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Réalise est un organisme de bienfaisance national sans but lucratif qui travaille à améliorer la qualité de vie 

des personnes vivant avec le VIH et d'autres maladies connexes par le biais de la recherche, de l’éducation et 

de partenariats multisectoriels axés sur la réinsertion. Les membres de l’organisme Réalise sont des 

personnes et des organismes qui s’intéressent au VIH, aux invalidités et à la réinsertion. On y retrouve des 

organismes communautaires voués au VIH/sida, aux invalidités et à la réadaptation, des associations 

professionnelles nationales et des cliniciens individuels, des syndicats, des entreprises du secteur privé, des 

personnes vivant avec le VIH et d'autres invalidités, des professionnels de la santé, des services sociaux et 

des ressources humaines et des personnes qui s’intéressent au VIH, aux invalidités et à la réinsertion.  

 

Pour plus de renseignements, veuillez communiquer avec nous :  

1240, rue Bay, Bureau 600  

Toronto (Ontario) M5R 2A7  

+1 416 513-0440 ou à l'adresse info@realizecanada.ca  

www.realizecanada.org  
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Introduction 
 

Au cours des 25 dernières années, pour les personnes vivant avec le VIH qui ont accès à un traitement 

antirétroviral d’association (TARa), le VIH est passé d’une maladie évolutive avec un taux de mortalité 

élevé à une pathologie chronique contrôlable avec laquelle de nombreuses personnes vivront jusqu’à un 

âge avancé.1 Aujourd'hui, avec un diagnostic précoce et un traitement rapide, les personnes vivant avec 

le VIH peuvent s'attendre à vivre presque aussi longtemps que la population générale; toutefois, les 

personnes vivant avec le VIH vivent moins d'années sans comorbidité et nombreuses sont celles qui 

vivent avec des douleurs chroniques (douleurs continues ou intermittentes qui durent depuis 3 à 6 

mois).23 

 

Au Canada, une personne sur cinq vit avec des douleurs chroniques et la prévalence est encore plus 

élevée chez les personnes de plus de 65 ans.4 On estime qu'entre 25 et 85 % des personnes vivant avec 

le VIH souffrent de douleurs chroniques.5 On ne connaît pas les raisons de ces taux élevés de douleurs 

chroniques chez les personnes vivant avec le VIH, mais on suppose que différentes voies, y compris 

l'inflammation chronique, l'activation immunitaire persistante, la stigmatisation et d'autres facteurs 

psychosociaux, contribuent à la douleur chronique dans cette communauté.6  

 

Le manque de traitement et de soutien disponible pour la douleur chronique aggrave l'expérience. Le 

dernier rapport du Groupe de travail canadien sur la douleur reconnaît que la « douleur chronique est 

invisible, et les personnes concernées ont souvent l’impression qu’on ne les croit pas, et elles se sentent 

stigmatisées. ».7 Compte tenu de cette observation, les personnes vivant avec le VIH ont souvent le 

sentiment de ne pas bénéficier de la prise en charge nécessaire pour leurs douleurs chroniques. Cela 

peut entraîner une diminution de l'adhésion au traitement contre le VIH et une faible rétention dans les 

 
1 Marcus, J.L. (8 au 11 mars 2020). Increased overall life expectancy but not comorbidity-free years for people with HIV. 
(Exposé oral). CROI 2020. Boston 
2 Merlin, J., Hamm, M., de Abril Cameron, F., Baker, V., Brown, D. et Cherry, C. et coll. (2021). Numéro spécial HIV and 
Chronic Pain (The Global Task Force for Chronic Pain in People with HIV (PWH): Developing a research agenda in an emerging 
field). AIDS Care, 1-9. doi : 10.1080/09540121.2021.1902936 
3 Groupe de travail canadien sur la douleur. (2021). Rapport du Groupe de travail canadien sur la douleur : mars 2021 : un 
plan d'action pour la douleur au Canada. https://www.canada.ca/fr/sante-canada/organisation/a-propos-sante-
canada/mobilisation-publique/organismes-consultatifs-externes/groupe-travail-douleur-chronique/rapport-2021.html 
4 Groupe de travail canadien sur la douleur. (2021). Rapport du Groupe de travail canadien sur la douleur : mars 2021 : un 
plan d'action pour la douleur au Canada. https://www.canada.ca/fr/sante-canada/organisation/a-propos-sante-
canada/mobilisation-publique/organismes-consultatifs-externes/groupe-travail-douleur-chronique/rapport-2021.html 
5 Merlin, J., Hamm, M., de Abril Cameron, F., Baker, V., Brown, D. et Cherry, C. et coll. (2021). Numéro spécial HIV and 
Chronic Pain (The Global Task Force for Chronic Pain in People with HIV (PWH): Developing a research agenda in an emerging 
field). AIDS Care, 1-9. doi : 10.1080/09540121.2021.1902936 
6 Groupe de travail canadien sur la douleur. (2021). Rapport du Groupe de travail canadien sur la douleur : mars 2021 : un 
plan d'action pour la douleur au Canada. https://www.canada.ca/fr/sante-canada/organisation/a-propos-sante-
canada/mobilisation-publique/organismes-consultatifs-externes/groupe-travail-douleur-chronique/rapport-2021.html 
7 Groupe de travail canadien sur la douleur. (2021). Rapport du Groupe de travail canadien sur la douleur : mars 2021 : un 
plan d'action pour la douleur au Canada. https://www.canada.ca/fr/sante-canada/organisation/a-propos-sante-
canada/mobilisation-publique/organismes-consultatifs-externes/groupe-travail-douleur-chronique/rapport-2021.html 
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soins, ce qui peut, à son tour, renforcer la stigmatisation et la discrimination et augmenter le risque de 

charge virale incontrôlée.89 

 

En février 2022, Réalise a organisé un Groupe de réflexion pour examiner les forces, les lacunes et les 

possibilités liées au traitement, aux soins et au soutien des personnes vivant avec le VIH et des douleurs 

chroniques. 

 

Le Groupe de réflexion 
 

Le Groupe de réflexion a été organisé virtuellement, sur Zoom. Pour encourager la participation aux 

discussions en petits et grands groupes, les personnes invitées ont été réparties en deux groupes et 

l'événement a eu lieu sur deux après-midis, soit les 17 et 18 février 2022, de 13 h à 15 h HE. Douze 

personnes étaient présentes chaque jour. Les participants comprenaient des personnes ayant une 

expérience de vie du VIH et de la douleur, des chercheurs, des cliniciens, des décideurs, des éducateurs 

et d'autres personnes dont la contribution est essentielle à une meilleure compréhension du paysage de 

la douleur chronique et du VIH au Canada. Chaque personne avait un lien avec la douleur chronique, 

que ce soit par l'expérience vécue, l'éducation et/ou la profession. 

 

Tammy Yates-Rajaduray, directrice générale chez Réalise, et Paul Curwin, coprésident du Conseil 

d’administration de Réalise, ont souhaité la bienvenue aux participants, ont reconnu les terres 

autochtones sur lesquelles nous nous sommes rencontrés, décrit l’histoire des groupes de réflexion de 

Réalise et remercié Colleen Price, leader communautaire, pour avoir soutenu la nécessité de ce dialogue 

particulier, par message vidéo préenregistré. Tammy a ensuite passé le microphone virtuel aux co-

animateurs, Dre Madeleine Durand et Adrian Betts (jour 1) et Lena Soje (jour 2). Les animatrices et 

animateur ont eux-mêmes souhaité la bienvenue aux participants, examiné la logistique et les normes 

collectives, et ont souligné l'importance de cette prise en compte de la douleur chronique chez les 

personnes vivant avec le VIH au Canada.  

 

Le Groupe de réflexion a été structuré autour de trois questions de discussion et les participants ont 

participé à des discussions en petits groupes, à un dialogue en grand groupe et à des questions de 

sondage (voir l'Annexe A – Ordre du jour). Du personnel de Réalise et des étudiants étaient présents 

pour faciliter les discussions en salle de petits groupes et prendre des notes tout au long des séances. 

 

Tous les participants ont été encouragés à effectuer l'évaluation post-événement (voir l'Annexe B – 

Évaluation post-événement). Le taux de réponse était de 63 %, 17 participants sur 27 ayant rempli 

l'évaluation. 

 
8 Merlin, J., Hamm, M., de Abril Cameron, F., Baker, V., Brown, D. et Cherry, C. et coll. (2021). Numéro spécial HIV and 
Chronic Pain (The Global Task Force for Chronic Pain in People with HIV (PWH): Developing a research agenda in an emerging 
field). AIDS Care, 1-9. doi : 10.1080/09540121.2021.1902936 
9 Groupe de travail canadien sur la douleur. (2021). Rapport du Groupe de travail canadien sur la douleur : mars 2021 : un 
plan d'action pour la douleur au Canada. https://www.canada.ca/fr/sante-canada/organisation/a-propos-sante-
canada/mobilisation-publique/organismes-consultatifs-externes/groupe-travail-douleur-chronique/rapport-2021.html 
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Discussion 
 

« Nous devons commencer à croire les gens lorsqu’ils nous parlent de leur douleur. »   

(Citation d'un participant du Groupe de réflexion)  

 

Les connaissances recueillies auprès des participants en réponse aux trois questions clés du  

Groupe de réflexion sont résumées ci-dessous. 

  

Question 1. Parlez-nous un peu de la façon dont vous ou vos collègues de travail vivant avec le VIH ont 

ressenti la douleur au fil du temps.  

Au cours de la discussion, la douleur a été décrite comme existant sur un spectre : englobant la douleur 

physique comme la neuropathie, la douleur mentale associée à la dépression, la douleur émotionnelle 

associée au chagrin et à la perte, et la douleur spirituelle, l'expérience vécue d’avoir été colonisés et 

retirés de leurs terres ancestrales, pour les peuples autochtones. La douleur est multiforme et peut être 

à la fois chronique et épisodique, ainsi qu'être liée spécifiquement au diagnostic du VIH, ou à quelque 

chose de plus large, comme le vieillissement.  

 

La douleur est en grande partie invisible et sa nature amorphe a imposé un fardeau supplémentaire aux 

personnes qui souffrent vu qu’elles ont dû prouver leur niveau de souffrance. Cela a été décrit le plus 

souvent comme étant isolant et stigmatisant. L’une des manières d’isoler les participants était de les 

exclure du travail, lorsque leur douleur limitait leur capacité de poursuivre leur travail : « J’ai essayé le 

travail à temps plein; ce fut un échec lamentable ».  

 

Les participants ont parlé d’un courant sous-jacent de capacitisme, suggérant qu’à moins que votre 

pronostic ne soit grave, la douleur que vous ressentez n’est pas assez importante pour justifier un 

soutien : « À moins d’être en phase terminale, on ne tient pas vraiment compte de vous »; ils étaient en 

grande partie laissés à eux-mêmes pour gérer leur douleur. L'isolement a également été ressenti dans 

les activités quotidiennes, ainsi que l'exclusion des événements familiaux et des amitiés lorsque la 

douleur n'était pas bien gérée.  

 

La stigmatisation croisée a également un impact considérable sur les PVVIH qui cherchent de l'aide pour 

mieux gérer la douleur. Les participants ont souvent qualifié de risqué le besoin d'accéder à des 

analgésiques, et ils hésitent à parler de leurs douleurs aux prestataires de soins, lesquels assument vite 

qu’ils cherchent à obtenir des drogues ou que l’infection par le VIH résulte de la consommation de 

drogues, ce qui remplace vite la douleur comme sujet principal de discussion.  

 

Les participants ont parlé de diverses stratégies d’adaptation pour gérer la douleur, allant de « faire 

l’effort de se lever et de bouger » à la consommation de marijuana (prescrite) et de drogues de rue 

quand les médicaments sur ordonnance sont inaccessibles.  
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Question 2a. Comment aborde-t-on la question de la douleur lorsque vous voulez obtenir des 

services?  

Les participants qui vivent avec le VIH ont dit que leur diagnostic de VIH avait une incidence sur la façon 

dont ils sont traités quand ils cherchent des services pour soulager leur douleur. Beaucoup d’entre eux 

ont rapporté que les praticiens considéraient la douleur moins importante que les autres problèmes de 

santé; les fournisseurs de soins de santé leur faisaient sentir qu'ils devraient être reconnaissants d'être 

en vie et que la douleur était le « prix » de cette survie. On a souligné le besoin pour les médecins 

généralistes d’essayer de mieux comprendre la douleur et d'interroger leurs patients au sujet de leur 

douleur. Les participants ont insisté sur l’importance d’établir une relation solide avec un médecin avant 

d’aborder le sujet de la douleur et ont souligné que, souvent, les nouveaux médecins ne parlent pas de 

la douleur et ne demandent pas à leurs patients comment ils la tolèrent, à moins que ces derniers 

abordent le sujet. Alternativement, les physiothérapeutes ont été reconnus comme étant proactifs dans 

les discussions sur la douleur; pour de nombreuses personnes, les physiothérapeutes ont joué un rôle 

clé dans la prise en charge de leur douleur. 

 

On a fréquemment signalé la stigmatisation, et plus particulièrement là où il y a des antécédents de 

consommation de substances. De nombreux participants se sont dits appréhensifs lorsqu'ils cherchent 

de l'aide pour soulager la douleur par crainte d'être « étiquetés » comme personnes en quête de 

drogues ou lorsqu’on les oblige à faire un test de dépistage de drogues avant de recevoir un traitement 

pour soulager la douleur. L'accès à la prise en charge de la douleur était également limité par le recours 

à l’urgence ou aux cliniques sans rendez-vous. Le racisme, en particulier la notion que les personnes de 

couleur ressentent moins de douleur, a été cité comme une raison d'éviter les soins médicaux ou les 

soins de suivi. On a rapporté que le caractère « cloisonné » de la médecine limitait le soutien à la 

douleur et aux soins de santé mentale, considérés comme des spécialités distinctes.  

 

Question 2b. Comment abordez-vous la question de la douleur avec une personne qui désire obtenir 

des soins?   

Les participants ayant déclaré être médecins et cliniciens ont parlé du besoin de nouer des liens avec les 

patients, afin de limiter les suppositions quant aux besoins ou expériences des personnes dans la 

douleur. En outre, les médecins des milieux communautaires se sont dits démunis lorsqu’il s’agit de 

parler de prise en charge de la douleur, citant des ressources limitées pour aider une personne qui dit 

souffrir; par exemple, le renvoi à des services de réadaptation n’est utile que si la personne a les moyens 

de défrayer le coût d’un tel traitement. En revanche, ils ont dit être en mesure d’aider les patients 

souffrant de douleur aiguë ou en phase postopératoire en milieu hospitalier, là où les traitements et les 

médicaments sont inclus dans le programme de soins. Les physiothérapeutes et les autres 

professionnels de la santé ont insisté sur le besoin d’un langage unifié, afin d’aider à réduire les 

malentendus entre les personnes qui prodiguent des soins contre la douleur et celles qui les reçoivent.  

 

Les participants ayant de l'expérience en réduction des méfaits ont décrit un modèle pour soutenir les 

personnes souffrant de douleurs chroniques selon lequel on verrait la consommation de drogues 

comme un moyen de soulager sa douleur plutôt que de se droguer. On a parlé du besoin d’interroger les 
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patients sur la prise en charge de leur douleur et la mesure dans laquelle celle-ci interfère avec leurs 

activités quotidiennes comme d’un moyen de parler plus librement de la douleur chronique. Certaines 

personnes vivant déjà avec des douleurs chroniques ont dit que l'infection à COVID-19 aggravait leurs 

douleurs, bien qu'on comprenne encore mal comment aider les personnes dans cette situation.  

 

Question 3. Que pourrait-on faire d’autre au Canada en ce qui concerne la douleur chronique et le 

VIH?  

Quatre thèmes principaux sont apparus pour un plan d'action et les prochaines étapes de la prise en 

charge de la douleur chronique dans le contexte du VIH à l'échelle nationale : accès aux soins, 

communication entre les disciplines, défense des intérêts et éducation.  

 

L'accès au traitement de la douleur, au-delà des soins de santé primaires, est apparu comme un thème 

clé dans le groupe de réflexion. La nécessité d'avoir un accès universel à la physiothérapie est le besoin 

le plus souvent cité. La psychothérapie et le soutien en santé mentale, ainsi que la possibilité d'utiliser la 

médecine naturopathe et traditionnelle et la médecine autochtone pour traiter la douleur, ont 

également été décrits comme des besoins clés pour appuyer une approche holistique de la douleur 

chronique. Les participants ont insisté sur la nécessité de mettre sur pied un régime national 

d’assurance-médicaments, de rendre l’accès aux médicaments contre la douleur plus équitable pour 

tout le monde dans tout le pays et d’offrir un programme de soins dentaires et d’hygiène buccodentaire 

tout au long de la vie.  

 

Communication : On a observé des lacunes en matière de communication entre les professionnels de la 

santé de diverses spécialités, et le besoin d'un système unifié de renvoi pour la prise en charge de la 

douleur chronique dans toutes les disciplines a été mentionné. Le fardeau de la prise en charge des 

traitements multiples et des services des prestataires de soins est trop souvent supporté par les 

personnes vivant avec le VIH et des douleurs chroniques. Les participants ont suggéré une prise en 

charge centralisée des dossiers et des renvois, qui positionnerait les médecins de soins primaires 

comme prestataires principaux soutenant l'accès et le renvoi à d'autres traitements. Un tel système 

favoriserait également une approche holistique face au traitement de la douleur et permettrait un plan 

plus proactif et global, y compris des actions pour améliorer l’accès à la prise en charge de la douleur 

pour les personnes qui vivent avec des douleurs chroniques.  

 

Défense des intérêts : Les personnes qui vivent avec le VIH ont de tout temps réclamé l'accès à des soins 

pertinents et adaptés, et ce n’est pas différent pour la douleur chronique. Il est urgent de sensibiliser les 

gens aux besoins d’un cadre national pour la douleur chronique, ainsi qu’à l'impact de la douleur 

chronique à travers le Canada. Les activités de mobilisation se poursuivent pour éliminer les préjugés 

associés au VIH et à la douleur chronique. Des organismes comme Pain BC et le Groupe de travail 

canadien sur la douleur continuent de soutenir les personnes qui souffrent de douleur chronique et de 

sensibiliser les gens au problème à l'échelle nationale.  
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Éducation : Les participants ont souligné le besoin de formation professionnelle et d'éducation sur la 

douleur chronique et le VIH dans toutes les disciplines de la santé. Il est encourageant de noter qu'un 

programme interprofessionnel sur la douleur a été mis en œuvre à l'Université de Toronto. On a 

également parlé de formation continue en matière de réduction des risques et de compétence 

culturelle, vu que les expériences des personnes vivant avec le VIH et la douleur chronique sont variées 

et nécessitent souvent des soins tenant compte des traumatismes subis. Tandis que les données non 

scientifiques laissent souvent présumer que l'exercice peut aider les personnes qui vivent avec des 

douleurs chroniques, d’autres recherches et éducation sont nécessaires dans ce domaine.  
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Conclusion 
 

Le groupe de réflexion a réuni différents intervenants dans le cadre d’une riche discussion sur le VIH et 

la douleur chronique. Bien que l’événement vise principalement à susciter le dialogue et à identifier des 

stratégies potentielles pour aborder le sujet, les résultats de l’évaluation démontrent également que 

cette brève occasion d’échange a eu un impact positif sur les niveaux de connaissances que les 

participants ont déclaré avoir. Ce groupe de réflexion a montré la direction à suivre à Réalise et à nos 

collaborateurs, actuels et futurs; nous comprenons désormais mieux l'impact global de la douleur 

chronique sur les personnes qui vivent avec le VIH au Canada et nous avons une meilleure idée des 

priorités en matière de politiques, programmes et recherche, qui pourraient être utilisées pour atténuer 

cet impact. 
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Annexes 

Annexe A – Ordre du jour 

 

 

 
GROUPE DE RÉFLEXION 

VIH ET DOULEURS CHRONIQUES 
17 OU 18 FÉVRIER 2022  

DE 13 H À 15 H HE 
 

13 h HE Mot de bienvenue et questions 
d’ordre pratique 
 
Mot de bienvenue de Réalise 
 
 
Mot de bienvenue du Réseau 
canadien pour les essais VIH 
(CTN) des IRSC 
 

 
 
Tammy C. Yates, directrice générale 
Paul Curwin, co-président, Conseil d'administration 
 
Dr Madeleine Durand, clinicienne-chercheuse, CHUM 
 

13 h 15 HE 
 

Présentation du groupe Co-animateurs du groupe de réflexion :  
 
Adrian Betts, directeur général, Comité sur le sida de la région de 
Durham (jour 1) 
 

Lena Soje, travailleuse sociale, Hospice du Centre Philip Aziz / 
Hospice pour enfants de l’Emily’s House(jour 2) 
 
Dr Madeleine Durand, CHUM, RCEV des IRSC 
 

13 h 25 HE Discussions en petits groupes Question 1 : Parlez-nous un peu de la façon dont vous ou les 

personnes vivant avec le VIH avec qui vous travaillez ressentez la 

douleur au fil du temps 

13 h 45 HE 
 

Pause  

14 h HE Discussion en plénière Question 2 : Comment aborde-t-on la question de la douleur lorsque 

vous voulez obtenir des services? Comment abordez-vous la question 

de la douleur avec une personne qui désire obtenir des soins? 

Question 3 : Que pourrait-on faire d’autre au Canada en ce qui 

concerne la douleur chronique et le VIH? 

14 h 50 HE Prochaines étapes et clôture 
 

 

 


