces différences ne peuvent s’appliquer qu’a la
population des utilisateurs de drogues injectables (Duncan et collab., 2011; Wood et collab.,
2008). Lorsque des personnes déja marginalisées par la société en raison de pauvreté et par
discrimination développent une condition stigmatisante comme 1’infection au VIH, elles vivent
parfois ce qu’on appelle un « double fardeau de la stigmatisation » (Mill et collab., 2009), une
condition qui contribue a un mauvais état de santé.

Le VIH est maintenant reconnu comme une infection chronique gérable, et le modele de soins
chroniques (Wagner et collab., 1999) a été considérablement utilisé dans la gestion de
nombreuses maladies chroniques, dont le VIH (Swendeman et collab., 2009). Afin de parer aux
iniquités dans les soins pour le VIH chez les Autochtones, la Vancouver Native Health Society a
mis en ceuvre une initiative pour I’amélioration de la qualité appliquant un modéle pour soins
chroniques dans les soins pour le VIH chez leurs clients autochtones et non autochtones (Tu et
collab., 2013). L’un des volets de cette initiative, la création d’un programme de soutien autogéré
pour patients, est le principal ¢lément déclencheur de I’étude dont traite le présent article. Le
soutien autogéré pour patients vise a aider les patients a surmonter les défis propres a leur
condition spécifique de santé et a atteindre leurs objectifs personnels de santé, ce qui mene a
I’amélioration de 1’¢état de santé des patients infectés par le VIH (Inouye et collab., 2001; Rueda
et collab., 2009). Pour étre efficace, la mise en ceuvre d’un tel programme exige une
compréhension approfondie des défis uniques que représente le VIH pour la santé d’une
population et une appréciation des différences créées par les facteurs culturels et sociaux.
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Les travaux de Davis-Michaud et collab. (2004) aux Etats-Unis ont révélé que les patients
séropositifs ont une large variété de points prioritaires en matieére de santé¢ quant au VIH et qu’il
existe souvent des divergences entre la perspective du patient et celle de son médecin quant aux
objectifs de soins. Bien qu’il soit largement reconnu que les soins aux Autochtones doivent étre
ajustés aux perspectives et aux priorités uniques des Autochtones, dans le domaine du VIH, la
littérature médicale possede des connaissances bien limitées quant a la nature de ces priorités.
Une étude de Chou (2004) examinant des stratégies de soins autoadministrés pour le VIH a
montré que les différences raciales étaient un prédicateur prédominant dans 1’utilisation de
stratégies de soins autoadministrés. Dans cet article, nous présentons les résultats d’une série de
consultations de groupes, a Vancouver, qui ¢tudiaient les défis en matiere de santé¢ du VIH que
doivent relever les personnes vivant avec le VIH dans une grande ville; cette étude est
spécialement axée sur la population autochtone.

METHODES

Conception

Un mode¢le qualitatif et quantitatif mixte a été€ utilis€. Des groupes de consultation ont été utilisés
pour permettre aux participants de déterminer une variété de défis en matiere de santé en lien
avec le VIH et pour donner un apergu de la fagon dont ceux-ci affectent leur vie. Tous les
participants a I’étude ont donné leur consentement éclairé par écrit, et une approbation éthique a
¢été recue du comité d’éthique en recherche de Providence Health Care. Deux semaines apres
I’analyse initiale des données, tous les participants des groupes de consultation ont été réunis afin
d’assister a une présentation PowerPoint de 20 minutes, ce qui leur a permis de donner une
rétroaction sur les conclusions de I’é¢tude afin d’assurer la précision de ces résultats.

Participants

Les participants a 1’étude ont été choisis parmi les patients suivant un traitement pour le VIH au
Vancouver Native Health Clinic (n=211), et ont été intentionnellement ciblés afin de représenter
la population ¢largie. Les critéres d’inclusion incluaient une bonne connaissance de I’anglais, un
statut séropositif et un statut de résident du quartier DTES de Vancouver. Un pair assistant de
recherche communautaire a établi un rapprochement avec un total de 31 participants dont il a
recu le consentement éclairé; de ce groupe, 26 ont participé aux 4 groupes de consultation tenus
en avril 2008. Les participants étaient répartis en groupes, selon le genre et 1’origine ethnique, de
facon a former un total de 4 groupes : les hommes autochtones (HAU), les hommes non
autochtones (HNAU), les femmes autochtones (FAU) et les femmes non autochtones (FNAU)).
Une rétribution de 20 $ était offerte aux participants et il leur a ét¢ demandé¢ de se présenter

« abstinents et sobres » le jour de participation au groupe de consultation, ce qui pourrait
expliquer le choix qu’ont fait 5 participants de ne pas se présenter.

Comme les participants fréquentaient la Vancouver Native Health Clinic pour recevoir des soins
pour le VIH, ils étaient familiers avec le concept de la roue médicinale et approuvaient son
utilisation (Figure 1) dans la mise en contexte d’un mode de vie saine.
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Collecte et analyse des données

Les groupes de consultation étaient menés a I’aide de questions ouvertes concernant les défis liés
au fait de vivre avec le VIH dans le quartier DTES et les changements requis pour que des
améliorations soient apportées. La roue médicinale, symbole universel d’intégralité, est utilisée
par les fournisseurs de soins de santé a la Vancouver Native Health Clinique pour aider les
clients a se concentrer sur les forces de caractere qu’ils souhaitent développer et pour les aider a
recadrer les aspects négatifs des défis en matiere de santé en objectifs positifs de santé. Par
I’utilisation de ce modele de roue médicinale, dont chaque domaine correspondait a une couleur,
les participants ont été encouragés a réfléchir sur les cing aspects de la vie avec le VIH, soit les
facteurs : physique (en noir), émotionnel (en jaune), mental (en blanc), spirituel (en rouge) et
communauté (en vert) qu’illustre la Figure 1.

Figure 1 : La roue médicinale : Utilisée comme mod¢le pour comprendre les domaines touchés
par I’infection au VIH et la maladie du sida, les facteurs physique (en noir), mental (en blanc),
émotionnel (en jaune), spirituel (en rouge) et communauté (en vert) y étant tous pris en
considération.
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En tout, 21 mots clés, dont douleur, discrimination et dépression, ont découlé d’un remue-
méninges par les auteurs de 1’étude et, préalablement aux consultations de groupes, ont été
inscrits sur des cartes-éclair codifiées par couleurs selon leur domaine respectif sur la roue
médicinale. La liste initiale des mots clés a été dressée selon I’expérience clinique de 1’auteur
quant au traitement de 1’infection au VIH; par la suite, de nouveaux mots clés ont été ajoutés par
les participants au gré des rencontres de groupes de consultation. Ces cartes-éclair, empilées
selon une codification par couleur, se retrouvaient devant les participants et servaient a alimenter
les discussions. A la fin de chaque groupe de consultation, de nouvelles cartes-éclair étaient
préparées selon les nouveaux thémes de discussion nommés au cours de I’enregistrement. Le
déroulement des groupes de consultation était enregistré et transcrit textuellement. Deux
facilitateurs et un responsable de I’enregistrement assistaient a chaque groupe de consultation et,
apres chaque rencontre, faisaient un compte rendu de leurs impressions sur la dynamique du
groupe et sur les nouveaux points soulevés en matiere de santé, ce qui a abouti a 29 mots clés en
tout. Les transcriptions ont été analysées par 2 réviseurs indépendants et leur contenu a été
codifi¢ une fois les passages groupés par théme émergeant.

Apres chaque discussion du groupe de consultation, il était demandé a chaque participant, sous la
supervision d’un facilitateur, de disposer les cartes-éclair en deux piles selon son propre ordre de
priorités en maticre de santé, une pile avec les 12 cartes-éclair identifiant les points les plus
importants, et I’autre, qui correspondait au « groupe D », avec les points moins importants. La
pile qui ne correspondait pas au groupe D était ensuite subdivisée en deux piles, la premiére
contenant les 6 points les plus importants, et 1’autre, qui correspondait au « groupe C », contenait
les 6 points les moins importants. Ensuite, les cartes-éclair ne faisant partie ni du groupe C ni du
groupe D étaient encore une fois subdivisées en deux piles, I’une contenant les 3 points les plus
importants, désignée par « groupe A », et I’autre contenant les 3 points d’importance moyenne,
désignée par « groupe B ». Des notes pondérées ont été attribuées comme suit : groupe A (les
plus importants) = 3 points; groupe B (d’importance moyenne) = 2 points; groupe C (de moindre
importance) = 1 point; et groupe D (les moins importants) = 0 point. Pour chaque groupe, des
notes pondérées €taient attribuées a chacune des cartes-éclair en divisant leur pointage total par
le nombre de participants dans le groupe. De plus, nous avons calculé une note pondérée globale
pour chaque carte-éclair en divisant le pointage total pour tous les participants par le nombre de
participants ayant classé la carte-€clair pour déterminer les points prioritaires en matiere de santé
dans la population de notre étude (Figure 2). La signification statistique a ét¢ déterminée comme
valeur de p égale ou inférieure a 0,05 selon le test t. Les participants n’avaient aucun autre réle a
jouer dans 1’étude que de participer aux groupes de consultation et de soutenir les résultats de
I’étude dans la présentation au groupe ¢largi.

Figure 2 : Classification globale des points prioritaires en matiere de santé en ce qui concerne le
VIH : La note pondérée globale de chaque carte-€clair pour les points prioritaires en matiere de
santé a été calculée en divisant le pointage total de tous les participants par le nombre de
participants ayant classifi¢ cette carte-éclair (N=11-26) afin d’établir les points figurant en téte
dans la liste des priorités en matiere de santé chez notre cohorte de participants.

42



mD

fficulté a...

43




RESULTATS

Participants

Un total de 26 personnes ont participé a I’un ou I’autre des 4 groupes de consultation, soit :
HAU, HNAU, FAU et FNAU. Les caractéristiques démographiques des participants sont
illustrées dans le Tableau I. Les groupes étaient comparables en ce qui concerne le respect des
caractéristiques de base quant a 1’age, au statut d’emploi et a la durée de I’infection au VIH.
Tous les participants étaient des adultes recevant des HAART soit au moment de leur
participation, soit précédemment.

Tableau I : Caractéristiques du participant

Nombre de Age, Statut d’emploi Nombre d’années

participants | moyenne depuis diagnostic
(étendue) |Sans emploi Employé a du VIH,

temps partiell moyenne (étendue)
HAU 6 44 (37-47) 6 0 10 (7-13)
HNAU 9 46 (33-53) 8 1 9 (2-13)
FAU 7 38 (23-47) 5 2 7 (3-11)
FNAU 4 41 (32-51) 4 0 8 (5-12)

HAU : Hommes autochtones HNAU : Hommes non autochtones
FAU : Femmes autochtones FNAU : Femmes non autochtones

Classement des priorités en matiere de santé

Les points au sommet de la liste des priorités pour les 4 groupes se trouvent dans le Tableau II.
Dans son ensemble, la cohorte de participants aux groupes de consultation accordait plus
d’importance aux facteurs psychosociaux comme la dépression ou la toxicomanie qu’aux
problémes physiques comme un acces aux médecins et au personnel infirmier et une charge
virale élevée. Collectivement et dans leur ordre de priorité descendant, les 7 points importants en
matiere de santé €taient : foxicomanie, dépression, perte de poids, emploi, relations intimes
difficiles, deuil et perte et manque d’hébergement. Pendant les exercices de classification des
cartes-¢clair, les facilitateurs aidaient les participants a recadrer leurs priorités en matiére de
sant¢ sous un jour positif. Par exemple, un manque d’hébergement était recadré pour étre vu
comme un désir d’avoir un foyer stable.

Tableau II : Les 7 points prioritaires selon chacun des 4 groupes de consultation : Pour chaque
carte-éclair, les points prioritaires en matiere de santé sont classés selon [’ordre descendant de
la note ponderée.
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Total Hommes Hommes non Femmes Femmes non
autochtones autochtones autochtones autochtones
Toxicomanie | Toxicomanie Toxicomanie Toxicomanie Toxicomanie
Dépression Perte de controle,
Culpabilité et Perte de poids, manque
honte Emploi perte d’appétit d’orientation
Perte de poids | Douleur due a
des
traumatismes
passés Relations intimes | Anxiété et peur Dépression
Emploi Emploi Dépression Dépression Isolement social
Relations Douleur et Manque de
intimes neuropathie Acces aux services | logement Deuil et perte
Deuil et perte Qualité des
aliments et de la
6 Dépression nutrition Relations intimes Image corporelle
Manque de Isolement Maitrise de la
7 | logement social Exercice Insomnie colere

Seul un nombre limité de différences a été observé entre les participants autochtones et non
autochtones, tel que décrit dans le Tableau III. Les participants autochtones semblaient accorder
plus d’importance aux moyens de lutter contre la culpabilité et la honte (p=0,028), [’anxiété et la
peur (p=0,007) et la douleur due a des traumatismes passés (p=0,047). Toutefois, aucune
différence statistiquement significative n’a été observée entre les patients autochtones et non
autochtones dans la plupart des 29 points prioritaires en matiere de santé. De nouvelles
problématiques ont été soulevées lors de la discussion du groupe de consultation des HNAU,
notamment la qualité des aliments et de la nutrition, les relations intimes et [’exercice (en faire
plus). Méme si ces nouvelles priorités étaient incluses dans les cartes-éclair a classifier et se
trouvaient dans la pile des points importants chez le groupe des HNAU, nous ne pouvons établir
de comparaison entre ce groupe-ci et le groupe HAU a cet égard, car la rencontre des HAU ayant
précéde celle des HAU, ses participants n’avaient eu 1’occasion ni de classifier ces défis en
maticre de santé ni d’en discuter.

Tableau III : Comparaison des Autochtones et des non autochtones par point individuel : Ce
tableau inclut tous les points pour lesquels nous avons constaté une différence significative entre
les Autochtones (AU) et les non autochtones (NAU), la différence significative étant définie par
une valeur de p <0,05 sur le test t.
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Priorité en matiére | AU ou Note pondérée Ecart- | Valeur de p

de santé NAU Nbre moyenne type (test t)

Charge virale ¢levée | AU 13 0,08 0,28 0,014
NAU 13 1,00 1,23

Récurrence

d’infections AU 13 0,31 0,86 0,095
NAU 13 1,00 1,16

Culpabilité et honte | AU 13 1,15 0,99 0,028
NAU 13 0,38 0,65

Anxiété et peur AU 13 1,38 1,12 0,007
NAU 13 0,38 0.51

Douleur due a des

traumatismes passés | AU 13 1,23 1,3 0,047
NAU 13 0,38 0,65

Quelques différences ont été observées entre les genres. En comparant les données globales des
hommes (n=15) et des femmes (n=11), nous avons constaté que les hommes classifiaient emploi
comme ¢tant le plus important (moyenne de 1,27 chez les hommes et de 0,64 chez les femmes,
p=0,02), tandis que les femmes accordaient significativement plus d’importance au point peur et
anxieté (la moyenne étant de 0,53 chez les hommes et de 1,36 chez les femmes, p=0,03). Aucune
autre différence statistiquement significative n’a été relevée entre les genres.

Les discussions des groupes de consultation de femmes ont soulevé 3 nouveaux points : deuil et
perte, image corporelle et maitrise de la colere. Nous n’avons pas pu établir de comparaison sur
ces nouvelles problématiques avec les groupes d’hommes, les groupes d’hommes ayant été
rencontrés avant les groupes de femmes. Ces nouveaux points ont été soulevés dans le groupe
des FAU, et aucun point additionnel (autre que les 29 points se trouvant sur la liste en Figure 2)
n’a été exploré dans le groupe de FNAU subséquent. Quant a la comparaison entre les groupes
de consultation des FAU et des FNAU, elle ne nous a permis d’observer aucune divergence sur
la perception de ces priorités en maticre de santé et aucune différence statistiquement
significative dans les notes pondérées pour ces 3 points (données non illustrées).

Thémes émergents

Les thémes émergents, basés sur la structure conceptuelle de la roue médicinale, ont été définis
dans les transcriptions par deux réviseurs indépendants et ont été réorganisés ci-dessous selon
trois phases dans 1’acceptation de 1’infection au VIH, comme proposé dans le modele de la
Figure 3. Ce mode¢le a été présenté aux participants des groupes de consultation lors de la
rencontre du groupe ¢largi qui a suivi les groupes de consultation, ou il a été bien recu.

Figure 3 : Modele des phases de ’infection au VIH selon la perspective des participants aux
groupes de consultation :

46



Phases de réponse a Pinfection au VIH

Phase 1: Choc et deuil Phase 2: Sentiment de peur et d’isolement Phase 3: Acceptation et guérison
- - Acceptation
« Ma vie est finie » Crainte d’infecter les Dispositions favorables
Abandon autres pour commencer a
Surcharge Crainte de prendre la médication
émq‘uonnell;/ch.oc. . persécution Redéﬁnltlon’ de sa
Crainte de discrimination Désespoir communaufce et
Manque de Isolement social reconstruction d’un
connaissances réseau dans le DTES
Perte de carriére Autoguérison
Porte do communaute Prise de responsabilités
- — Désir d’éduquer et de
Retrait de la société ,
défendre
INTERVENTIONS Phase
(Solutions et ressources)
Consultation de pairs rapidement aprés le diagnostic pour atténuer le choc et le 1
sentiment d’intimidation
Stratégie de premiere réponse incluant une approche d’équipe lors de 1’annonce de la 1
mauvaise nouvelle
Patients comme ressources et exemples positifs let2
Consultation auprés de professionnels 2et3
Consultation pour deuil et perte Toutes
Sorties récréatives pour combattre 1’épuisement et 1’insomnie Toutes
Séances d’éducation continue sur le VIH et les HAART Toutes
Maintien d’une attitude positive Toutes
Médications (incluant les HAART) contre 1’insomnie, 1’épuisement et la perte de poids | Toutes
et d’appétit
Apprentissage d’acceptation quant a sa responsabilité de prendre soin de soi Toutes
Club de compassion (usage de marijuana a des fins médicales) pour combattre les Toutes
nausées et améliorer 1’appétit
Soutien d’organismes et de communautés défendant les droits Toutes
Education générale de la communauté pour réduire la stigmatisation et la discrimination | Toutes
« Trouver une voie spirituelle » Toutes

En réponse aux questions concernant le besoin de conseils et d’éducation, le théme récurrent
¢était que les patients, lorsqu’ils avaient recu leur diagnostic, €taient sombrés dans un « choc
émotionnel » ou, parfois désigné en terme de « choc spirituel », ce qui les rendait peu disposés a
assimiler de nouvelles informations ou a rechercher de 1’aide professionnelle. Toutefois, des
participants de tous les groupes ont déclaré qu’ils auraient été ouverts a rencontrer un pair, dans
cette phase initiale, « quelqu’un qui a cette infection » et qui mene une vie heureuse et saine
malgré sa séropositivité connue. Un appel général a été lancé pour la mise en place d’une
quelconque « stratégie de premicre réponse » ou le médecin serait accompagné d’un quelconque
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conseiller ou d’un pair de soutien, dans la piéce ou a proximité, lorsqu’il annonce au patient la
mauvaise nouvelle sur sa séropositivité. Comme en témoignait un participant du groupe HNAU :

« Personne ne pense que je suis séropositif a cause de mon apparence. Vous rendez-vous
compte? Je ne suis plus maigre, je ne suis plus tout le temps malade...si on peut
rencontrer une personne dont 1’apparence est positive [et] saine parce qu’elle a eu acces
aux ressources auxquelles on aura acces nous aussi, ¢a fera pas mal de miracles. »

Dans les groupes de consultation, une grande valeur était accordée aux pouvoirs d’un exemple
positif et au réle de soutien d’un pair. Les participants ont soulevé 3 roles distincts que pouvaient
jouer des pairs : conseiller, soutenir (un « systéme amical ») et éduquer. Lorsque les participants
se sont rencontrés pour donner leur rétroaction dans le cadre du groupe ¢élargi, 2 semaines apres
I’étude, ils ont affirmé I’exactitude des conclusions de I’étude et ont souligné 1I’importance du
mentorat et du soutien par des pairs. Pour ces raisons, il a été décidé que toute future initiative
pour améliorer la qualité de notre clinique pour notre clientéle serait axée sur I’importance et
I’efficacité de I’entrainement par des pairs (D. Tu, correspondance personnelle).

La découverte d’un environnement de soutien et de bienveillance a I’extérieur du quartier DTES
a été citée comme un défi de taille pour les patients désireux de quitter le secteur frappé par la
drogue dans I’espoir de cesser toute consommation. La larme a I’ceil, une femme autochtone
s’exprimait ainsi : « Parfois, je veux retourner chez moi, mais ma famille ne comprennent [sic]
pas. » Pour les patients qui ne sont pas originaires du quartier DTES, ¢’est-a-dire la majorité
d’entre eux, le retour a la communauté d’origine peut étre tres difficile. L’isolement social pose
également un défi a ceux espérant « interrompre le cycle de transmission » et éduquer les autres
sur les réalités du VIH, que ce soit dans le quartier DTES ou dans leur communauté natale.
Heureusement, tous les groupes ont souligné le role du soutien par des pairs et des mentors
comme possible stratégie de solution.

Dans les 4 groupes de consultation, les participants déclaraient se rappeler de chiffres tels leur

« nombre de cellules CD4 » et leur « charge virale », et étre intéressés par ces données et par ce
qu’elles représentent. Par contre, le fonctionnement des antirétroviraux serait peut-&tre moins
bien connu. Si de nombreux participants se sont déclarés satisfaits de leurs connaissances sur le
VIH et les antirétroviraux, certaines participantes du groupe FAU ont insisté sur I’importance de
I’éducation continue et la nécessité qu’elle se poursuive parce qu’elles ne se souviendront pas
toujours des informations importantes.

Dans les phases ultérieures d’acceptation du VIH, les participants de tous les groupes ont décrit
un certain niveau de résilience personnelle et d’acceptation de leur infection. Celui-ci se jumelait
au désir de défendre les autres et de devenir un exemple positif. L’une des femmes autochtones
s’exprimait en ces termes :

« Je veux faire de 1’éducation dans le nord parce que la-bas, on pense encore que si

quelqu’un est séropositif, c’est une condamnation a mort. On ignore a quel pointil y a eu
des avancées en matiere de VIH, toute 1’aide qui existe. »
9
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Des extraits de transcriptions décrivant certains défis liés au fait de vivre avec le VIH sont
présentés dans le Tableau IV.

EXAMEN DE LA QUESTION

L’objectif de la roue médicinale dans cette étude était de stimuler la réflexion sur les objectifs et
les valeurs auxquels tenaient nos clients, permettant ainsi un plan sur mesure d’actions
personnelles les engageant comme participants proactifs dans leur voyage vers la guérison. Les
problémes de santé significatifs relativement au VIH que vit la population d’une grande ville
sont un mélange de problémes d’ordre physique, mental, émotionnel, spirituel et communautaire.
C’est pourquoi une approche des soins pour le VIH centrée sur le patient doit prendre en
considération toutes ces facettes afin d’établir comment peuvent étre acquises des forces de
caractere dans chaque domaine. La toxicomanie et la dépression étaient a la té€te des problémes
dans tous les groupes. Il est intéressant de constater que les patients n’ont pas accordé un rang
plus élevé aux facteurs physiques comme I’évitement de charges virales élevées et d’infections
récurrentes, qui sont souvent au sommet de la liste du médecin dans les soins dont le traitement
est prioritaire. Malgré un nombre de différences limité entre les participants autochtones et non
autochtones, il y avait de nombreuses autres similitudes entre ces groupes en ce qui concerne les
points prioritaires en matiere de santé. L’analyse de notre groupe de consultation nous a permis
de générer un modele pour comprendre les phases d’acceptation de 1’infection au VIH que
traversent nos clients et d’établir une synchronisation adéquate dans le déploiement de stratégies
spécifiques de solutions (Figure 3). Lorsque ce mod¢le a été présenté aux participants de 1’é¢tude,
il a obtenu consensus et soutien pour son utilisation.

Le theme du besoin de soutien des pairs et de consultation des pairs dans 1’autogestion de
I’infection du VIH était récurrent. Le fait que trés peu de personnes dans notre cohorte de
participants ont déja consulté un conseiller ou un psychologue clinique autorisé ne doit pas étre
passé sous silence. Les participants ont admis que dans les moments difficiles, parmi leurs
mécanismes de réponse, il y avait une tendance a se tourner vers les drogues, 1’alcool et les pairs
pour étre dans leur zone de confort. Méme si les participants se déclaraient ouverts a rencontrer
un conseiller clinique pour apprendre de nouveaux moyens de réponse, il est possible que leur
manque d’expérience les rende inaptes a les apprécier a leur juste valeur dans le traitement des
problématiques sous-jacentes a leurs principaux défis en matic¢re de santé, comme la
toxicomanie. Ceci étant dit, la possibilité de consulter des pairs au moment de I’annonce d’un
diagnostic initial, un systéme amical pour aider les patients a se rappeler leurs rendez-vous et
d’autres mesures du genre étaient percus trés favorablement par les participants de I’étude.
Considérant I’importance accordée aux pairs, nous avons mis a la disposition de nos clients de la
Vancouver Native Health Clinic des formations en autogestion qui mettent a profit tant les pairs
que les professionnels en médecine (D. Tu, correspondance personnelle). L’acces €largi a des
conseillers en santé¢ mentale et a d’autres services de soutien social a clairement sa place aupres
des patients tout au long de leur cheminement.

On a répétitivement insisté sur le pouvoir d’un modele de rdle positif. 11 s’agit peut-étre 1a de
I’une des plus larges ressources inexploitées, puisque le quartier DTES compte de nombreuses
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réussites individuelles face au VIH et que le fait de les connaitre peut atténuer le « choc » initial
généré par 1’annonce d’un diagnostic séropositif en permettant aux gens de se rendre compte
qu’eux aussi peuvent €tre en santé, productifs et dynamiques malgré le VIH, au lieu de les
abandonner a des idées précongues qu’ils deviendront malades, seront un fardeau pour leur
famille et ensuite, mourront.

Méme si la stigmatisation et la discrimination ont ét¢ mentionnées parmi les préoccupations dans
tous les groupes de consultation, elles n’ont pas obtenu la classification correspondant a
I’importance que leur accordaient les participants (Figure 2). Dans les discussions des groupes de
consultation, les participants exprimaient ces problématiques comme étant d’importance capitale
lorsqu’ils sortaient du quartier DTES de Vancouver. Le fait que les participants de 1’étude
résident et socialisent dans le quartier DTES, ou ils décrivent 1’existence d’un sens de la
communauté puissant et d’une grande homogénéité, explique probablement pourquoi ce point
s’est retrouvé parmi les derniers points prioritaires en matiere de santé. Cependant, les
participants ont également décrit la stigmatisation comme facteur diminuant la probabilité qu’ils
retournent dans leur communauté précédente ou d’origine. Dans tous les groupes, les patients
porteurs de I’infection depuis un certain nombre d’années ont mentionné le développement d’une
résilience personnelle a la discrimination.

L’une des limitations de cette étude était la petite taille relative de I’échantillon, ce qui pourrait
expliquer pourquoi aucune différence significative quantitative n’a été détectée pour de
nombreux points prioritaires en maticre de santé. Méme s’il est possible que le nombre ¢levé de
défis en matiere de santé¢ examinés ait augment¢ les différences susceptibles d’étre relevées, tous
ces défis peuvent étre des caractéristiques du vécu quant a I’infection au VIH et au sida et
doivent étre pris en compte pour tous les clients. Les participants avaient regu instruction de
classifier les cartes-€clair selon la priorité qu’ils accordaient personnellement a chacun des points
en maticre de santé; comme nombre de participants recoivent des traitements antirétroviraux
stables, il est possible qu’ils classifient les facteurs physiques ou médicaux en leur accordant
moins d’importance puisque ceux-ci ne font plus activement partie des problématiques qu’ils ont
a gérer.

Les différences observées entre les genres - les hommes classifiant /’emploi parmi les plus
importants et les femmes classifiant /’anxiété et la peur parmi les plus importants - méritent
également d’étre prises en considération par les fournisseurs médicaux de premicre ligne
fournissant des soins & ces populations. Egalement, les groupes de consultation constitués de
femmes ont nommé de nouveaux points prioritaires en matiere de santé, comme / image
corporelle, mais étant donné que les groupes de consultation des hommes avaient précédé ceux
des femmes, les différences entre les genres n’ont pas pu étre validées en ce qui a trait a ces
nouveaux points prioritaires. Cependant, toutes les problématiques mentionnées par les groupes
de consultation doivent étre minimalement prises en considération dans le développement futur
de ressources de soutien autogéré pour les patients autochtones et non autochtones de la grande
ville infectés par le VIH.

Comme pour n’importe quelle étude ethnographique, il est difficile d’extrapoler les conclusions

de cette étude au-dela du contexte de vécu des participants; les résultats ne peuvent donc pas étre

généralisés a I’ensemble de la population autochtone et non autochtone canadienne. Néanmoins,
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comme la majorité des résidents du quartier DTES de Vancouver — incluant les participants a
1’étude — ne sont pas originaires de Vancouver et représentent nombre de régions du Canada,
1’échantillon de I’étude est susceptible de représenter assez bien la population séropositive
canadienne d’une grande ville engagée en soins de santé. C’est pourquoi les auteurs sont
convaincus de I’importance de programmes de soutien autogérés aux patients qui cibleront les
autochtones séropositifs sondés en ce qui concerne les problémes de santé liés au VIH dont il a
¢été traité dans la présente étude. Le résultat final de ceci pourrait étre un approvisionnement de
soins de santé de qualité supérieure, rentables et centrés sur le patient pour ceux infectés par le
VIH.

Les conclusions de cette étude ont, de fait, guidé la Vancouver Native Health Society dans
I’amélioration de la qualité des interventions en soins pour le VIH. L’un des résultats en
découlant est la création d’un module de soutien autogéré par le patient pour les professionnels
de la santé ceuvrant au Vancouver Coastal Health Authority afin d’évaluer les indicateurs
qualitatifs dans le traitement du VIH. Un autre résultat découlant de cette démarche a été une
¢tude de suivi comparant I’efficacité de I’entrainement par des pairs a celle des professionnels de
la santé dans la mise en ceuvre de ce module de soutien autogéré par le patient (D. Tu,
correspondance personnelle). Les divers roles nommés pour les mentors pairs ont d’importants
effets, sur les politiques et la pratique, en ce qui concerne la mise en ceuvre efficace d’initiatives
pour améliorer la qualité des soins pour le VIH ou sont ciblés tant les Autochtones que les non
autochtones.

CONCLUSION

Les résultats de cette étude permettent d’approfondir les connaissances quant aux problématiques
en maticre de santé des Autochtones et des non autochtones vivant avec le VIH et le sida dans le
quartier DTES de Vancouver, et suggerent une hiérarchisation des défis liés au VIH en maticre
de santé et de préférences en maticre de stratégies de solution. La gamme de problématiques en
matiere de santé est diversifiée, pour ceux vivant avec le VIH et le sida, et cette étude consolide
I’importance de la culture parmi les facteurs influencant I’expérience des personnes malades,
particulierement lorsqu’il s’agit d’'une maladie ou d’une condition stigmatisante comme le sont le
VIH et le sida. Une appréciation des diverses problématiques biopsychosociales affectant les
clients autochtones peut aider a renforcer les programmes de soutien autogérés qui, a leur tour,
renforceront des traits de caractére et favoriseront des comportements sains et une satisfaction
chez le patient. En faisant de la sensibilisation sur I’évolution des besoins et des stratégies de
solution type avec le temps et sur I’écart qu’il peut exister entre ceux-ci et les priorités des
personnes soignantes, il est possible d’aider le patient a s’engager et a renforcer son autonomie
en personnalisant des plans de traitement selon les besoins qui lui sont propres. Cette
sensibilisation aux similitudes et aux différences et sur les stratégies de solution a privilégier
saura enrichir les autorités chargées d’instaurer des programmes pour le VIH et le sida et
cherchant a améliorer la santé de la population canadienne autochtone et non autochtone infectée
par le VIH dans les grandes villes.
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