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Reconnaissance territoriale

Réalise reconnait ce territoire sur lequel nous travaillons. Turtle Island est le territoire de
plusieurs peuples des Premiéres nations, inuits et métis.

Nous sommes reconnaissants d'avoir la possibilite de vivre et de travailler sur ce territoire.

Reconnattre la mosaique culturelle du Canada, c'est reconnaitre les nombreux autres peuples
quiont contribué a faire en sorte que nous soyons ici chez nous. Nous tenons a souligner la
diversité des traditions et des bagages historico-culturels quiy sont représentés. Vos familles,
vos ancétres et vous-méme avez tous des roles a jouer pour faire de cet espace un lieu inclusif
et accueillant. C'est pourquoi chacun et chacune d'entre nous de l'organisme Réalise, nous
vous disons merci



Contexte et introduction

Les personnes qui vieillissent avec le VIH font face a des enjeux et des
problemes particuliers comparativement aux personnes séronégatives, par
exemple, un fardeau accru des maladies liées a l'age, qui leur impose de
développer des pratiques d'autosoins a long terme [3] [4][5] .

Chez les membres des communautés africaines, caribéennes et noires (ACN)
qui vieillissent avec le VIH (AVVIH), la stigmatisation et la discrimination liées
a plusieurs dimensions de leur identité, tels que l'age, le statut VIH et la race, et
d'autres facteurs, notamment le statut d'immigrant et le genre, exacerbent
encore impact du vieillissement sur la santé.

Entant que secrétariat du Comité national de coordination surle VIH et le
vieillissement, Réalise a été le leader canadien de la recherche communautaire
etaufildes ans, il apave lavoie ades discussions et a des échanges sur ce que
celasignifie de vieillir avec le VIH et d'étre une personne agée vivant avec le
VIH. Or, nous savons que l'expérience de vieillir avec le VIH et d'étre une
personne agee vivant avec le VIH n'est pas uniforme, et c'est pourquoi nous
avons établides partenariats avec des intervenants des communautés ACN
afin d'explorer ce que cela signifie pour elles de bien vieillir avec le VIH (une
premiére pour un organisme national canadien voué au VIH).

Nous souhaitons que cette ressource serve d'entrée en matiére pour une conversation plus approfondie et qu'en fait,
elle soit utilisée par des chercheurs universitaires et communautaires, des décideurs en matiere de politiques publiques,
des organismes communautaires voués au VIH, des organismes de service pour les personnes vieillissantes, et plus
important encore, pour les adultes gés vivant avec le VIH, afin qu'ils se réunissent pour mettre en commun leurs savoirs
et leurs expériences entourant le vieillissement dans le contexte du VIH, et qu'ils établissent des stratégies harmonisees
envue daméliorer les pratiques, les politiques et les programmes futurs, qui auront unimpact sur les membres

des communautés ACN vieillissant avec le VIH au Canada.

Que signifie bien vieillir avec le VIH TN\ 1\ N

pour les communautés ACN?

Les récits entourant le vieillissement varient d'une communauté ACN a ['autre enraison de limmense diversite culturelle
existante; mais dans 'ensemble, on note unréel désir de vieillir. Les membres des communautés ACN percoivent
géneralement le fait de vieillir comme une bénédiction et ils respectent le processus du vieillissement. Comme la plupart
des personnes vieillissantes, ils souhaitent vieillir avec les leurs, dans leur communauté. Les AVVIH percoivent le fait de
bien vieillir comme quelque chose qui dépasse les standards biomeédicaux de la santé. Pour bien vieillir avec le VIH, il faut
tenir compte de toute lagamme des défis arelever.

« Etre bien aux plans émotionnel, physique, mental et spirituel, tout en ayant accés a tous les
médicaux, financiers et d’hébergement nécessaires @ mesure que vous vieillissez. »
(Membre francophone de la communauté)
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Ce que nous avons fait TENLENLEN AN

Revue de la littérature

Nous avons cherché les articles (en langue anglaise) sur le VIH et le vieillissement chez les communautés
ACN a partir des mots clés (anglais) suivants : HIV, Age, Aging, African, African American, Black, Caribbean,
Canada et United States. Nous avons recense en tout 1 182 articles et passé enrevue les résumeés des 35
quinous ont semblé les plus pertinents. Les articles qui portaient sur les besoins et les expéeriences des
AVVIH au Canada étaient peu nombreux. En tout, 13 études réalisées aux Etats-Unis ont été retenues pour
une revue complete. Nous avons dégagé les themes suivants:

(1) stigmatisation et discrimination

(2) comorbidités

(3) santé mentale et résilience

(4) obstacles a l'acces aux services requis
(5) soutien social et religion

(6) rapports amoureux et sexualité

((7) autosoins et bien-étre

Groupes de discussion et entrevues

Réalise a procéde a des groupes de discussion et a des entrevues avec 9 AVVIH et 4 fournisseurs de services qui
travaillent aupres d'adultes agés des communautés ACN afin dapprofondir les themes dégagés au cours de larevue
de la littérature. En majorité, les adultes ges vivant avec le VIH qui ont participé s'identifiaient au genre féminin,
étaient 3gés de 50 a 59 ans et étaient hétérosexuels.

Le guide de l'animateur s'inspire de larevue de la littérature, et il a été révisé en collaboration avec le Comité consulta-
tif communautaire du projet. Au cours de ces consultations, nous avons tenté de répondre aux questions suivantes:

Quels sont les besoins des membres des communautés ACN vieillissant avec le VIH au Canada?

Que signifie bien vieillir avec le VIH pour les membres des communautés ACN au Canada?
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Conclusions du projet NN N N

Principales préoccupations liées au fait de vieillir avec le VIH

Certaines des préoccupations des AVVIH au sujet du VIH chez |a personne vieillissante sont les mémes que pour les
adultes agés vivant avec le VIH appartenant a d'autres communautes raciales et ethnoculturelles. Ony retrouve une
inquiétude vis-a-vis des maladies liées a l'age et des dysfonctions sexuelles, une incertitude face a l'avenir, surtout en
ce qui concerne la sécurité financiere, et des questions entourant la fin de la vie.

« Je n'ai plus peur du VIH, ce sont les comorbidités qui me terrifient. » (Membre de la communauté no 1, homme)

«Pour moi, l'impact le plus important, c'est que je n'ai plus de libido. Elle est complétement & plat.
Cane m'intéresse plus. Je n'éprouve pas de désir et cela ne me dérange pas tant que ¢a, mais ¢a dérange mon mari
parce que je n'en ai pas envie » (Membre de la communauté no 3, femme)

« J'ai laissé mon travail parce qu'encore une fois, et je crois que c'est important, nous nous sommes fait dire que nous

avions 3 ans a vivre. En fait, les médecins étaient persuadés qu'aprés 3 ans, ca allait y étre. Alors, quand on a derriére

la téte qu'on n'en a pas pour longtemps, ¢a ne donne pas envie de faire des plans ou quoi que ce soit de cette nature. »
(Membre de la communauté no 2, homme)

« Financiérement, bien sdr, je m'inquiéte parce que le VIH impose beaucoup de restrictions, clest tres contraignant. »
(Membre de la communauté no 3, femme).
Pour d'autres renseignements sur les nombreuses inquiétudes communes aux personnes vieillissant avec le VIH, vous
pouvez consulter :
e The Graying of AIDS (http://www.grayingofaids.org/)
e HIV&Agingin San Francisco: Findings from the Research on Older Adults with HIV 2.0
(http://gmhc.org/files/ROAH_2.0_San%20Francisco_ACRIA_HIV_Aging White_Paper_FINAL.PDF)

Préoccupations particuliéres des personnes africaines, caribéennes et noires au sujet du vieillissement
etduVIH

En plus des préoccupations qu'ils partagent avec les personnes non ACN sur ce que signifie vieillir avec le VIH,

les AVVIH peuvent étre confrontés a des problemes particuliers liés a la combinaison VIH, vieillissement, normes
culturelles et identité de race. La stigmatisation sous diverses formes, la difficulté d'accéder a des soins en santé
mentale et a des services culturellement adaptés sont trois de ces problémes.

STIGMATISATION

La stigmatisation et la discrimination peuvent produire des effets complexes chez les AVVIH, tant au plan
interpersonnel qu'aux plans institutionnel et sociétal.
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Au sein méme des familles et des réseaux sociaux, la divulgation du statut

VIH d'une personne agée peut donner lieu a ce qui suit:

e isolementetaurejetdelapart de la famille, des amis et de la communauté
culturelle et religieuse, dus a l'ignorance et au manque de connaissances

surle VIH
® commentaires et comportements stigmatisants, incluant refus de toucher,

de partager de la nourriture ou d'interagir avec les AVVIH [6][7]
® divulgation aux amis, a la famille et aux membres de la communauté
sans consentement [7] (8]

« J'ai été ostracisée par ma communauté lorsque cela s'est su. Alors, je ne
pouvais me présenter G aucune activité communautaire. Je ne pouvais pas
aller aux mariages, aux funérailles, aux fétes ni & aucun autre événement.
Je n'étais pas invitée, je n'étais pas bienvenue, je nétais pas autorisée...
Lorsque vous arrivez au Canada comme immigrante, tout ce que vous avez,
c'est votre communauté. Nous avon besoin de notre communauté et aprés
mon diagnostic, ma communauté m'a reniée. »

(Membre de lacommunauté no 3, femme)

Le rejet et l'isolement par les cercles intimes peuvent avoir un effet
traumatisant sur les AVVIH et entrainer des ruptures intergénérationnelles
et 'isolement communautaire, car les AVVIH quivivent du rejet peuvent
choisir de separer leurs enfants de leurs familles pour éviter une plus

grande stigmatisation.

Au sein des institutions, comme le systeme de santé et les milieux de travail,
le rapport entre statut VIH et autres identités, dont la race et ['age, peut
aggraver la stigmatisation et la discrimination. Dans le milieu de la santé,
l'ignorance a propos du VIH peut compliquer l'accés aux soins pour les
personnes touchées, méme s'ils sont disponibles prés de chez eux. Les
participants des groupes de discussion ont mentionné la difficulté de
trouver des professionnels qui connaissent les besoins des personnes
vieillissant avec le VIH et/ou qui acceptent que certains problémes de santé
ne soient pas directement liés au VIH. Non seulement la stigmatisation
nuit-elle a l'accés aux soins, aux ressources et aux services, mais elle oblige
la personne a divulguer a répétition son statut VIH aux intervenants succes-
sifs, ce qui est traumatisant. Le racisme a l'endroit des personnes noires est
également un souci puisque les expériences vécues par les personnes aux
prises avec le VIH ont un impact négatif persistant sur la facon dont les

membres des communautés ACN peuvent se situer et interagir avec la

sociéte.
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La stigmatisation pourrait étre pire encore pour les nouveaux arrivants ACN vivant avec le VIH, qui s'expriment difficilement
enanglais (ou en francais), ou font face a des préjuges liés au VIH dans leur pays d'origine.

« l'accessibilité n'est pas qu'un probléme de transport. Sivous avez eu de mauvaises expériences,
vous ne voudrez pas y retourner. » (Membre de la communauté no 3, femme) unity Member 3, Woman)

ACCES AUX SOINS EN SANTE MENTALE

Les services en santé mentale sont requis et souhaiteés par les AVVIH qui peuvent éprouver une combinaison unique de
problémes de santé mentale, notamment :

- Symptémes de dépression et d'anxiété et/ou [10][11],

- Traumatisme des suites de:
e Isolementetrejet parlafamille et les réseaux sociaux [6] [7]
e Stigmatisation et discrimination liées au VIH ou
e Evénements survenus dans leur pays d'origine

Lorsqu'ils ont recours a des services en santé mentale, les AVVIH pourraient préférer des rencontres individuelles et des
groupes de soutien plutdt que des médicaments prescrits par des psychiatres enraison de la stigmatisation liée a un
éventuel diagnostic psychiatrique dans plusieurs cultures [8] [12][13]. La plupart du temps, par contre, laccés a des
thérapies par la parole est limité, les temps d'attente sont longs pour des soins en santé mentale ou alors ils sont

inabordables.

MANQUE D'ACCES A DES SOINS CULTURELLEMENT ADAPTES

La distance, les conflits dhoraire et l'insécurité financiére peuvent tous représenter des obstacles a l'accés a des soins
culturellement adaptés pour les AVVIH. A l'extérieur des grandes villes ou en milieu rural, les programmes spécifiques aux
communautés ACN ou au VIH sont limités. Et méme quand ces programmes sont géographiquement accessibles, il n'est
pas toujours facile de prendre rendez-vous pour les AVVIH qui sont sur le marché du travail, surtout s'ils ont un horaire de
travail atypique. Les frais de transport et de garde sont parfois prohibitifs, surtout pour les femmes qui ne souhaitent pas
que leurs enfants soient au courant de leur statut VIH[8].

PREOCCUPATIONS A PROPOS DES SOINS ET DU SOUTIEN REQUIS PAR LAGE

Bien qu'il soit habituel pour les personnes ACN agées de passer leurs derniéres années a la maison, entourées de leurs
proches, les AVVIH n'ont peut-&tre pas laméme chance en raison de la stigmatisation ou de la complexité des soins dont
ils ont besoin. L'anxiété due a la discrimination exercée par le personnel des établissements de soins de longue durée
aggrave l'appréhension quant a l'avenir des soins.

Des participants des groupes de discussion se sont aussi dits inquiets des coupures de budget infligées aux organismes
communautaires voués au VIH et du manque de soutien des jeunes générations a leur endroit.

«Nous ne voulons pas que les subventions a nos organismes soient coupées parce qu'ils ne comprennent pas. Lorsqu'ils

parlent de la population noire africaine, cela signifie que nous sommes ici sans nos familles, et tout ce qui nous garde en

vie avec le VIH, ce sont nos organismes. Parce que c'est vers eux que nous nous tournons lorsque nous sommes malades,

c'est & eux que nous parlons si nous avons des problémes et si nous nous sentons seuls. »
(Membre de la communauté francophone) *
* Les citations traduites de l'anglais pourraient ne pas étre textuelles en raison des différences de dialectes
6 Au rythme de nos percussions : ainés d'ascendance africaine, caribéenne et noire vieillissant avec le VIH

Réalise - Novembre 2019



Soutien social et mieux-atre RN ENCAEN NN

Le soutien social et le mieux-étre peuvent avoir un impact positif sur la qualité de vie des AVVIH. Une conception
holistique de la santé et une approche bien coordonnée pour son maintien peuvent aider lesAVVIH a ne plus
simplement « vieillir avec le VIH », mais a « bien vieillir avec le VIH ».

SOUTIEN SOCIAL

Comme nous 'avons mentionné précédemment, les familles et les réseaux sociaux peuvent &tre une source de
stigmatisation et de traumatisme pour les AVVIH. Par contre, s'ils offrent du soutien, leurive, présence est une ressou-
rce inestimable [8] [12] [13]. Les réseaux de soutien social peuvent étre formels ou informels et il est important que
les membres de la communauté choisissent ce qui fonctionne le mieux pour eux.

oy e
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Les occasions de socialiser, avec des pairs séropositifs ou d'autres personnes, sont particulierement importantes
pour les AVVIH qui ont un revenu limité ou qui vivent de l'isolement pour des raisons géographiques ou a cause de la

discrimination. Dans certains cas, l'interaction avec des amis séronégatifs permet aux AVVIH de penser a autre chose.

STRATEGIES POUR LE MIEUX-ETRE

Les AVVIH mentionnent différentes stratégies, mesures et ressources utilisées pour maintenir leur, mieux-étre, y

compris lareligion, lautosoin, la priorisation de leurs besoins, la quéte de sens et ['utilisation des services de santé:

Dieu et la religion : Dieu et la religion jouent un réle central dans la vie de nombreux AVVIH, et sont une source de
résistance et de paix. Selon certains AVVIH, dans les pires moments, leur croyance les a gardés envie.

«Ma foien Dieu. Je suis chrétienne, je crois en Dieu et je crois que ma foi est 'un de mes meilleurs
atouts, jem’y fie d 100 % ... Quelqu'un devrait faire une étude sur l'impact de lareligion sur la santé,
surtout chez les personnes noires. » (Membre de la communauté n o 3, femme)

Techniques d'autosoins : Etre dans le moment présent, méditer et d'autres formes de pleine consciencesont utilisées
par les AVVIH pour se recentrer. Trouver des fagons de manger sainement tout enincluant des aliments qu'ils
apprecient,malgré un budget serré, est un autre exemple de |a fagon dont les AVVIH utilisent l'autosoin d'une fagon
équilibrée.
Priorisation de ses besoins : Les AVVIH expliquent qu'il est important de prioriser leur propre mieux-étre, y compris
leur apparence physique, pour leur santé globale. Cela s'applique particulierement aux femmes dgées quiont
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Quéte de sens : Trouver de la satisfaction et du sens dans ses activités ou se sentir utile a sa famille, aux membres de son
réseau social ou a dautres personnes améliore la qualité de vie des AVVIH et leur confiance en ['avenir.

« Je crois que travailler aide beaucoup, parce que je me léve pour aller travailler tous les matins.
Jaiun but » (Membre de la communauté n o 3, femme)

Créer une équipe médicale aidante : Les AVVIH disent qu'une équipe médicale compétente, aidante et renseignée
accroflt leur capacité de gérer leurs comorbidités et de prendre part aux soins préventifs, ce qui améliore

leur qualité de vie.

Recommandations

«Siles personnes atteintes de la maladie ne participent pas & l'élaboration ou & l'application des
politiques, y compris les actes délégués, can'a pas de sens. » (Membre de la communauté, homme)
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Sur labase de ce projet fondateur, Réalise continuera de travailler en collaboration avec les intervenants
et les organisations ACN pour approfondir nos connaissances collectives sur l'expérience du vieillissement
avec le VIH chez les communautés ACN. Voici les prochaines étapes:

e Promouvoir l'approfondissement de la recherche sur les atouts, les besoins et les expériences des personnes
ACN agées vivant avec le VIH au Canada, y compris l'exploration des similitudes

et des différences entre diverses communautés ACN:;

e Faire de lasensibilisation, promouvoir les initiatives axées sur les changements de politique et ['éducation

pour améliorer la qualité de vie des personnes ACN dgées vivant avec le VIH et;

e Chercherde nouvelles fagons d'mpliquer les adultes agés des communautés ACN et autres minorités

ethnoculturelles dans un travail de collaboration sur le VIH et le vieillissement au Canada.

Liste des ressources communautaires

National Columbie-Britannique Prairies

® Réseau national sur le VIH/sida et ® Afro-Canadian Positive Network ® HIV Community Link
les communautés noires, africaines of BC
et caraibes e HIV Edmonton

® | e Réseau juridique canadien

VIH/sida
e CATIE
Ontario Québec Atlantic
® Conseil des Africains et Caribéens ® MIELS-Québec ® AIDS Coalition of Nova Scotia

sur le VIH/sida en Ontario

> Fournit une liste de fournisseurs
de services en Ontario qui offrent
des programmes pour les PVVIH
de la communauté ACN
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e Tous les participants aux groupes de discussion et aux entrevues qui ont donné de leur temps et
quiont partageé leurs expériences personnelles avec nous.
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realise
UN MOTEUR
DE CHANGEMENT POUR
LES PERSONNES VIVANT

AVEC LE VIH ET D'AUTRES
INVALIDITES EPISODIQUES

Réalise est |a principale organisation nationale a but non lucratif qui travaille a améliorer lasanté et le
mieux-étre des personnes vivant avec le VIH et d'autres invalidités épisodiques tout au long de leur vie,
grace alarecherche intégrée, a l'éducation, aux politiques et a la pratique.

Fondé en 1998, Réalise (a l'origine, le Groupe de travail canadien sur le VIH et la réinsertion sociale)
favorise l;innovation et 'excellence en matiere de readaptation dans le contexte du VIH et d'autres
maladies chroniques et potentiellement episodiques. Pour favoriser une approche globale, Réalise
regroupe des membres et des activites intersectoriels et multidisciplinaires.

Les membres de Réalise viennent des quatre coins du Canada et de 'étranger, et incluent des personnes
vivant avec le VIH et d‘autres maladies chroniques, des membres d'organisations communautaires
vouées au VIH et aux invalidités, d'associations nationales de professionnels de la santé, dagences
gouvernementales, d'entreprises privées, d'universités et du secteur de l'emploi.

Pour plus de renseignements, veuillez communiquer avec nous:

1240, rue Bay, bureau 600, Toronto (Ontario) M5R 2A7
416-513-0440 info@hivandrehab.ca www.realizecanada.org
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