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INTRODUCTION

Ce projet de recherche sur le VIH et le vieillissement au Québec est né d’un constat mais aussi
d’une urgence. Le constat est celui d’une augmentation constante et inquiétante de la population
des personnes vivant avec le VIH de 50 ans et plus (PVVIH50+) en Amérique du Nord, laquelle
se double d’une invisibilité tout aussi préoccupante de cette population au Canada et au Québec.
L’urgence, qui en découle, est celle de donner la parole a ces oubliés de la société et du systéme
de santé. C’est de cette nécessité qu’a émergé le présent projet de recherche qualitative dont
I’objectif premier est de rendre visible les expériences et les défis des personnes vivant avec le
VIH de 50 ans et plus (PVVIH50+) mais aussi de leurs soignants qui doivent faire face a une

problématique encore peu connue.

Ce projet de recherche a pris place & Montréal, au sein de la clinique médicale I’Actuel, qui
représente le plus important centre québécois de services intégrés en santé sexuelle et assure le
suivi régulier de plus de 2 500 personnes vivant avec le VIH/sida. En raison de I’ancienneté de sa

clientéle, plus d’un tiers de sa cohorte de PVVIH est actuellement agée de 50 ans et plus.

Les données présentées dans le présent rapport sont donc issues du contexte spécifique de cette
clinique spécialisée. Si les résultats reflétent avant tout une réalité urbaine et des expériences en
matiere de services issues d’un centre a la pointe des derni¢res innovations thérapeutiques et
médicales, ils n’en témoignent pas moins d’une réalité psychosociale et socioéconomique

diversifiée, a I’image de I’hétérogénéité de la population des PVVIH50+.

Apres avoir situé les principales données épidémiologiques et psychosociales actuelles sur la
problématique du VIH et du vieillissement, nous présenterons la méthodologie et les objectifs de
notre recherche, pour ensuite restituer les résultats de nos analyses concernant, d’une part, la vie
personnelle et sociale des PVVIHS50+ et, d’autre part, les expériences et les défis relatifs aux

services et aux ressources formelles du point de vue des PVVIHS50+ et des professionnels.
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1 CONTEXTE DE LA RECHERCHE

1-1 Les PVVIHS0+ : une population en constante augmentation

Souvent associée a la population jeune dans les représentations populaires, I’infection a VIH
touche en réalit¢ une proportion de plus en plus importante de personnes vieillissantes. Ce
phénomene du vieillissement de la population des PVVIH s’explique par plusieurs facteurs. En
premier lieu, la chronicisation de I’infection, grace a ’avénement de thérapies antirétrovirales
efficaces en 1996, a entrainé une augmentation considérable de I’espérance de vie des PVVIH,
leur permettant désormais de vieillir avec cette infection. Par ailleurs, on assiste a un
accroissement constant de la proportion des nouvelles infections chez les personnes de 50 ans et
plus, en raison de multiples facteurs. Parmi ceux-ci figurent I’amélioration de la santé des ainés
qui favorise le prolongement de I’activité sexuelle a un age avancé, I’augmentation du taux de
divorce au sein de la population agée au cours des derniéres années propice a la recherche de
nouveaux partenaires, la tendance a une moindre utilisation des condoms par les personnes agées
hétérosexuelles qui les pergoivent avant tout comme un moyen de contraception, la croyance
répandue que le VIH ne concerne que les jeunes, ainsi que la lassitude du condom chez les
hommes gais agés (Minichiello et al, 2011 ; Murray & Adam, 2001). A un niveau sociétal, on
peut aussi attribuer I’augmentation du taux de nouvelles infections par le VIH chez les 50 ans et
plus, a I’agisme' qui tend & nier Iexistence d’une sexualité¢ et de pratiques a risque chez les
personnes agées, se traduisant par un manque de prévention du VIH visant ce groupe d’age, aussi
bien de la part des professionnels de la santé que des campagnes médiatiques (Wallach, 2008 ;

Grant et Ragsdale, 2008 ; Davis et Zanjani, 2012).

Au Canada, entre 1999 et 2008, la proportion des nouveaux cas de VIH concernant les personnes
de 50 ans et plus est passée de 10,6 a 15,3 % et celle des cas de sida, de 15,9 4 21,6 % (Agence de
la santé publique du Canada, 2010). Les données concernant I’évolution du pourcentage des cas
de sida ne sont pas disponibles au Québec. En revanche, les chiffres disponibles sur les nouveaux
diagnostics de VIH montrent une hausse sans précédent de la proportion de ces nouveaux

diagnostics chez les personnes de 50 ans et plus. Ainsi, parmi I’ensemble des diagnostics de VIH

1 Concept introduit par Robert Butler (1968) et construit sur le méme modele que les termes « racisme » ou
« sexisme », I’agisme fait référence aux préjugés, aux stéréotypes et a la discrimination dont peut faire I’objet une
personne en raison de son age.
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au Québec, ceux concernant le groupe de 50 ans et plus est passé de 16% en 2002 a 28,4% en

2009 et a 34,2% pour la période de janvier a juin 2010 (Bitera et al., 2011).

Concernant la répartition des cas entre les différents sous-groupes de population concernés, on a
pu assister récemment a une augmentation notable de la proportion des hétérosexuels parmi les
personnes de 50 ans et plus nouvellement diagnostiquées. Alors qu’entre 2000 et 2005, le
pourcentage le plus élevé de nouveaux diagnostics de VIH parmi les 50 ans et plus se situait chez
les HARSAH, en 2008, on assiste a une évolution de cette tendance puisque les hétérosexuels et
les HARSAH comptent respectivement 38,5% et 38% de I’ensemble des nouveaux diagnostics de
VIH chez les personnes de 50 ans et plus (Agence de la santé publique du Canada, 2010). Malgré
cette évolution, les femmes demeurent minoritaires parmi les PVVIH50+. Ainsi, en 2008, les
hommes représentaient 92,6% de cas de sida et 84,9% des nouveaux diagnostics de VIH chez les
PVVIHS50+. Concernant les utilisateurs de drogue par injection (UDI), en 2008, ils représentaient
26,3% des cas de sida dans le groupe des 50 ans et plus, proportion en hausse depuis 1999, et
10,6% des nouveaux diagnostics de VIH dans le groupe des 50 ans et plus, proportion en
revanche en baisse depuis 1999. Enfin, aucune donnée fiable n’est disponible concernant les
minorités ethniques au Canada, I’information étant inexistante pour les provinces de 1’Ontario et

du Québec.

En ce qui concerne les données épidémiologiques de la clinique I’Actuel, elles mettent en
¢vidence un vieillissement continu de la population des PVVIH. Ainsi alors que le pourcentage
des personnes de 50 ans et plus parmi les PVVIH était de 15% en 2001, il s’¢leéve a 38% en 2012.
Si la tendance se maintient au rythme de cette progression, en 2017, 50% des PVVIH clients de la
clinique devraient étre agés de 50 ans et plus. Cette prédiction fait écho a celle énoncée a propos
des PVVIH50+ aux Etats-Unis qui devraient atteindre un seuil de 50% de la population des
PVVIH d’ici 2015 (Patel et Crane, 2011).

L’ensemble de ces données nationales, provinciales et locales confirme donc 1’enjeu fondamental

que représente désormais le vieillissement des PVVIH et I’'importance de mieux connaitre la

réalité¢ des PVVIH de 50 ans et plus pour répondre a leurs besoins.
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1-2 VIH et vieillissement : quelles répercussions sur les PVVIHS0+ ?

Avant de nous pencher sur les impacts du VIH et du vieillissement mis en évidence dans la
littérature scientifique, il semble important de revenir sur I’'usage de la limite d’age de 50 ans
pour désigner les personnes agées dans le contexte du VIH, alors que ce seuil se situe pour la
population générale a 65 ans. Historiquement, le choix de I’age de 50 ans pour marquer 1’entrée
dans le groupe des personnes agées trouve son origine dans les catégories d’age utilisées par le
Center Disease Control pour assurer la surveillance de I’évolution de I’épidémie du VIH-Sida,
toutes les personnes de plus de 49 ans ayant été classifiées dans une unique catégorie (Emlet et
al., 2010). L’infection par le VIH ayant principalement concerné des personnes jeunes dans les
premiers temps de 1’épidémie, il n’apparaissait sans doute pas nécessaire d’affiner cette catégorie
d’age. Cet usage s’est par la suite généralisé dans la littérature scientifique sur le VIH, les termes
de PVVIHS50+ et de personnes agées vivant avec le VIH (older adults with HIV) étant désormais

considérés comme équivalents.

Le choix de I’age de 50 ans pour marquer 1’entrée dans la catégorie des personnes agées dans le
contexte du VIH s’explique également par le vieillissement physique prématuré que subissent les
personnes vivant avec le VIH (Desquilbet et al., 2007; Effros et al., 2008). Ce vieillissement
précoce serait di a 1’effet conjugué du vieillissement normal, de I’affaiblissement du systéme
immunitaire et de l’inflammation constante de 1’organisme causé¢ par le VIH, ainsi qu’a
I’exposition au long cours aux effets toxiques des médicaments antirétroviraux (Gordon, 2011).
Selon la littérature scientifique, le vieillissement accéléré des PVVIH se traduit par une
détérioration de la santé et 1’apparition de comorbidités, dont les plus courantes sont les troubles
articulaires, les troubles osseux, les troubles métaboliques, les maladies cardiaques, les cancers,
I’hypertension et les troubles neurocognitifs (Brennan et al., 2009 ; Patel et Crane, 2011 ;

Lebouché et al., 2008).

Parallélement & ces multiples troubles de santé, les recherches réalisées aux Etats-Unis mettent en
lumiere que les PVVIHS50+ rencontrent aussi de nombreuses difficultés dans leur vie personnelle
et sociale. Au niveau intime, la littérature révele que les PVVIHS50+ peuvent connaitre une
détérioration de I’image de soi et un déclin de leur sexualité du fait de I’interaction entre le VIH

et le vieillissement (Emlet et al., 2002; Golub et al., 2009). Ces difficultés seraient
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particulierement prégnantes dans la population des HARSAH en raison de la valorisation extréme
de la jeunesse au sein de la communauté gaie (Linsk, 1997 ; Wallach, 2011 ; Wallach et Brotman,
2012). Par ailleurs, les personnes vieillissantes vivant avec le VIH seraient sujettes a des
sentiments de honte et/ou de culpabilité en lien avec I’infection a VIH, ainsi qu’a la peur d’étre
rejetées ou victimes de discrimination (Emlet, 2007; Nichols et al, 2002). En outre, certaines
études réalisées aux Etats-Unis montrent que les PVVIHS50+ sont particulierement & risque de
connaitre un déclin de leur bien-étre psychologique et enclins a la dépression et aux idéations
suicidaires (Heckman et al, 1999; Applebaum et Brennan, 2009 ; Brennan et Karpiak, 2009). Des
recherches mettent cependant de I’avant les capacités de coping et la résilience dont font preuve

les PVVIHS50+ (Siegel et al. 1998; Emlet et al., 2010 ; Wallach, 2011).

En ce qui concerne la vie sociale, les personnes agées vivant avec le VIH semblent largement
touchées par la stigmatisation, que celle-ci soit liée au VIH et/ou a I’age (Emlet, 2006 et 2007).
Le probléme de I’isolement ressort également comme un enjeu majeur. Il serait en partie di, chez
les gais, a la perte du réseau social dans les premiers temps de I’épidémie du VIH-sida (Siegel et
al, 1998; Linsk, 1997). De plus, la stigmatisation reliée au VIH empécherait les PVVIH50+
d’avoir acces au soutien généralement fourni aux ainés par leurs proches, a savoir leur conjoint(e)
et leurs enfants (Brennan et al., 2010). Le réseau informel des PVVIH agées, qui repose
principalement sur leurs amis (Shippy & Karpiak, 2005b; Karpiak et al., 2006), serait fragilisé
par le fait que ces amis, souvent eux mémes des PVVIH50+, risquent eux-mémes d’étre touchés
par la maladie et la mort (Poindexter & Shippy, 2008). Quant a la situation socioéconomique des
PVVIHS50+, elle se caractérise par une situation de non-emploi, qui peut avoir des répercussions
sur leur situation financiere (Nichols et al., 2002 , Karpiak et. al, 2006). Un projet réalis¢ au
Canada souléve également la question de 1’accés au logement pour les PVVIH50+ qui peut

s’avérer problématique (Furlotte et al., 2012).

Enfin, des travaux réalisés sur la problématique des services sociaux et de santé mettent en
évidence des difficultés reliées a leur utilisation. Des recherches mentionnent le manque
d’adaptation des services spécialisés dans le VIH a la clientéle agée (Emlet et al., 2002; Linsk,
2000; Linsk et al., 2003), ces organismes se focalisant généralement sur les populations jeunes et

les programmes ne fournissant pas de soutien concernant les problématiques liées au
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vieillissement (Shippy et Karpiak, 2005a). Certains auteurs évoquent également les problémes
d’agisme rencontrés par les PVVIH50+ dans les organismes destinées a la population des PVVIH
ou de stigmatisation du VIH dans les services destinés aux personnes agées, que ce soit de la part
des usagers ou des intervenants (Shippy et Karpiak, 2005a ; Emlet & Poindexter, 2004). Les
risques de stigmatisation des PVVIH50+ au sein des hébergements pour personnes agées ont
¢galement ¢été relevés dans deux études qualitatives réalisées au Canada (Furlotte et al., 2012;
Wallach et Brotman, 2012). L’acceés des PVVIH50+ a des services adaptés se révéle pourtant
essentiel compte tenu de leur risque ¢élevé d’étre atteints de multiples maladies chroniques en
vieillissant. De surcroit, le manque de soutien fourni par leur réseau informel pourrait conduire

les PVVIHS50+ a se tourner davantage vers les ressources formelles (Brennan et al., 2010).

1-3 Objectifs de la recherche

A la lumiére des résultats des recherches réalisées aux Etats-Unis et devant la rareté des études
faites au Canada, il parait essentiel de documenter la réalité des PVVIH50+ résidant au Québec.
L’objectif principal de la présente recherche est donc de cerner les difficultés et les besoins
spécifiques de cette population liés a I’intersection du VIH et du vieillissement. Visant a dresser
un portait complet de la situation, cette recherche s’articule autour de deux grands axes : la vie
personnelle et sociale des PVVIHS50+ et les expériences et défis relatifs aux services destinés a
cette population. Bien que nous nous intéressions principalement aux expériences des
PVVIHS50+, nous nous attacherons également a explorer les défis des professionnels de la santé
travaillant avec cette clientele afin de mieux appréhender les dimensions sociales et structurelles

a I’origine des difficultés rencontrées par les PVVIH50+.

La premiére partie de 1’étude, centrée sur la vie personnelle et sociale desPVVIHS50+, s’attache a
documenter la situation actuelle et les difficultés des PVVIH50+ dans les différentes sphéres de
leur existence (vie intime, bien-&tre psychologique, insertion sociale, participation sociale,
situation socioéconomique), ainsi que I’impact du VIH et du vieillissement sur ces différentes
sphéres. Si notre premier objectif est d’identifier les expériences communes a I’ensemble des
PVVIHS50+, nous souhaitons également mettre en évidence les points de divergence de leurs

expériences, en fonction de leurs positionnements sociaux, et ce en comparant différents sous-

15



groupes de populations (femmes, hommes hétérosexuels, HARSAH, personnes de minorités

ethniques, (ex)UDI).

La seconde partie de la recherche porte plus spécifiquement sur les enjeux entourant les services
et les ressources formelles. Bien que sa premicre visée soit de documenter les expériences des
PVVIHS50+ relatives aux services sociaux et de santé et aux ressources communautaires, elle se
fixe aussi pour objectif d’explorer les expériences et les difficultés des professionnels travaillant
avec cette clientele. Ce croisement des regards permettra ainsi de mieux appréhender les besoins

en ressources formelles pour faire face a la double problématique du VIH et du vieillissement.

2 METHODOLOGIE

Ce projet s’inscrit dans une approche qualitative, qui a pour spécificité de se centrer sur les
discours des individus. Une telle approche met I’accent sur I’analyse des significations que revét
le phénomeéne étudié (ici le VIH et le vieillissement) pour les acteurs concernés, ainsi que sur la

compréhension approfondie de leur expérience (Denzin et Lincoln, 1994).

2-1 Recrutement des participants

Les participants ont été recrutés au sein de la clinique I’Actuel, une des plus importantes
cliniques médicales spécialisées dans le VIH/sida au Canada, située a Montréal. L unique critére
d’inclusion était que les personnes soient agées de 50 ans ou plus et vivent avec le VIH.
L’échantillon des participants a été diversifié selon divers critéres, a savoir le genre, 1’orientation
sexuelle, 1’age, ’ancienneté du diagnostic, I’origine ethnique et la consommation ou non de
drogues par injection. Il inclut donc des hommes et des femmes, des personnes hétérosexuelles et
homosexuelles, des personnes québécoises et de minorités ethniques et des utilisateurs de drogues
par injection (UDI) (anciens ou actifs) afin de refléter la diversité des populations agées vivant

avec le VIH.

De facon générale, les participants PVVIHS50+ ont été recrutés par I’intermédiaire des médecins
de la clinique I’Actuel. L’ensemble des médecins disposait d’annonces indiquant les objectifs de
I’¢tude et les coordonnées de la chercheure responsable de la recherche qu’ils pouvaient

spontanément remettre a leurs clients PVVIH50+. Ceux qui étaient intéressés a participer
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pouvaient ainsi contacter la responsable de la recherche afin d’obtenir plus d’informations sur le
projet et décider s’ils souhaitaient ou non participer. Les HARSAH, qui constituent le sous-
groupe des PVVIHS50+ proportionnellement le plus important a la clinique I’Actuel, ont été
recrutés selon cette procédure. Les PVVIH50+ de sous-groupes de populations moins nombreux,
donc plus difficiles a recruter, ont fait 1’objet d’une procédure plus ciblée. Apres avoir été
identifiés par I’équipe de recherche, les clients appartenant aux différents sous-groupes visés pour
le recrutement (femmes, hommes hétérosexuels, PVVIH50+ de minorités ethniques et (ex)UDI)
ont été spécifiquement sollicités par leur médecin pour participer a une entrevue individuelle sur
le theme du VIH et du vieillissement. Cette procédure a été rendue possible grace a la
collaboration des réceptionnistes de la clinique I’ Actuel qui, avant chaque rendez-vous médical,
glissaient une annonce de recrutement dans les dossiers des PVVIHS50+ repérés par 1’équipe de

recherche comme faisant partie des sous-groupes visés.

Les professionnels de la santé recrutés pour 1’étude sont, d’une part, les médecins dont les
patients PVVIHS50+ ont participé a la recherche et, d’autre part, les infirmier/eres dont une partie
de la clientele était constituée de PVVIHS0+. Ils ont été recrutés par I’équipe de recherche au sein
de la clinique 1’Actuel en les contactant, dans un premier temps, de fagon collective par courriel
puis de facon personnalisée. Ce recrutement a été facilité par le fait que tous avaient connaissance
du projet et que la plupart avaient déja été impliqués a travers le recrutement de leurs propres

patients.

2-2 Echantillon

L’échantillon se compose de 38 PVVIH50+, agés de 50 a 73 ans. Parmi ces personnes, 15 ont
recu le diagnostic du VIH apres 50 ans ou plus et 23 ont été diagnostiquées avant 1’age de 50 ans.
L’échantillon inclut 12 hommes ayant des rapports sexuels avec des hommes (HARSAH), 14
femmes et 12 hommes hétérosexuels, parmi lesquels huit font partie d’'une minorité ethnique (6
afro-caribéens, 1 latino et 1 asiatique) et huit sont des (ex)UDI.

Concernant 1’échantillon des intervenants, il inclut neuf médecins et trois infirmiers/éres
travaillant au sein de la clinique I’ Actuel, dont la moitié¢ sont des hommes et la moiti¢ sont des
femmes.

Les graphiques qui suivent présentent les deux échantillons de maniere plus détaillée.
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Proportion des PVVIH50+ par genre et
orientation sexuelle

Hommes
hétérosexuels HARSAH
32%
— 320

emmes

‘ 36% '

Proportion des PVVIH50+ UD], ethniques, non-
UDI/non-ethniques

Non-UDI,
non-

ethniques
58%
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Proportion des PVVIH50+ par tranche d'age

M 50a59ans

4 60 ans et plus

Proportion des PVVIH50+ par durée de vie
avec le VIH

de 10 a2 19 ans
53%
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Proportion des PVVIH50+ par revenu annuel

50 000§ et plus
16%

moins de 10 000$

40000 a 49 999% 39%

8%

30000239999
8%

20000229999
5%

10 000 a 19 999%
24%

Situation médicale des PVVIH50+

100
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Proportion des intervenants par catégorie d'age

60 ans et plus de 30 a 40 ans

NP

Proportion des intervenants par nombre
d'années de travail dans le domaine du VIH

de 0310 ans
/17%

de 11 a4 20 ans
33%
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2-3 Collecte des données

La recherche s’appuie sur des entrevues individuelles semi-dirigées enregistrées. Tous les
participants ont été informés des objectifs de la recherche et invités a signer un formulaire de
consentement avant le début de I’entrevue. Ce formulaire les informait de leur droit a ne pas
répondre aux questions et a se retirer en tout temps du projet, ainsi que sur les procédures

relatives au respect de la confidentialité et de I’anonymat.

Les entrevues avec les PVVIH50+ étaient d’une durée moyenne de 2h30 et ont été€ réalisées dans
les locaux de la clinique I’ Actuel a I’exception de deux, réalisées au domicile des participants.
Les entrevues s’organisaient autour de cinq grandes thématiques : le diagnostic et le vécu du
VIH, I’expérience du vieillissement, la vie personnelle et sociale, les ressources internes et
informelles utilisées pour faire face aux difficultés et I’expérience des services et ressources
formelles. La question des répercussions du VIH et du vieillissement sur 1’existence de la
personne était transversale a I’ensemble des themes abordés.

L’entrevue se finissait par la passation d’un court questionnaire visant a recueillir des données
sociodémographiques sur le participant telles que 1’age, le sexe, le niveau d’études, le nombre
d’enfants et petits-enfants, le statut professionnel, le type de logement, les sources de revenu et le
revenu annuel.

Une compensation de 40 $ était remise a tous les participants a la fin de I’entrevue.

Les entrevues avec les intervenants étaient d’une durée moyenne d’une heure et ont toutes été
réalisées dans les locaux de la clinique 1’Actuel. Les intervenants ont regu une compensation de
708 apres 1’entrevue.

Les principaux thémes abordés étaient leurs défis reliés au vieillissement de la clientele des
PVVIH, les spécificités de 1’accompagnement des PVVIHS50+, leurs perceptions des ressources
existant pour les PVVIH50+, leurs perceptions de la collaboration avec les autres ressources et
les solutions a mettre en place pour améliorer a la fois leur travail et la situation des PVVIH50+.
L’entrevue avec les intervenants se terminait par un petit questionnaire visant a recueillir des
informations sur leur age, leur formation et expertise et la durée de leur expérience

professionnelle avec les PVVIH.
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2-4 Analyse des données

Toutes les entrevues ont ét¢ intégralement retranscrites. L’analyse des données s’est inspirée de
la méthode de la théorisation ancrée (Strauss et Corbin, 1998), s’appuyant sur un processus de
comparaison constante entre les données recueillies et les codes et catégories créés. Il convient de
préciser ici que la codification et 1’analyse des données issues des entrevues réalisées avec les
PVVIHS50+ et avec les intervenants ont été réalisées de manicre séparée. Les résultats n’ont été

. . a , £ 2
mis en relation que dans la derniére étape de I’analyse des données”.

Dans un premier temps, la lecture des premiéres entrevues et leur codification ouverte sur papier
nous ont permis d’établir une premicre liste de catégories et de codes a partir des thématiques
récurrentes identifiées dans les discours mais aussi de thémes issus de la grille d’entrevue ou de
la littérature. Cette liste de codes et de catégories a ensuite été utilisée pour procéder a une
premicre codification des entrevues a 1’aide du logiciel QDA Miner. La codification de chaque
entrevue a été réalisée par deux membres de I’équipe de recherche.

Un travail de relecture réguliére du matériel associé a chaque code a permis de raffiner nos codes
et de les redéfinir, ainsi que d’en générer de nouveaux a mesure que de nouvelles entrevues
¢taient codifiées. Il nous a ainsi été possible d’¢laborer des codes plus complexes sur le plan
conceptuel et de construire les principales catégories et sous-catégories qui se dégageaient de
I’ensemble de ces codes. L’étape du codage axial nous a permis de définir de fagon plus précise
les catégories et sous-catégories construites. Concernant les données sur les PVVIHS50+, cette
procédure a ¢été facilitée par I’analyse de leurs variations en fonction des différents sous-groupes
de populations inclus dans notre échantillon et, lorsque cela paraissait pertinent, de 1’ancienneté
du diagnostic. Pour les données relatives aux professionnels, il s’agissait plutdt d’identifier les
points de divergence existant entre les différents discours sans pour autant comparer les discours
des deux sous-groupes de soignants (infirmier/eres et médecins), compte tenu de la taille réduite
de I’échantillon. L’étape du codage axial a par ailleurs permis de mettre en relation des
différentes catégories et sous-catégories entre elles, pour les données issues des entrevues des
PVVIH50+ d’une part, et celles issues des entrevues avec les intervenants, d’autre part. Dans une
derniére €tape, la comparaison des perspectives des PVVIH50+ et des soignants concernant les

services a permis de mieux identifier les enjeux et défis majeurs ayant trait a cette problématique

2 Cette analyse est présentée dans la conclusion de la deuxiéme partie.
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et ainsi de mieux appréhender les relations entre les différentes catégories construites en lien avec

cette thématique.

Le travail d’analyse a permis de cerner de facon approfondie les expériences et les difficultés
rencontrées par les PVVIH50+ dans leur vie personnelle et sociale, ainsi que les défis et les
besoins de cette population et de leurs soignants relatifs aux services et aux ressources formelles.
La présentation de résultats s’articulera autour ces deux principaux axes.

Les deux parties différeront cependant légeérement quant a leur structure. La premicre partie se
déclinera en sept chapitres, chacun précédé d’une courte synthése de la littérature sur le theme
abordé et se terminant par une conclusion résumant les principaux résultats émergeant de
I’analyse. La seconde partie débutera par une introduction générale présentant les principaux
résultats pouvant étre dégagés de la littérature scientifique sur la problématiques des services
destinés aux PVVIH50+. Elle se poursuivra avec quatre chapitres sur les expériences et
perceptions des services des PVVIHS50+ et cinq chapitres sur les expériences et défis des
intervenants et finira par une conclusion s’attachant a établir des liens entre les perspectives des

PVVIHS50+ et des professionnels.

24



PARTIE I

VIE PERSONNELLE ET SOCIALE DES PVVIH50+ :
EXPERIENCES ET DIFFICULTES
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Chapitre 1
STIGMATISATION EN LIEN AVEC LE VIH ET LE VIEILLISSEMENT

Le stigmate a été défini par la recherche séminale de Goffman comme « un attribut qui jette un
discrédit profond» (Goffman, 1975, p 11). Il est possible de distinguer deux formes de stigmate,
ressenti et vécu. Le stigmate ressenti peut faire référence au sentiment de honte associ¢ a
I’attribut pergu comme dégradant ou a la crainte de subir de la discrimination en lien avec le
stigmate. Quant au stigmate vécu, il désigne les épisodes réellement vécus de discrimination. La
stigmatisation peut donc se décliner en deux formes, intériorisée et crainte d’une part, et réelle
d’autre part, lorsque la personne fait I’objet de comportements et de préjugés discriminatoires par
les autres (Scambler, 1993).

Les recherches portant sur le VIH ont montré qu’il existe un stigmate relié a cette infection en
raison de son association a la mort, ce qui suscite la peur de la contagion, et a certains groupes
sociaux, pratiques sexuelles et modes de vie étiquetés comme déviants (Herek et al, 2002 ; Reece
et al. 2007 ; Brennan et Karpiak, 2009).

Parallélement, les travaux sur le vieillissement mettent en exergue la tendance des sociétés
occidentales a nourrir des préjugés négatifs envers le vieillissement et les personnes agées, qui
sont généralement associés aux images de la maladie, du déclin, de la dépendance et de la perte
d’aptitudes (Katz, 2009 ; Charpentier et al., 2010). Le phénoméne selon lequel une personne est
I’objet de stéréotypes et de discrimination en raison de son age est désigné par le terme
d’« agisme » (Butler, 1968; Lagacé, 2010).

Se situant a I’intersection du VIH et du vieillissement, les PVVIH50+ risquent donc d’étre
confrontées simultanément a la stigmatisation reliée au VIH et a I’agisme. Plusieurs recherches
ont montré que cette population doit en effet faire face a cette double stigmatisation (Emlet,
2007 ; Emlet, 2006 ; Power et al., 2010).

Le présent chapitre vise par conséquent a examiner si les PVVIH50+ résidant au Québec sont
¢galement confrontées a la double expérience de la stigmatisation du VIH et de I’agisme. Nous
nous attacherons plus spécifiquement a explorer dans quels contextes ces deux types de
stigmatisation sont expérimentés. Apres avoir documenté les situations de stigmatisation reliée au
VIH et leurs liens avec la problématique du dévoilement, nous nous pencherons donc sur les

expériences d’agisme rapportées par les participants.
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1 STIGMATISATION DU VIH ET DEVOILEMENT

I1 existe un lien étroit entre la stigmatisation du VIH et le dévoilement du statut séropositif dans
la mesure ou la crainte de vivre de la stigmatisation et les expériences passées de stigmatisation
liée au VIH influent sur le choix de dévoiler ou non le statut VIH. Bien que ce choix puisse
s’enraciner dans d’autres motifs que la stigmatisation, la problématique du rejet ou de la mise a
I’écart en lien avec le VIH péese souvent lourdement dans la balance de la décision de dévoiler ou
de préserver le secret du VIH. La décision du dévoilement est cependant cruciale, car si cet acte
risque d’entrainer la rupture des liens avec I’entourage, il représente aussi une étape essentielle
pour obtenir du soutien de la part des proches. Les problématiques de la stigmatisation du VIH et
du dévoilement apparaissent donc étroitement imbriquées, raison pour laquelle elles seront
abordées concomitamment. Aprés une premicre section portant sur les répercussions du stigmate
du VIH intériorisé sur I’image de soi, nous nous intéresserons aux différents contextes sociaux ou

les participants ont pu vivre expériences de stigmatisation du VIH.

1-1 L’impact du stigmate du VIH sur la perception de soi

Un peu moins d’un quart des participants mentionne avoir encore une image de soi négative en
raison du statut VIH, tandis que le méme nombre rapporte déja avoir éprouvé de tels sentiments,
sans qu’il soit toujours possible de déterminer si les effets de cette image de soi négative ont
totalement disparu ou perdurent encore. Ces représentations négatives semblent concerner

davantage les participants hommes et femmes hétérosexuels que les HARSAH.

Plusieurs participants hétérosexuels ont employé les termes de « courailleux » ou
« courailleuse », de « prostituée » ou « d’homme aux hommes » pour qualifier les catégories de
personnes habituellement infectées par le VIH. Ce lien établi entre le VIH et une sexualité, a
leurs yeux, débridée semble largement contribuer a la détérioration de leur image de soi. De tels
propos laissent en effet filtrer le mal-&tre que ces participants peuvent ressentir face au décalage
entre I’identité chargée de stéréotypes qui est assignée aux PVVIH par la société (et par eux-
mémes), et leur propre identité d’hommes et de femmes de plus de 50 ans, trés €loignée de ces
modes de vie percus comme déviants, mais risquant pourtant d’y étre associée.

Certains participants ont rapporté éprouver une forme de dégotit ou de répugnance face a ce virus
qu’ils rattachent a des substances dégradantes ou des insectes nocifs, témoignant de la puissance

de I'internalisation du stigmate du VIH. Les termes « poison », « déchet », « sale », « vermine »,
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« bibitte » sont utilisés pour dépeindre une image de soi passée, ou encore actuelle, reliée a
I’infection a VIH. Deux participants nourrissant une image de soi trés négative en lien avec le
VIH, déclarent pour I'un : « C’est quasiment comme la gale » (HH65 25)° et pour 1’autre: « Je

suis un microbe. Quand je pense a ¢a, c’est dégueulasse ! » (F-UDI59 32)

Le stigmate reli¢ au VIH internalisé par les participants transparait également dans les sentiments
négatifs qu’ils disent éprouver. Comme I’exprime une participante parmi d’autres: « C’est la
honte totale ». La perte de confiance en soi ou I'impression d’étre a part sont ¢galement décrits
par quelques participants comme le reflétent les expressions telles que «étre hors de la société »

ou « se sentir enfermé dans son petit coin ».

Outre la détérioration de I’image de soi, la stigmatisation du VIH se révele souvent dans
I’interaction avec les autres, qu’elle se manifeste dans des formes réelles de discrimination ou

qu’elle reste dans I’ordre de la crainte.

1-2 Contexte familial

Le milieu familial représente le contexte ou les participants vivent le plus de stigmatisation reli¢e
au VIH. Prés de la moitié des participants vivent ou craignent de vivre de la stigmatisation dans
le cadre des relations avec certains membres de leur famille. Il est intéressant de noter que la
grande majorité d’entre eux sont des hommes et des femmes hétérosexuels. Ces participants
craignent de se faire rejeter, d’étre mal jugés, de ne plus étre considérés comme avant ou de
perdre ’affection des membres de leur famille. Ces craintes les conduisent, pour la majeure
partie, a cacher leur diagnostic du VIH a certains membres, voire a I’ensemble, de leur famille.
Ces craintes proviennent souvent de 1’idée que les membres de la famille sont peu ou mal
informés sur le VIH et porteurs de nombreux préjugés négatifs a 1’endroit des PVVIH. Certains
participants attribuent cette méconnaissance du VIH a leur milieu social d’origine, qu’il soit rural
ou peu favorisé : « Dans les campagnes, c’est tres rough »(HARSAH63 10), « Je viens d’une
famille bien ordinaire, tsé pis cette maladie-la, c’est pas une maladie qu’on connait. Fait que je

pense qu’ils auraient ben de la difficulté a [’accepter. »(F52 9)

* Pour I’explication de la signification des codes, voir le glossaire.
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Un des participants attribue, pour sa part, le risque de stigmatisation du VIH a 1’age avancé des
membres de sa famille :

Je sais que peut-étre si j'en parlerais a ma famille... Ils n'arrétent pas de parler de ¢a du VIH, de
ceux qui ont le sida, puis... Ah! mon Dieu! J'aurais bien trop peur d'étre rejeté. Je pense qu'ils ne
m'inviteraient méme plus a aller manger chez eux. Ah! la, je n'ose pas... C’est vieux jeu, c’est la
vieille génération vous savez. (HARSAH71 23)

La stigmatisation réelle semble particulierement prégnante au sein du contexte familial, plusieurs
participants rapportant avoir connu un ¢€loignement ou un rejet de la part de membres de leur
famille en raison de leur infection a VIH. Certains rapportent ainsi avoir perdu tout contact
pendant plusieurs années ou méme de fagcon définitive peu apres avoir dévoilé leur diagnostic.
Les propos d’une participante illustrent cette situation :

Je suis allée déclarer ¢ca a ma mere en 1998, j'ai perdu contact avec ma mere pendant 10 ans.
(...)Je suis allée le dire a ma sceur en 1998. Ca a été la derniere fois qu'on s'est parle. Puis elle
l'a dit a maman : « Ne la regois plus, vous allez poigner toutes sortes d'affaires. (F-UDI61 34)
Sans avoir vécu de réactions aussi extrémes, certains ont pu percevoir un changement dans
I’attitude de leur famille suite au dévoilement. Un participant raconte ainsi ne plus avoir été invité
par ses fréres et sceurs a participer a des activités sportives depuis 1’annonce de son diagnostic,
tandis qu’un second fait part des changements de comportement de sa famille depuis qu’il a
dévoilé étre porteur du VIH a un de ses freres, lequel a probablement brisé le secret: « Au
téléphone, j'ai dit : « J'ai le VIH, parles-en pas a personne. » Mais d'aprés moi, il en a parlé a

tout le monde. Sur l'Internet je regois moins de messages. »(HH70 _19)

Enfin, il importe de souligner que plusieurs participants ont connu des expériences de
stigmatisation en lien avec le VIH de la part de leurs enfants, que ceux-ci aient été encore jeunes
ou adultes, conduisant dans plusieurs cas a une rupture provisoire ou totale des liens avec leurs

4
descendants.

1-3 Vie intime
Les relations intimes représentent un autre contexte ou les PVVIH50+ doivent faire face a la
stigmatisation (crainte ou réelle) du VIH, plus d’un tiers y faisant référence. Les participants

hommes (HARSAH et hétérosexuels) semblent proportionnellement plus nombreux a vivre des

* Voir chapitre sur les liens avec la famille.
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expériences de rejet relié au VIH dans ce contexte que les participantes. Cette différence pourrait
s’expliquer par le fait que les hommes en général sont proportionnellement plus nombreux que
les femmes a dévoiler leur séropositivité dans le contexte des relations intimes. La grande
majorité¢ des femmes expriment en effet des craintes d’étre jugées ou rejetées si elles dévoilaient
leur séropositivité & un nouveau partenaire, ce qui conduit beaucoup d’entre elles a renoncer a

avoir une vie intime”.

Les expériences de discrimination ont le plus souvent lieu dans le cadre de la rencontre avec un
nouveau ou une nouvelle partenaire sexuel(le) qui préférera ne pas débuter la relation suite au
dévoilement du VIH. Un participant HARSAH expose cette difficulté : « Aujourd'hui, des fois, je
rencontre quelqu'un, méme si je lui dis : « Je suis positif », la, oups, y est parti. »(HARSAH65 6).
Bien que les participants déja en couple n’aient généralement pas connu de stigmatisation de la
part de leur conjoint, un participant hétérosexuel, infecté aprés 1’age de 50 ans, rapporte avoir été
rejeté par la partenaire avec qui il était en relation depuis plusieurs mois lorsqu’il lui a dévoilé
son statut VIH.

Cette dame-la, au bout de six mois, elle ne l'a pas accepté, elle a rompu avec moi. Je ne l'ai pas
dit tout de suite mais quand c'est devenu plus sérieux, parce que je voulais qu'elle me connaisse
pis qu'elle m'évalue comme individu. Mais quand elle l'a su, elle a rencontré le médecin ici, puis
elle a été visiter sa fille, puis quand elle est revenue, c'était terminé pour elle. (HH65 15)

1-4 Contexte amical

Plus d’un tiers des participants ont rapporté vivre ou craindre de la stigmatisation reliée au VIH
dans leur réseau amical. Il convient de souligner que la majorit¢é sont des participants
hétérosexuels hommes ou femmes. La crainte de la stigmatisation conduit une bonne partie
d’entre eux a préférer ne pas dévoiler leur séropositivit¢ dans le contexte amical. Une des
inquiétudes formulées a trait au risque de baisser dans 1’estime de leurs amis qui risqueraient de
porter des jugements négatifs ou erronés sur eux.

Pour le restant de ma vie sociale, j'ai tous mes amis ... Mais ils ne le savent pas par exemple.
Ben c'est parce que ... en cas qu'ils prennent ¢a mal. Tsé peut-étre ... Puis dans un sens, ils ont
raison, tsé. Moi quelqu'un me dirait : « J'ai le sida. », C'est un courailleux, tsé. C'est la premiere
affaire qui te vient a l'esprit. (HH70 _19)

> Voir chapitre sur la vie intime
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Cette crainte se fonde le plus souvent sur I’observation des préjugés de leurs amis et
connaissances envers les PVVIH, qui risqueraient de les atteindre eux-mémes.

Je vois trop de monde qui rejette ¢a. Puis s'ils rejettent ¢a, des autres, ils vont faire la méme
chose avec moi. C'est automatique. (HH65 25)

Outre le risque d’étre percu négativement, les participants semblent aussi craindre une rupture
des liens avec leurs amis si ceux-ci apprenaient qu’ils sont porteurs du VIH, comme I’exprime
une participante issue d’une minorité ethnique.

Parce que dans ma téte, j'ai dit : « Je n'ai pas beaucoup d'amis, j'ai a peu prés 5 a 10 amis. ». Si
je dis : « Je suis malade », je vais rester toute seule! (rire) Pas personne pour parler. (F-

ethn58 35)

Au-dela de la crainte d’étre stigmatisé, plusieurs participants témoignent d’expériences de rejet,
que ce soit a la suite de leur propre dévoilement de leur statut VIH ou de la rupture du secret par
des personnes auxquelles ils s’étaient confiés.

Tu vois qu’ils rejettent, tu souffres de rejet énormément. Méme des amies de femmes, c’est arrivé

aussi, tsé. Ca te met a l’écart. (F56 _17)

Tu ne peux pas en avoir [des amis | Aussitot que tu es franc et honnéte, le monde se vire de bord,
puis ils te jugent. Puis ils ne sont plus intéressés. (HH-UDI61 22)

Pour finir, plusieurs participants d’origine ethnique afro-caribéenne évoquent la stigmatisation du
VIH qui régne au sein de leur communauté, les confrontant a la peur d’en étre eux-mémes
victimes si leur statut VIH venait a étre découvert. D’apres les discours des participants, il
existerait de nombreux préjugés négatifs et croyances erronées relatifs a I’infection a VIH, encore
largement associée a la mort et au sida, ce qui expose les PVVIH50+ de ces communautés a un
risque important d’étre ostracisés par leur entourage.

Si tu dis a la personne que tu es VIH, il ne va plus te parler. Et puis, lui, la premiere chose qu'il
pense : « Est-ce que tu vas mourir dans un peu de temps? » Et puis : « Tu vas pas mourir en
bonnes conditions, tu vas mourir dans la malpropreté... » C'est ¢a ils pensent, eux autres, les
gens disent : « Oh, lui, il va mourir par la diarrhée... » Il va mourir par la tuberculose, il
commence a tousser... son visage va étre pdle... Ils ont peur. lls s'éloignent de toi. (HH-

ethn52 28)

1-5 Milieu professionnel
Le contexte professionnel constitue un autre espace ou les craintes et les expériences de

stigmatisation reliée au VIH se révelent importantes. Un tiers des participants y font face, prés de
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la moitié d’entre ayant subi de réelles expériences de discrimination. Les participants craignant
d’étre stigmatisés préferent ne pas dévoiler leur statut infectieux afin de ne pas risquer d’étre mal
percus ou de subir des comportements discriminatoires de la part de leurs collégues ou de leur
employeur.

C'est juste que j'aimerais mieux que ¢a se passe sans que les personnes, mon boss le sache
jusqu'a tant que je parte de la compagnie. C'est surtout la peur du rejet au travail, dans mes
relations professionnelles avec les employés si jamais les employés le savent. (HARSAH56 12)

La seconde raison pouvant motiver le choix de garder le secret concernant son statut VIH
concerne le risque de ne pouvoir accéder a un nouvel emploi ou d’étre congédié suite au
dévoilement, sans pour autant qu’il s’agisse du motif officiel du renvoi.

L'employeur il va demander de fournir l'attestation du médecin. Ca, c'est le probleme qui va
vous causer de perdre votre emploi. Eux autres ils disent pas que « vous étes atteint le VIH, fait
que on vous garder pas pour travailler », non! Mais ils trouvent quelque chose d'autre, pour vous
mettre dehors. C'est ¢a le probleme. (HH-ethn51 21)

Une demi-douzaine de participants rapportent avoir déja été victimes de discrimination en lien
avec le VIH dans leur milieu professionnel. Plusieurs relatent avoir été traités de fagon
inéquitable (en terme de salaire ou de taches assignées), avoir percu des attitudes anormales ou
s’étre sentis mis a I’écart par leurs collégues ou leur employeur.

J'avais un formulaire a remplir, c'était marqué : « Avez-vous le VIH? », c'était confidentiel. J'ai
répondu dessus : oui. Puis de la, ben on dirait que les gens qui l'ont lu, on dirait qu'ils ont un
tabou sur moi. On dirait qu'ils m'éloignent. Je leur donne une poignée de main, ils ne veulent
plus. Ils ne veulent plus. (HARSAH52 36)

Le dévoilement du statut infectieux a ’employeur a été¢ a 1’origine du congédiement de trois
participants. Deux d’entre eux ont été accusés de faute grave sur des motifs non fondés ou créés
de toutes piéces, aprés que leur employeur ait découvert leur infection a VIH. Un autre
participant, récemment infecté, raconte avoir ¢t¢ obligé de dévoiler son statut infectieux a ses
employeurs, aprés avoir demandé un congé maladie pour dépression, mais n’avoir pas pu
réintégrer son emploi & son retour.

Fait que la, il a dit: « On ne sait pas si on va pourvoir te garder, ¢a pourrait créer ben des
problemes par rapport aux employés, par rapport aux préjugés que les employés peuvent

avoir ». (HH51 37)
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1-6 Services de santé

Les services de santé représentent un autre milieu ou les PVVIH50+ sont largement victimes de
discrimination en lien avec leur infection. Ainsi, presque un tiers des participants se disent
préoccupés par le risque de stigmatisation dans les services de santé généralistes, une dizaine
d’entre eux y ayant été directement confronté depuis les années 2000° et parfois trés récemment.
La stigmatisation reliée au VIH par les professionnels de la santé revét différentes formes.
Plusieurs participants ont, par exemple, raconté avoir été¢ mal traités ou regardés négativement en
raison de leur infection a VIH.

Méme pour le vaccin pour la grippe qu'on a eu, la, cet hiver. Et nous, en tant que VIH, on avait
le droit d'aller se faire vacciner avant, puis l'infirmiere qui a vu mon papier, me dévisageait
comme si j'étais... Tu le vois tout de suite, la personne, elle te juge. (F53 2)

A l'urgence, ils ont tendance a t'isoler dans un coin et ils t'oublient. Quand je suis allée la
derniéere fois, j'avais été obligée d'appeler ici Quand je suis allée la derniere fois, j'avais été
obligée d'appeler ici. La le docteur avait télephoné pour leur dire de venir s'occuper de moi.
Parce que l'infirmiere, elle est passée le matin, elle avait parlé a tout le monde, sauf a moi, elle
ne m'avait méme pas dit bonjour. J'avais trouvé ¢a tres étrange la. Tsé tu t'occupes de tous les
autres patients, mais la personne a VIH... Puis ¢a, il n'y a pas juste moi qui le dis. 1l y a
beaucoup de personnes atteintes qui se sont fait faire ¢a. (F56 _17)

D’autres rapportent avoir ressenti une peur de la contagion de la part de professionnels non
spécialistes du VIH qui se traduisait par une tendance a mettre immédiatement des gants des lors
qu’ils apprenaient leur statut infectieux, quand bien méme le soin prodigué n’exposait
aucunement le soignant a un risque d’infection par le VIH.

C'est arrivé juste dernierement quand je suis allée consulter pour faire un test d'audition. Tsé je
lui avais mentionné que j'étais atteinte du VIH, la dame, elle a mis ses gants pour protection.
Puis pourtant c'est juste dans l'oreille, tsé ... C'est au mois de mai, l'année passée’.(F62 _16)

Quelques participants hommes hétérosexuels ont par ailleurs témoigné de situations ou des soins
leur ont été refusés ou ont été retardés sans justification (opération chirurgicale, diagnostique
pour un probléme au niveau des organes génitaux...), situation qu’ils attribuent a leur statut VIH.

J'ai commencé a avoir sur le pénis, comme un creux, fait qu'il m'a envoyé voir un spécialiste.
Puis celui que j'ai vu, j'ai vraiment pas été satisfait. 1l me regardait comme si j'étais ... Tsé...
Puis toucher 2 secondes : « Ah ! t'as rien ! T'as rien, va-t-en ! ». Je l'ai senti la, je le dérangeais :

% Les thérapies antirétrovirales hautement efficaces étant apparues en 1996, I’infection a VIH a perdu son statut de
maladie mortelle pour se transformer en une pathologie chronique depuis la fin des années 1990.
;

En 2010.
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« Non, t'as rien, va-t-en ! ». Mais pourtant quand j'ai vu l'autre spécialiste, lui, il voulait que
j'aille passer une radiographie. Lui, il n'a pas eu peur de toucher pour voir, tsé. (HARSAHS52 4)

1-7 Autres contextes
Les autres contextes ou les participants disent avoir ¢té confrontés a des expériences de
discrimination reliée au VIH sont ceux du voisinage, de ’achat de produits financiers et des

services de I’immigration canadienne.

Quelques participants ont le sentiment de vivre de la stigmatisation reliée au VIH plus ou moins
directe de la part de leurs voisins. Une des participantes explique se sentir mise a I’écart dans son
quartier ou personne ne lui adresse la parole, ce qu’elle attribue a une rupture probable du secret
concernant son statut VIH par une personne de son entourage. Un autre explique que son
concierge est homophobe et « n’aime pas les sidéens ». Dans un troisiéme cas, le participant a été
ouvertement étiqueté et attaqué verbalement par rapport a son infection a VIH, lors d’un conflit
qui ’opposait a un de ses voisins, comme il I’expose :

Des fois, j'ai des problemes a la Coop, parce que ce n'est pas facile gérer une coop. Excusez le
terme mais y'a un colon a la Coop qui m'a dit : « On dirait que ta maladie t'a fait virer fou toe, je
souhaite que tu creves. ». Ca, j'ai eu de la misere a le prendre. (HARSAHS50 7)

D’autres participants expliquent, pour leur part, n’avoir pu acquérir d’assurances de différents
types en raison de leur séropositivité. Cette discrimination a empéché un des participants
d’acheter une maison, tandis que d’autres renoncent tout simplement a faire la demande.

Ah! Les compagnies d'assurance je ne me suis méme plus essayée. Je n'en ai pas d'assurance. Je
n'en ai pas parce que ... J'ai voulu a un moment donné, puis il y avait dans le formulaire, c'était
marqué : « Si vous avez telle affaire... ». Puis la woups, il y avait... « Si vous avez le VIH... ».
Fait que je ne me suis méme plus essayé. (F-UDI61 34)

Pour finir, un des participants issu d’une minorité ethnique, installé¢ au Québec depuis neuf ans et
vraisemblablement infect¢ quelque temps aprés son arrivée, relate avoir été¢ victime de
discrimination institutionnelle de la part des services d’immigration du Canada, qui ont refusé sa
demande de résidence permanente pour ce motif.

J'aimerais avoir ma résidence ici, mais a cause de cette maladie-1a, je ne peux pas avoir. A cause
de ¢a, une fois, une dame a l'immigration m'a appelé, elle m'a dit que elle avait su le résultat de
VIH qui ceci, patati, patata, et je représentais un danger pour la sociéeté!(HH-ethn59 26)
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2 AGISME

Alors que la quasi-totalité des participants fait face au probléme de la stigmatisation reliée au
VIH, seule la moitié d’entre eux rapporte vivre des expériences de stigmatisation reliée a 1’age.
Les contextes dans lesquels ils sont confrontés a 1’agisme recoupent en partie, mais pas
totalement, ceux ou ils vivent de la stigmatisation liée au VIH. Il s’agit principalement des
relations intimes, notamment au sein de la communauté gaie, des interactions avec des jeunes, et
plus rarement de la recherche d’emploi. Selon les cas, 1’agisme peut se manifester a travers des
processus d’étiquetage, assignant a la personne une identité de personne agée, ou aller jusqu’a

des formes de discrimination.

2-1 Les relations de séduction et la communauté gaie

Le contexte des relations intimes et des rapports de séduction se révele celui ou les participants
risquent le plus de devoir faire face a des comportements agistes. Une dizaine de participants
hommes ont mentionné avoir vécu de telles expériences. Précisons que la grande majorité d’entre
eux sont des HARSAH. Seuls deux participants hétérosexuels issus d’une minorité ethnique font
¢galement allusion a ce phénomene, expliquant que des femmes jeunes ne s’intéresseront pas a

un homme de leur age car elles estiment qu’il pourrait étre leur pére.

Deux tiers de I’ensemble des participants HARSAH ont donc été victimes d’expériences
d’agisme dans le contexte des rapports de séduction. Ce constat n’est pas surprenant au regard
des nombreux travaux de recherche qui attestent du phénomene de I’agisme existant au sein de la

, . N . . . <1z o 8
communauté gaie, ou la jeunesse et la perfection corporelles constituent un idéal omniprésent

L’agisme vécu par ces participants peut se manifester a travers une tendance a devenir invisible
pour les autres hommes ou une diminution du pouvoir d’attraction en raison du vieillissement de
I’apparence physique :

Les derniers temps que j'allais dans les saunas... Tsé la quand on a juste une serviette autour du
corps la, ils voient un peu tous les défauts. Fait que oui, la j'ai vu, que tsé y'en avait qui
m'intéressaient moi, mais eux, ils faisaient juste un petit regard de la téte aux pieds, puis c'était
fini la. C'est un peu de la discrimination au niveau de l'age.(HARSAHS50 7)

8 Voir par exemple Schope, 2005 ; Herdt et De Vries, 2004 ; Slevin et Linneman, 2010
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Dans certains cas, les attitudes agistes peuvent se manifester a travers des comportements de rejet
plus directs. Un des participants 4gé de 65 ans explique que son age a un effet repoussoir aupres
des hommes agés d’une cinquantaine d’années. Un autre, lui méme agé de 56 ans, raconte avoir
fait été victime d’agisme sur des sites de rencontres sur Internet :

Mais oui, j'ai certaines personnes que j'ai déja approchées pis qu'y, j'ai été rejeté parce que, on
m'a dit : « Qu'est-ce que tu veux toi? T'es vieux. »

Plusieurs hommes évoquent plus généralement la place prépondérante accordée a la jeunesse et a
la perfection corporelle au sein de la communauté gaie, manifestation de la prégnance du
phénomeéne de 1’dgisme dans cette population:

Dans le Village, on prone la jeunesse, on prone les beaux muscles, on prone le bronzage. Faut
tout que tu sois étiré, faut tout que tu sois épilé ... (HARSAHG62 5)

2-2 Les interactions avec les jeunes

Une dizaine de participants se sont exprimés quant aux situations d’agisme auxquelles ils sont ou
pensent pouvoir étre confrontés dans leurs interactions avec des personnes plus jeunes. Dans
certains cas, 1’agisme revét davantage une forme intériorisée, comme [’illustre [’extrait
d’entrevue suivant:

Partager mon expérience avec les plus jeunes, ben ils vont... Tsé, une vieille téte blanche !. [Ils

vont penser]. « Une vieille téte blanche ! Qu’est-ce qu’elle connait a nos besoins elle ? »(F-
UDI61 34)

Dans d’autres cas, I’agisme se limite a un processus d’étiquetage, I’individu se voyant attribuer le
qualificatif de personne agée sans pour autant subir de la discrimination en lien avec cette
assignation identitaire. Cette forme de stigmatisation peut néanmoins étre difficile a vivre lorsque
le participant se percoit lui-méme comme étant encore jeune.

Ben on se fait quand méme mettre l'étiquette, on se le fait dire finalement surtout a vivre avec un
plus jeune. Pis c'est des groupes de plus jeunes «Ben oui mais toi tu sais t'es vieux.» Tsé, tu finis
par te le faire dire. Mais ¢a tient beaucoup plus a la blague, ¢a prend pas la profondeur d'une
douleur insupportable, mais oui c'est agagant. (HARSAH53 1)

Enfin, ’agisme peut aussi se manifester dans des comportements de mise a 1’écart ou par des
propos dévalorisant ou discriminatoires. Plusieurs participants, homosexuels et hétérosexuels ont
témoigné de ce type d’expériences vécues dans des interactions avec des jeunes de leur entourage

ou de jeunes inconnus dans la rue. Un homme se déplacant en fauteuil roulant rapporte en
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témoigne: « Je me le suis fait dire plusieurs fois. On me dit « Toé, le vieux, tasse-toi! ». Ou
« Bedon l'infirme toé, tasse-toé! » Dans la rue, n'importe ou. Je ne suis pas assez

vite. »(HARSAH63 10)

2-3 La recherche d’emploi

Quelques participants hétérosexuels ont évoqué avoir rencontré des difficultés dans leur
recherche d’emploi qu’ils attribuent a des critéres agistes et a une préférence des employeurs
pour les jeunes.

Une participante pense ainsi étre défavorisée dans ses démarches pour obtenir un poste
permanent car ses employeurs privilégient le recrutement de jeunes dont ils pensent qu’ils
maitrisent davantage les nouvelles technologies. Des participants hommes relévent quant a eux
que les employeurs auront tendance a engager des hommes plus jeunes dont ils présupposent
qu’ils seront en meilleure santé physique.

Enfin, une des participantes estime étre discriminée dans sa recherche d’emploi dans les secteurs
du commerce et du service a la clientéle car la sélection des candidats s’opere sur la base de
I’apparence, ce qui défavorise les plus agés.

Puis la je me suis découragée, surtout en vieillissant, bien la, tu n'as plus le coté physique... Tu
veux travailler au restaurant, tu n'as pas le physique. Ils prennent seulement des jeunes filles qui
sont jolies puis qui sont cute, puis pour attirer la clientele. Tsé, c'est de la discrimination. Il y en
a encore, puis je pense qu'il y en a tout le temps. Et encore plus avec les personnes
agees.(F56 17)

Conclusion

Les participants a notre étude sont nombreux a rapporter des expériences de stigmatisation reliée
au VIH et/ou d’agisme. La stigmatisation reliée au VIH apparait présente aussi bien dans les
relations de proximité (milieu familial, amical, relations intimes) qu’a un niveau plus structurel
tels que le milieu professionnel, les services de santé ou les institutions financiéres. En ce qui
concerne 1’agisme, ses occurrences se limitent aux contextes intime et professionnel, ainsi qu’a
certaines interactions avec des personnes plus jeunes, quelque soit ici le contexte social.
L’analyse des données met en évidence que les participants sont davantage touchés par la
stigmatisation reli¢e au VIH que par I’agisme, peut-&tre en raison de leur age se situant
majoritairement dans la cinquantaine et le début de la soixantaine. Ainsi, alors que la quasi-

totalit¢ des participants interviewés font état de craintes ou d’expériences de discrimination ou de
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préjugés reliés au VIH, seulement la moitié d’entre eux se dit touchée par la crainte ou

I’expérience de 1’agisme.

De fagon générale, il apparait que les participants HARSAH sont moins touchés par la
stigmatisation reliée au VIH que les autres sous-groupes de population, peut-étre en raison de la
plus grande prévalence du VIH au sein de la population HARSAH qui pourrait induire une
normalisation de cette pathologie dans la communauté gaie, méme si elle demeure encore
stigmatisée. Les participants hétérosexuels hommes et femmes paraissent, en revanche, vivre
davantage de discrimination et de crainte de la stigmatisation reliée au VIH, ce qui corrobore les
résultats d’une autre recherche (Brennan et Karpiak, 2009). Cette plus forte stigmatisation du
VIH vécue par les populations hétérosexuelles pourrait s’expliquer par la dimension taboue de
I’infection a VIH au sein des populations qui ne sont pas traditionnellement considérés comme

« arisque » et qui conservent des préjugés treés négatifs a I’endroit des PVVIH.

Pour ce qui est de I’agisme, il est apparu toucher davantage les HARSAH, en raison du culte de
la jeunesse qui prévaut dans la communauté gaie. Cependant, il appert que les autres populations
de PVVIH50+ ne sont pour autant a 1’abri de ce type de discrimination, en particulier dans leurs
interactions quotidiennes avec la population jeune et dans les démarches de recherche d’emploi.
En outre, si tous les PVVIH50+ ne sont pas victimes d’agisme, tous ceux qui le sont doivent

simultanément faire face a la stigmatisation reliée au VIH.
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Chapitre 2
VIE INTIME

La vie amoureuse et sexuelle constitue une dimension importante de 1’existence des individus
vieillissants et 4gés. Selon une étude réalisée aux Etats-Unis, en 2007, le taux moyen d’activité
sexuelle, au cours des trois derniers mois, était de 73% chez les 57-64 ans et de 53% chez les 57-
65 ans. En dépit d’une vie intime active, la sexualité des personnes agées est encore largement
stigmatisée dans nos sociétés, ce qui peut nuire a son déploiement (Gott, 2004). En outre, le
vieillissement peut entrainer une détérioration de la santé physique ainsi que des changements
physiologiques qui tendent a ralentir ou transformer la vie sexuelle des personnes vieillissantes et
agées (Hooyman & Asuman Kiyak, 2008; Flyckt & Kingsberg, 2011

Vivre avec le VIH représente également un défi et parfois un obstacle au maintien d’une vie
amoureuse et sexuelle satisfaisante. Les travaux sur les PVVIH ont montré que cette pathologie
peut constituer une entrave a la vie intime en raison de problématiques telles que les risques de
transmissions du virus, la peur du rejet, la négociation de 1’'usage du condom et la gestion du
dévoilement (Maticka-Tyndale et al 2002; Keegan et al.2005).

Se situant a I’intersection du VIH et du vieillissement, les PVVIH50+ sont donc particuliérement
a risque de rencontrer des difficultés dans leur vie intime. Les études réalisées aupres des
PVVIH50+ aux Etats-Unis révélent des taux d’activité sexuelle plus faibles que dans la
population générale pour les mémes catégories d’age, puisque ces taux seraient de 50% pour les
50-59 ans, de 45% pour les 60-64 ans et de 31% pour les 65 ans et plus (Golub et al., 2009). Peu
de travaux sur la vie sexuelle des PVVIH50+ ont examiné les raisons de cette vie sexuelle
modérée, se limitant généralement a identifier leur nombre de partenaires. Seules quelques
recherches soulévent la problématique des dysfonctions érectiles des hommes agés vivant avec le
VIH, dues a l’interaction du VIH, de la longue exposition aux traitement ARV et du
vieillissement (Nokes et al, 2011; Asboe et al., 2007; Brennan et al., 2011).

Nous nous proposons dans ce chapitre de nous pencher sur la vie amoureuse et sexuelle des
PVVIHS50+ ayant participé a notre étude, en portant notre regard sur les aspects qualitatifs de leur
vie intime et notamment sur les répercussions du VIH et du vieillissement sur cette facette de leur

existence.
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1 SITUATION AMOUREUSE ET SEXUELLE

1-1 Vie amoureuse

Un tiers des participants sont engagés dans une relation stable et durable, sans nécessairement
vivre avec leur partenaire. Ces participants sont majoritairement des femmes (toutes québécoises,
dont la moitié sont UDI) et des hommes hétérosexuels (québécois et de minorité ethnique). Seuls
deux HARSAH sont en couple depuis plusieurs années. I importe cependant de souligner
qu’environ deux tiers des participants en union stable se disent satisfaits de leur relation les autres
rencontrant des difficultés ou se déclarant insatisfaits. Certains laissent notamment entendre étre
en couple avec un partenaire de second choix parce qu’ils ne pensent pas étre en mesure de
trouver un(e) autre conjoint(e).

Deux tiers des participants peuvent étre considérés comme célibataires, n’ayant aucun partenaire
ou pas de partenaire stable ou uniquement des partenaires sexuels. Ces participants sont
majoritairement des HARSAH, des hommes UDI, des femmes québécoises et de minorités
ethniques. Deux postures peuvent étre observées parmi les participants n’étant pas en couple : le
célibat choisi, ou que les personnes semblent bien accepter, et le célibat subi, qui semble difficile
a vivre. Toutes les femmes célibataires se situent dans la catégorie du célibat choisi ou bien vécu
alors que les hommes hétérosexuels et HARSAH se retrouvent davantage dans la catégorie du

célibat subi.

1-2 Vie sexuelle

Trois principales situations ont été identifiées : une vie sexuelle active, une sexualité peu active
ou ralentie et une absence de vie sexuelle.

Une minorité de participants (5 hommes et femmes) considérent avoir une vie sexuelle active, a
savoir qu’ils n’ont pas connu de ralentissement notable au cours des derniéres années, méme s’ils
peuvent vivre certaines difficultés dans leur sexualité en lien avec le VIH ou le vieillissement.
Dix-sept participants, majoritairement des hommes (hétérosexuels et homosexuels) décrivent une
sexualit¢ peu active ou ralentie. Seize participants, majoritairement des femmes (dont une
proportion importante de femmes (ex-)UDI et de minorités ethniques) font état d’un arrét total

des relations sexuelles depuis plusieurs années.
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Nous allons a présent nous intéresser aux motifs du célibat, ainsi que du ralentissement ou de
I’arrét de la vie sexuelle des participants pouvant étre mis en relation avec le VIH et/ou le

vieillissement.

2 LES REPERCUSSIONS DU VIH

Les principales répercussions du VIH sur la vie amoureuse des PVVIH50+ sont au nombre de
quatre : la crainte de transmettre le VIH, le décés du conjoint mort du sida, la nécessité d’utiliser
un condom qui peut étre source de difficultés, et la stigmatisation du VIH dans le contexte intime,

qui s’accompagne souvent de la problématique du dévoilement du VIH.

2-1 La peur de transmettre le VIH

Plusieurs participants sont devenus abstinents, depuis plusieurs années, par peur de transmettre le
VIH et parfois depuis 1’annonce de leur diagnostic. Tous connaissent leur diagnostic depuis au
moins 10 ans. La décision de cesser toute activité sexuelle par peur d’infecter son ou sa partenaire
ne concerne donc aucun des participants diagnostiqués récemment. Cette différence relative a
I’ancienneté du diagnostic pourrait s’expliquer par I’évolution des représentations du VIH, qui est
beaucoup moins associ¢ a la mort depuis 1’arrivée des traitements antirétroviraux. En outre, ce
choix de I’abstinence par crainte de transmettre le virus est uniquement rapporté par des femmes
et des hommes hétérosexuels et non par les participants homosexuels, ce qui pourrait s’expliquer

par la banalisation de I’infection & VIH dans la communauté gaie.

Les participants ayant renoncé a toute relation sexuelle ’ont généralement fait par un souci
altruiste de protéger leurs partenaires comme 1’illustrent ces propos : « Ca me tente pas d’avoir
une vie sexuelle. C’est toujours un peu au peril de [’autre. »(HH-UDI53 24)

Plusieurs affirment étre particulierement préoccupés par le risque de faire subir a I’autre ce qu’ils
ont vécu eux-mémes, comme le montrent ces propos: « Moi, j'ai jamais eu de relations apres.
J'avais trop peur de le donner, la maladie a l'autre, pis, je me disais : « J'ai assez que moi, je
l'ai.» (F60 13). La peur de se sentir coupable en cas de transmission du VIH au/a la partenaire
peut aussi €tre au fondement de la préférence pour I’abstinence : « Je me serais senti un peu

complice si la femme ou I’homme [’aurait attrapé. » (HARSAH63 10)
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2-2 La perte du/de la conjoint(e) décédé(e) du sida

Quelques participants ont fait part de leur peur de s’engager dans une nouvelle relation suite au
déces du sida de leur conjoint, plusieurs années auparavant. Cette situation concerne uniquement
des participants infectés dans les premiéres années de 1’épidémie, avant 1’arrivée des thérapies
antirétrovirale efficaces. Une des participantes explique avoir renoncé a toute vie amoureuse et
sexuelle suite au déceés de son conjoint, 19 ans auparavant, dont elle a pris soin pendant les mois
qui ont précédé sa mort.

Avec ce que j'avais vécu, puis en sachant que j'avais cette maladie-la, moi, j'ai pas voulu me
remettre en couple. C'était... c'est une partie de ma vie qui est comme en arriere de moi. Quand
tu vis comme ¢a la mort d'une personne proche de toi, en fait, c'est une partie de ta vie qui s'en
va. (...) La sexualité, c'est important, c'est siir, mais, j'ai comme fermé une porte. (F53_2)

Dans un autre ordre d’idées, un participant gai, ayant perdu son conjoint une douzaine d’années
auparavant, préfére depuis ne pas s’engager dans une relation sérieuse, par peur de souffrir a
nouveau ou de faire souffrir 'autre. Il explique : « Je suis pas prét a m'embarquer avec
quelqu'un. J'ai peur de me rattacher a quelqu'un puis vivre ce que j'ai vécu. Puis d'un autre coté,
ben je veux pas faire vivre ¢a a un autre non plus ».(HARSAHS52 4)

Pour un autre participant, c’est I’impossibilité de retrouver un partenaire amoureux répondant a
ses criteres qui I’empéche de s’engager dans une nouvelle relation depuis le déceés de son
conjoint:

Je l'ai beaucoup aimé et sa perte, pour moi, ¢a a été difficile. Et, par la suite, pour me faire de
nouveaux copains, ¢a a été difficile pour moi. Je veux bien étre en relation, mais... je voudrais
que l'autre personne me comprenne aussi dans ce que je vis. (HARSAH55 3)

A la différence des femmes, les participants hommes semblent éprouver des difficultés & vivre
sereinement le célibat qui fait suite au déces de leur conjoint, sans pour autant toujours étre
capable de s’investir dans une nouvelle relation. Un des participants gais fait part de ce vécu
douloureux de la solitude amoureuse subie, qui semble amplifié par ses inquiétudes relatives aux
risques de maladie et a la vieillesse a venir.

C'est dur, oui, parce que t'es bien en couple, mais je suis pas comme pas capable de m'attacher.
(...) Ben si je reste tout seul la journée, si jamais ¢a m'arrive, puis la je tombe malade, y a tu
quelqu'un qui va pouvoir m'aider? (...)Puis dans le fond, tu veux pas vieillir tout seul non plus,
c'est important, quand tu vas étre plus vieux, d'avoir quelqu'un. (HARSAH52 4)

42



2-3 L’utilisation du préservatif

L’usage du préservatif est considéré comme une difficult¢ dans la vie sexuelle par plusieurs
participants hétérosexuels hommes et femmes. Dans certains cas, la difficulté peut étre d’ordre
pratique, lorsque le participant lui-méme ou le partenaire de la participante, peu habitué a utiliser
des condoms, connait des troubles érectiles en lien avec leur usage. Cette situation se retrouve
principalement chez les hommes agés ayant été en couple pendant de nombreuses années, qui se
trouvent parfois pour la premiére fois confrontés a la nécessité de porter un préservatif. Une
participante récemment infectée expose les difficultés qu’elle a rencontrées avec un nouveau
partenaire a ce sujet:« On a fait l'amour la premiere fois avec un condom, et c'est quelqu'un qui a
Jjamais utilisé le condom. Ca fait 18 ans qu'y est en relation avec quelqu'un, donc il l'utilise pas.

Alors, carrément, il débande. »(F59 18)

Plus souvent, les participants et participantes disent étre confrontés a un refus d’utiliser des
condoms de la part de leurs partenaires, aussi bien hommes que femmes. Ce probleéme est plus
particulicrement rapporté par les personnes de minorités ethniques, comme dans [’extrait
d’entrevue qui suit : « Je dois avoir une relation protégée. 1l y a des femmes qui trouvent ¢a
comme une insulte. Une femme, elle a claqué la porte. Elle trouvait ¢a insultant. [Elle a dit]

« Pour qui tu me prends? » »(HH-ethn60_29)

L’usage du préservatif peut aussi constituer un obstacle dans les relations intimes dans la mesure
ou il induit des questionnements de la part du/de la partenaire sur la raison de cet usage, surtout
lorsque la relation commence a s’inscrire dans la durée. Les PVVIH50+ se retrouvent alors
contraints de dévoiler leur statut infectieux, s’exposant généralement a un rejet de la part du

partenaire en raison de la stigmatisation reliée au VIH.

2-4 La stigmatisation du VIH et le dévoilement

La stigmatisation du VIH représente ’obstacle a la vie intime le plus souvent cité par les
participants aussi bien hommes que femmes. Une quinzaine d’entre eux ont révélé que la peur du
rejet ou des expériences de discrimination en lien avec le VIH agissent comme des freins a leur
vie intime. La stigmatisation du VIH explique la plupart des situations de célibat subi, ainsi que

la faible activité sexuelle ou I’abstinence d’une proportion importante de participants.
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Plusieurs participants hommes ayant fait le choix de dévoiler leur séropositivité dans le contexte
des relations intimes doivent ainsi régulierement faire face a I’expérience du rejet. Un répondant
hétérosexuel décrit les refus continus qu’il essuie des lors qu’il révele sa séropositivité: «J ai une
vie sexuelle de temps en temps mais c’est toujours protége. Si je sors 3-4 fois avec une fille, apres

3-4 fois: « Pourquoi toujours un condom ?». Quand j’arrive a [’explication, ben :

« Bye! ». (HH65 25)

Le stigmate associ¢ au VIH constitue également un obstacle majeur pour un des participant gais,
que ce soit dans la recherche de partenaires sexuels ou d’un partenaire amoureux stable: « I/ y a
des gens qui, en autant qu'y se protégent, y vont accepter, mais le trois-quarts du temps, les gens,
« non merci »... (...) Ben, j'aimerais avoir une relation plus longue, mais sauf que aussitot qu'on

leur dit qu'on a le VIH, c'est plus compliqué. » (HARSAH65 6)

La peur d’étre rejeté en raison du VIH, c’est-a-dire le stigmate intériorisé, est également citée par
plusieurs participants comme une entrave pour s’engager dans une relation intime. Une
participante explique préférer renoncer a toute relation amoureuse ou sexuelle plutdt que de
risquer de vivre de la discrimination a cause du VIH. « Dire que je le suis, puis me faire rejeter,
puis me faire dire : « Je suis pas intéressé. » puis: « Beurk, le sida j’en veux pas! », tsais...! Je
veux pas vivre ¢a. »(F51 _8).

La peur de la stigmatisation peut également conduire certains participants a rester avec un
partenaire qui ne leur convient pas par crainte de ne pouvoir trouver un autre partenaire qui les
accepterait en raison de leur statut VIH.

Enfin, plusieurs participants, évoquent leur crainte de dévoiler le VIH dans le cadre de relations
intimes, par peur de la réaction du partenaire amoureux ou sexuel.

« Le dévoilement je trouve ¢a difficile. (..) Je n’ose pas. Parce que je me dis, aller dévoiler ¢a a
quelqu’un. Il faut que ce soit quelqu’'un qui est intéressé. Mais qui va accepter? Des fois je trouve
un homme intéressant mais je m’arréte vite, j'essaie de couper vite parce que je trouve le VIH
difficile a dévoiler. » (F-ethn50 31)

Pour finir, il convient de souligner que deux répondants de minorités ethniques (homme et
femme) ont fait référence a la criminalisation du VIH et a ses implications en termes de
dévoilement et/ou de stigmatisation. La peur de la criminalisation du VIH semble constituer pour

eux un véritable obstacle a la vie sexuelle. La participante a ainsi fait le choix de renoncer a avoir

44



des relations sexuelles dans la mesure ou ses partenaires refusent en général d’utiliser des
condoms et ou elle ne souhaite pas dévoiler son statut VIH. Elle explique ainsi : « J’ai essaye,
depuis les années que j’ai la maladie mais ¢a n’a pas marché. Soit qu’il ne veut pas mettre de
condom, soit qu’il veut sentir la chair (...). Et je ne veux pas aller au tribunal ou a la prison pour
une nuit! » (F-ethn59 20). Quant au participant, la peur de la criminalisation le conduit a dévoiler
systématiquement son statut VIH, le confrontant au rejet par chaque nouvelle partenaire. « Mais
il faut qu’elle soit au courant! Parce que des fois, je ne le sais pas ce qui pourrait arriver. Je ne
vais pas trouver de l’argent pour payer un avocat pour me défendre. La personne va dire : Oui, il

me l’a jamais dit! » (HH-ethn60 _29)

3 LES REPERCUSSIONS DU VIEILLISSEMENT
L’analyse des discours des participants a permis de mettre au jour deux principales
problématiques reliées au vieillissement pouvant avoir un impact sur leur vie intime, a savoir les

changements physiques associés a I’avancement en age et le phénomene de 1’agisme.

3-1 Les changements physiologiques, les troubles de santé et la baisse du désir
Les changements physiologiques reliés au vieillissement sont a 1’origine d’un ralentissement de
I’activité¢ sexuelle ou de difficultés lors des relations sexuelles pour prés d’un tiers des

participants, majoritairement des hommes.

Concernant les participants, ces changements se manifestent par des troubles érectiles qui portent
atteinte a la fréquence ou a la qualité des relations sexuelles. Ces changements ne sont pas
nécessairement faciles a accepter, comme en témoignent ces propos : « Ces temps-ci, j'ai comme
envie et puis je me dis : « Est-ce que je vais y arriver » Ou ¢a se passe pas de la méme facon. La
jouissance vient et y a pas eu d’érection totale. Puis ¢a se passe tres vite puis c’est
décevant. » (HARSAH53 1)

Bien que certains participants remédient a ces troubles érectiles en prenant des produits
sexopharmaceutiques, plusieurs se montrent réticents face a 1’usage de ce type de médicaments et
préferent faire face au ralentissement de leur activité sexuelle. Un participant gai de 71 ans se

montre particuliérement réfractaire a ’'usage de ces produits : « J’ai des amis qui sont plus jeunes
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que moi puis ils commencent a prendre la fameuse pilule, la pilule bleue la. J’en veux pas de ¢a.

Je veux rien savoir! J'aime autant ne plus avoir de relations sexuelles. »

Quelques participants hommes connaissent €¢galement une baisse du désir ou de I’intérét pour la
sexualité. Alors que certains 1’associent a des troubles récents au niveau de la prostate, d’autres
I’attribuent de facon générale au vieillissement, comme ce participant hétérosexuel d’origine
haitienne : « A mon dge, je ne vois plus dans le sexe. [Comment ¢a?]4h, je commence a avancer

en age, ¢a fait longtemps...(Rires). Il y a un moment ou il faut arréter ».

En ce qui concerne les participantes, quelques-unes rapportent une diminution de leur désir au
cours des derniéres années, 1’associant parfois a la ménopause. Ce changement est généralement
bien vécu par les répondantes et donne lieu a une évolution dans leur sexualité. « I/l me semble en
vieillissant, j'ai moins le goit, il me semble, de faire l'amour. C’est moins physique la, je le sais
pas, c’est autre chose. C’est plus la tendresse, ['affection. » (F62 16)

Certaines font néanmoins référence a des expériences problématiques associées a la baisse de leur
désir. Une participante rapporte ainsi que la ménopause est a 1’origine d’une sécheresse vaginale
qui lui provoque des douleurs au moment des rapports sexuels, ce qui contribue largement au
déclin de son désir sexuel. D’autre part, deux participantes (ex)UDI attribuent la diminution de
leur désir sexuel au travail du sexe qu’elles ont pratiqué pendant plusieurs années pour pouvoir
payer leur consommation de drogue. Comme le résume 1’une d’entre elles parlant de la relation
avec son conjoint : « On n’a plus de sexualité. Moi j'ai perdu ma libido. (...) Ecoute la, je pense

que j’en ai pris pour 100 ans! » (F-UDI61 34)

Si les partenaires de certaines participantes semblent avoir bien accepté la baisse de libido de leur
conjointe/partenaire et le fait que leur sexualité soit désormais davantage basée sur la tendresse,
d’autres se montrent peu compréhensifs, les participantes se sentant alors obligées de maintenir

une activité sexuelle sans en avoir le désir.
3-2 La perte du pouvoir de séduction et I’agisme

La perte du pouvoir de séduction et I’dgisme constituent les deux derniers obstacles majeurs a la

vie intime. Etroitement reliés entre eux, ils touchent presque exclusivement les participants gais.
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Ces participants expliquent de quelle fagon la transformation de leur apparence se répercute sur
leur pouvoir de séduction, rendant leurs rencontres sexuelles et amoureuses plus difficiles. Un
répondant, tout juste agé de 50 ans, explique ainsi : « C'est sir qu'en vieillissant on est moins
attirant pour beaucoup de monde. Tsé quand qu'on marche sur la rue, tsé la, a un certain dage tu
te fais cruiser. Mais rendu plus vieux, rendu a 50 ans, on se fait moins regarder. »
(HARSAH50 7). Un autre participant dans le début de la cinquantaine se heurte a la méme
difficulté : « C’est dur de ne plus plaire, c’est dur de se faire ignorer du regard quand t’es dans
la rue. Quand ta vie a tourné autour de la séduction, puis la tu te fais plus regarder... ».

(HARSAHS3 1)

Cette perte de pouvoir de séduction semble reliée a 1’agisme qui sévit largement au sein la
communauté gaie. Plusieurs participants ont rapporté avoir vécu des expériences de
discrimination en raison de leur dge dans le contexte de rapports de séduction ou de relations
intimes. Un participant raconte: «J’aimerais ¢a avoir quelqu’un dans ma vie et maintenant,
quand on a 65 ans, les gens qui s’approchent de nous, des fois ils ont 45-50 ans, fait que la,
quand on arrive, on diton a 65 ans. « Ah, tu fais pas ton dge. » Mais on les revoit plus
apres. » (HARSAHG65 6)

Pour un des participants 4gé de 53 ans, c’est le changement physique reli¢ a son vieillissement
prématuré qui est I’origine de son rejet par les partenaires sexuels qui I’intéresseraient :

1l a dit : « On s'est vu ¢a fait un an la, puis t’as vieilli de 10 ans ! » il a dit : « Pas de joke, hostie!
T"as vieilli de 10 ans dans la derniére année. ». Tsé, je pensais qu'on était pour commencer a se
revoir puis tout ¢a, puis on dirait que ¢a a fait... : « La asteure que tu fais dur de méme la... Ca
m'intéresse pu ben, ben de te voir tsé. ». (HARSAH-UDI53 11)

Conclusion

La majorité des participants connaissent des difficultés ou des défis dans leur vie amoureuse et
sexuelle en lien avec I’intersection du VIH et du vieillissement. Le probléme de la stigmatisation
du VIH et du dévoilement apparait comme I’obstacle le plus répandu au développement et au
maintien des relations intimes des PVVIH50+. L’analyse des données montre cependant que
certaines difficultés, qui peuvent paraitre propres a la situation des PVVIH, prennent en réalité
une couleur différente pour la population des PVVIH agées. La crainte de la transmission du
virus et le décés du conjoint sont ainsi modelés par 1’ancienneté du diagnostic, les PVVIH50+

restant marquées par des expériences et des représentations qui remontent aux premiers temps de
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I’épidémie, a I’époque ou n’existaient pas encore de traitements efficaces. Quant a la
problématique de 1’'usage du condom qui concerne tous les PVVIH, elle apparait plus complexe
pour la population agée. En effet, les baby-boomers hétérosexuels, qui n’ont pas eu 1’habitude
d’utiliser des condoms dans leur jeunesse et leur sexualit¢ d’adulte, se trouvent soudainement
contraints par I’infection a VIH a se familiariser ou a familiariser leur partenaire a cette pratique a
un age avancé. En outre, 'usage du condom et/ou le prolongement de ’activité sexuelle peuvent
étre rendu difficiles ou entravés par les changements physiologiques associés au vieillissement

tels que la ménopause et les troubles érectiles.

Plusieurs différences concernant les obstacles rencontrés dans la vie intime par les différents
sous-groupes de PVVIH50+ ont, par ailleurs, émergé. Une premicre différence importante a trait
a la plus difficile acceptation du célibat par les participants hommes comparativement aux
femmes, les hommes semblant notamment avoir plus de difficultés a surmonter la perte d’un
conjoint mort du sida que les femmes. Nous avons également pu relever la plus grande difficulté
des participants de minorités ethniques a faire accepter 1’utilisation du condom a leur partenaire
en raison de la stigmatisation trés forte du VIH dans les communautés ethniques. En ce qui
concerne la problématique de [I’impact des changements physiologiques associés au
vieillissement sur la vie intime, I’analyse des discours a permis de révéler le probleéme, clairement
relié¢ au genre, des femmes PVVIH50+ qui sont contraintes de maintenir une activité sexuelle a
un age avancé pour satisfaire leur partenaire, en dépit de leur baisse de désir sexuel. Pour finir,
nous avons pu noter que les HARSAH sont confrontés au probléme majeur de I’agisme et a une
expérience parfois douloureuse de la diminution de leur pouvoir de séduction, a un age beaucoup
plus jeune que les participants hétérosexuels.

L’ensemble de ces résultats sur la vie intime met donc en lumiére les spécificités du vécu et des
difficultés reli¢es a I’intersection du VIH et du vieillissement, avec lesquelles viennent interagir
des problématiques associées aux autres positionnements sociaux (genre, orientation sexuelle,

origine ethnique, usage de drogues) qu’il importe tout autant de prendre en considération.
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Chapitre 3
INSERTION SOCIALE ET SOUTIEN RECU

Le vieillissement s’accompagne généralement d’une évolution dans les roles sociaux et les
activités (départ des enfants, retraite) qui expose davantage les individus au risque d’isolement
social. Par ailleurs, la dégradation de la santé physique, souvent présente chez la population agée,
peut contribuer a limiter leurs activités sociales. Or, le maintien de I’insertion sociale des
personnes agées parait un enjeu crucial pour leur bien-étre psychologique mais aussi pour
répondre a leurs besoins de soutien informel.

Les recherches sur les PVVIH50+ ont montré que cette population est particuli¢rement touchée
par la problématique de I’isolement. (Emlet, 2006; Cantor et al, 2009; Brenan et Applebaum,
2009). Les PVVIH50+ de minorités ethniques et HARSAH seraient particuliérement enclins a
vivre de I’isolement (Emlet, 2006; Power et al., 2010; Brennan et Applebaum, 2009). Plusieurs
travaux constatent également que les PVVIH50+ tendent souvent a ne pas recevoir le soutien
informel dont elles ont besoin. Contrairement a la population dgée générale, les PVVIH50+ ne
pourraient pas compter sur les réseaux de soutien habituels des ainés, a savoir le/ la partenaire, les
enfants et les autres membres de la famille pour le soutien émotionnel et instrumental (Cantor et
al, 2009). Ainsi, ils bénéficieraient plus du soutien de leurs amis que de leur famille (Shippy et
Karpiak, 2005; Cantor et al, 2009; Brennan et al. 2010).

Ces différentes recherches sur les PVVIH50+ ne prennent cependant pas en considération la
diversité des situations possibles d’insertion sociale en fonction des différents réseaux sociaux
(famille, amis, autres réseaux) et des différentes sous-populations de PVVIH50+. De plus, ces
travaux ne documentent pas non plus les motifs ou les facteurs précis pouvant étre a 1’origine de
I’isolement de cette population.

Le présent chapitre vise, en premier lieu, a examiner les différents réseaux dans lesquels les
divers sous-groupes de PVVIH50+ sont inclus. Nous nous attarderons ensuite sur les expériences
d’isolement vécues par les participants par rapport a ces mémes réseaux sociaux et sur les
fondements des ruptures de liens ou des difficultés relationnelles a 1’origine de cet isolement.
Enfin, nous terminerons ce chapitre par une analyse du soutien recu par les participants dans les

différents réseaux dans lesquels ils se trouvent insérés.
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1 L’INSERTION SOCIALE

1-1 Les liens avec les descendants

Plus de la moitié des participants, majoritairement hétérosexuels, sont des parents, (11 hommes
hétérosexuels, 8 femmes et 2 HARSAH) et neuf d’entre eux sont grands-parents (dont 7 hommes
hétérosexuels). En outre, deux des participantes ont eu un enfant décédé a un jeune age, dont un
mort du sida. Par ailleurs, sept participants, majoritairement des HARSAH, ont développés des
liens privilégiés avec des jeunes de leur entourage qui ne sont par leurs enfants biologiques

(filleul(e)s, neveux et nieces, enfants d’amis, enfants du conjoint...).

Les deux tiers des participants ayant des descendants rapportent avoir des relations satisfaisantes
et réguliéres avec au moins un de leurs enfants biologiques, qui se traduisent par des contacts
fréquents, sous la forme de visites, d’activités partagées, de contacts téléphoniques ou de contacts
par Internet. Les participants évoquent I’importance que revétent pour eux les liens avec leurs
enfants, aupres desquels ils peuvent jouer un réle éducatif mais avec lesquels ils vont souvent
entretenir des liens affectifs, basés sur la confidence et la complicité. Les deux participants
HARSAH, ayant eu des enfants biologiques d’une premiére union hétérosexuelle, semblent
entretenir de bonnes relations avec eux, bien qu’ils aient pu rencontrer des difficultés avec
certains d’entre eux. Quant aux participants ayant des liens privilégiés avec des jeunes de leur
entourage, ils apprécient de pouvoir jouer un rdle parental ou grand-parental avec ceux qui

deviennent en quelque sorte leurs descendants « adoptifs ».

La plupart des participants ayant des petits-enfants évoquent les relations positives qu’ils
entretiennent avec eux et leur volonté de nourrir ce lien en les visitant réguliérement ou en
maintenant le contact a distance. La relation avec leurs enfants s’organise souvent autour de
visites ou de rencontres pendant lesquelles ils passent du temps avec leurs petits-enfants. La
grand-parentalit¢ occupe une place particulicrement importante dans la vie des participants
hommes hétérosexuels. La plupart des participants grands-parents soulignent le role essentiel
joué par leurs petits-enfants, lesquels peuvent constituer un véritable moteur dans leur existence

en leur donnant une raison de vivre ou la force de surmonter les difficultés reliées au VIH.
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1-2 Les liens avec la fratrie et les ascendants

Prés des deux tiers des participants estiment avoir de bonnes relations avec au moins un membre
de leur famille, le plus souvent un frére ou une sceur, quand bien méme ils peuvent étre plus
distants ou en conflit avec le reste de leur famille. Précisions que la majorité d’entre eux sont des
femmes, des HARSAH et des personnes de minorités ethniques. Ces liens se concrétisent dans
des contacts fréquents, ainsi que des sentiments de complicité, de confiance, d’affection et une
réciprocité de la relation. Les participants de minorités ethniques parviennent & maintenir des
liens réguliers et positifs malgré la distance géographique qui les sépare souvent des membres de
leur famille qui peuvent résider dans leur pays d’origine ou dans d’autres pays, bien que cet

¢loignement puisse étre difficile a vivre..

1-3 Les amis et les autres réseaux sociaux

Prés des deux tiers des participants rapportent avoir un réseau social actif, le plus souvent bas¢
sur des amis mais parfois aussi sur 1’appartenance a une communauté ou la participation a des
activités sociales régulieres. Les femmes et les HARSAH sont proportionnellement plus
nombreux a se décrire comme bien insérés socialement. Les hommes hétérosexuels, en particulier

UDI ou appartenant a une minorité ethnique, apparaissant les plus isolés.

Les participants femmes, HARSAH et (ex)UDI (en particulier les femmes) sont les plus
nombreux a avoir au moins un ami proche ou un réseau d’amis actifs. Les liens avec ces amis se
caractérisent par des contacts réguliers et le partage fréquent d’activités ou de moments passés
ensemble. Si la majorité précise avoir des amis de longue date, dont ils se sont parfois rapprochés
en vieillissant, d’autres ont parfois tissé de nouvelles relations amicales ou totalement renouvelé
leur réseau au cours des dernieres années.

Certains participants HARSAH mentionnent, par ailleurs, que leurs liens au sein de la
communauté gaie de Montréal contribuent a leur sentiment d’étre bien insérés socialement. Ces
relations amicales avec d’autres hommes gais fréquentant le village se sont souvent construites
durant leur jeunesse ou de nombreuses années auparavant et se poursuivent ou se renforcent au fil

du temps.
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Les participants hétérosexuels d’origine québécoise non-UDI rapportent pour la plupart ne pas
avoir de réseau d’amis mais fréquenter des lieux de sociabilité, généralement des bars, qui leur
permettent de se sentir insérés socialement ou de maintenir une vie sociale minimale méme s’ils
ont tendance a étre isolés.

Pour les participants de minorités ethniques, et dans une moindre mesure pour les participants
UDI, ce sont les groupes religieux ou les églises qui représentent un espace de sociabilité
important et peuvent compenser 1’absence de réseau amical.

Quelques participants sont également impliqués dans des relations de voisinage qui revétent un
caractere amical, les liens avec les voisins contribuant pour certains au sentiment de ne pas étre

1solés.

Les organismes communautaires apparaissent comme un dernier lieu d’insertion sociale pour les
participants, qui selon les cas peuvent les fréquenter en tant qu’utilisateurs ou en tant que
bénévoles. Plusieurs participants ont ainsi parlé des liens privilégiés qu’ils ont pu tisser avec les
autres usagers ou les bénévoles qui les accompagnent ou bien avec les personnes avec lesquelles

ils font du bénévolat ou les personnes dont ils prennent soin.

2 I ISOLEMENT ET SES FACTEURS

2-1 Rupture du lien et éloignement des descendants

Les deux tiers des participants ayant des enfants évoquent une situation de rupture de lien ou de
prise de distance avec au moins un de leurs enfants et parfois, conséquemment, leurs petits-
enfants. Cet éloignement s’enracine, la plupart du temps, dans le parcours reli¢ a I’infection VIH

ou dans la stigmatisation du VIH ou d’une dimension de I’identité du participant.

Un premier facteur de conflit ou de rupture avec les enfants, mentionné par quelques participants
(principalement des femmes UDI et un participant d’origine ethnique), concerne 1’impact a long
terme de la perte de la garde des enfants lorsqu’ils étaient jeunes. Selon les cas, le retrait de la
garde des enfants a pu étre relié a la consommation de drogue et au jugement selon lequel que les
meres n’étaient pas capables de prendre soin de leurs enfants, a de graves difficultés financicres
ou a I’infection a VIH elle-méme. Ainsi, pour une des participantes, son statut de personne vivant
avec le VIH semble avoir contribué a la décision du juge de lui retirer la garde de ses enfants, en

1998, puisqu’il a conclu 1’audience en lui souhaitant : « Bonne chance avec votre maladie! ».
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Dans un dernier cas, la décision de placer ses enfants dans une famille d’accueil a été prise par la
participante elle-méme suite a ’annonce de son diagnostic de VIH a une époque ou les thérapies
antirétrovirales efficaces n’existaient pas et ou son espérance de vie paraissait linitée.

Puis la j'en ai voulu énormément dans ce temps-la au médecin de l'hopital qui m'avait dit ¢a.
Parce que la, c'était une erreur comme les erreurs médicales. Tsé! Tout ¢a jamais aurait arrive,
tsé mes enfants n'auraient jamais été en centre d'accueil, s’il m'avait pas dit qu'il me restait 2
ans. (F51_8)

Bien que certaines soient parvenues a reconstruire le lien avec leurs enfants, d’autres expliquent
que leurs relations actuelles avec leurs enfants portent encore les séquelles de ces années de
séparation, comme le montre le discours d’une participante récemment devenue grand-meére :

La plus vieille, elle la, son chum, lui a mis dans sa téte, que je n'ai pas pris soin d'elle, bla-bla-
bla, puis ci, puis ¢a. Fait que tsé je ne la vois presque pas. On ne se parle pas. Puis la elle ne m'a
pas invitée au baptéme, puis ¢a, ¢a me tue! (F-UDI59 32)

Un deuxiéme facteur de rupture du lien des participants avec leurs enfants concerne la
stigmatisation de I’infection a VIH dont ’effet peut se faire sentir a plus ou moins long terme.
Alors que certains participants évoquent une rupture d’une courte durée (de quelques mois a
trois-quatre ans) en rapport avec leur séropositivité, d’autres ont connu une rupture définitive des
liens avec leurs enfants suite au dévoilement de leur diagnostic du VIH. Dans un premier cas, ce
dévoilement a eu lieu lorsque la fille de la participante était adolescente, a une époque ou le VIH
était encore une maladie mortelle sans traitement efficace et extrémement stigmatisée. La relation
ne s’est jamais rétablie et la fille a coupé tout lien avec sa mere depuis une douzaine d’années.
Dans un autre cas, la fille adulte d’un participant hétérosexuel récemment diagnostiqué a
définitivement rompu la relation avec son pére suite a la découverte de sa séropositivité, le
privant du méme coup des relations avec ses petits-enfants, ce qui semble €tre source pour lui

d’une grande souffrance.

Un autre facteur de rupture ou d’¢éloignement des enfants a trait a la stigmatisation du mode de
vie de leurs parents. Des participants hétérosexuels UDI rapportent que la rupture avec leurs
enfants est reliée a leur consommation de drogue, le travail du sexe passé¢ des femmes UDI
pouvant constituer un motif de rejet supplémentaire. La non-acceptation de I’homosexualité peut

¢galement étre a 1’origine du rejet des participants par leurs enfants, comme c’est le cas d’un
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HARSAH, marié pendant plusieurs années avant de faire son coming out, qui a connu une rupture
définitive des liens avec une de ses filles, elle-méme homosexuelle :

Je sais pas si elle me reproche son homosexualité a elle ou d'avoir laissé la famille trop jeune. Je
l'ai appelée pour sa féte. J'ai dit : « Bonjour. Je voudrais te souhaiter... » Elle a dit: « Un
instant. J'aimerais que tu me rappelles plus. » Ca va faire 11 ans, 12 ans, la. (HARSAH62 5)

Pour finir, on peut souligner que quelques participants souffrent d’un sentiment d’isolement en
raison de 1’¢loignement de leurs enfants reli¢ au vieillissement ou a I’immigration. Plusieurs
notent une baisse des contacts avec leurs enfants en raison de leur plus grande indépendance en
devenant jeunes adultes. Une femme de minorité ethnique explique : « En vieillissant, je sens
plus la solitude. C’est peut-étre aussi que mon gargon fait ses programmes, parce qu’avant on
allait ensemble partout. » Bien qu’il considére I’isolement des personnes agées comme un
phénoméne normal associ¢ a I’évolution de la société, un participant HARSAH semble souffrir
de cette prise de distance de ses enfants :

Ca fait aussi partie du vieillissement. Souvent, les gens vieillissent tous seuls. C'est siir que mes
enfants, maintenant, y ont des enfants, y ont leur vie, y sont pas toujours capables de venir chez
nous. Des fois, je les vois une fois par mois, 2 mois. Ca fait partie des personnes agées. On dirait

c'est la nouvelle vie qui veut ¢a. Les jeunes s'éloignent des parents, y veulent faire leur vie.
(HARSAHG65 6)

Pour un autre participant d’origine haitienne, c’est 1’éloignement géographique de ses enfants et
petits-enfants, restés dans son pays d’origine, qui le confronte une immense solitude a 1’origine
d’une grande souffrance psychologique. Ce sentiment de solitude le conduit d’ailleurs a envisager
un retour dans son pays d’origine dans les prochaines années afin de pouvoir vieillir en
compagnie de ses descendants.

Parce que, je dois vous dire, j'ai réflechi beaucoup. J'ai des enfants, en Haiti, et si je pourrais
vous dire, j'ai 9 enfants en Haiti, j'ai 16 petits-fils, c'est beaucoup. Et quand je rentre au travail,
je reste seulement a la telé. Parce que je n'ai personne pour parler a la maison, et je pense que
j'ai beaucoup de famille, j'ai une grande famille, et maintenant, je vis seul. Vous comprenez?
C'est a cause de cela, parfois, je réflechis beaucoup. Et des fois, j'ai peu d'appétit de manger.
(HH-ethn59 26)

2-2 L’isolement relatif aux autres membres de la famille
Prés de la moitié des répondants mentionnent des relations difficiles ou une rupture des liens avec
certains membres de leur famille. Si pour un tiers d’entre eux, ces difficultés apparaissent comme

anciennes ou liées a la dynamique intrafamiliale ou interindividuelle, pour les deux autres tiers,
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ces difficultés sont liées a des problémes de stigmatisation ou bien a la perte ou 1’¢loignement de
parents proches. Alors que I’isolement de la famille semble toucher tous les sous-groupes de
participants, la grande majorité des participants issus de minorités ethniques n’ont pas rapporté de

difficultés majeures ou de rupture des liens avec les membres de leur famille.

Plusieurs participants, hommes et femmes hétérosexuels, ont vécu une rupture des liens ou un
¢loignement de certains membres de leur famille suite a leur dévoilement de leur infection a VIH,
en raison de la stigmatisation du VIH. Les réactions peuvent prendre différentes formes telles que
la rupture définitive les liens ou un ralentissement de la fréquence des rencontres, sans
nécessairement que le motif de cet ¢loignement ou de ce rejet ne soit clairement formulé. Un des
participants hétérosexuels rapporte avoir ét¢ complétement rejeté par sa famille peu de temps
apres son dévoilement : « I/ est arrivé une chicane de famille par rapport a moi. Parce que mes
freres l'acceptaient pas, pis y en a qui l'acceptaient pas, fait que y ont fait un conseil de famille,

pis y m'ont jeté. »(HH65 14)

La stigmatisation de I’homosexualité ou d’'un mode de vie marginal sont a 1’origine d’un rejet ou
d’une distanciation de la part de la famille pour plusieurs autres participants. Un homme et une
femme UDI ont vécu une mise a 1’écart de la part de certains membres de leur famille en lien
avec leur consommation de drogue et le mode de vie y étant associé. Un tiers de I’ensemble des
participants HARSAH ont connu une rupture avec certains membres de leur famille suite a leur
coming out, dont les effets se font encore sentir aujourd’hui. Pour un des participants, ce sont ses
parents qui n’ont pas accepté son homosexualité et qui I’ont rejeté alors qu’il était encore jeune
adulte. Un autre rapporte avoir vécu un rejet similaire de la part de son beau-pére, qui a eu pour
effet d’¢loigner sa mere pendant plusieurs années. Pour certains, le rejet est venu des membres de
la famille plus ¢€loignée, suite a leur coming out dans la quarantaine, alors qu’ils étaient mariés et

peres de famille.

Quelques participants ont enfin évoqué avoir ressenti un sentiment d’isolement suite a la perte ou
I’¢loignement de parents proches. Une des participantes d’origine africaine avoue éprouver un
fort sentiment de solitude en raison de 1’¢éloignement géographique de sa famille qu’elle n’a pas
visitée depuis plusieurs années méme si leurs liens sont maintenus a distance. Par ailleurs,

d’autres participantes font référence a un sentiment d’isolement suite au déces d’un de leurs deux
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parents 4gés qui représentait le seul membre de leur famille auquel elles étaient trés fortement
attachées.

Je n'ai pas d'amis. Je dis toujours que l'ami a moi, il est mort ¢a fait longtemps, et c'était ma
mere. Avec elle, je me confiais, quand j'avais tous mes problemes, tous mes bobos, j'allais parler
avec elle. Mais depuis qu'elle est partie, j'ai perdu la confiance. (F-ethn59 20)

2-3 L’isolement et ’auto-isolement au niveau amical

Prés de la moiti¢ des répondants ont rapporté se sentir isolés socialement en dehors des liens avec
la famille. Ce sentiment peut étre relié a une absence de réseau amical, mais aussi €tre ressenti en
dépit de I’existence d’un tel réseau. De facon générale, deux formes d’isolement dans ce contexte
ont pu étre identifiés: I’auto-isolement et 1’isolement subi. Dans le premier cas, la personne prend
la décision de se retirer de la vie sociale mais pour des motifs qui sont extérieurs a sa volonté.
Dans le deuxiéme cas, I’isolement subi n’est pas le fruit d’'une décision mais est reli¢ a une
exclusion par les autres. Certaines personnes semblent simultanément vivre de I’auto-isolement et
de I’isolement subi. La limite entre ces deux formes d’isolement demeurant ténue, nous nous

intéresserons de facon indistincte aux facteurs pouvant les expliquer.

La stigmatisation du VIH est un des facteurs majeurs de I’isolement des participants, qu’il
s’agisse d’expériences de rejet par les amis ou de la crainte de la stigmatisation qui empéche les
PVVIH50+ de s’investir dans de nouvelles relations ou qui les pousse a se renfermer sur elles-
mémes. Deux participants HARSAH rapportent avoir vécu une mise a 1’écart par leur cercle
d’amis suite a leur découverte de leur statut de PVVIH, qui s’est produite dans un contexte de
rupture du secret par une tierce personne. Le premier a décidé de rompre les liens avec son
entourage et de totalement se retirer de la vie sociale suite a cette expérience. Il vit désormais
reclus dans son appartement avec son frére et n’a quasiment plus de contact avec I’extérieur, dans
la mesure ou il est atteint d’un handicap physique et a donc des problémes de mobilité. Le
second, infecté récemment, a ressenti une véritable mise a 1’écart de la part de ses amis bien qu’il
ait caché son infection a VIH, préférant faire croire qu’il était atteint de I’hépatite. Cette seule
information a suffi a éloigner son cercle d’amis et a le confronter a la solitude. Son isolement est
source d’une grande souffrance psychologique et 1’a méme conduit a avoir des pensées
suicidaires. Pour un autre participant, la solitude provient davantage de la difficult¢ a se faire

accepter par de nouveaux amis des lors qu’il dévoile son diagnostic.
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Au début, tu n'en parles pas, hein! Asteure, je ne suis plus comme ¢a... Je le dis, puis that's it,
that's all. Je le sais que la plupart des gens ne prennent pas ¢a la. Quand tu leur parles de ¢a, ils

se sauvent. Mais je vis avec asteure. C'est ¢a qui fait un peu la raison de la solitude. (HH-
UDI61 22)

Bien qu’ils n’aient pas nécessairement fait I’expérience du rejet par les autres, plusieurs
participants, le plus souvent hétérosexuels, relatent que la peur de la stigmatisation les conduit a
se renfermer sur eux-mémes et a diminuer leurs contacts avec les autres, méme s’ils se sentent
isolés et souffrent de la solitude. Cette crainte de la stigmatisation du VIH peut les pousser a
rester seuls ou empécher la création de nouveaux liens d’amitié, par peur d’étre rejeté s’ils
dévoilent leur séropositivité.

C'est ¢a qui m'est arrivé encore l'automne, ['hiver passé. J'avais un ami, on s'entendait super ben
puis tout le kit. Lui, il n'est pas séropositif, tsé. Mais la a un moment donné, a force de jaser, puis
se parler, on se voyait, puis on allait au restaurant, puis on se parlait au téléphone quasiment a
tous les jours puis la a un moment donné, faut que tu ailles plus loin, faut que tu ailles... Faut
que tu l'expliques puis ... Ben la, c'est a cause j’suis séropositive, ¢a fait X années, puis gnan,
gnan, gnan, puis la tsé ... Ca je trouve ¢a difficile. (F51 8)

Certains participants hétérosexuels, appartenant notamment a des minorités ethniques, relatent
s’étre volontairement éloignés de leur ancien réseau d’amis par peur que ceux-ci ne découvrent

leur infection et les rejettent.

Méme avec les amis, je coupe le contact le plus possible. Comme, au début, c'est moi des fois,
c'est moi qui leur contactais en premier, comme je l'appelais et puis: « comment toi tu vas?, « on
va prendre un café ». Maintenant non. C'est eux autres qui m'appellent. Mais toujours je refuse,
s'il y a de l'occasion, je refuse tout le temps. Depuis que j’ai [le VIH]... (HH-ethn51 21)

Pour d’autres participants hétérosexuels, c’est la transformation de leur visage en raison de la
lipodystrophie qui les a conduit a s’auto-isoler et a restreindre énormément leurs sorties sociales
et leurs contacts avec les autres pour ne pas risquer d’étre regardé de facon stigmatisante ou

d’étre questionné sur leur état de santé.

Les effets secondaires des médicaments antirétroviraux et les problémes de santé constituent un
deuxiéme facteur qui peut agir comme un frein a la vie sociale, conduisant les PVVIH50+ a
I’auto-isolement ou a leur mise a I’écart par leur entourage. Plusieurs participants mentionnent
que la fatigue, les troubles de santé ou les effets secondaires des médicaments ont un impact

négatif sur leur vie sociale. La difficult¢é a contrdler les troubles digestifs est une des
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répercussions majeures de la prise des médicaments antirétroviraux au long cours. Ces troubles
physiques peuvent rendre impossible la planification d’activités avec d’autres personnes de peur
qu’ils surviennent a un moment inopportun. Plus généralement, 1’instabilité de 1’état de santé et
de la forme physique peut empécher les PVVIH50+ de prendre des engagements ou les obliger a
annuler au dernier moment les sorties sociales, ce qui contribue progressivement a les isoler.

Tsé si tu as le moindrement un respect pour les autres, tu ne veux pas que les autres voient ¢a.
(...) Ben les grimacages quand tu manges, les « Excusez-moi, j'ai 20 diarrhées en ligne. » qui
arrivent. Les « Ben ¢a te dérangerait tu si j'allais me coucher, m'étendre un peu, la je ne me sens
pas assez bien pour retourner chez nous. ». Des choses comme ¢a. (HARSAH-UDI59 27)

Quelques participants ont mentionné la cessation de leur acticité professionnelle, et avoir de ce
fait connu une dégradation de leur situation matérielle, comme une double cause de leur
isolement social, puisque 1’arrét du travail les a coupé d’un lieu de socialisation important et que
le manque de moyens financiers les oblige a refuser les propositions de leurs amis ou
connaissances de faire des sorties ou des activités ensemble.

Avant, avant, je travaillais, je pouvais payer un plat, tu comprends? Maintenant, je, j'ai pas
d'argent, je peux pas payer un plat. Si les gens disent : « Viens, on va sortir », je dis : « Non, je
préfere de rester a la maison. » Parce que mon ami m'invite toujours a sortir, je dis : « Non». Tu
dois payer un café, t'as pas d'argent. Tu restes chez toi, c'est mieux. (...)Quand tu travailles, t'as
une paie chaque semaine, mais quand tu travailles pas... Tu peux rien faire. (HH-ethn52 28)

Enfin, méme s’il a été rarement mentionng, le déceés des amis morts du sida durant les premicres
années de 1’épidémie est un aspect qui peut contribuer a I’isolement des PVVIH50+
anciennement infectées par le VIH, a une époque ou aucun traitement efficace n’était disponible.
Un homme gai explique ainsi n’avoir jamais réussi a recréer un réseau d’amis depuis le déces de
ses trois amis les plus proches et souffrir de cette solitude. « Ca fait 15 ans. C'est souffrant de pas
avoir d'amis. Deux, trois, mais de qualité. Méme, je pense a ces gens-la, et ¢ca me manque un

peu... » (HARSAHS55 3)

3 LE SOUTIEN RECU

Les participants ont été questionnés sur le soutien apporté par leur entourage. Deux formes
principales de soutien ont pu étre dégagées : le soutien instrumental, qui inclut a la fois I’aide
pratique et le soutien financier ou matériel, et le soutien moral. Les quatre principales sources de

soutien sont les membres de la famille (incluant la fratrie, les parents, les descendants), les amis
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et le/la partenaire ou conjoint(e). Si1’on compare le soutien général recu par les participants (sans
distinguer les deux formes de soutien) en tenant compte du genre et de I’orientation sexuelle, les
HARSAH apparaissent comme le groupe qui recgoit proportionnellement le plus de soutien de la
part de la famille et des amis, tandis que les hommes hétérosexuels sont ceux qui recoivent
proportionnellement le plus de soutien de la part des descendants et de leur partenaire. Les
femmes semblent recevoir le moins de soutien, bien qu’une forte proportion de femmes UDI

recoive du soutien de leur partenaire et de leur famille.

3-1 Le soutien recu de la famille

Les deux tiers des participants recoivent du soutien instrumental ou moral de la part de leur
famille, les HARSAH, les hommes hétérosexuels de minorité ethnique et les femmes UDI étant
proportionnellement les plus nombreux a en bénéficier. Le soutien provient le plus souvent de la
fratrie et plus rarement des parents ou d’autres membres de la famille. Une quinzaine de
participants rapportent recevoir du soutien utilitaire ou moral mais seuls cinqg d’entre eux
recoivent les deux simultanément. Le soutien instrumental recu peut étre de nature financicre,
matérielle (meubles, nourriture) ou pratique (lavage, aide/soin en cas de maladie).

Ils me soutiennent beaucoup. Je viens d'emménager. La, ils sont tous prés de moi pour que je
sois, que je vive plus confortablement dans mon nouvel appartement. Alors la, je recois des
cadeaux de partout, le climatiseur, les tentures... Tsé, c'est comme, inespéré, la. C'est de l'argent
que j'ai a ne pas debourser. (HARSAHS5S5 3)

Quant au soutien moral, il consiste souvent en un soutien général face aux difficultés de

I’existence mais aussi plus particuliérement par rapport a I’infection a VIH.

3-2 Le soutien recu des descendants

La moitié des participants ayant des enfants rapporte recevoir du soutien de leur part, ce qui peut
s’expliquer par le fait que seulement deux tiers des participants parents estiment avoir des
relations positives avec au moins un de leur enfant. Les hommes hétérosexuels, et en particulier
issus de minorités ethniques, sont proportionnellement les plus nombreux a recevoir de 1’aide de
leurs descendants. Les femmes participantes considérant avoir de bonnes relations avec au moins
un de leurs enfants ne mentionnent pas recevoir de soutien de leur part, ce qui pourrait étre
attribué au fait que leurs enfants sont encore assez jeunes et/ou vivent avec elles de sorte que ce

sont elles, en tant que meres, qui soutiennent leur enfant plutdt que I’inverse. Le soutien regu des
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enfants se révele plus souvent moral que matériel. Cette aide morale peut étre d’ordre général ou
concerner plus spécifiquement la santé de leur parent, sur laquelle ils veillent en leur demandant
régulierement des nouvelles.

Meélanie, elle, a s'informe pas. « Ca va-tu bien, papa? » Je leur dis : « Oui. » « As-tu vu ton
médecin? » Je dis : « Oui. Tout est beau, ¢a va bien. » (HARSAH62 5)

Enfin, quelques participants mentionnent que leurs enfants ont déja offert des les soutenir
financiérement ou matériellement, mais la moitié d’entre eux ont préféré refuser cette aide,

vraisemblablement par souci de préserver leur fierté.

3-3 Le soutien recu des amis

Les amis représentent une autre source de soutien important pour prés de la moitié des
participants, la quasi-totalité faisant partie de ceux ayant mentionné avoir des amis proches. Les
participants HARSAH et les femmes sont proportionnellement les plus nombreux a recevoir du
soutien de leurs amis, tandis que les hommes hétérosexuels, les personnes UDI et celles de
minorités ethniques sont proportionnellement les moins nombreux a pouvoir compter sur cette
source de soutien. Le soutien apporté par les amis s’avére plus souvent moral qu’instrumental et
mais revét parfois les deux formes. Dans le contexte amical, le soutien instrumental peut se
traduire par des dons de nourriture, une offre de logement notamment en cas de perte
d’autonomie ou une aide au niveau du transport. Quant au soutien moral, il prend souvent la
forme d’une aide face aux difficultés de I’existence et concerne moins fréquemment la santé ou le
VIH.

J'ai un bon cercle d'amis alentour de moi. Quand j'étais malade, une chance que je les ai eus,
c'est eux qui m'ont vraiment aidé, supporté pis tout. [Aussi bien au niveau moral que pratique?]
Oui, oui, oui. Ah oui, vraiment... bien été gaté ce coté-la. (HARSAH65 6)

3-4 Le soutien recu du/de la partenaire

La plupart des participants engagés dans une relation de couple stable déclarent bénéficier du
soutien (moral et/ou instrumental) de leur partenaire ou conjoint(e). Ces participants sont pour la
plupart des hommes hétérosexuels, suivis des femmes dont la majorité sont des UDI ou ex-UDI.
Seul un homme HARSAH considére recevoir du soutien de la part de son conjoint. Alors que les

femmes recoivent davantage d’aide financiére, les hommes sont plus aidés par leur conjointe par
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rapport a la gestion de I’infection a VIH (suivi médical, aide a la prise des médicaments), comme
I’illustrent ces citations.
C'est assez difficile, mais c'est moins difficile parce que mon compagnon, il m'aide assez pour

payer le logement, tout ¢a. (F-UDI51 33)

Bien elle [ma femme] m'a bien aidé ... Premierement la, méme aujourd'hui, les pilules, je ne m'en
occupe méme pas. (...) C'est ma femme qui s'occupe de ¢a. (...) Fait que ma femme, elle prend ¢a
en notes, et puis les noms de pilules puis tout, quand est-ce que je prends ¢a, le matin, le soir.
(...)Elle va chercher les pilules a la pharmacie, celles que j'ai besoin, celles qui
manque.(HH70 _19)

3-5 Le soutien recu d’autres personnes

Quelques autres sources de soutien ont été rapportées, lesquelles recoupent les autres réseaux
sociaux dans lesquels les participants sont insérés.

L’employeur est percu comme une source de soutien par quelques participantes, sous la forme
d’un soutien matériel (don de meubles, de tissu) ou en raison de I’aménagement des horaires ou
de I’emploi qu’il a proposé suite aux problémes de santé des participantes.

Une participante mentionne une voisine comme une source de soutien au niveau de
I’alimentation. Certains participants considérent les personnes qu’ils cotoient dans les organismes
communautaires comme une source de soutien moral, qu’il s’agisse des bénévoles ou des autres
usagers. Enfin, plusieurs participants fréquentant un groupe religieux, citent les membres de

cette communauté (pasteur ou autres fideles) comme une source importante de soutien moral.

3-6 Un soutien inadéquat ou insuffisant

Environ un tiers des participants, appartenant aux différents les sous-groupes, se sont exprimés au
sujet du manque ou du caractére inadéquat du soutien recu. Cette insuffisance du soutien
concerne davantage la sphere familiale, vis-a-vis de laquelle les participants semblent avoir plus
d’attentes.

Concernant le manque ou I’inadéquation du soutien regu de leurs descendants ou des autres
membres de leur famille, plusieurs participants I’expliquent par le fait qu’ils représentent eux-
mémes un soutien pour leurs parents agés, ce soutien €tant a sens unique.

D’autres considérent ne pas pouvoir compter sur 1’aide de leurs enfants, ni actuellement, ni dans
le futur. Un des participants se heurte, par exemple, au refus affiché de sa fille de lui venir en aide

méme quand il la sollicite directement. Une autre fait part de son sentiment d’étre laissée pour
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compte par ses filles qui ne font pas I’effort de prendre de ses nouvelles régulicrement en dépit de
son faible état de santé.

C'est ¢a, tsé je ne la vois pas. Fait que la je me dis bon... « S'il m'arrivait quelque chose a la
maison, ben ... ». Des fois je leur dis pour essayer de leur faire comprendre que « Je n'ai pas
envie, que je Sois morte puis que tu me trouves une semaine apres ou genre deux semaines
apres. », tsé. Parce qu'elles n'appellent méme pas, méme pas un coup de téléphone rien la.

(F56_17)

Certains reconnaissent, pour leur part, recevoir un soutien matériel satisfaisant mais regrettent de
ne pas recevoir de soutien moral ou de recevoir un soutien insuffisant de leurs parents ou de leur
fratrie. Bien qu’ils recoivent un soutien utilitaire de la part de ses parents, un des participants
regrette ’absence de soutien émotionnel dont ils font preuve: « J’en n'ai pas de soutien moral, je
me soutiens moi-méme moralement. Parce que je vais te dire, mon frére, ma sceur, mon pere puis

ma mere, il n'y en a pas de soutien. »(HH51 37)

Quelques participants ont par ailleurs tenu des propos négatifs concernant 1’absence de soutien
pratique que pourraient réellement leur apporter leur entourage (amis, famille) en cas de maladie.

Parce que méme a un moment donné j'avais été opéré pour une hernie. Puis tsé c'est les amis qui
sont venus me chercher a l'hopital, ils ont venu me reconduire. Mais j'ai été quand méme une
semaine au lit, fait que la... La ¢a, c'était pénible! Ah! Ca, c'était douloureux, puis en étant seul.
Tsé tu as faim mais tu ne peux pas te lever ou te faire a manger. Tsé c'est ce coté-la j'avais trouvé
ca tres dur, de ne pas avoir quelqu'un pour m'aider lorsque j'en avais besoin. (HARSAHS50 7)

Pour finir, des participants évoquent une absence générale de soutien regu, expliquant qu’ils ne
peuvent compter que sur eux-mémes. Dans certains cas, cette situation peut étre reliée au refus de
dévoiler sa séropositivité, ce qui prive de 1’aide qui pourrait potenticllement étre recue. A la
question de savoir si elle regoit du soutien de certaines personnes de son entourage, une

participante répond : « Non. Parce que je n'ai pas partagé a personne. Soutien, c'est moi. » (F-

ethn58 35)

3-7 Une réticence 2 demander du soutien
L’analyse des données démontre que ’absence de soutien recu peut aussi s’enraciner dans le
refus des participants de demander du soutien a leur entourage. Une quinzaine de participants ont

fait référence a une géne ou une réticence a demander de ’aide a leurs proches. Ce refus de
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demander de I’aide semble souvent ancien, qu’il soit reli¢ a la personnalité du participant ou a

SOon parcours.

Plusieurs participants ont mentionné qu’ils n’aimaient pas demander de I’aide de facon générale
ou qu’ils préféraient gérer leurs problémes de facon autonome, sans expliquer la cause de cette
réticence tandis que d’autres certains ont précisé avoir peur de déranger leur entourage.

Mais je m'arrange pas mal toute seule. Chu comme ... je ne sais pas ma fille, je n'ose pas lui
demander trop d'affaires, méme si on est comme ¢a la. [Pourquoi?] Ben parce qu'elle a sa vie,
elle a son travail ... Tsé elle a vécu tellement d'affaires difficiles ... Puis mon garcon aussi la, je
n'ose pas rien leur demander tsé, pour de l'aide. (F51 8)

Quelques participants considérent, pour leur part, les professionnels de sant¢ comme leur
principale source de soutien et préférent s’abstenir de solliciter leur entourage.

Mais je ne vais pas achaler Pierre, Jean, Jacques, j'achale jamais personne. Je ne vais jamais me
plaindre a nulle part. J'ai mon médecin, c'est assez.(HARSAH63 10)

Dans le mesure ou il ne semble pas y avoir de lien, dans ces cas, entre le refus de demander de
I’aide et la décision ne pas dévoiler le VIH, on peut se demander dans quelle mesure cette attitude
ne pourrait pas étre davantage rattachée a un phénomeéne générationnel, la valorisation extréme

de I’autonomie ayant été relevée dans les travaux sur les Baby-boomers agés (Blein et al., 2009).

Conclusion

Les PVVIH50+ ayant participé a notre recherche sont concernées par la problématique de
I’isolement, a I’instar des résultats d’autres travaux de recherche. Toutefois, a la différence des
travaux réalisés aux Etats-Unis et au Royaume-Uni (Emlet, 2006; Power et al., 2010; Brenan et
Applebaum, 2009), selon lesquels les hommes gais et les personnes de minorités ethniques
seraient particulierement isolés, ce sont les gais et les femmes, qui apparaissent les mieux insérés
socialement dans notre recherche, suivis dans une moindre mesure par les participants de
minorités ethniques, les hommes hétérosexuels québécois d’origine et les hommes UDI se
révélant les plus touchés par I’isolement. La mise en contexte de l’insertion sociale des
participants en fonction des différents types de réseaux permet cependant de dresser un portrait
plus nuancé de la situation. Ainsi, les femmes et les HARSAH apparaissent bien insérés au

niveau de la famille et du réseau amical. Les participants de minorités ethniques se révelent
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¢galement bien insérées au niveau familial, bien que deux d’entre eux souffrent de 1’¢loignement
géographique des membres de leur famille. Les personnes de minorités ethniques en revanche se
caractérisent par une faible insertion au niveau amical mais qui semble compensée par
I’intégration fréquente de cette population a des communautés religieuses. En ce qui concerne les
participants UDI, ils tendent a étre plus isolés de leurs descendants et de leur famille mais étre en
revanche mieux insérés au niveau amical (en particulier les femmes) ou dans les communautés

religieuses.

Pour ce qui a trait aux causes de I’isolement vécu par les participants, elles se révelent
dépendantes du réseau social dans lequel elle s’inscrit. Ainsi, bien que la stigmatisation du VIH
semble étre un facteur d’isolement transversal a ’ensemble des réseaux sociaux, d’autres
problématiques se font jour dans certains contextes spécifiques, comme I’impact a long terme de
la perte de la garde des enfants reliée au VIH et a I'usage de drogues, ’homophobie qui touche
particulierement la sphére familiale, tandis que les troubles de sant¢, de méme que les difficultés

économiques, rejaillissent sur les sorties sociales avec les amis.

Concernant le soutien regu par nos participants, tandis que les travaux sur les PVVIH50+ mettent
au jour un manque de soutien et le role prépondérant joué par les amis au détriment de la famille
et du partenaire, ainsi qu’un support émotionnel plus important que le soutien utilitaire (Shippy et
Karpiak, 2005; Cantor et al, 2009; Brennan et al. 2010), nos résultats mettent en évidence une
diversité¢ de situations en fonction du réseau examiné et des sous-populations. Alors que les
participants recoivent une proportion équivalente de soutien instrumental et émotionnel de la part
de leur famille et de leur conjoint, le soutien apporté par les enfants et les amis apparait
davantage d’ordre émotionnel qu’instrumental. Les résultats montrent également des différences
entre les sources principales de soutien selon le genre et 1’orientation sexuelle des participants.
Alors que les HARSAH regoivent plus de soutien de la famille et des amis, les hommes
hétérosexuels sont davantage soutenus par leur conjointe et leurs descendants. Concernant les
femmes, celles qui sont d’origine québécoise et non-UDI sont principalement soutenues par leurs
amis, tandis que les participantes (ex)UDI tendent a recevoir plus de soutien de leur famille
(fratrie, parents) et de leur conjoint. Quant aux hommes de minorités ethniques, ils recoivent du

soutien de leur famille et de leurs descendants. Les hommes UDI et les femmes de minorités
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ethniques apparaissent donc comme ceux recevant le moins de soutien en général, ainsi que les

femmes québécoises non-UDI (en dehors de la sphére amicale).

Ces résultats nous invitent par conséquent a porter un regard nuancé sur la problématique de
I’isolement et du soutien regu par les PVVIH50+, dont il importe de cerner la complexité et la
diversité pour apporter des solutions adaptées aux besoins des différentes sous-populations de

PVVIHS50+.
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Chapitre 4
PARTICIPATION SOCIALE

Les effets bénéfiques de la participation sociale sur la santé et le bien-étre des ainés sont
largement reconnus, certaines recherches affirmant qu’elle représente la clé¢ d’un vieillissement
en santé. La participation sociale serait propice a la promotion de la santé et a la prévention des
maladies chez les personnes agées par la stimulation des fonctions cognitives et le maintien de la
condition physique (Zunzunegui et al., 2003 ; Bath et Deeg, 2005). Par ailleurs, elle constituerait
une ressource essentielle face a la perte de certains roles sociaux et au déclin de la vie sociale en
offrant notamment la possibilité¢ de s’investir dans de nouveaux projets de vie et de développer
des contacts sociaux (Raymond et al., 2008).

La problématique de la participation sociale et de I’engagement bénévole des PVVIH est trés peu
documentée. Une étude met néanmoins en évidence le role bénéfique du bénévolat pour cette
population, notamment comme moyen de créer de nouveaux liens sociaux, de reconstruire une
image de soi positive, de pouvoir maintenir une activité en ayant plus de flexibilité qu’un emploi
rémunéré et de regagner un sentiment d’utilité en contribuant a la société (Samson, 2009).

En dépit du rdle essentiel de la participation sociale pour les personnes agées et pour les PVVIH,
cette dimension demeure largement occultée dans les travaux portant sur la population des
PVVIH50+. Une seule recherche, a notre connaissance, mentionne que cette population apporte
autant de soutien a son entourage qu’elle en regoit et représente une source importante de support
pour la famille, les amis et la communauté (Brennan et al., 2010).

Dans le cadre de la présente recherche, nous désignerons par participation sociale les activités
pouvant étre considérées comme des formes de bénévolat non-organisé, a savoir : « toutes les
manicres par lesquelles les individus collaborent a la vie de leur famille, de leurs amis, de leurs
voisins et de la communauté » (Raymond et al., 2008, p 24), ainsi que 1’associativité structurée,
c’est a dire toute « activité a caractére social réalisée dans une organisation dont le nom et les
objectifs sont explicites », ces groupes pouvant &tre orientés vers les membres ou vers la
communauté (Raymond et al., 2008, p 25). L’objectif de ce chapitre est ainsi de documenter les
différentes formes de participation sociale des PVVIH50+, afin de mettre en évidence leur apport
a leur entourage et a la collectivité, tout en examinant les bénéfices qu’elles peuvent retirer de

cette implication mais aussi les limitations pouvant étre induites par 1’infection a VIH.
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1 LE BENEVOLAT NON-ORGANISE

Alors que les participants ont été questionnés sur le soutien qu’ils recevaient de leur entourage,
aucune question de I’entrevue ne portait spécifiquement sur le soutien qu’ils dispensaient a leur
entourage. Les données présentées dans cette section s’appuient uniquement sur les propos
spontanés des participants relatifs au soutien apporté a leur entourage. Selon ces données, plus de
la moitié¢ des participants joue un rdéle de soutien moral ou pratique aupres de 1’entourage.
Aucune différence notable n’émerge en fonction du genre et de I’orientation sexuelle des

participants.

1-1 Le soutien apporté aux membres de la famille (sans résidence commune)

Plusieurs participants jouent un rdle de proche aidant auprés de leurs parents ou plus
exceptionnellement aupres de leurs beaux-parents. Ces participants sont majoritairement des
HARSAH et dans une moindre mesure des femmes, aucun homme hétérosexuel n’ayant spécifi¢
jouer ce role. Le soutien apporté aux parents peut recouvrir la forme d’un soutien pratique, de
soins physiques et/ou de gestion des finances. Un participant HARSAH décrit 1’éventail des
taches qu’il accomplit en tant que proche aidant de sa meére qui vit en résidence pour personnes
agees.

Puis, les gens qui s'occupent d'elle disent : «Bon ben a fait pas ci, elle se lave pas assez pis tout
¢a, pis a refuse qu'on la lave, pis a refuse ci pis a refuse ¢a». Alors je suis la, je lui dis : «Il faut
que tu te laves, ¢a pas de bon sang tu sens pas bon!» et puis finalement je me dis : «Ah ben merde
j'ai le tempsy, je l'ai mis dans le bain et je l'ai lavée. (...)La ¢a fait, au plan légal que, j’ai la

responsabilité de ma mere complete. Je dois tout faire, payer ses comptes, la gérer, j'ai une
procuration, j'ai un mandat d'inaptitude. (HARSAH53 1)

D’autres participants apportent, pour leur part, du soutien a leurs enfants qui ne résident plus avec
eux. La plupart du temps, ce soutien se situe sur le plan affectif et moral. Plusieurs participants
ont ainsi insisté sur I’importance pour eux de transmettre a leurs enfants des valeurs ou des
conseils qui peuvent les aider a mieux affronter les difficultés de I’existence. Une des
participantes témoigne de ce rdle aupres de son fils, lui aussi atteint du VIH, qu’elle pousse a se
battre et a avancer dans la vie en dépit de I’infection.

C'est ce que je dis a mon fils : « Si tu te bloques, regarde moi je l'ai su, j'avais 28 ans. Je venais
de terminer mes études, je commengais ma carriere, je venais d'avoir des promotions et tout ¢a,
et je l'ai appris. Si j'avais baissé les bras a cause de ¢a, je n'aurais pas pu avancer, apres on a
construit une maison, on a acheté ... On a continué la vie. Et la je suis arrivée ici, j'ai
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recommencé la vie a zéro! Zéro! ». C'est ce que je dis a mon fils : « 1l faut pas se focusser sur ¢a,
sur les mauvaises choses! Non! ». Il faut qu'il focusse sur ce qui vous mene loin. (F-ethn50 31)
Plus rarement, le soutien auprés des enfants ne résidant pas avec le participant peut prendre la
forme d’une aide matérielle. Alors que pour une des participantes, 1’aide réside dans la couture de
linge pour sa bru, un participant de minorité ethnique envoie réguliérement de 1’argent a ses
enfants restés dans son pays d’origine afin de contribuer au financement de leurs études ou de
pourvoir a leurs besoins de base. La contribution financiére a I’éducation de ses enfants est
d’ailleurs la raison qui a pouss¢ le participant a émigrer au Canada.

Et j'ai toujours trouvé de l'argent pour eux. Parce que pour terminer la classe des écoles, c'est
moi. Tout ce qu'ils ont besoin, c'est moi. (...) Parce que des fois, mes enfants m'appellent: y a

quelque chose, ils ont faim, il faut que j'ai a coté pour prendre l'argent pour nourrir mes enfants.
(HH-ethn59 26)

Parallélement a ce soutien apporté aux enfants biologiques ou par alliance, quelques hommes
(majoritairement HARSAH) déclarent représenter un soutien pour des jeunes de leur entourage
avec lesquels ils ont noué des liens privilégiés, le plus souvent des enfants d’amis proches. Dans
ce contexte, le soutien apporté se situe principalement au niveau financier, bien qu’il soit parfois
d’ordre éducatif, notamment lorsque les parents de I’enfant se montrent eux-mémes peu

disponibles pour jouer ce rdle.

1-2 Le soutien apporté aux amis et aux autres personnes de I’entourage

Le soutien aux amis est peu abordé par les participants, sans doute parce qu’il s’inscrit dans une
réciprocité qui parait aller de soi. Quelques participants ont toutefois fait référence au soutien
moral réciproque existant entre eux et leurs amis, tandis que d’autres ont décrit des situations de
soutien moral unilatéral mais qui semblaient ne concerner que certains de leurs amis, laissant
entendre que les autres liens avaient un caractere réciproque. Un seul participant a mentionné

apporter un soutien financier régulier a un de ses amis.

Deux participants apportent, quant a eux, une aide pratique a leurs voisins, la premiére sous
forme de nourriture et le second sous forme de services rendus a des voisins ag¢s.

Comme j'ai une madame, de temps en temps, l'autre, je vais la mener chez son médecin, parce
qu'elle a peur avec quelqu'un d'autre. Elle dit que les taxis la... ils font des grands détours pour
rien. Je... Je fais toute sorte de choses comme ¢a. (HARSAHG62 35)
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Enfin, le soutien a d’autres PVVIH récemment infectés, a travers le partage de I’expérience et la
formulation de conseils sur la gestion de la maladie et des traitements antirétroviraux, est

¢galement mentionné par quelques participants.

2 L’ASSOCIATIVITE STRUCTUREE
La proportion des participants impliqués dans des formes d’associativité structurée s’avere assez
faible puisqu’environ un tiers d’entre eux seulement fait partie d’une organisation structurée en

tant que membre ou bénévole.

2-1 L’implication dans des activités sociales organisées

Une minorité de participants participe a des activités dans le cadre d’organismes structurés. Seuls
un participant hétérosexuel et une participante, tous deux d’origine québécoise, réalisent des
loisirs au sein d’organisations structurées.

J'ai des activités comme le golf, la danse avec ma partenaire, 2-3 fois par semaine. Je m'entraine
tout l'hiver dans un gymnase 2-3 fois par semaine, puis je fais du golf intérieur, l'hiver aussi. Fait
que les activités sociales c'est pas ¢a qui manque. J'étais toujours impliqué dans quelque chose,
dans une équipe, dans le club sportif de ma ville, méme quand je travaillais. (HH65 15)

Par ailleurs, quelques participants, de minorités ethniques et ex-UDI, participent a des activités,

de fagon hebdomadaire, dans des groupes d’appartenance religieuse.

A titre comparatif, les participants membres d’au moins un organisme structuré représentent 16%
de notre échantillon alors que le pourcentage de canadiens de 55 a 74 ans membres d’un

organisme structuré avoisine les 54% (Statistique Canada, 2006).

2-2 L’implication bénévole

Sept participants (majoritairement des HARSAH) sont impliqués dans un organisme sans but
lucratif en tant que bénévole. En outre, une participante rapporte faire bénévolement de 1’aide a
domicile auprés de deux femmes agées, sans que cette activité bénévole ne s’inscrive dans le
cadre d’un organisme sans but lucratif. Si on inclut cette derniére participante, le pourcentage de
personnes de notre échantillon engagées dans une forme de bénévolat s’éléve a 21%. Cette
proportion apparait faible comparativement a la moyenne nationale qui atteint 42% chez les 55-

64 ans et 39% chez les 65-74 ans (Statistiques Canada, 2006).
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Concernant les lieux ou les formes d’implication bénévole de nos participants, il s’agit
principalement des organismes de lutte contre le VIH/sida, des coopératives d’habitation (ou ils

résident), de 1’aide aux personnes en perte d’autonomie et des cours d’alphabétisation.

I1 convient de souligner, qu’en outre, six participants ont par le passé fait du bénévolat dans des
organismes de lutte contre le sida, la moitié d’entre eux étant présentement impliqués dans
d’autres types d’organismes. Les raisons pour lesquelles ces personnes ont cessé leur implication
dans le milieu du VIH sont variées : besoin de rompre avec ce milieu pour mener une vie
«normale », conflits avec d’autres bénévoles, évolution des besoins reliés a cette pathologie
(pour un participant qui accompagnait les mourants avant 1’arrivée des antirétroviraux), manque
de temps et impact négatif sur le bien-étre psychologique. Une autre participante, actuellement
impliquée aupreés de personnes agées en perte d’autonomie, rapporte également avoir souhaité
faire du bénévolat aupreés de PVVIH mais en avoir été dissuadée par son médecin pour éviter que
cela n’affecte sa sant¢ mentale, compte tenu du risque d’identification a des PVVIH en tres

mauvaise santé physique.

Pour finir, plusieurs participants ont mentionné le bénévolat comme un projet pour ’avenir a plus
ou moins long terme, par exemple quand ils seraient a la retraite ou auraient plus de temps. Une
participante UDI rapporte par exemple avoir pour projet de faire du bénévolat aupres des

personnes agées une fois qu’elle sera parvenue a arréter sa consommation.

2-3 Les motivations et les obstacles au bénévolat

Un des principaux motifs de I’implication bénévole semble étre le désir de socialisation ou de
rompre 1’isolement. Plusieurs participants voient ainsi dans le bénévolat un moyen de sortir de
chez eux et d’avoir des contacts avec d’autres personnes.

Je le fais pour aider, et puis pour moi aussi. Pour moi, pour ne pas rester seul, tout seul a la
maison, parce que j'habite seul, parce que quand je vis chez moi tout seul, je me sens pas
vraiment bien quand je suis chez moi tout seul, je regarde la télévision, je regarde des fois...
J'appelle toujours la méme personne 4, 5 fois, la personne va te trouver tannant. (HH-ethn52 28)
Le bénévolat est également pergu par ces mémes participants comme un moyen de maintenir leur

bien-étre psychologique et de ne pas sombrer dans des états psychologiques négatifs qui

pourraient naitre de la solitude ou de I’inactivité. Le bénévolat est ainsi décrit comme un moyen
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de « ne pas penser négatif ». Un participant s’exprime ainsi sur le role positif du bénévolat pour
éviter les émotions négatives qui pourraient étre associées au vieillissement.

Si tu t'occupes l'esprit, si tu t'occupes ton temps, t'as pas le temps de penser a vieillir. (...) C'est
sur que les personnes seules, qu'ils ont pas de contact, ¢a doit étre triste a mort. Moi, je voudrais
pas me ramasser comme ¢a. C'est pour ¢a je rentre dans toute sorte d'organismes.
(HARSAHG2 5)

Un troisieme motif a trait au besoin de rester actif en dépit de la cessation de I’activité
professionnelle, d’un point de vue pratique ou cognitif. Deux participants de minorité ethnique
font référence a ce besoin.

Je n'ai rien a faire a la maison. Pour moi, c'est un travail, c’est une manufacture, que je rentre a
9h, et a 3h je sors. Tous les jours presque. Parce que pour moi c'était quelque chose parce que
Jj'ai toujours travaillé depuis l'dge que j'étais petite. Et c'est une habitude que j'ai. (F-ethn59 20)

Ca commence de, de 10h a midi, 10h du matin a midi, 2 heures de temps. Et puis ¢ca m'aide, de ne
pas rester chez moi sans rien faire, et pis de rafraichir ma mémoire, aussi. (HH-ethn59 26)
Enfin, la volonté d’aider les autres apparait comme un dernier motif. Un des participants
impliqué dans un organisme de soutien aux PVVIH considére le bénévolat comme un moyen de
faire profiter aux autres de son expérience en lien avec le VIH, a la fois au niveau médical et
psychosocial.

Moi, bien je fais du bénévolat avec les autres, leur expliquer comment est la prise de
médicaments, comment ¢a et comment moi je maitrise cette maladie-la. Donc quand on trouve
une personne qui dit : « Ah! ben non, j'ai de la misere, beaucoup de misere avec ¢a, je viens
d'apprendre que je suis ¢a, mais qu'est-ce que je dois faire. »(HH-ethn60 _29)

Pour finir, divers obstacles a I’'implication bénévole ont ét¢ mentionnés en lien avec le VIH. Ces
obstacles peuvent concerner des problémes de santé ou des difficultés psychologiques. Les
limitations physiques et 1’instabilité de leur état de santé apparaissent ainsi comme une entrave a
I’engagement bénévole, comme I’exprime un des participants : « Parce que je pourrais dire a
tous les mercredis et vendredis je vais me rendre aller faire du bénévolat. Ben non, j'ai pas
d'énergie. Fait que c'est ... C'est frustrant. » (HARSAH-UDI53 11)

Concernant les obstacles d’ordre psychologique, ils touchent des participants HARSAH
récemment infectés qui se sentent encore trop affectés par leur séropositivité pour étre en mesure

de pouvoir apporter de I’aide a d’autres personnes vivant avec le VIH, comme le montrent ces
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propos : « Mais c'est parce que je me suis pas accepté moi-méme encore. Je ne peux pas étre a

l'écoute de d'autres, quand moi, j'ai de la misere a m'écouter moi-méme. »(HARSAHS52 36)

Conclusion

L’analyse des données met en évidence une certaine participation sociale des PVVIH50+ sous la
forme de soutien a leur entourage et d’implication dans des activités sociales ou de bénévolat
dans des organisations structurées. Il semble difficile de comparer le niveau de réciprocité¢ du
soutien apporté par nos participants a leur entourage, dans la mesure ou cette donnée ne figurait
pas initialement dans les objectifs de la recherche. Cependant, il appert que la moitié des
participants a notre recherche jouent un rdle de soutien vis-a-vis de leur entourage,
principalement auprés de leur famille (parents et enfants) mais aussi auprés de leurs amis, de

leurs voisins et des autres PVVIH.

Quant a I'implication dans des organisations structurées en tant que simple participant ou
bénévole, elle se révele, comme nous 1’avons vu, trés faible comparativement a la population
générale canadienne du méme age. Bien que les participants ne se soient pas exprimés en ce sens,
on peut se demander dans quelle mesure cette faible implication ne peut étre partiellement reli¢e
a la crainte de la stigmatisation du VIH. Nos résultats sur I’insertion sociale des PVVIH50+ ont
mis au jour un phénomene d’auto-isolement relié a cette crainte de stigmatisation du VIH (voir
chapitre 4). En outre, on peut noter qu’une proportion importante des participants engagés par le
pass€ ou actuellement dans des organismes comme bénévoles, I’ont ét¢ ou le sont dans des
organismes de lutte contre le VIH/sida. Or, une recherche portant sur I’engagement bénévole des
PVVIH souligne la prédominance du choix des participants de s’impliquer dans des organismes
offrant des services aux PVVIH, notamment en raison de 1’absence de risque d’étre rejeté pour
son statut VIH (Samson et al., 2009). Il apparait donc probable que le faible investissement de
nos participants dans des organisations structurées soit reli¢ a la peur de la stigmatisation du VIH.
Plusieurs ont par ailleurs invoqué les troubles de santé reliés a I’infection a VIH ou la difficile

acceptation de cette pathologie pour expliquer leur absence d’implication bénévole.

Les personnes impliquées dans des activités sociales structurées ou comme bénévole ont

cependant reconnu les bénéfices que peut recéler une telle implication sur le plan de I’insertion
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sociale, du bien-étre psychologique, de la stimulation cognitive ou comme moyen de compenser
la cessation de I’activité professionnelle. Au regard des bénéfices retirés par nos participants, qui
rejoignent les effets positifs de la participation sociale des ainés décrits dans la littérature
((Raymond et al., 2008), il semblerait donc important que davantage d’organisations structurées
généralistes soient prétes a accueillir les PVVIH50+ afin qu’ils puissent s’investir dans et pour la

communauté sans risquer d’étre victimes de stigmatisation.
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CHAPITRE 5
SITUATION PROFESSIONNELLE ET MATERIELLE

La situation économique représente un des domaines les plus susceptibles d’étre affectés par
I’intersection du VIH et du vieillissement. L’avancement en age se trouve généralement associé a
une cessation de I’activité professionnelle plus ou moins progressive pour aboutir a la retraite. Ce
retrait de la vie active s’accompagne pour beaucoup d’une dégradation de la situation financicre,
méme si on peut noter une amélioration de la situation des ainés canadien depuis les années 1980
(National Advisory Council for Aging, 2005; Turcotte et Schellenberg, 2006). Le bien-étre
financier constitue pourtant un élément central pour la santé et I’autonomie des ainés. Ainsi,
selon un document préparé par le Comité des ministres fédéral, provinciaux et territoriaux
responsables des ainés, « le revenu est 1’'un des facteurs les plus déterminants de la santé et le
fondement de la capacité des personnes a accéder au logement et au transport nécessaires pour
maintenir leur autonomie; a des aliments nutritifs et en quantité¢ suffisante pour demeurer en
santé; ainsi qu’a des services médicaux non assurés et a un soutien tel que des médicaments et
I’aide a domicile ». (Turcotte et Schellenberg, 2006, p.67)

Alors que les ainés sont plus enclins que les autres groupes d’age a connaitre une détérioration de
leur situation socio-économique, le fait de vivre avec le VIH améne également son lot de
difficultés. Des travaux ont mis en lumicre que les PVVIH rencontrent de nombreux obstacles
dans la recherche et le maintien de I’emploi et connaissent un taux de cessation de 1’activité
professionnelle élevé (Dray-Spira et al, 2012; Samson et al., 2009; Barkey et al., 2009).

Les recherches portant spécifiquement sur les PVVIHS50+ mettent en évidence le faible taux de
personnes en situation d’activité professionnelle au sein de cette population. Ainsi selon deux
recherches réalisées aux Etats-Unis (Brennan et al, 2009; Brennan et al., 2010), le pourcentage de
PVVIH50+ en situation d’emploi se situe autour de 10%, tandis qu’entre 21 et 25% sont sans
emploi, environ 55% en situation d’invalidité et environ 8% a la retraite. Quant a la situation
financiere des PVVIH50+, elle apparait difficile selon ces deux études, puisque respectivement
25% et 13% des participants ont des revenus satisfaisants et plus de 50% estiment avoir « juste
assez pour s’en sortir » (just enough to get by). Cette section vise donc a examiner la situation
professionnelle et matérielle des participants a notre recherche, en nous intéressant plus

particulierement aux obstacles a la vie professionnelle et a I’impact des difficultés financieres.
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1 LA SITUATION PROFESSIONNELLE

1-1 Le statut professionnel

Les PVVIH50+ ayant participé a notre étude se répartissent de fagon équitable entre la situation
d’emploi, la retraite et le non-emploi (incluant I’invalidité). Ainsi, un tiers des participants sont
actuellement actifs professionnellement, un tiers ne travaillent pas (dont deux sont en invalidité)

et un tiers sont a la retraite.

Des tendances se dessinent quant aux profils des participants se situant dans ces différents statuts.
Les participants en situation d’inactivité professionnelle sont majoritairement des femmes des
(ex)UDI et des HARSAH. On peut par ailleurs noter qu’ils se caractérisent par I’ancienneté de
leur diagnostique qui est, pour la quasi-totalité, supérieur a 10 ans.

En revanche, pour ce qui est des répondants en situation d’emploi, prés de la moitié ont été
infectés assez récemment, c’est dire depuis moins de 10 ans. La majorité d’entre eux sont des
hommes hétérosexuels et des femmes (non-UDI) et comptent une proportion importante
d’hommes et de femmes de minorités ethniques.

En ce qui concerne les participants a la retraite, la majorité est constituée d’hommes et surtout

d’hétérosexuels, ce qui s’explique en partie par leur age plus €levé que le reste de 1’échantillon.

Plusieurs difficultés ont pu étre identifiées au-dela de cette situation objective. Tout d’abord,
parmi les personnes sans-emploi, plusieurs ne travaillent pas pour des raisons de santé bien
qu’elles n’aient pas obtenu le statut de personnes en situation d’invalidité. Par ailleurs, un certain
nombre de participants envisagent ou souhaiteraient un retour a la vie active mais rencontrent des
obstacles dans cette démarche. En outre, quelques répondants ont été contraints de changer
d’emploi pour s’adapter ou sont obligés d’accepter des conditions de travail insatisfaisantes pour
des motifs reliés a I’infection a VIH. Enfin, trois participants ont rapporté avoir pris leur retraite

de facon prématurée également en lien avec le VIH.
Nous allons donc a présent explorer les différents obstacles qui ont pu entrainer une cessation de

I’activité professionnelle, entraver le retour a I’emploi ou contraindre la situation professionnelle

d’une maniére ou d’une autre.
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1-2 Les obstacles a la vie professionnelle

Pour beaucoup de participants, la cessation de 1’activité professionnelle remonte a peu de temps
apres le diagnostic du VIH. Plusieurs ont été confrontés tour a tour, ou de facon simultanée, a
différents obstacles en lien avec le VIH qui les ont conduits & une inactivité professionnelle
prolongée. D’autres, infectés depuis une durée moins longue, ont dii ou doivent faire face
simultanément a des obstacles reliés au VIH et au vieillissement. Nous présenterons ici ces
principaux obstacles de fagon séparée mais il semble important de garder a 1’esprit que ces

différentes entraves ont pu se succéder ou peuvent interagir actuellement.

L’obstacle a la vie professionnelle cité le plus fréquemment concerne la dégradation de la santé
physique, que celle-ci soit reliée au VIH, aux effets secondaires des médicaments et/ou au
vieillissement. Les troubles de santé et le manque d’énergie ont ainsi conduit plusieurs
participants a renoncer a travailler ou empéchent leur retour actuel a I’emploi méme s’ils en
auraient le désir. Une ancienne coiffeuse raconte par exemple avoir dii renoncer a travailler en
raison de I’effort physique que requiert ce type d’emploi.

Parce que le salon de coiffure a besoin de personnes qui bougent, qui ... Tu vois, c'est un travail
que tu es toujours debout. 1l faut que tu sois active, et moi ¢a fait longtemps que j'ai commencé a
dégrader. Et avec mes médicaments, la ... Le systeme immunitaire ¢a descend beaucoup. Je dois
étirer les cheveux, les rouleaux, laver la téte ... Non, non, non, je ne peux pas. J'ai envie, tu vois,
mais il y a des jours que je ne peux pas méme me lever de mon lit. (F-ethn59 20)

Les problémes de santé¢ et la perte d’énergie ont également conduit plusieurs participants a
prendre leur retraite plus tot qu’ils ne 1’auraient fait sans cette détérioration de leur santé
physique, comme I’explique un participant ag¢ de 65 ans.

Apres ma crise de ceeur pis tout, pis je commengais a étre fatigué de travailler... J'avais des cas
lourds a m'occuper, fait que ¢a demandait beaucoup. Un moment donné, mes capacités étaient
moindres. Fait que j'ai dit : « Je vais arréter ¢a. Je vais prendre ma pension. » Pis mon patron, y
dit : « Tu fais bien parce que, y dit, on voit que t'es plus efficace comme t'étais avant... »
(HARSAH63 10)

Un participant explique, par ailleurs, avoir décidé de changer d’activité professionnelle et de
devenir travailleur autonome afin d’avoir plus de flexibilité dans ses horaires de travail, en raison
de I’accumulation des troubles physiques reliés aux effets secondaires des antirétroviraux et de la

fatigue reliée au vieillissement.
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Parce que quand j'ai de la diarrhée, et moi je peux pas rester sur place pour travailler! Non! Il
faut que j'aille aux toilettes. Et puis vous savez quoi le probleme? Si vous quittez votre poste, a
plusieurs reprises dans la journée, vous allez avoir beaucoup problemes avec votre employeur ...
Et puis, la fatigue! Ca, ¢a commence la fatigue déja. Avec le temps, avec le vieillissement, de
mon dge a moi... je, je plus capable de travailler comme dans des manufactures qui exigent huit
heures par jours, 6 jours par semaine. (HH-ethn51 21)

La problématique de I’instabilit¢ de I’état de santé constitue un autre obstacle a la vie
professionnelle qui peut rendre particulierement difficile le retour a ’emploi de ceux qui ont
cess¢ de travailler plusieurs années auparavant.

Des fois, je me dis : « Bon, il faudrait trouver une petite jobine a temps partiel. ». Mais tsé, je le
sais pas c'est quelle journée que je suis en forme, puis quelle journée je le suis pas.
(HARSAHS2 4)

Parallelement aux troubles de santé physique, I’arrét de 1’activité professionnelle peut Etre
provoqué par les troubles de sant¢ mentale reliés au VIH. Certains participants ont ainsi
longuement ou définitivement cessé de travailler suite & une dépression. Pour 1’'une des
participantes, diagnostiquée dix ans auparavant, la dépression était reliée a 1’obligation de
continuer a travailler aprés avoir appris son diagnostic car son médecin refusait de lui prescrire un
arrét de travail.

J'étais plus capable. Pis la, c'était comme un genre de dépression en méme temps, parce que
j'étais tellement malade, pis je travaillais pareil. (...) Pis j'avais un bon boss, la. J'ai pu
m'arranger avec lui pour qu'y me donne un papier comme quoi c'est lui qui me mettait dehors
pour avoir du chomage. Y a fallu que je m'arrange comme ¢a. Parce que sinon, le docteur, lui, y
voulait rien savoir. (F60 _13)

Enfin, des participants rapportent avoir ét¢ obligés de changer d’emploi en raison de
I’incompatibilité de leurs conditions de travail avec la prise des médicaments antirétroviraux,
notamment en termes d’horaires. La citation suivante met en relief les dilemmes auxquels les
PVVIHS50+ peuvent étre confrontés en raison de 1’obligation de suivre un régime médicamenteux
contraignant.

Mais des fois il y en a qui m'appellent : « Ah! oui! J'ai un poste. Mais c'est de nuity. Mais pour
prendre mes médicaments, il faut que moi je prenne ma médication avant de me coucher. Donc
la... Maintenant je ne peux pas travailler de nuit. Parce que la, ma santé est plus importante que
de l'argent. (...) Donc la, moi j'ai dit : « Ben je ne peux pas prendre un médicament puis aller
travailler comme ¢a, non. »Parce que des fois je vais prendre le médicament avant de me
coucher puis la d'un coup, j'ai une sorte de somnolence qui rentre tout de suite. (HH-ethn60 _29)
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Outre I’ensemble de ces obstacles reliés a la santé, la stigmatisation du VIH semble également
constituer un obstacle important dans la vie professionnelle des PVVIHS50+. Plusieurs
participants ont ainsi perdu leur emploi suite a la découverte de leur diagnostic de VIH par leur
employeur. Un des répondants a, pour sa part, préféré prendre sa retraite prématurément par peur
que son statut VIH ne soit découvert dans son milieu de travail, en raison d’un amaigrissement
marqué de son visage causé par une lipoatrophie, un effet indésirable des antirétroviraux. Dans ce
cas, la cessation de 1’activité professionnelle peut donc étre attribuée a I’intériorisation du
stigmate du VIH par le participant donc découle une crainte d’étre mal jugé ou discriminé par

I’entourage professionnel.

Une autre forme de stigmatisation du VIH pouvant nuire a la vie professionnelle des PVVIH50+
a trait a la discrimination a I’embauche en raison des colits associés a la couverture des
médicaments antirétroviraux par I’assurance de 1I’employeur. Plusieurs participants considérent
ainsi avoir été ou risquer d’étre discriminés en raison des tests médicaux pratiqués par les
employeurs avant le recrutement de leurs nouveaux employés. Selon ces participants, les risques
de maladie associés au VIH et les colts des médicaments seraient rédhibitoires pour les
assurances santé des entreprises, confrontant les PVVIH50+ a une forme de discrimination
institutionnelle.

L'employé faut qu'y passe un médical. En passant le médical, ben, ¢a serait le bord tout de suite,
parce que les compagnies, y ont des assurances, pis y veulent pas payer, hein, parce ¢a coiite

cher ¢a. Ca élimine. Pour ¢a, autrement dit, la personne est prise sur le B.S. toute sa vie.
(HH65 14)

Ouais, j'ai travaillé aussi a deux places, des qu'ils savaient le diagnostic, ils te foutent a la porte!
Ils vont dire : « Il y a un manque de travail. ». (...) Bien la, j'ai dit: « C'est parce que les
compagnies d'assurance, apres 3 mois, généralement les assurances, il faut qu'ils protegent
l'employée. ». Ca ne marche pas, on n'est pas assurable. Fait que 2, 3 fois comme ¢a que tu te
fais mettre a la porte pour aucune raison, tu dis : « Non. ». (F56 _17)

Pour finir, quelques participants attribuent également leur difficile acceés au marché du travail au
probléeme de I’agisme. Selon certains participants, les employeurs privilégieraient le recrutement
de jeunes candidats en raison des qualités ou compétences supérieures qui seraient attribuées a

ces derniers, que ce soit au niveau de 1’apparence pour les professions en contact avec la

clientele, de la maitrise des nouvelles technologies pour le secteur administratif ou de la force
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physique pour les professions dans le domaine de la construction. L’extrait d’entrevue qui suit
met en évidence cette difficulté :

Je vois la, au niveau du travail, quand je postule pour l'emploi, ben, ce n'est pas dit, mais on voit
maintenant la tendance, on recrute juste des jeunes. C'est normal! Ils sont a l'aise avec les
nouvelles technologies, parce qu'on veut aussi la releve pour... Je sais que je vis cette
stigmatisation, non pas a cause de [ du VIH] ... mais a cause de l'adge. Ce n'est pas dit clairement

mais... On voit des jeunes qui arrivent, qui n'ont pas d'expérience, ils ont des postes. (F-
ethn50 31)

2 LA SITUATION MATERIELLE

Une proportion importante des participants connait des difficultés financi€res importantes qui ne
sont pas sans conséquences sur leur vie quotidienne. Aprés avoir décrit brievement leur situation
matérielle et les facteurs pouvant contribuer a sa dégradation, nous examinerons les conséquences
de ces restrictions financiéres mais aussi les moyens mis en place par les PVVIH50+ pour les

surmonter.

2-1 La situation financiére

Presque les deux tiers des participants percoivent des revenus faibles, puisque que 24 personnes
ont un revenu annuel individuel de moins de 200008$, qui pour 15 d’entre eux se situe en dessous
de 10000$. Huit des participants gagnent entre 20000$ et 500003 et seuls six participants ont un

revenu égal ou supérieur a 500008.

Pour ce qui est du vécu plus subjectif de leur situation financiére, la moitié des participants
considere se trouver dans une situation matérielle satisfaisante ou ne manquer de rien, tandis que
I’autre moitié¢ fait état de difficultés financiéres et de privations. La question des restrictions
matérielles auxquels les participants sont confrontés apparait donc essentielle a prendre en
considération pour mieux comprendre la perception de leur bien-étre financier.

En ce qui concerne I’origine des difficultés financicres, elles sont le plus souvent liées a la
cessation de I’activité professionnelle, que celle-ci soit ancienne ou plus récente, sous forme de
retraite prématurée, et parfois a I’incapacité d’accéder a des emplois mieux rémunérés. De ce fait,
on peut clairement établir un lien entre les difficultés professionnelles associées au VIH et/ou au

vieillissement décrites précédemment et la situation financiére des participants.
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Beaucoup de participants ont évoqué le faible montant de leurs revenus issus des prestations
sociales (Bien-Etre Social) ou des rentes de retraite provinciales et fédérales. Ces participants
évoquent leurs difficultés a s’en sortir financiérement avec un budget trés faible, inférieur a 900$
par mois pour un tiers des participants. Pour plusieurs, aucune dépense n’est possible en dehors
du loyer, de I’¢lectricité, du téléphone et de la nourriture.

Mon logement, il me cotite en tout avec Internet, le téléphone, le cdble, ces choses-la, ¢a me
revient a 650 piastres par mois. Fait que pour ce qui est de ['habillement, une voiture, le
transport, il ne reste rien. (HARSAH-UDI59 27)

Parce que moi, le cheque qu'ils donnent, ¢a suffit méme pas pour acheter une passe d'autobus.
Quand tu paies le loyer, l'électricité, c'est pas assez. Méme pas la nourriture pour manger, des
fois. (HH-ethn52 28)

On peut, de plus, relever plusieurs sources de difficultés matérielles vécues par les participants en
lien avec le VIH et le vieillissement. En premier lieu, ’achat des médicaments antirétroviraux
semble contribuer a réduire le budget de quelques participants ne bénéficiant pas des prestations
de I’aide sociale ou d’assurance privée qui couvrirait la totalité de leur cott.

C'est juste les pilules qui cotitent cher. Moi, ¢a cotite a peu pres 60 piastres par mois. Moi j'ai
juste ma pension des rentes, les Rentes du Québec, ma pension de vieillesse. Puis vu que ma
femme travaille, ils m'en otent un peu...(HH70 19)

La précarité actuelle des PVVIH50+ trouve également son origine dans leur certitude passée
qu’elles mourraient rapidement du sida. Plusieurs participants ayant €té diagnostiqués dans les
premiéres années de I’épidémie ont en effet expliqué ne pas posséder d’épargnes ou de biens
matériels qui pourraient leur apporter un complément financier a 1’age de la retraite dans la
mesure ou ils ont dépensé toutes leurs économies ou vendu tous leurs biens, peu apres leur
diagnostic, croyant que leur espérance de vie était considérablement réduite.

Parce qu'au début, j'avais vendu ma maison donc j'avais quand méme de l'argent. Mais a un
moment donné, tsé t'as beau vendre ta maison, c'est une petite maison de campagne, ce n'était
pas ... Puis dans ta téte tu vas mourir dans pas grand temps, donc tu la flambes ton argent ! Fait
que ¢a n'a pas été long que c'était tout parti ! (rire) (HARSAHS52 4)

Si je m'étais préparée pour mon vieillissement, je ne serais pas ... Je serais a Miami Beach, tu

vois. Mais je n'ai pas... J'ai commencé a me préparer, mais a cause que je vais mourir, j'ai vendu
tout. Et je reste toujours en vie et j'ai plus rien. (F-ethn59 20)
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Une autre source de difficultés financieres réside dans le procédé selon lequel I’acces a des rentes
du gouvernement (en particulier associées au vieillissement) supprime 1’accés a d’autres ou
diminue fortement leur montant. De ce fait, la situation financi¢re des personnes ne parvient
jamais & s’améliorer et leurs revenus ne peuvent dépasser un certain seuil. A titre d’exemple,
I’accés aux rentes de retraite du Québec, diminue le montant de 1’aide sociale percue. Un
participant explique aussi que I’acceés au versement de la rente de conjoint survivant I’a privé du
droit a I’aide sociale et aux avantages qui y étaient associés, notamment au plan de la couverture
médicale:

Avant d'avoir mes rentes de survivant, au mois de novembre, je recevais une partie du service
social, qui n'était pas beaucoup, qui était, en dernier c'était rendu 1,75 8 par mois, que je
recevais, mais ¢a me permettait d'avoir la carte de médicaments. Il faut que je paie les
médicaments, donc c'est 80 piastres de plus. Je regois plus ma carte d'autobus, donc c'est un
autre 80... Tsé, je regois un petit peu plus, mais il y en a la moitié la-dessus qui s'en va dans les
choses qui étaient payées par le service social. (HARSAHS52 4)

Enfin, une derni¢re source de difficulté financiére, concerne les participants homosexuels agés
ayant ¢ét¢ mariés pendant plusieurs années avec une femme en raison de la pression hétéro-

normative, qui se retrouvent contraints depuis leur retraite de verser a leur ex-conjointe la moitié

de leur rente du Québec.

Afin de mieux comprendre le vécu des PVVIHS0+ relatif a leur bien-&tre financier, nous allons a
présent nous pencher sur les répercussions des difficultés financieres des participants, a savoir sur

les restrictions matérielles qu’ils sont obligés de s’imposer dans leur vie quotidienne.

2-2 Les répercussions des difficultés financiéres

Les restrictions décrites par les participants en raison de leur revenu insuffisant recoupent, pour
une large part, les besoins décrits comme fondamentaux pour le maintien de 1’autonomie et de la
sant¢ des ainés (logement, transport, alimentation, services médicaux et médicaments non
assurés)’. Quant aux autres besoins non-satisfaits décrits par les participants, ils se révélent
essentiels pour I’estime de soi et le bien-&tre psychologique des PVVIH50+, bien qu’ils ne

paraissent pas au premier abord aussi fondamentaux.

9 Selon le document préparé par le Comité des ministres fédéral, provinciaux et territoriaux responsables des ainés
(repris dans Turcotte et Schellenberg, 2006), cité dans 1’introduction de ce chapitre.
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Des restrictions au niveau de ’alimentation sont mentionnées par une dizaine de participants. Si
certains évoquent la nécessité de n’acheter que des aliments de base et de renoncer a des produits
alimentaires plus dispendieux, comme le fromage, d’autres se privent d’aliments plus essentiels
sur le plan nutritifs, tels que la viande, le poisson ou les fruits et 1égumes. Plusieurs se plaignent
aussi de ne pouvoir s’acheter de fagon régulieére certains types aliments nécessaires pour un
régime équilibré et de devoir choisir des aliments nuisibles a la santé.

Je suis de moins en moins capable de bien manger parce que la, il faut que je gratte la cenne de

plus en plus. Parce que des fruits ¢a coiite cher, hein! (HH-UDI61 22)

C'est au niveau de la nourriture que c'est le plus pénible. Parce que les choses que je devrais
manger a cause de mon hépatite C, elles sont un peu plus dispendieuses que la malbouffe.
(HARSAH-UDI59 27)

L’acces aux soins paramédicaux et aux médicaments non remboursés ou remboursés de fagon
partielle par I’assurance santé, peut également étre compromis par les difficultés financiéres.
Plusieurs participants rapportent ainsi se priver de soins paramédicaux tels le changement de
lunettes de vue ou les soins dentaires. Quelques participants déplorent également que leur
situation financicre les empéche de pouvoir payer une chirurgie réparatrice pour le creusement
des joues creusées di a la lipoatrophie, laquelle n’est pas remboursée par I’assurance santé. Un
des participants ex-UDI et HARSAH, qui a connu une forte dégradation de son apparence
corporelle au cours des derni¢res années et dont I’estime et I’image de soi sont profondément
affectées, patit particuliérement de son incapacité financiére a acceder a ce type de soins.

Si j'avais de l'argent, si je travaillais, ben la je pourrais. Je pourrais les avoir les pigiires puis je
pourrais avoir des dents aussi. Mais je ne peux pas. Fait que ¢a, ¢a joue avec mon apparence,
qui joue avec mon moral, puis tout s'enchaine. (HARSAH-UDI53 11)

Quelques autres participants mentionnent des difficultés pour acheter des médicaments en raison
de leurs restrictions financieéres. Des participants se disent limités dans leur acceés aux
médicaments contre les dysfonctions érectiles ou pour es troubles de sant¢ mentale. En outre,
certains soulévent le probléme de 1’accés aux antirétroviraux, qui ne sont pas remboursés a 100%
par I’assurance santé, ce qui peut nuire a leur observance du traitement et pourrait, a terme, avoir
un impact néfaste sur leur santé.

Le moment ou je vais payer mon loyer, si le médicament est terminé, il faut que je paie le loyer
pour attendre encore une semaine apres pour acheter les médicaments. (HH-ethn59 26)
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Un autre domaine sur lequel se répercutent les difficultés financiéres est celui des soins corporels
de base et de I’habillement. Des participants ont fait mention de leurs difficultés d’acces a des
produits d’hygiene tels que le shampoing, le dentifrice ou le désodorisant ou a I’impossibilité de
pouvoir se payer les services d’un coiffeur. D’autres se disent trés limités dans 1’achat de leurs
vétements qu’ils ne peuvent se procurer que d’occasion, au risque parfois d’attraper des
infections.

Savez-vous qu'est-ce que j'achete moé c'est le Village des valeurs. Toutes mes affaires viennent
de la, méme les sandales viennent de la. Bien les affaires des autres, des fois, j'attrape des
microbes. Une fois j'avais attrapé des champignons, parce que j'avais mis les souliers des autres.
Mais je ne suis pas capable d'aller dans les magasins aux prix ordinaires. (F51 _8)

L’acces au logement se trouve également mis a mal par le manque de ressources financieres des.
Plusieurs participants expriment des insatisfactions concernant leur logement, duquel ils
aimeraient déménager sans pouvoir le faire, ou bien ont des difficultés a payer leur loyer. Ces
problémes peuvent nuire a leur qualité de vie, en les obligeant a habiter en collocation avec une
autre personne pour partager le cotit du loyer ou a supporter des conditions de vie désagréables et
parfois problématiques comme en témoigne cette participante :

Mais un 1 et demi, un garde-robe, tsé tu es obligée de louer restreint. En plus des voisins qui
dérangent tout le temps a cause de la consommation, puis ils font du bruit, des partys puis tout
ca. Tu ne peux pas te permettre le luxe de déménager tout le temps, c'est trop cher. (F56 _17)

L’accés aux transports s’aveére également limité par les difficultés financieres. Plusieurs
participants se sentent restreints dans leurs capacités de déplacement et par conséquent, dans leur
vie sociale, en raison de leurs difficultés a accéder selon les cas, a des titres de transport en
commun ou a une voiture. Un participant ayant vendu son véhicule pour avoir une rentrée
d’argent se plaint de ne plus pouvoir rendre visite a ses proches comme avant.

Maintenant, des fois, je voudrais aller a des places, oui, mon déplacement est différent. Je me
dis : « Maintenant, je suis en métro, autobus. » Ca me limite itou d'aller voir mes enfants a des

places des fois. (HARSAHG65 6)
Dans le cas d’un participant de minorité¢ ethnique, les difficultés financiéres constituent méme
parfois une entrave a son acces a la clinique médicale ou il est suivi.

Des fois, c'est pas, c'est, des fois, j'ai pas, j'ai pas de billets d'autobus pour venir. Des fois, je
cherche, je cherche quelqu'un qui peut me passer une passe d'autobus. J'ai pas trouvé. (HH-

ethn52 28)
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Enfin, une proportion significative de participants s’exprime quant aux difficultés d’accés aux
loisirs, incluant aussi bien des activités sportives et culturelles, des sorties sociales que des
produits culturels ou des voyages. Bien que ces besoins puissent paraitre moins essentiels que
ceux cités précédemment, leur satisfaction n’en demeure pas moins fondamentale pour le bien-
étre psychologique et I’insertion sociale des individus.

[Je me sens | Plus isolé, d'une certaine fagon, parce que des fois j'ai des amis qui veulent faire des
choses que je peux pas faire. Tu peux pas suivre tout le monde quand tu travailles pas. Des fois,
tu trouves des excuses : « Oh ! non, je peux pas, j'ai telle autre affaire. ». T'essaies de ... La tu

veux pas que les gens disent : « Bon ben, ouais, viens pareil, on va te le payer. ». Non, tsé.
(HARSAHS2 4)

Plusieurs participants ayant eu acces a des activités culturelles ou de loisirs pendant une période
de leur existence trouvent d’autant plus difficile de devoir y renoncer a présent.

Avoir plus d'argent pour le cinéma, avoir plus d'argent pour, aller au thédtre, ¢a, j'aimerais ¢a.
Ca, ¢ca me manque. C'est vrai c'est des choses qui, qui étaient importantes pour moi a une
certaine époque. [Maintenant] c'est beaucoup plus restrictif, tsé, c'est comme, je pense au
thédtre, c'est proche de 508, tsé, fait que j'essaie de prendre le 508 et le mettre dans des choses
beaucoup plus de nécessite, si tu veux. (HARSAHS55 3)

Pour finir, il importe de souligner que la précarité ou la détérioration de la situation financiére
peut avoir des répercussions psychologiques sur certains participants hommes. Plusieurs ont en
effet fait part d’un vécu douloureux de leurs difficultés financiéres. Leurs discours laissent
transparaitre une atteinte a 1’estime de soi ou a la fierté en lien avec la situation de précarité ou de
dépendance financiére. Alors qu’un participant ne supporte pas d’étre « a la merci de [’aide
sociale », d’autres acceptent mal de dépendre financiérement de leurs descendants ou de ne
pouvoir pourvoir a leurs besoins. Le mal-étre associé aux difficultés financieres peut méme
conduire a des idéations suicidaires, comme dans le cas de deux participants ex-UDI préférant
mettre un terme a leur vie plutot que de vieillir dans une extréme pauvreté.

J'ai vendu mon auto, pour avoir moins de dépense, mais la j'arrive au bout de la corde la. 1l va
me rester a peu pres, 100, 125 piastres par mois pour manger. Tu manges quoi avec ¢a, puis tout
augmente, alors c'est la réalité, c'est ¢a. Ma réalité, c'est ¢a. La, je suis rendu la. Fait que c'est
pour ¢a que je te disais tantot, que le suicide je l'envisage, tsé, de front. (HH-UDI61 22)

2-3 Les stratégies pour améliorer sa situation financiére
Malgré des situations financieres parfois extrémement difficiles, la plupart des participants

mettent tout en ceuvre pour trouver des solutions et tenter de s’en sortir. Ainsi, la majorité des
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participants connaissant des difficultés matérielles ou une détérioration de leur situation ont mis
en place des stratégies pour réduire leurs dépenses ou augmenter leurs revenus et parvenir ainsi a

améliorer leur situation matérielle ou financiére.

Une des stratégies les plus souvent décrites consiste a réduire les colits du loyer. Quatre stratégies
ont été identifiées, chacune s’accompagnant de compromis, d’inconvénients ou de renoncement a
des dimensions de la qualité de vie. La premiére consiste a faire une demande de logement
subventionné de type HLM, dont 1’obtention peut parfois prendre plusieurs années. La seconde
consiste a faire une demande de logement en coopérative d’habitation dont les loyers sont
¢galement faibles mais qui requiert une implication bénévole et auquel il est souvent également
difficile d’accéder compte tenu des longues listes d’attente. Une autre stratégie est de chercher un
logement ayant un loyer moins onéreux, ce qui peut obliger a faire des concessions concernant la
surface ou la qualité du logement. Enfin, la derniére stratégie consiste a prendre un colocataire, ce
qui représente pour plusieurs participants une option de second choix mais nécessaire pour
parvenir a payer le loyer. Si certains y voient un moyen de sortir de I’isolement, d’autres trouvent
en revanche difficile de devoir renoncer a leur intimité.

Je suis obligé de prendre un colocataire, je reste dans un trois et demi, ¢a veut dire quelqu'un qui
couche dans le salon. C'est déplaisant. Puis je suis obligé d'avoir un colocataire, sans ¢a, j'arrive

pas. Fait que c'est fatigant. Puis ben en ne pouvant pas travailler, j’suis obligé d'endurer ¢a.
(HARSAH-UDI53 11)

Une deuxieme stratégie citée réside dans le fait de trouver un travail d’appoint non déclaré ou
« jobine ». Plusieurs participants ont ainsi confi¢ étre obligé de faire des petits travaux ou de
rendre des services de fagon plus ou moins réguliére ou d’avoir un travail saisonnier ou ponctuel
non déclaré pour obtenir un revenu supplémentaire. Cette forme de travail présente également
I’avantage d’offrir plus de flexibilité pour les personnes ayant des problémes de santé, sans pour
autant risquer de faire perdre les bénéfices de I’aide sociale tel que le remboursement total des
médicaments antirétroviraux. De plus, les emplois non-déclarés préservent des risques de devoir
passer des tests médicaux et de se voir ensuite opposer un refus d’embauche en raison des cofits

associés aux médicaments antirétroviraux pour I’assurance santé de I’employeur.

Le recours a des organismes communautaires est ¢galement cité par plusieurs participants pour

accéder a certains biens qu’ils ne sont pas en mesure d’acheter par leurs propres moyens. Certains
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se rendent ainsi régulicrement dans des organismes caritatifs pour recevoir de la nourriture.
Soulignons toutefois un probléme important, a savoir que plusieurs participants refusent d’utiliser
les banques alimentaires, ou certaines d’entre elles, en raison de la mauvaise qualité des aliments
qui y sont distribués.

Les banques alimentaires, c'est juste de cacannes qu'ils donnent. Ou des fruits et des légumes
passés date. (I: Vous utilisez les banques alimentaires? Ca vous est déja arrivé ?) Pas encore.
Pas encore. Mais je ne pense pas d'utiliser ¢a, ce n'est pas bon qu'est-ce qu'ils donnent. Tsé moi
une tomate pourrie, je ne la mangerai pas, comprends-tu? (HH-UDI61 22)

Les organismes communautaires ou caritatifs peuvent aussi €tre utilisés par certains participants

pour se procurer des vétements a prix modiques.

Si on prend ce pantalon-la, j'ai pu l'acheter a 5 piastres, au magasin, ¢a coiite 150. Ca aide. Moi
ce manteau, je l'ai payé 5 piastres, mais c'est un bon manteau, bon tissu, 5 piastres. Ca se vend
quand c'était neuf dans les 200, 300. J'ai payé 5 piastres. Ca m'aide beaucoup. (HH-ethn52 28)
Enfin, bon nombre de participants en situation précaire tentent de surmonter leurs difficultés
financiéres en essayant de restreindre leurs dépenses. Plusieurs ont ainsi rapporté essayer de
réduire leurs dépenses de téléphone, d’électricité, leur consommation de tabac ou d’alcool et
parfois méme a leur alimentation. Une participante a également spécifi¢ qu’elle cousait elle-
méme ses vétements pour moins dépenser, alors que d’autres ont choisi de vendre leur
automobile pour réduire les colits associés a son entretien et avoir une entrée d’argent. Comme

nous I’avons vu précédemment, cette stratégie n’est pas sans conséquences sur leur vie sociale.

Pour finir, le soutien matériel apporté par les proches représente une derniére ressource
mentionnée par les participants pour surmonter leurs difficultés financiéres, la famille et le

conjoint étant les principales personnes sur lesquelles ils peuvent compter'’.

Conclusion

Les PVVIH50+ connaissent des difficultés professionnelles et matérielles importantes, subissant
I’effet conjoint d’obstacles reliés au VIH parfois anciens et de nouvelles difficultés reliées au
vieillissement. La proportion de participants en situation d’emploi, environ un tiers de
I’échantillon, s’est avérée plus élevée que celle trouvée dans les recherches pourtant sur des

PVVIH50+ vivant aux Etats-Unis. Néanmoins, ce pourcentage demeure faible si on le compare &

1 yoir chapitre 4 section 3
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celui de la population générale du méme age. Ainsi, alors que le taux d’activité chez les
personnes de 50 a 64 ans s’¢levait a 67% en 2010 (Institut de la Statistique du Québec 2012), il
est de seulement 42% chez nos participants du méme groupe d’age. L’analyse des données a, en
outre, montré 1’existence de disparités dans la situation professionnelle des différents groupes de
participants. Ainsi, les HARSAH et les UDI apparaissent ceux qui sont le plus concernés par la
situation de non-emploi, alors que les participants de minorités ethniques et les hommes
hétérosexuels sont plus enclins a se trouver en situation d’emploi, les femmes se trouvant
¢galement réparties dans les deux catégories. La question de I’ancienneté du diagnostic semble
aussi avoir un impact sur la vie professionnelle puisque les personnes les plus récemment
infectées ont davantage tendance a étre en situation d’activité.

Les obstacles a la conservation de I’emploi ou a la recherche d’un nouvel emploi qui émergent
des discours des participants ont trait principalement a la santé physique et mentale, a la

stigmatisation du VIH et plus rarement a 1’agisme.

L’analyse des données sur la situation financiere des PVVIH50+ a mis en évidence I’influence
exercée sur celle-ci par les difficultés professionnelles reliées au VIH et au vieillissement. 11 a
cependant aussi été possible de mettre au jour d’autres facteurs reliés au VIH pouvant nuire a la
situation matérielle, tels que le colit des médicaments antirétroviraux ou 1’absence d’épargnes ou
de biens matériels de certains PVVIH50+ anciennement diagnostiqués, en raison de leur croyance
passée qu’ils mourraient rapidement du sida.

La majeure partie des participants connait donc des difficultés financiéres qui peuvent avoir un
impact délétere sur leur qualité de vie. Ainsi, il est apparu que les participants étaient souvent
soumis a des restrictions dans 1’accés a des biens et de services essentiels, tels qu’une
alimentation nutritive, un logement satisfaisant, le transport, les soins d’hygiéne, les services
paramédicaux, les médicaments non assurés et les loisirs. L’ensemble de ces limitations, souvent
cumulées par les mémes personnes, peut nuire au bien-&tre physique, mental et social des
PVVIH50+ dont la santé et ’insertion sociale sont déja menacées par d’autres facteurs. Les
résultats ont cependant montré que les participants trouvent des ressources et mettent en place des

stratégies pour surmonter cette précarité matérielle, faisant ainsi preuve d 'empowerment.
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CHAPITRE 6
BIEN-ETRE PSYCHOLOGIQUE

La littérature sur les personnes agées vivant avec le VIH montre que cette population est
particulierement a risque de connaitre une détérioration de sa santé mentale en raison des
multiples difficultés psychosociales auxquelles elle est confrontée. Le vieillissement semble jouer
un role non négligeable dans ce risque puisque, selon plusieurs études, les PVVIHS50+ auraient
une moins bonne sant¢ mentale et seraient davantage sujets a la dépression et aux idéations
suicidaires que les PVVIH plus jeunes (Lyons et al., 2010 ; Vance et al., 2010). Les études
comparatives nous apprennent également que les PVVIH50+ ont des taux de troubles dépressifs,
d’anxiété et d’idéation suicidaire plus ¢€levés que les personnes agées issues de la population
générale (Applebaum et Brennan, 2009 ; Vance et al., 2010 ; Power et al., 2010). Une étude
réalisée aux Etats-Unis dévoile ainsi que le taux de dépression chez les PVVIHS0+ s’éléve &
environ 20% alors que celui de la population adgée générale avoisine les 7% (Applebaum et
Brennan, 2009). Certains travaux se sont, par ailleurs, penchés sur les facteurs contribuant a la
détérioration de leur santé mentale ou du bien-étre psychologique des PVVIH50+. Ces
principaux facteurs semblent tre les expériences de discrimination reliées au VIH, les difficultés
financieres, une santé physique et cognitive détériorée, 1’isolement et le manque de soutien social
(Kalichman et al., 2000 ;Vance et al., 2008 ; Vance et al., 2010 ; Grov et al., 2010).

D’autres recherches ont parallélement porté leur attention sur les moyens de coping développés
par les PVVIH50+. Ces travaux mettent en évidence que cette population posséde des forces et
manifestent une certaine résilience (Siegel et. al 1998 ; Vance et Woodley, 2005 ; Emlet et al.,
2010). La spiritualité et la religion ont aussi ét¢ identifiées comme des moyens de coping et des
ressources importantes pour le bien-étre psychologique des PVVIHS0+ (Vance et al, 2011 ;
Brennan, 2009).

La présente section vise par conséquent a dresser un portait du bien-&tre psychologique des
participants en nous attardant principalement sur les facteurs individuels et sociaux ayant un

impact sur leur bien-€tre, ainsi que sur leur résilience face aux difficultés de la vie.
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1 LE BIEN-ETRE PSYCHOLOGIQUE

Dans le contexte de cette recherche, le bien-&tre psychologique est défini au sens large comme un
¢tat de bonheur, d’émotions positives et de satisfaction face a 1’existence. Al’inverse, nous
considérons ici le mal-étre comme un sentiment d’insatisfaction face a sa propre existence,
pouvant se traduire par des sentiments négatifs, tels que I’amertume, I’anxiété, la tristesse, par un
désintérét pour la vie ou par des troubles mentaux diagnostiqués tels que la dépression, la
schizophrénie ou les idées suicidaires. Précisons ici qu’il est possible que des participants soient
atteints d’un trouble mental diagnostiqué mais stabilisé par la prise de médicaments et ressentent
de ce fait un certain bien-&tre psychologique. Notre recherche s’inscrivant dans une démarche
purement qualitative, I’analyse se base uniquement sur le discours des participants au fil de leur
entrevue et non pas sur une échelle visant a mesurer quantitativement un certain nombre
d’indices psychologiques. En outre, il convient de préciser qu’aucune question spécifique n’a été
posée sur le bien-Etre psychologique des participants et que les données présentées dans cette
section reposent sur leurs propos tenus spontanément a différents moments de I’entrevue en
réponse a d’autres questions. Les discours se rattachant a la problématique du bien-étre
psychologique ont surtout émergé en réponse a une question qui portait sur les ressources

internes et externes utilisées par les participants pour faire face aux difficultés de 1’existence.

L’analyse des discours a permis d’identifier trois situations principales, a savoir une situation ou
le bien-étre psychologique semble dominer, une situation ou le mal-étre psychologique
prédomine et une situation ambivalente ou les participants affirment a certains moments de
I’entrevue se sentir bien, satisfaits de leur vie et/ou heureux mais tiennent a d’autres moments un
discours contradictoire révélant un mal-étre psychologique. Sept participants semblent se sentir
dans un état de bien-&tre psychologique méme s’ils peuvent parfois éprouver des émotions
négatives. Neuf répondants font part d’un mal-étre important qui dure depuis au moins une année
et souvent plusieurs. Enfin, vingt-deux participants, c’est a dire la majorité, présentent des signes

concomitants de bien-tre et de mal-&tre psychologique.
Les quelques participants témoignant d’un état de bien-étre psychologique font partie des

différents sous-groupes de populations. Une d’entre eux rapporte étre sous antidépresseurs mais

ne semble ressentir aucun mal-&tre. Les extraits d’entrevue qui suivent illustrent cet état de bien-
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étre psychologique qui se traduit par des émotions positives prédominantes sans que cela
n’empéche la présence occasionnelle de sentiments négatifs.
Je suis plutot heureux. J'ai mes angoisses comme tout le monde mais je suis plutot heureux.

(HARSAH53 1)

Moi rire, ¢a a toujours été important. C’est peut-étre pour ¢a que le moral est assez bon.

(F60 13)

Je suis pas plus parfaite qu 'une autre mais j essaie d’étre le plus possible en harmonie avec moi-
méme puis étre bien.(F62_16)

Les participants apparaissant comme plus profondément dominés par des émotions négatives,
sont principalement des hommes hétérosexuels et des hommes (ex)UDI. Plusieurs de ces
participants ont des troubles de santé mentale diagnostiqués, quatre étant en dépression, trois
ayant des idéations suicidaires et deux cumulant les deux troubles. Hormis un homme
hétérosexuel diagnostiqué durant sa jeunesse comme ayant des tendances schizoides, tous laissent
entendre que leurs troubles de santé mentale seraient en partie reliés a leur parcours avec le VIH.

J'ai des idées suicidaires, ¢a fait 2 ans. Puis ¢a s'en va pas, puis j 'suis tanné. Tsé j'ai méme pu le
gotit de vivre. Chu pas motiver pour me lever, puis j'ai pas le goiit de vivre pantoute! Tsé j'ai pu
de raison. (...) Tsé c'est pas une vie! Y'a rien de fun. (HARSAH-UDI53 11)

1l n'y a plus rien de comique dans ma vie moi la avec ¢a la. (...) La je suis un petit peu moins pire
depuis que je suis dans les HLM, ¢a fait 2 ans, monétairement ¢a va mieux. Je n'ai plus de
probleme monétairement, c'est dans la téte le probleme. (HH-UDI61 22)

En ce qui concerne les participants se situant dans un état psychologique ambivalent ou mitigé, il
s’agit majoritairement de femmes, d’HARSAH et dans une moindre mesure d’hommes
hétérosexuels. Bien qu’ils affirment se sentir sereins et heureux de vivre a certains moments de
I’entrevue, ces participants témoignent aussi d’émotions négatives et d’une insatisfaction
profonde a 1’égard de certains aspects de leur vie.

Dans la maison, je suis en sécurité puis je suis bien. Je suis avec mon petit chien, puis je suis
heureux comme ¢a. (...)Je peux pas dire que je suis malheureux mais je peux pas dire que je suis
heureux. Je veux pas aller plus loin [vivre plus longtemps] parce que la vie est trop décevante.
(HARSAH63 10)

En général je me sens relativement bien avec moi-méme, je suis bien avec moi-méme, je suis
heureux comme personne. (...) Souvent, je gache des soirées parce que je suis angoissé. Je peux
étre chez des amis, tsé, tout le monde s’amuse, puis intérieurement je Suis angoisse.
(HARSAH56 12)
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Malgré I’identification de ces trois positionnements, il ressort de l’analyse que le bien-étre
psychologique gagne a étre envisagé comme un continuum ou la part des émotions positives et
négatives occupe une place plus ou moins importante. Au-dela de cette catégorisation de 1’état de
sant¢ mentale des participants, il nous parait donc fondamental de dépasser les clivages du bien-
étre et du mal-étre pour nous intéresser aux principaux facteurs décrits par les participants comme

influant sur leur état psychologique.

2 LES FACTEURS INFLUANT SUR LE BIEN-ETRE PSYCHOLOGIQUE
Les facteurs influant sur le bien-&tre psychologique peuvent étre rattachés a des éléments d’ordre
personnel ou individuel ou a des éléments d’ordre plus relationnel et socioéconomique. Nous

allons donc examiner tour a tour le role joué par ces deux grandes catégories de facteurs.

2-1 Les facteurs individuels influant sur I’état psychologique

Les discours des participants révelent que différents éléments d’ordre individuel exercent une
influence significative sur leur état de bien-étre ou de mal-&tre psychologique. Ces éléments
concernent le vécu du VIH, la santé physique, ainsi que le vécu associé au vieillissement actuel et

a venir.

Le vécu du VIH peut avoir un impact majeur sur I’état psychologique des PVVIH50+. Environ
un tiers des participants ont fait état d’un vécu difficile du VIH qui porte atteinte a leur bien-étre.
La plupart sont des personnes récemment infectées qui n’ont pas encore accompli le
cheminement nécessaire a I’acceptation de cette pathologie. Cependant, alors que la trés grande
majorité¢ des participants infectés depuis plusieurs années ont accepté de vivre avec cette
pathologie, quelques uns demeurent encore profondément affectés par le fait d’étre porteur du
VIH. Les raisons de ce vécu difficile du VIH peuvent varier selon les individus mais s’articulent
autour de deux enjeux principaux. Tout d’abord, I’association du VIH avec la mort peut étre avoir
un impact négatif sur le bien-étre psychologique des participants, comme 1’illustre la citation qui
suivante:

Je suis angoissé, parce que je suis HIV. Tsé, je sais qu'y a des gens, ¢a fait 25 ans qu'y sont HIV
positif pis qu'y continuent a vivre, pis moi, ¢a fait seulement 5 ans, mais je suis angoissé pareil.
(...) Ce qui m'angoisse, c'est j'ai peur de tomber malade. J'ai probablement peur de
mourir.(HARSAH56 12)
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Le second aspect relatif au vécu du VIH particulierement dommageable au bien-Etre des
participants est le probléme de la stigmatisation reliée a cette pathologie, qui, comme nous
I’avons vu,'' peut revétir la double forme de la discrimination par les autres et de 1’internalisation
du stigmate. C’est cette deuxieéme forme de stigmatisation qui semble le plus nuire a la santé
mentale des PVVIH50+ ayant participé a notre recherche dans la mesure ou elle induit une image
de soi négative, comme en témoignent les propos d’un participant hétérosexuel diagnostiqué 15
ans auparavant :

[Je le vis [ un petit peu moins mal. Mais la, c'est encore dur pareil. (...) Stirement, je me rejette
moi-méme. C'est une crisse de maladie ¢a! On dirait que ¢a poigne plus dans la téte que
physiquement ¢a. A un moment donné, c'est pour ¢a que j'avais pris des antidépresseurs.
(HH65 25)

Une femme qui vit dans le secret le plus total, n’ayant dévoilé son statut VIH a personne de son
entourage par peur de la stigmatisation, fait part de son mal-étre qui découle d’une difficile
acceptation du VIH et d’une incapacit¢ a mener une vie normale a cause de son infection,

notamment sur le plan intime et social.

Des fois, t'as plus le goiit des fois, t'as pas le goiit de rien faire... Tu dis : « Ben a quoi bon?
Pourquoi je fais ¢a? ». Ok, méme si tu fais des efforts, t'es toujours malade dans ta téte. (...) Si je
n'étais pas malade, j'allais choisir une vie, j'aurais dit : « Bon, je vais vivre avec quelqu'un, je ne
vais pas rester seule, je vais sortir une journée, je vais faire quelque chose. » (F-ethn58 35)
Dans certains cas, c’est I’expérience de la stigmatisation en lien avec le VIH par les autres,
obligeant les PVVIH50+ a sacrifier des pans entiers de leur existence, qui peut étre a 1’origine
d’un mal-étre psychologique. Un participant hétérosexuel raconte ainsi comment sa vie intime a

été profondément affectée par le dévoilement de son statut VIH a son ex-conjointe.

Ca m'a rendu plus frustré, puis probablement de ne plus croire en rien, je subis qu'est-ce qui me
reste a vivre en l'agrémentant d'activités sociales, avec une conjointe qui n'est pas celle que
J'aurais aimé avoir. (HH65 15)

La santé¢ physique représente une autre dimension ayant un impact essentiel sur le bien-&tre
psychologique des PVVIH50+. La perception d’étre en bonne santé est ainsi évoquée par
quelques uns comme ayant un role positif sur leur bien-&tre moral.

Tsé je suis pas en chaise roulante... J'ai pas besoin d'aller a I'hdpital a toutes les semaines, je
suis quand méme en santé. Donc je peux faire des choses, tsé. Je suis pas déprimé parce que je
suis pas malade. C'est siir qu'avoir a aller a I'hopital tout le temps, puis étre contraint d'avoir des

11 yoir chapitre 2
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maladies, a la longue, je serais peut-étre déprimé. Mais je suis en forme donc ¢a va ben.
(HARSAHS52 4)

Cependant, c’est surtout a travers les discours portant sur les liens entre une mauvaise santé et le
mal-&tre psychologique que se mesure son impact. Ainsi, plusieurs participants s’expriment sur
les répercussions de leurs limitations physiques et fonctionnelles, ainsi que de leurs douleurs sur
leur état psychologique, comme en témoignent ces extraits d’entrevue.

Fait que la tsé puis j'ai mal dans les os ... J'ai mal un peu partout, je renvoie souvent! Je suis
constipé, je chie du sang. Tsé j'ai une vie ben limitée la tsé je peux pas m'éloigner, puis je peux
pas ... Ca me prend des toilettes pas loin. Puis tsé j’suis limité dans toute! Fait que ... Tsé c'est
pas une vie! Y'a rien de fun. Fait que... Ouais! J'aimerais autant que ¢a finisse. (HARSAH-
UDI53 11)

Je me sens un peu comme un prisonnier. C'est ¢a que je me sens. Les autres sont plus heureux
que moi, parce qu'ils peuvent sortir, faire des affaires que moi je ne peux pas faire, parce que je
suis handicapé. Je ne me sens pas heureux, parce que je ne suis pas capable de fonctionner.
(HARSAH®63 10)

Le vécu relatif au vieillissement actuel représente une autre source de mal-étre psychologique,
majoritairement évoquée par les HARSAH en raison de leur difficile acceptation de la
transformation de leur apparence physique et de la perte du pouvoir de séduction qui
I’accompagne. Cet enjeu revét un caractére particulierement crucial pour cette population,
compte tenu du culte de la jeunesse, de la beauté et de la perfection corporelle qui prévaut au sein
de la communauté gaie.

Sans paraitre prétentieux, mais disons que j'avais la chance d'étre assez beau bonhomme, dans
la vingtaine. Et puis j'étais tres populaire. Et je dois vous dire, la part du vieillissement qui a été
le plus pénible c'était de voir que doucement, ce pouvoir de séduction la

s'effritait. (HARSAHS3 1)

L’attribution de la détérioration de I’apparence physique au vieillissement précoce relié au VIH
peut rendre ce vieillissement physique encore plus difficile a accepter, comme I’illustrent les
propos de ce participant:

Sans VIH j'aurais pas vieilli tant que ¢a dans un coup, ¢a c'est siir. Le coup de vieux, ben je
l'aurais eu juste a 60, peut-étre, tsé¢ au lieu de l'avoir a 50, ou ben je l'aurais vu venir
progressivement. Tandis que la il est arrivé d'une claque. Tsé comme le gars qui m'a dit : « Tu as
vieilli de 10 ans dans une année. ». 1l a raison! C'est vrai! (HARSAH-UDI53 11)

Les inquiétudes relatives a la vieillesse a venir sont en revanche source d’angoisse pour les

participants des différents sous-groupes. Plusieurs craignent de voir leur santé de dégrader en
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vieillissant compte tenu de la précarit¢é de leur santé actuelle. La crainte du sida et d’étre
confronté a de multiples maladies se révele particulierement angoissante pour certains.

J'essaie de pas y penser, mais c'est... c'est épeurant! Je sais qu'en vieillissant, les bobos sortent
plus, pis avec que ce que j'ai [le VIH], y vont sortir plus vite. (...) La vieillesse, elle me fait pas
peur en tant que telle, c’est la maladie qui fait peur. (HH65 14)

Le risque de souffrir représente une autre grande source d’inquiétude reliée au vieillissement
citée par quelques participants. Cette crainte semble d’autant plus prégnante pour ceux ayant
assisté a la fin de vie de personnes de leur entourage décédées du sida, comme ce participant :

Fait qu'en vieillissant, ma plus grande peur, c'est la souffrance. Pis en plus, je viens... j'ai vu...
La personne en question qui est déecédée le 8 décembre, je l'ai quasiment vu mourir la, a petit feu,
d'une semaine a l'autre. (HARSAHG62 5)

Enfin, plusieurs participants hommes et femmes insistent sur leur crainte de ne plus étre
autonome dans leur vie quotidienne et de dépendre des autres en avangant en age. La perspective
de perdre sa mobilité, voire d’étre totalement immobilisé, semble particuliérement angoissante
pour les hommes, ce qui pourrait s’expliquer par la valorisation de la force et I’indépendance

dans la construction de 1’identité masculine'?.

Ben si j'ai le sida comment je vais m'organiser, puis que je suis plus capable de venir ici. (...)
Parce que je vois ma mere... toutes les personnes diminuées en chaise roulante, c'est tellement
démoralisant de voir ¢a. (HH65 15)

La crainte de la maladie, de la souffrance ou de la perte d’autonomie conduit certains participants
a souhaiter ne pas vivre aprés un certain age afin d’éviter I’étape de la grande vieillesse. Des
répondants confient ainsi songer & mettre fin a leur jour ou espérer pouvoir bénéficier de
I’euthanasie si leur santé se dégradait trop ou s’ils arrivaient a un stade de dépendance totale.

On vient tous au monde pour crever hein! On va tous mourir, mais je vais essayer de ne pas
mourir malade, le moins possible. Moi tomber ben malade, je ne le sais pas si je l'endurerais.
Moi je pense que je me shooterais une overdose. Bye! Tsé pour devenir impotent, me faire laver
par une personne ... Non, non, non. Oublie ¢a, je ne serais pas capable. (HH-UDI61 22)

12 A ce sujet, voir Hurd Clarke et Korotchenko (2011)
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2-2 Les facteurs sociaux influant sur I’état psychologique

Parallelement a ces facteurs individuels, plusieurs dimensions d’ordre relationnel et
socioéconomique semblent exercer une influence déterminante sur 1’état psychologique des
PVVIHS50+. Ces facteurs sociaux sont la vie amoureuse et sexuelle, I’insertion sociale, les

activités bénévoles et professionnelles, ainsi que la situation matérielle.

La vie intime se dégage comme un des éléments pouvant avoir un impact majeur sur le bien-&tre
des PVVIH50+. Quelques participants engagés dans une relation stable ont mentionné leur
conjoint et/ou le fait d’étre en couple comme une source de bien-Etre, de satisfaction et de
motivation dans leur existence.

Vivre en couple c'est déja une thérapie en soit pour ce qu'on apporte au couple pis ce que le
couple nous apporte hein. Alors déja il y a cette complicité la. Moi je suis béni, j'ai une bonne
relation, j'ai un gars que j'aime pis qui m'aime aussi, je le sens. (HARSAHS53 1)

Inversement, les difficultés dans la vie intime et la solitude amoureuse représentent une source de
souffrance psychologique pour plusieurs participants et peuvent méme les conduire a perdre leur
intérét pour la vie.

Mais tu sais a l'dge que je suis rendu, 51 ans, pas de vie sociale. Pas de chum, pas d'amour, pas
de ... Tsé solitude... Mais de l'amour... pas de mes enfants, puis de mon frere. Le manque
d'affection, de tendresse. Bah! Il ne me reste plus grand-chose j’suis aussi ben de partir tsé.

(F51_8)

Pour I’un des participants HARSAH, c¢’est plus spécifiquement I’absence de vie sexuelle, due a la
dégradation de son apparence qui, combinée a d’autres problématiques comme la détérioration de
la santé physique, contribue fortement a sa dépression et a ses idées suicidaires.

Avoir mal tout le temps puis plus de motivation, puis plus de sexe! Tsé! Plus de raisons de vivre,
plus de raisons pantoute! (HARSAH-UDI53 11)

L’insertion sociale appert étre 1’¢lément le plus fréquemment mentionné en référence a 1’état
psychologique, que ce soit dans un sens positif ou négatif. Un tiers des participants font référence
aux liens avec leur famille comme une source de bonheur et de motivation dans leur existence.
Plus précisément, ce sont les liens avec les enfants et/ou les petits-enfants qui semblent jouer un
role fondamental dans le désir de continuer a vivre, que ce soit en raison de la joie apportée par
les relations avec eux, de la fierté¢ de les voir progresser ou du désir d’étre présent pour les voir

évoluer.
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Je pense que ces étres-la [mes petits-enfants | me donnent beaucoup de courage, parce que je les
vois grandir. Il y en a que j'ai vu trés jeunes, qui sont pres de terminer le secondaire, tres
brillants. Alors ¢a fait plaisir. Et j'aime m'amuser avec eux, ¢a fait du bien. (HH-ethn73_30)

Le fait que j'aie mon petit-fils la, tu sais j'ai quelque chose qui me donne le goiit de vivre. Le voir
grandir mon petit-fils. Tu sais. C'est quelque chose pour moi, de voir grandir mon petit-fils. (F-
UDI51 33)

A D'inverse, plusieurs participants ont fait allusion a un mal-étre ou une souffrance psychologique
en lien avec la solitude ou avec la perte ou 1’¢loignement d’étres proches. L’isolement ressenti
par certains participants peut ainsi étre a I’origine d’une véritable détresse psychologique.

Comme je disais, c'est pas facile, vivre 50 ans et plus et en ayant le VIH. C'est pour ¢a que je me
cherche un coloc. A un moment donné, je m'apercevais que je commengais a avoir des idées
noires. Parce que je disais est-ce que je vais finir mes jours seul dans une coop? Pas

nécessairement avec un amant, mais tsé juste... Tsé avoir une présence ... quelqu'un a qui se
confier. (HARSAHS50 7)

Je suis déprimé hein? La je suis rendu au point que ... Ce n'est pas le VIH qui va me tuer! C'est
la solitude puis la societé. (HH-UDI61 22)

Par ailleurs, le décés des amis proches, mais surtout la rupture des liens avec les enfants,
apparaissent comme des sources de profonde tristesse qui peuvent oOter a certains le gotit de vivre.

Mais il y a des journées on poigne un down par exemple. Tsé la semaine passée, j'ai poigné une
Jjournée, j'ai resté a la maison, j'ai quasiment pas sorti de la journée, j'ai été au dépanneur, je
filais down, je sais pas ce que j'avais. J'étais dans « j’suis tanné, qu'est-ce que je fais sur la
planéte moi ? ». Tsé je n'ai plus de fun, plus de vie la. Mon gars, je le vois plus. (HH65 25)

Au dela de la situation présente, quelques personnes ont aussi fait référence a des angoisses
reliées a la crainte de mourir seul, sans 1’assistance et la présence de personnes proches, comme
le montrent ces propos : « C'est mélé avec des moments d'anxiété, de tristesse, de fin, oui de fin.

De te retrouver dans un état d'agonie tout seul, sans étre capable de pouvoir prévenir ou de

pouvoir demander de l'aide a quelqu'un ... »(HARSAH-UDI59 27)

Bien que citée plus rarement, la participation sociale, a savoir I’implication dans des activités
bénévoles ou professionnelles, parait également jouer un role important au niveau du bien-étre
psychologique de certains participants. Ainsi, I’aide aux autres et le maintien d’une vie active
sont décrits comme des moyens de conserver un moral positif en évitant de trop se questionner et

s’inquiéter concernant sa propre situation.
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C'est sur que des soirs, quand tu te couches, tu penses a tout ¢a, moi, surtout, moi, j'ai des
enfants, je suis un pere gai (...).Mais je peux pas m'arréter la. Demain matin, j'ai des repas a
aller porter aux gens qui sont pas capables de se déplacer.(HARSAHG62 5)

Si je ne serais pas la [comme bénévole ] je serais en train de faire quoi? Rien. Et pour moi, c'est
important. 1l y a des activités, on a des conférences, et il y a beaucoup des activités a faire. Je
n'ai pas le temps de penser négatif. Toujours positif. (F-ethn59 20)

L’importance que revét 1’activité professionnelle comme moyen de donner un sens a sa vie et de
conserver un moral positif transparait particuliérement dans les discours d’un homme
hétérosexuel qui semble avoir perdu le goiit de vivre depuis qu’il est a la retraite, ne trouvant plus
de but et de sens a son existence.

De toute fagon, qu'est-ce que ¢a me donne de vivre? Ca ne me donne absolument rien, je ne
travaille pas, je ne fais rien. Je me leve le matin, j'ai hate d'aller me coucher le soir. Avant je
faisais de la sculpture... J'ai cherché d'autres hobbys a faire. J'ai fait cing lampes, ¢a a pris un
mois. La maison est pleine de lampes (rire) ! Tsé je cherche de quoi faire, mais quoi faire?
(HH70 19)

La situation matérielle représente un autre facteur pouvant avoir un effet déterminant sur le bien-
étre psychologique des PVVIH50+. La situation financiere et le logement ont été relevés dans les
discours des participants comme des éléments pouvant favoriser ou nuire a leur santé mentale.
Alors qu’un répondant mentionne la question de 1’aisance financiére comme une raison de
conserver un bon moral, plusieurs s’accordent sur les effets néfastes des difficultés financieres
sur le bien-étre psychologique. Un des participants relate par exemple que la perte de son emploi
et la détérioration de sa situation matérielle qui s’en est suivie ont été des facteurs déclencheurs
d’une dépression deux ans plus tot.

Pis la, je me suis vu, je m'étais mis des sous de coté, j'avais mis de l'argent de coté, j'ai vu les
pots dans lesquels j'avais mis mon argent pour soit les voyages... mais la, ¢a fondait, tu
comprends. Et la, c'est ¢a ... Un moment donné, j'ai fait une dépression nerveuse. (...) C’était un
facteur qui était relié aussi a toute la vieillesse, une situation financiere précaire, un stress
toujours présent a cause de pas d'argent. Fait que c'était beaucoup de questionnements.
(HARSAHSS5 3)

De méme, I’acces a un logement agréable est décrit comme pouvant contribuer au moral positif
de certains participants, tandis que 1’obligation de demeurer dans un logement insatisfaisant se
révele étre la source d’un mal-étre important pour des répondants qui n’arrivent plus a tolérer un

environnement jugé néfaste.
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Comme la, je suis heureux, j'ai un beau logement dans un coop. (...) Y a une autre qualité qui
rentre en ligne de compte : l'environnement, l'air, l'éclairage, avec une piece, une chambre a moi

seul, chose que je n'avais pas dans l'autre logis, je pense que ce sont des plus pour moi
(HARSAHS5S5 3)

Ca fait 15 ans que je suis dans cet appartement-la et je n'aime pas mon appartement. C'est
quelque chose, que je vis la, c'est quelque chose qui me fait beaucoup, beaucoup souffrir. Parce
que j'habite un appartement subventionné. Mais quand ils te donnent cet appartement, tu peux
méme pourrir la, ils ne bougent pas. Et j'ai essayé qu'on me déménage, mais c'est impossible, ils
ne veulent pas. Et ¢a fait que c'est comme une torture.(F-ethn59 20)

Bien que les participants soient confrontés a de nombreuses difficultés personnelles et sociales
qui risquent de nuire a leur état psychologique, 1’analyse de leur discours permet de mettre au

jour des processus de résilience qui les aident a résister face a I’adversité.

3 MOYENS DE COPING ET RESILIENCE

La plupart des participants révelent avoir développé des attitudes et des moyens de coping
pouvant étre considérés comme des signes de résilience. La résilience est définie ici comme « un
patron de fonctionnement indiquant une adaptation positive dans un contexte de risque
significatif »'°, le terme de risque référant a des événements de vie négatifs ou des difficultés de
vie chronique. Il convient de souligner que notre attention se portera non pas sur la résilience qui
serait reliée a des traits inhérents a ’individu mais sur celle acquise dans I’adversité, sous
I’influence du parcours de vie avec le VIH et de I’avancement en age. Bien que les participants
HARSAH semblent avoir par ailleurs développé des processus de résilience a travers le parcours
reli¢ 2 I’homosexualité, cette dimension ne sera pas traitée dans la présente section'*.Cing
manifestations de la résilience des PVVIH50+ ont pu étre dégagées des discours de ’ensemble
des participants : la résistance face aux épreuves, 1’autodétermination, la sagesse, 1’appréciation
de la valeur de la vie et de I’instant présent et enfin, le regard positif sur 1’existence. A ces
attitudes, peut étre ajoutée la spiritualité que certains auteurs consideérent également comme un

. T 15
moyen de coping et une source de résilience .

13 Ong et al., 2009
14 Pour la résilience spécifique des hommes gais agés vivant avec le VIH, voir Wallach (2011)
15 voir Hildon et al, 2008 ; Pentz, 2005.
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3-1 La résistance face aux épreuves

La résistance face aux épreuves, souvent présente en filigrane dans les discours des participants,
est la premic¢re manifestation de leur résilience acquise au fil du parcours reli¢ au VIH. Cette
force s’est avérée commune aux femmes et aux HARSAH mais est trés peu présente dans
lespropos des hommes hétérosexuels. Cette différence peut sans doute étre mise en relation avec
I’ancienneté du diagnostic du VIH, les participants hétérosexuels ayant en moyenne vécu moins
longtemps avec cette pathologie que les participants femmes et HARSAH. Les personnes ayant
¢été infectées dans les premieres années de 1’épidémie du VIH ont, en effet, souvent di faire face a
de nombreuses épreuves en lien avec ’infection qu’il s’agisse de la maladie, d’hospitalisations,
de la menace de la mort, de la perte des proches ou de la prise des premiers traitements
antirétroviraux comportant un grand nombre de pilules et provoquant de multiples effets
secondaires. La vie avec le VIH est ainsi décrite comme une « lutte » ou un « combat » par
plusieurs participants. Le fait d’avoir été confronté a ces épreuves marquantes, parfois a un jeune
age, et de les avoir surmontées semblent avoir conféré une force a certains participants et les
avoir rendus plus résistants face aux nouveaux obstacles rencontrés dans leur existence.

Donnez-moi une difficulté, je pense que je vais pouvoir l'affronter. Tu sais, ¢a sera pas nouveau,
la. (...) Je me pousse moi-méme. Pour arriver a passer a travers tout ce que j'ai passé et étre la.
Je sais que je suis capable de le faire, que je suis capable de me raisonner, de me pousser, de
faire la juste part des choses. Je ne peux plus tomber. Je peux pas tomber. (F53 2)

Plusieurs participants affirment ainsi s’étre rendus compte qu’ils détenaient des aptitudes
supérieures a celle de leur entourage a faire face aux difficultés, certains jouant a cet égard un
role de modéle.

Des fois, je me sens que j'ai plus de résistance que d'autres ont, parce que je regarde mes amis a
coté, des fois, y ont juste une petite affaire pis y sont démoralisés.« Hé, arréte, la, j'ai vécu pire
que ¢a, moi. Pis regarde, j'ai encore mon moral... » A quelque part, quand y connaissent mon
vécu, ben, ¢a les aide, ¢a les rassure, ¢a les raccommode. (HARSAH65 6)

Fait que ¢a, je lui ai montré [a ma fille Jde se relever quand on avait un coup dur. Souvent les

Jeunes, tsé, je veux dire, la moindre petite affaire qui leur rentre dedans, c'est catastrophe. (F-
UDI62 38)

3-2 L’autodétermination
Une seconde manifestation de la résilience des participants concerne leur autodétermination qui

pourrait étre rapproché du concept d’empowerment, lequel désigne un accroissement de la liberté
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de choix et des actions pour construire sa propre vie'®. Plusieurs participants se sont exprimés
quant a I’impact de I’infection a VIH sur le développement de leur capacité a décider de leur vie,
de leurs actions et a faire des choix autodéterminés.

Le VIH ne m'a pas donné que des coups bas, y m'a aidé aussi, tsé, a prendre ma place, a me
conforter dans des situations qui me faisaient peut-étre peur avant. Tsé, comme la, je me sens
plus d'attaque, comme pour la prise de décisions. (HARSAHS55 3)

Des participantes femmes font plus spécifiquement référence a I’impact du VIH sur leur décision
de ne plus accepter de subir des situations qui ne leur conviennent pas et d’oser davantage
affirmer leurs points de vue face a leur entourage.

Je veux vivre, ce que je veux vivre. Je veux pas me faire imposer rien du tout, la. Je veux plus, en
tout cas. Je veux plus ¢a. (...) C'est ¢ca que je veux plus, me forcer... Je veux plus faire de choses
que ¢a me tente pas de faire. (F52 9)

I1 est intéressant de constater que ces participantes établissent des liens entre 1’'urgence de vivre
qui s’est imposée a elle aprés leur diagnostic du VIH et cette nouvelle aptitude a

I’autodétermination et a 1’affirmation de soi.

Ca l'a renforcé mon pouvoir de décision sur moi-méme, sur ma vie, sur mes choix, sur ce que je
veux faire puis ce que je ne veux pas faire. Tsé! Avant des fois je manquais de conviction. Mais
apres ¢a, quand j'ai appris que j'avais le VIH la, c'était comme moé je n'ai pu de temps a perdre,
Jj'ai pu de niaisage a faire tsé, je fonce dans tout, puis je dis ce que j'ai a dire. (F51_8)

L’autodétermination se manifeste également a travers la conviction des participants que leur vie
dépend d’eux-mémes. Plusieurs estiment ainsi que leur bien-étre psychologique repose en grande
partie sur leur volonté personnelle de conserver une attitude positive. « Il faut travailler aussi sur
soi-méme pour rester positif. »(HARSAHS56 12) affirme un participant, tandis qu’une autre
explique : « De toute fagon, c'est nous qui faisons notre vie hein! C'est nous qu'on s'organise
avec ¢a hein! Moi j'ai décidé d'étre heureuse, fait que ... Tsé quand on décide d'étre heureuse, on

s'organise pour étre heureuse (rire). » (F62_16)

Dans d’autres cas, la capacité d’autodétermination insufflée par le VIH transparait a travers des
décisions qui ont trait a la santé, que celles-ci concernent 1’adoption de saines habitudes de vie ou

I’implication dans la gestion de leur maladie.

16 Saman et Santos, 2009
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J’ai commencé a suivre avec Internet, avec les informations, j'ai commencé a m'informer
réellement, voir c'est quoi les symptomes, c'est quoi ... Quand on voit que c'est l'immunité qui
diminue, j'ai essayé de voir comment garder l'immunité, comment m'alimenter. (F-ethn50 31)

3-3 La sagesse

La sagesse représente la seule force décrite par les participants en lien avec le vieillissement.
Généralement associée a la maturité et a ’expérience, elle est souvent opposée a I’inexpérience
qui caractérise la jeunesse. Alors que le vieillissement est pergu par plusieurs HARSAH comme
une étape difficile a vivre, la maturité qui I’accompagne semble lui conférer une valeur positive
et contribuer a son acceptation.

Souvent, je suis heureux d'avoir l'dge que j’ai. Pis je ne voudrais pas avoir mes 20 ans, parce que
je sens plus de sagesse, plus de chemin de fait, plus de parcours. (HARSAH52 4)

La sagesse issue de I’avancement en age peut également jouer un role essentiel dans 1’expérience
du VIH. Un participant ayant été infecté récemment estime ainsi que la maturité associée a son
vieillissement a sans doute favorisé I’acceptation de son diagnostic.

Si je l'avais eu quand j'avais 30 ans, comment j'aurais réagi versus a la fagcon dont j'ai réagi 5
ans passes, ¢a aurait été completement différent, la. A 30 ans, le coté sagesse est probablement
moins développé qu’a 50. (HARSAHS56 12)

Dans de nombreux cas, la sagesse est percue comme un atout pour faire face aux multiples
difficultés de la vie. D’apres le discours des participants, elle les aiderait a prendre de la distance
par rapport aux obstacles rencontrés, ainsi qu’a faire preuve de détachement. Un des participants
remarque une évolution dans sa facon de gérer les problémes qui se traduit par une tranquillité
d’esprit et un plus grand controle de ses émotions. « On passe par-dessus les petites affaires,
tsé... Avant je me faisais des montagnes tsé pour des riens, mais astheure non, comme je disais,

on devient plus serein. »(HARSAH50 _7)

Plusieurs participants rapportent, quant a eux, avoir observé une diminution de leurs attentes en
avancant en age. Ce détachement, par rapport a leurs aspirations dans les différents domaines de
leur existence, pourrait ainsi prévenir certaines émotions négatives générées par la déception de
ne pas voir leurs désirs se réaliser.

Regarde, je pense que c'est assez visible j'ai 65 ans, je suis plus un jeune homme. Mais, je m'en
fais pas avec ¢a. Je me dis tout le temps : « J'ai pas trouvé la bonne personne, mais une journée,
je vais peut-étre la trouver. » Si je la trouve pas, ben, c'est comme accepté aussi. Parce que si on
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se fait trop d'illusions de vouloir vraiment l'avoir, on est plus décu parce qu'on l'a pas.
(HARSAHG65 6)

3-4 L’appréciation de la valeur de la vie et de I’instant présent

La résilience des participants se fait également jour dans leur appréciation de la valeur de la vie et
de 'instant présent. Cette attitude semble étroitement liée a la conscience de la finitude qui
s’enracine dans I’expérience de I’infection a VIH longtemps percue comme une maladie 1étale, et
dans le vieillissement, lui aussi associé a une plus grande proximité de la mort. Plusieurs
participants ont ainsi souligné a quel point ils étaient heureux d’avoir survécu au VIH et d’étre
encore en vie. Une telle appréciation de la valeur de la vie se révele propice a une vision positive
et une acceptation du vieillissement.

Quand je me réveille, je dis : « Oh la la! Je suis encore vivante! ». Puis ¢a ne me dérange pas,
méme quand j'ai passé le cap des 40 puis ainsi de suite la, ¢a ne me dérangeait pas. A toutes les
fois que passe une année, je suis contente, parce que je suis encore la. (F51 _8)

Cosncients que leur avenir demeure précaire et incertain au regard des risques de maladie
associés a I’infection a VIH, beaucoup de répondants ont appris a vivre « au jour le jour ». Alors
que certains ont adopté cette attitude depuis leur diagnostic du VIH, pour d’autres elle est
davantage reli¢e au vieillissement. Dans les deux cas, on peut présumer que c’est la perspective
de la maladie et de la mort a court terme qui conduit les gens a se focaliser sur I’instant présent.
Les discours des participants révélent que cette attitude a des effets positifs pour les libérer de
I’anxiété qui pourrait naitre de 1’incertitude de 1’avenir tout en les aidant a profiter pleinement de
la vie présente.

On ne pense pas au futur. Parce que mettons qu'on penserait a notre futur la, on se ferait peut-
étre des mauvaises idées puis on filerait mal si tu veux, je ne sais pas la. Tsé pour le futur, a

notre dge, il n'y en a plus de futur. La seule affaire qui te reste la c'est profite de la vie
hein!(HH70 _19)

L’appréciation de la valeur de la vie, a I’instar de la maturité liée au vieillissement, induit par
ailleurs un détachement et une relativisation face aux aspirations diverses et favorise ainsi une
meilleure acceptation des obstacles rencontrés dans 1’existence. A propos de la possibilité de
trouver un partenaire et de débuter une nouvelle relation amoureuse, une participante affirme :

Si ¢a arrive, OK, si ¢a arrive pas, c'est pas grave. Mais t'as vécu des choses tellement intenses
que ¢a peut pas étre une obsession. Ca peut pas étre, ah... tu veux ¢a a tout prix. Juste de vivre,
c'est déja quelque chose. (F53_2)
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Enfin, on peut relever que la conscience de la valeur de la vie conduit les participants a établir des
priorités dans leur existence et a concentrer leur énergie et le temps qui leur reste a vivre a des
activités propices a leur épanouissement personnel.

Moi je ne le sais pas, l'année prochaine si je vais étre en santé, si je vais étre capable, si je vais
étre la, méme. Je pense bien que oui, moi je me donne un autre 5 ans, fait que... Fait que profiter
de chaque jour, profiter de chaque jour. De ne pas remettre a demain qu'est-ce que je peux faire
aujourd'hui, excepté le ménage! J'ai appris a le remettre au lendemain, avant non. Avant non, il
fallait que ¢a soit toujours impeccable. La je suis capable de dire : « Mon lavage, demain, je
m'en vais me baigner. » (F-UDI62 38)

3-5 Un regard positif sur I’existence

Un autre mécanisme de coping et signe de la résilience des PVVIHS50+ peut étre décelé dans leur
regard positif sur I’existence. Ce regard positif peut se percevoir a travers deux principales
attitudes, a savoir d’une part, le sentiment d’étre chanceux et d’autre part, 1’optimisme ou
I’espoir. Ces attitudes peuvent €tre analysées comme deux facettes temporellement distinctes
d’un méme mécanisme de coping. Ainsi, alors que le sentiment d’étre chanceux peut étre congu
comme un regard positif posé sur le passé et le présent, I’optimisme et I’espoir s’apparentent a un

regard positif porté vers I’avenir.

La majorité des participants évoquent, a certains moments de leur discours, le sentiment d’étre
« chanceux » ou « gdtés ». Ce sentiment peut étre considéré comme un mécanisme de coping qui
permet de relativiser le caractére négatif de sa condition comparativement a ce qui serait attendu.
Ce sentiment peut notamment se construire dans la comparaison avec d’autres personnes avec
lesquelles le participant partage une caractéristique commune, telle que 1’age ou le VIH. Se
percevoir comme chanceux signifie tirer un bilan positif de la situation passée et présente, au
regard des embiches rencontrées dans le parcours de vie. Les discours des participants montrent
que ce sentiment s’applique a de multiples domaines et situations tels que 1’apparence physique,
la vie amoureuse, le soutien recu, la situation matérielle, le logement, la vie professionnelle ou
I’attitude de I’entourage face au VIH. Cette attitude peut notamment aider a mieux accepter les
conditions de vie actuelles en relativisant certains aspects insatisfaisants pour mettre I’accent sur
les aspects passés ou présents satisfaisants.

Tsé des fois, j'ai le goiit d'aller manger au restaurant, fait que c'est le fun, de partager avec
quelqu'un que t'es ben. Mais non, pour l'instant je suis tout seul. Alors je me dis, au moins je suis
chanceux, j'ai rencontré la grosse amour au moins une fois. Tsé je l'aurai vécu. (HARSAHS52 4)
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On m'accepte bien [depuis mon dévoilement du VIH] pis ¢a va bien, puis... Pis mes amies, par
exemple, toutes mes amies, eux autres aussi... Y en a une dans ¢a que je m'attendais qu'elle me
mettrait de coté ... Mais non, elle, elle m'a bien acceptée. Les autres aussi... Parce que j'ai
beaucoup d'amies, mais, tsé, des bonnes amies, la... Fait que j'ai été chanceuse, tsé. (F60 13)

C’est cependant dans le domaine de la santé que le sentiment d’étre chanceux semble le plus
prévaloir. Plusieurs participants affirment ainsi juger leur état de santé physique comme
particuliérement satisfaisant au regard des multiples épisodes de maladie vécus par des PVVIH
de leur entourage par le passé et présentement. L’un d’entre eux relate de quelle facon son
expérience de bénévole dans un organisme communautaire de lutte contre le VIH 1’a amené a
relativiser sa propre situation :

On regarde les autres puis on se trouve chanceux. Il y en a qui sont maganés, ¢a n'a pas d'allure.
1l y en a que je me demande comment ¢a qu'ils sont encore en vie? Ils ont tellement dépéri, puis
ils font tellement pitié la, vraiment je me considere chanceux.(HARSAH50 7)

Plus généralement, le fait d’étre encore en vie et d’avoir survécu au VIH contribue largement, a

ce sentiment d’étre chanceux, qui facilite par ailleurs 1’acceptation du vieillissement.

Ma situation, de vieillir avec une maladie, je suis privilégiée. Parce qu'il y en a que non, ils ne
vieillissent pas. (F-ethn59 20)

Astheure, je me dis : « Bon, ben, je suis ben chanceux d'étre debout a matin. (...) Je suis ben
chanceux d'étre ben vivant toujours en ayant le VIH.(HARSAHG62 5)

Parallélement a un regard positif sur leur situation actuelle, les discours de plusieurs participants
se démarquent aussi par leur optimisme et leur croyance en un avenir positif qui peuvent sans
doute étre mis en relation avec I’expérience d’avoir réussi a surmonter de nombreuses épreuves
par le passé.

Tsé ¢a va étre beau, ¢a ne peut pas étre pas ... Tsé le pire est en arriere. Méme si j'ai eu le VIH a
50 ans et tout ¢a, tsé, je me dis : « Le pire est en arriere, le plus beau s'en vient. ». (F62 16)

Je pense a un avenir meilleur de ce que je vis maintenant. Je pense vraiment a ¢a, je ne sais pas
comment, par quel miracle, mais je pense a un avenir meilleur. C'est toujours ma fagon de penser
de toute fagon. Je me dis, méme si je vis une période de vie difficile, c'est passager, le meilleur est
devant moi. (F-ethn50 31)

3-6 La spiritualité et la religion
La spiritualité et la religion représentent un dernier moyen de coping important auquel font

référence les participants. Plus de la moitié d’entre eux paraissent considérer les pratiques et/ou
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les croyances spirituelles ou religieuses comme une source de soutien moral. La spiritualité et la
religion sont décrites comme une source de bien-&tre et de réconfort pour la vie quotidienne et
occupent une place primordiale dans I’existence de certains participants. « La foi a toujours été
aidante, a toujours été source de réconfort, d’apaisement et de paix » précise un participant,
tandis qu’une autre décrit le role joué par la religion dans sa vie en ces termes: « Ca donne une

raison a ton existence ». (F53_2)

Alors que certains évoquent I’importance constante de la religion ou de la spiritualité pour leur
équilibre personnel, d’autres paraissent davantage y avoir recours en cas de problémes. La
méditation représente un moyen de retrouver la sérénité face aux difficultés pour une des
participantes qui s’est initiée a cette technique dans les premicres années qui ont suivi la
découverte de son diagnostic. D’autres évoquent le soutien procuré par la pratique de la priere.
J’suis content d’avoir quelqu’un a dire merci des fois, tsé ou bien : Aide-moi la ! ». J fais des
prieres, j’ai un petit chapelet. Quand j’ai des difficultés ou que j’ai des soucis des tracas, je le
traine avec moi puis ¢a m’aide. (HARSAH50 7)

Certains participants pergoivent la pricre et la foi comme des sources de soutien moral important

pour faire face aux difficultés reliées au VIH.

Ca aide, ¢a aide beaucoup, beaucoup. Oui. Si quelqu'un est atteint du VIH, le seul conseil que tu
peux donner, juste : « Rentre dans une communauté qui croit. » Et pis il va voir comment tout va
aller bien pour lui. La maladie, il va pas penser a ¢a. (...) Tu dois prier fort pour que Dieu t'aide,
la, tu vas voir comment il va t'aider, t'aider a surmonter. Il va te donner beaucoup de force. (HH-

ethn52 28)

Enfin, pour d’autres ce sont les théories véhiculées par la religion sur la vie aprés la mort qui sont
sources de réconfort. Alors que la croyance en une vie apres la mort aide un participant & mieux
accepter la menace mortelle qui pese sur son existence en raison de I’infection a VIH, pour
d’autres, elle semble faciliter I’acceptation des difficultés vécues dans la vie présente, qu’il
s’agisse de détérioration de la santé physique ou de stigmatisation.

[J ai | une paix intérieure, puis une joie qui ne se voit pas a l'extérieur mais qui est rattachée aux
promesses qui sont écrites dans la Bible. (I: Comme par exemple?) La vie éternelle, la délivrance
de ce corps-la. (HARSAH-UDI59 27)

Meéme si j'étais tombé dans une vie qui est pas normale, la Bible a dit: « Il n'y a aucune
condamnation pour ceux qui croient en Jésus. » Je sais que je ne serai pas condamné. Je vivrai,
méme quand je serai mort, je vivrai a la résurrection du Christ. A la fin du monde. C'est ¢ca mon
espoir. Ca m'aide. (HH-ethn59 26)
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Conclusion

Cette recherche privilégiant une approche qualitative, nous ne pouvons comparer le niveau de
bien-étre psychologique des participants a ceux présentés dans les résultats d’autres recherches.
Toutefois, nous pouvons relever que les HARSAH et les femmes semblent étre les deux sous-
groupes de participants ayant proportionnellement les taux les plus élevés de bien-Etre
psychologique de notre échantillon, tandis que les hommes hétérosexuels et les UDI semblent a
I’inverse les plus enclins a connaitre un mal-&tre psychologique. Ces résultats recoupent en partie
ceux de I’étude ROAH (Brennan et Karpiak, 2009) selon laquelle les hommes gais et les femmes
hétérosexuelles apparaissaient avoir de plus hauts niveaux de bien-étre psychologique que les

hommes hétérosexuels.

L’analyse des discours des participants a permis de dégager plusieurs facteurs individuels et
sociaux qui peuvent avoir un impact sur le bien-étre psychologique des PVVIH50+. Nos résultats
corroborent ceux trouvés dans d’autres recherches empiriques concernant I’impact de la santé
physique, de 1’expérience de la stigmatisation reliée au VIH, de I’isolement et de la situation
économique sur le bien-étre psychologique des PVVIH50+ (Lyons et al., 2010 ; Grov et al., 2010
Kalichman, et al. 2000). Concernant la détérioration de I’apparence physique identifiée comme
un facteur prédisposant a la dépression et aux idéations suicidaires (Vance et al., 2010), elle ne
semble jouer ce rble, dans notre étude, que pour les HARSAH, en raison de I’idéalisation de la
jeunesse et de la beauté dans la communauté gaie. Nos résultats ont cependant permis de mettre
au jour d’autres facteurs influant sur le bien-&tre psychologique des PVVIH50+ comme les
inquiétudes reliées a la vieillesse et plus particulierement les craintes relatives au risque de
mourir seul, a la maladie, a la souffrance, a la perte d’autonomie, qui conduisent certains
participants hommes et femmes a envisager le suicide ou l’euthanasie. Les autres facteurs
négligés dans la littérature sur le bien-étre des PVVIHS50+ ont trait a la vie amoureuse et sexuelle,
ainsi qu’a la participation sociale (a travers les activités bénévoles et professionnelles). La qualité
du logement appert également comme un facteur pouvant avoir un impact sur le bien-étre
psychologique des PVVIH50+, bien qu’il ne soit mentionné & notre connaissance par aucune

autre recherche portant sur cette question.
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La derniere partie de ce chapitre a permis de mettre en relief la résilience et les moyens de coping
acquis par les participants au fil de leur parcours avec le VIH et le vieillissement. La sagesse,
I’appréciation de la valeur de la vie et de ’instant présent, le regard positif sur I’existence de
méme que leur impact positif sur 1’acceptation du vieillissement peuvent étre rapprochés des
forces et moyens de coping identifiés dans d’autres études (Siegel et al., 1998 ; Vance et
Woodley, 2005; Emlet et al., 2010). En revanche, la résistance face aux épreuves et
I’autodétermination, deux attitudes qui témoignent du renforcement des PVVIH50+ suite a leur
parcours avec le VIH, n’avaient pas encore été identifiées a propos de la population des

PVVIHS50+ et constituent des signes importants de leur résilience et de leur empowerment.
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PARTIE 11
EXPERIENCES ET DEFIS RELATIFS AUX SERVICES :

REGARDS CROISES DES PVVIH50+ ET DES
INTERVENANTS
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Introduction

L’enjeu des services sociaux et de santé revét un caractére essentiel pour la population des
PVVIH50+ en raison de leurs multiples besoins'’ (voir partie I), que ce soit en lien avec la santé
physique et mentale, les difficultés économiques ou les problémes d’isolement. De plus, nos
résultats et ceux d’autres études mettent en évidence le manque de soutien recu par les
PVVIHS50+ aussi bien au plan émotionnel qu’instrumental (Shippy et Karpiak, 2004; Cantor et
al., 2009). Plusieurs auteurs soulignent que cette situation lacunaire en matiere de soutien
informel est propice a ce que les PVVIH agées se tournent davantage vers les ressources
formelles afin de palier les besoins de soutien non comblés par leur entourage proche (Crystal et
Sambamoorthi, 1998; Brenan, 2012). La nécessité d’offrir des ressources adaptées aux besoins
des PVVIH50+ a suscité le développement d’un ensemble de travaux de recherche portant sur la
problématique des services. Ces travaux se divisent en deux grandes thématiques : 1’analyse des
enjeux structurels entourant ces services et ressources formelles, et les études empiriques portant

sur les perceptions et les expériences relatives a ces services.

Les recherches sur les dimensions structurelles des services destinés aux PVVIH agées font le
constat d’une inadéquation des ressources formelles aux besoins de cette population. La raison
principale de 1’inadaptation de cette offre semble étre le fonctionnement en silo des services
destinés aux PVVIH d’une part, et de ceux visant la population agée, d’autre part. Ainsi, les
ressources et les professionnels spécialisés dans la problématique du VIH ne posséderaient ni
I’expertise, ni D'intérét pour offrir des services et des interventions prenant en compte la
problématique du vieillissement, tandis que les professionnels habitués a travailler avec une
population agée ne seraient ni préparés a accueillir une population atteinte d’une maladie
largement stigmatisée dans la société, ni suffisamment formés au niveau médical pour offrir des
services adaptés a la population des PVVIH agées. (Emlet et al., 2002; Linsk et al., 2003; Emlet
et Poindexter, 2004). Au-dela de cette inadéquation, des recherches mettent en évidence une
absence totale de ressources proposant des services et des interventions répondant spécifiquement
aux besoins reliés a I’intersection du VIH et du vieillissement, en particulier au Canada (Fritsch,

2005). Certains auteurs pointent le besoin évident de formation des professionnels des secteurs du

voir partie [
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VIH et du vieillissement, pour étre en mesure de répondre aux besoins des PVVIHS50+
concernant la problématique dont ils ne sont pas spécialistes (Linsk et al., 2003), tandis que
d’autres mettent I’accent sur la nécessit¢ d’améliorer la collaboration entre ces deux secteurs

(Emlet et Poindexter, 2004; Linsk et al., 2003).

Les travaux portant sur les perceptions et les expériences relatives aux services utilisés par les
PVVIH50+ nous informent sur les services utilisés, les manques et besoins, les obstacles a
I’utilisation des services et plus rarement sur 1’appréciation des services utilisés.

Les services les plus utilisés par les PVVIH50+ varient, selon les études encore rares sur la
question. Ainsi, une recherche réalisée aux Etats-Unis (Brenan, 2010) montre qu’au niveau du
réseau public de la santé, ce sont les services de santé (hdpitaux, urgences, cliniques privées), les
services en santé mentale, et les soins dentaires qui sont les plus utilisés, tandis que I'utilisation
des services a domicile demeure minoritaire et celle des établissements de soins de longue durée,
trés minoritaire. En ce qui concerne les ressources communautaires, les services les plus utilisés
sont les nutritionnistes, les services juridiques et le soutien en santé mentale. Une autre étude
réalisée au Canada (Furlotte, 2009) indique que les médecins spécialistes du VIH sont les
professionnels les plus fréquentés, tandis qu’au niveau des services sociaux, ce sont les

organismes communautaires spécialisés dans le VIH/sida qui sont les plus utilisés.

Concernant les manques et les besoins des PVVIH50+ en mati¢re de services, une recherche
comparative entre des PVVIH jeunes et dgées concernant les besoins prioritaires met en évidence
que ces deux groupes d’age ont en commun de considérer les soins de santé de premicre ligne et
les soins dentaires comme prioritaires, mais que les PVVIH agées se distinguent des jeunes par
I’importance qu’elles accordent aux centres de jour pour adultes, a 1’aide ménagere et a la
livraison des repas a domicile (Emlet et Berghuis, 2002). Ces deux derniers besoins, qui ciblent
les personnes en perte d’autonomie, ont également été mentionnés dans d’autres travaux (Brenan,
2012, Furlotte, 2009), auxquels s’ajoutent les besoins de services en santé mentale et de
ressources aidant a la socialisation (Nichols, 2002; Brenan, 2012, Furlotte, 2009). D’autres
recherches réalisées dans les provinces de 1’Ontario et du Québec mettent plus particulierement
I’accent sur les besoins, identifiés pour le futur, en hébergements pour personnes agées qui

seraient préts a accueillir des PVVIH agées sans les stigmatiser (Furlotte, 2012; Wallach et
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Brotman, 2012). Une recherche met également en lumiere le besoin des PVVIH50+ de participer

a des groupes de soutien spécifiquement dédiés aux personnes de leur age (Nichols, 2002).

Quelques recherches se sont par ailleurs penchées sur les obstacles rencontrés par les PVVIH50+
dans leur recours aux services. Une des principales barriéres a I’accés aux services semble étre
les difficultés d’accés a I’information sur les ressources existantes (Nichols, 2002; Brenan, 2010;
Shippy et Karpiak, 2004). Les autres obstacles identifiés sont organisationnels
(difficultés/complexité de 1’accés aux rendez-vous et longs délais d’attente), relationnels
(attitudes négatives des professionnels) mais aussi relatifs a la peur de la stigmatisation du VIH
(craintes d’attitudes discriminatoires ou de la rupture du secret concernant le statut infectieux)

(Brennan, 2010; Furlotte, 2009).

De rares recherches examinent les expériences relatives a I’utilisation des services. Certains
auteurs soulignent le probleéme de la stigmatisation liée au vieillissement ou au VIH rencontré par
les PVVIH50+, dans les organismes destinés respectivement au PVVIH et aux personnes agées
(Shippy & Karpiak, 2004; Emlet & Poindexter, 2004; Nichols, 2002 ). Une recherche qualitative,
qui documente les expériences des services de sant¢ d’une quinzaine de PVVIH50+, met en
évidence une appréciation positive des soins apportés par les médecins spécialistes du VIH. Les
qualités les plus appréciées chez le professionnel de santé semblent étre la disponibilité, la qualité

de la relation, le soutien émotionnel et I’absence de stigmatisation (Nichols, 2002).

A notre connaissance, aucune recherche ne porte sur les défis rencontrés par les professionnels de
la santé dans leur travail avec la population des PVVIH50+. Une seule recherche qualitative
réalisée aux Etats-Unis (Nichols, 2002), auprés d’un échantillon trés restreint de six
professionnels de la santé, aborde les perceptions des professionnels relatives a cette population.
Ses résultats mettent au jour que les professionnels sont peu conscients de la réalité vécue par
cette clientele, notamment concernant le manque de soutien regu de la famille. Ces professionnels
s’averent donc avoir une vision erronée de la qualité¢ de vie de leurs patients PVVIHS50+, ainsi
que des ressources sur lesquelles ils peuvent s’appuyer en cas de difficultés. La principale raison
invoquée par 1’auteur pour expliquer cette perception erronée de la situation de leurs clients est le

manque de temps que les soignants peuvent consacrer a leurs patients. Concernant leur
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comportement thérapeutique, les PVVIH50+ semblent davantage appréciées par les
professionnels que les PVVIH plus jeunes, car elles ont une attitude plus calme, sont plus

observantes du traitement ARV et se montrent généralement plus collaboratives.

Cette deuxieéme partie du rapport se fixe pour objectif d’explorer les perceptions, les expériences
et les défis relatifs aux services et aux ressources formelles des trente-huit PVVIH50+ et des
douze intervenants interviewés dans le cadre de cette recherche. Les quatre premiers chapitres
porteront sur la perspective des PVVIH50+ concernant I’utilisation et les expériences des
ressources formelles, I’organisation des services, les relations avec les professionnels, pour finir
par I’exploration de leurs besoins, manques et inquiétudes relatifs aux ressources formelles. Les
cinq chapitres suivants examineront la perspective des professionnels et traiteront des défis liés a
la problématique du vieillissement et du VIH, des spécificités et défis associés au suivi des
PVVIHS50+, a la relation avec les PVVIHS50+ et au contexte organisationnel, en terminant par la
présentation de pistes de solutions proposées par les intervenants afin d’améliorer le suivi des
PVVIHS50+. Ces neufs chapitres seront suivis par une conclusion qui permettra de dégager les
principaux constats émergeant du croisement des perspectives des PVVIHS50+ et des

intervenants, au regard de la problématique des services et des ressources formelles.
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Chapitre 1
EXPERIENCES ET PERCEPTIONS DES PVVIH50+ RELATIVES AUX
SERVICES ET AUX RESSOURCES FORMELLES

L’expérience des services, en particulier les plus usités (soins de santé, services psychosociaux et
ressources communautaires), constitue un aspect primordial des conditions d’existence de
nombreuses PVVIH50+. Avant toute chose, il convient d’examiner les modalités du recours, ou
de Dl’absence de recours, aux ressources formelles. Puis, il sera possible d’étudier plus
spécifiquement la qualité des expériences vécues en rapport avec les ressources, positives ou
négatives, ainsi que les thémes majeurs évoqués par les participants a propos de leur prise en

charge.

1 UTILISATION/NON-UTILISATION DES RESSOURCES FORMELLES

On observe des variations dans la nature et ’intensité du recours aux ressources, ainsi que dans
les types de ressources utilisés, selon les individus mais aussi selon les catégories de participants.
En ce qui concerne la non-utilisation des ressources, soit une absence de recours ou un recours
faible aux services de santé ou psychosociaux disponibles, les discours des participants

s’articulent autour des causes et des motifs de cette non-utilisation.

1-1 L’utilisation des ressources formelles

Bien que les dynamiques de recours aux ressources varient selon les individus et/ou les
populations, on retrouve néanmoins des schémas communs a la majorité des usagers PVVIH50+
interrogés. Un recours privilégié aux structures de soins spécialisées VIH ainsi qu’aux ressources
communautaires se dessine en effet nettement pour une majorité de participants, méme s’il se

manifeste selon des modalités différentes pour ces deux types de structures.

Ainsi, plus de la moiti¢ des participants déclarent avoir recours de maniere exclusive ou quasi-
exclusive aux services offerts par une structure de soins spécialisée dans le VIH. Les participants
de I’échantillon ayant été recrutés au sein d’une clinique spécialisée, il semblait évidemment
l1égitime de s’attendre a ce qu’ils fréquentent ce type d’établissement de maniére privilégiée. Mais

pour ces répondants, cette ressource n’occupe pas seulement une place centrale; elle constitue
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bien souvent leur unique recours, ou presque, en matiere de soins de santé. La plupart déclare en
effet ne fréquenter aucun autre établissement (hdpital, CLSC ou autre) : « Le seul service de santé
ou je viens, c’est ici » (HH65 25), ou seulement de fagcon occasionnelle : « C’est la seule place
ou je vais, a part ici, pour les rayons x que j’ai eu besoin pour une clinique a Longueuil ou une

colonoscopie, mais ¢a vient toujours d’ici, toujours des prescriptions d’ici. » (HH65 _15).

Ce recours privilégié et exclusif a une structure de soins spécialisée dans le VIH, en 1’occurrence
la clinique médiale 1’Actuel, s’explique en partie par la panoplie relativement compléte de
services offerte par cet établissement permettant une prise en charge globale au méme endroit :
médecins, spécialistes, personnel infirmier, pharmacie.....

Chaque fois que j’ai besoin de voir quelqu’un c’est ici a I’Actuel. Si mon médecin est pas sur
place (...) je vois le médecin qui est en devoir de jour cette journée-la. Ici, j’ai pas mal tout ce
que j’ai besoin. (...) Puis ma pharmacie aussi, elle est ici. (HARSAHS50 7)

De plus, un phénomene d’habitude se crée, ancrant cette ressource au sein de I’itinéraire
thérapeutique des participants :

Parce que je suis habitué a ici, ¢a fait des années que je suis traité ici, et puis le médecin traitant
collabore beaucoup avec moi, il m’aide beaucoup. (HH-ethn51 21).

On peut toutefois noter que le phénomeéne d’habitude lié a une fréquentation durable de la
ressource ne constitue pas un caractére explicatif suffisant en soi, puisque parmi les répondants
ayant exclusivement recours a cette structure, on dénombre des proportions comparables de

PVVIHS50+ anciennement et récemment diagnostiquées.

Enfin, on remarque que le recours privilégi¢ aux services de la clinique spécialisée 1’ Actuel est
tout simplement di, pour beaucoup, au fait qu’elle est I’'une des seules a offrir ce type de
services, les structures spécialisées dans le VIH et offrant une prise en charge globale n’étant ni
nombreuses ni accessibles a la plupart des catégories sociales: « Ici, la, faudrait pas qu’y ferment

pare que... je me demande ou ce qu’on irait (...) » (HH65 _14).
Les organismes communautaires figurent en deuxieme position des ressources fréquentées de

manicre privilégiée par les participants. Ainsi, plus d’un tiers d’entre eux (dont la moitié sont des

UDI) déclarent avoir eu -ou continuer a avoir- recours de fagon soutenue et positive a ce type de
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structure. Il s’agit principalement de groupes d’entraide, de groupes de parole et de lignes

d’écoute, orientés ou non vers la problématique du VIH, mais aussi de banques alimentaires.

L’utilisation des ressources communautaires, contrairement a celle des ressources de santé, ne
revét que trés rarement un caractére exclusif. En effet, la plupart des participants ont recours a
plusieurs organismes proposant de 1’aide psychosociale ou matérielle, simultanément ou
successivement. Toutefois, la fréquentation d’organismes communautaires constitue souvent le
seul recours a des services formels en dehors de la clinique 1’ Actuel : « Moi j utilise juste dans le

communautaire pour prendre la nourriture, c’est tout », (HH-ethn52 _28).

1-2 La non-utilisation des ressources formelles

La non-utilisation des ressources formelles, qu’elle soit délibérément choisie ou partiellement
subie, concerne pres des deux tiers des participants, issus de toutes les catégories de population.
Cette non-utilisation des ressources peut revétir différentes formes. Elle peut en effet se rapporter
a un type précis de ressources ou a leur ensemble, constituer un phénoméne ponctuel ou
récurrent, et présenter des degrés variables d’intensité, selon qu’il s’agit d’une absence de recours
systématique et problématique ou bien d’un désintérét circonstanciel pour un service offert. Les
discours de ces participants nous informent sur les causes d’une absence de recours ou d’un

recours lacunaire aux ressources.

Plusieurs répondants ayant été confrontés aux services du réseau de santé, 1’hopital en particulier,
déclarent ne plus vouloir y avoir recours en raison de mauvaises expériences passées —notamment
parce qu’ils estiment avoir été mal traités par le personnel : « Je me suis fait opérer trois fois, pis
Jjamais je retournerai a l'hopital. [Ca s’est passé] affreusement. (...) La, j'ai des papiers pour
aller voir [un spécialiste a [’hopital]... mais j'y vais pas. (...) J'endure mon mal pis tout. »

(HH65 14)
Prés de la moiti¢ des répondants évoquent leur non-utilisation des ressources en santé mentale.

Cette absence de recours concerne, d’une part, les services psychosociaux : thérapeutes divers,

sexologues, travailleurs sociaux. Quelques participants expliquent ne pas ou ne plus avoir recours
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aux ressources psychosociales par une absence de réel besoin en matiére de santé mentale, car ils
connaissent déja un équilibre satisfaisant grace a leur vie personnelle :

J’en n’ai pas sollicité [de professionnel de santé mentale]. J'y ai pensé, mais je m’en suis
toujours sorti. Eh, je suis plutot heureux, j’ai mes angoisses comme tout le monde, mais je suis
plutot heureux. Vivre en couple c’est déja une thérapie en soi. (HARSAHS3 1).

D’autres affirment pouvoir étre « leur propre psychologue » (HH-ethn60 29). On peut cependant
souligner que cette attitude, si elle est due en partie a la personnalité de certains participants, est

¢galement motivée par le manque d’acces a des ressources psychosociales, que ce soit au sein de

la clinique ou ailleurs.

Mais les principales ressources faisant 1’objet de réticences de la part des participants sont les
organismes communautaires : associations offrant du soutien et de I’entraide, groupes de
paroles... Ainsi, beaucoup déclarent ne pas recourir a des organismes communautaires afin
d’obtenir une aide ou un soutien moral pour des raisons personnelles, notamment parce que cela
ne correspond pas a leur caractére : « J'ai de la misére avec les groupes, c’est ¢a. (...) Je suis pas
nécessairement un gros social, si tu veux, de groupe...» (HARSAH52 4) ou a leur vécu du

VIH : « J ai toujours voulu faire... mon bonhomme de chemin seul. » (HARSAHSS 3).

Cependant, pout un certain nombre, 1’absence de recours aux ressources ne peut s’expliquer par
une absence de motivation ou d’intérét. Le désir d’avoir recours aux services est en effet bien
présent, mais entravé par des ¢léments tels que la crainte ou I’ignorance des ressources existantes,
comme c’est le cas pour cette femme de 58 ans issue d’une minorité ethnique :

1l y avait une madame la, qui m’a donné une feuille, elle m’a dit d’appeler une personne, on peut
faire un groupe pour parler, c’est ¢a, j'ai peur de ¢a, pour la rencontre, qu’est-ce que je vais
aller trouver. Je n’ai jamais essayé. (...) Mais des fois, j’ai le goiit d’y aller. Mais j’ai dit : « J ai
peur aussi ! »

Des opinions et/ou expériences négatives de certains organismes communautaires constituent
aussi fréquemment un obstacle au recours. Certaines structures de soutien sont jugées inadaptées
a leurs attentes par quelques personnes, en raison notamment du type de population qui les

fréquente, et auquel ces participants estiment ne pas pouvoir s’identifier.

Mais c'était surtout des femmes noires, il y avait des Africaines, des Haitiennes, parce que je me
trouvais pas plus... Je ne trouvais pas que ¢a correspondait vraiment a moi dans ¢a. J'allais la,
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puis je me ne me sentais pas bien dans ¢a tsé. Ca ne correspondait pas a mes ... Ben a mon ... En
tout cas a mon identité puis tout ¢a. (F62_16).

Parfois, le groupe d’entraide peut aussi tout simplement cesser de correspondre aux besoins et au
cheminement personnel d’un participant.

J'étais saturé, saturé, un moment donné, de... Moi, j'essayais de m'en sortir de par moi-méme,
J'essayais de mettre le virus de mon coté, mais quand j'allais dans ces organismes-la, je voyais
tellement de négatif, de gens... qui prenaient de la drogue ou qui buvaient a l'exces ou qui... pis
forcément, y étaient dans un négatisme [sic], j'étais la : « Mon Dieu... » Pis la, tout le monde
parlait tout le temps de leurs T4... Pis moi, ¢a correspondait pas a ma vie, a ce que moi je me
voyais entreprendre de ma vie (...) avec le VIH. (HARSAHS5S5 3)

Le manque de services communautaires spécifiquement adressés aux PVVIHS50+ représente
¢galement un frein a 1’utilisation de ces ressources pour de nombreuses personnes.

Je fais pas partie [d’un groupe pour les PVVIH50+], mais si j'en trouve, je le ferais. Si j'en
trouve, parce qu’ici, ils avaient I'habitude de présenter des petits programmes, mais ¢a fait
longtemps on m'a pas invité. Je ne sais plus, ¢a fait longtemps. Peut-étre ils ont choisi d'autres
personnes? (...) Parce que moi, si j'en trouve, je suis... Je suis le premier a m'inscrire. (HH-

ethn52 28)

2 EXPERIENCES GENERALES DES SERVICES

Les expériences générales des services rapportées par les participants se répartissent en deux
tendances majeures ; les expériences satisfaisantes des services d’une part, les expériences
négatives d’autre part. De plus, les discours de ces participants portent quasi-exclusivement sur le
domaine des soins de santé, objet de préoccupation majeur pour les PVVIH50+ qui y sont
confrontées régulicrement. En outre, dans le récit de leurs expériences, les modalités de
I’attention médicale recue au travers de la prise en charge médicale émergent de manicre plus

spécifique.

2-1 Les expériences positives

Les expériences et/ou perceptions positives générales concernant les ressources utilisées sont les
plus fréquemment évoquées, puisqu’elles apparaissent dans plus d’une trentaine d’entrevues. Ces
participants expriment généralement une satisfaction globale quant aux services, estimant qu’ils

répondent a leurs besoins, sans fournir davantage de précisions. Mais ils peuvent également

117



souligner un aspect positif particulier des services, comme 1’efficacité et ’adéquation des soins

ou encore leurs bénéfices sur le bien-étre et la vie quotidienne.

Ce sont les structures de soins spécialisées dans le VIH qui recueillent plupart des opinions
favorables. La plupart des participants s’accordent ainsi a louer les vertus de leur médecin et/ou
de la structure dans son ensemble. On note méme chez plusieurs un sentiment d’étre
« privilégié », « choyé » par la qualité des soins et du suivi que la clinique 1’Actuel leur offre, a
I’instar de cet HARSAH de 53 ans : « Ben je me sens, moi sincerement je me sens tres, tres bien.
J'ai l'impression d'étre suivi par le meilleur, l'élite, je me sens un peu privilégié ».

Pour certains patients, ce sentiment peut s’accompagner d’une forme de gratitude envers le
médecin traitant et ses compétences. Cette reconnaissance est aussi liée a la conscience de la
gravité de leur condition, en dépit des progrés médicaux. Un HARSAH de 55 ans I’exprime au
moyen d’une image forte :

Quand j'ai eu mes médicaments pis je l'ai revue le mois d'apres, j'ai dit : « Mon Dieu, tu, tu... » Y
a comme une parole dans la Bible qui fait que le Seigneur vois Lazare, je sais pas trop quoi, il
dit : « Leve-toi et marche » J'ai dit : « Maintenant, je marche grdce a toi. »

L’aspect spécialis¢ de la structure constitue également un argument important dans les discours
positifs tenus par les participants, renforcant leur sentiment d’étre « bien suivi », « bien soigné ».
« Fait que ici j'ai rien a redire, ils peuvent pas guérir cette condition-la, mais ils s'en occupent
puis pas a peu pres! », déclare ainsi un homme hétérosexuel de 65 ans.

Pour de nombreux patients, le fait d’étre pris en charge au sein d’une structure adaptée, et surtout
par un professionnel qui leur convient, joue un role important dans leur expérience personnelle du
VIH. Un homme agé de 52 ans issu d’une minorité ethnique déclare ainsi avoir « évolué » dans
son vécu par rapport a la maladie depuis qu’il a « un bon docteur », « la meilleure que je puisse
avoir ». Mais outre le médecin traitant, les répondants soulignent également la qualité¢ des
services regus de la part des autres professionnels au sein des structures spécialisées, tels que les
spécialistes, pharmaciens, infirmiers, intervenants psychosociaux ou encore le personnel
d’accueil et administratif.

Le caractere spécialisé des cliniques VIH, du fait de ’absence de jugement ressenti de la part du
personnel comme des autres patients, contribue également a apaiser le sentiment de

stigmatisation dont peuvent souffrir certains participants, a I’instar d’une femme de 58 ans issue
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d’une minorité ethnique : « C'est comme si quand tu rentres ici tu n'es pas malade, tout le monde

te regarde, tu te sens a l'aise. Oui, j'apprécie ¢a. »

La qualité des services regus ainsi que 1’absence de préjugés reliés au VIH qui régne au sein de la
clinique I’Actuel conduit de nombreux participants a ressentir un certain attachement a la
structure : « Il m'a toujours donné ce dont j'avais vraiment besoin. Je suis trés contente de les
avoir, je ne les échangerais pour rien au monde. Ouais, je suis bien suivie », affirme ainsi une
femme UDI de 62 ans. Et ce, souvent a 1’exclusion du recours a d’autres ressources : « Ak oui,
méme, la, m'en va [habiter] plus loin, pis je veux venir ici, je veux la garder. Non, non, je la

change pas. Non, non » (F60_13).

Les organismes communautaires, notamment ceux qui s’adressent aux PVVIH, font également
I’objet de discours positifs généraux de la part d’une dizaine de participants. Ce sont leurs
services de support psychologique et 1’aide matérielle qu’ils fournissent qui sont avant tout salués
et appréciés.

Je trouve ¢a trés beau, je suis ... J'apprécie qu'est-ce qu'ils font. Parce qu'il y a un besoin. Il y a
du monde qui en ont vraiment besoin, puis qui ont rien d'autre a part ¢a. (...) Je trouve qu'ils
font du trés beau travail. (...) A [nom de I'organisme] tu peux avoir de l'aide autant au niveau
psychologique que... de tous les niveaux. Tandis que la [autre organisme, banque alimentaire],
c'est au niveau de la nourriture, puis y'a de la demande dans tous ces domaines-la. Puis y'en a
pas assez je dirais. (HARSAHS0 7)

Mais d’autres services offerts sont aussi évoqués, comme des conseils et du soutien juridique,
notamment concernant la protection des PVVIH vis-a-vis des employeurs. Un homme de 51 ans
issu d’une minorité ethnique, trés démuni au moment de son diagnostic car il ignorait tout du
VIH jusque 14, rapporte ainsi son expérience de deux organismes de soutien aux PVVIH (tous
deux aujourd’hui fermés par manque de subventions) :

C'était un organisme sans but lucratif, qui aidait le monde atteint du VIH, et puis c'est pour ¢a
que moi je les ai contactés. Et puis ¢a m'a aidé. Ca m'a aidé beaucoup. (...) Au début j'avais de
la misere aussi, j'avais de la difficulté ici, avec les médicaments, avec les frais, et puis... Mais
moi j’'ai eu beaucoup recours a eux autres. Beaucoup. (...) Eux autres, ils faisaient ¢a. Ils
aidaient tout le monde, peu importe l'dge. lls aidaient tout le monde qui vit avec le VIH. Ils
distinguaient pas quel dge, et puis la situation financiere... Ils aidaient tout le monde.
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On remarque ainsi que de nombreux participants regrettent soit le manque d’organismes
communautaires efficaces, soit leur disparition pure et simple en dépit du besoin auquel ils

répondaient.

Les expériences positives liées a des services sociaux et de santé du réseau extérieurs aux
cliniques spécialisées concernent une minorité de participants. Le domaine du psychosocial est
évoqué, ainsi que différentes spécialités médicales, mais il s’agit dans la grande majorité¢ de
structures hospitaliéres spécifiques, nommées et citées en regard d’une expérience satisfaisante
vécue par le participant lui-méme ou par un proche.

Le travail du personnel infirmier en particulier est souligné par plusieurs participants: « Les
infirmieres, les infirmiers, vraiment, on a des soins, je sais pas si tout le monde est comme c¢a,
mais c'est vraiment bien. » (HARSAH65 6)

Certains relativisent méme les aspects négatifs de ces services en les expliquant par des
défaillances du systéme : « J'ai vu le dévouement des infirmiers, des infirmieres, du personnel
médical. (...) J'ai vu des gens devoués dans les services de santé, qui sont malheureusement

deébordeés a cause des erreurs des décideurs. » (F-ethn50 31).

On remarque que les discours positifs tenus sur les services offerts au sein du réseau de la santé,
s’ils sont bien entendu liés a une impression de qualité des soins recus, sont aussi trés souvent
motivés par le sentiment de n’avoir pas été stigmatisé a cause du VIH par les professionnels de
santé¢. Cette absence de discrimination joue un role important dans D’appréciation que de
nombreux répondants ont des services, ici dans le cas d’un dentiste :

J'ai dit que j'étais atteint du VIH. (...) Puis j'ai senti aucun rejet, ou qu'il faisait plus attention

qu'un autre. (...) Il a été professionnel puis j'ai été tres satisfait. (HARSAHS2 4).

2-2 Les expériences négatives

Les expériences négatives générales des services regus concernent vingt-trois participants, et
présentent des variations en nature et en intensité. Pour plusieurs répondants, les discours peuvent
prendre la forme d’un simple constat d’insatisfaction, sans que 1’expérience ne semble les avoir
particuliecrement marqués. Cependant, tout comme les expériences bénéfiques en maticre de

services peuvent créer des sentiments positifs forts, on constate que de nombreux patients
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interrogés semblent avoir été profondément affectés par une ou des expériences négatives a

répétition avec les services de santé ou psychosociaux.

Les services du réseau de santé, en particulier les structures hospitalieres et CLSC, font
majoritairement 1’objet de ces perceptions négatives générales. Outre les expériences de
discrimination liée au VIH ou les problémes d’organisation, plusieurs participants évoquent de
mauvaises expériences liées a la douleur ou a un malaise physique global, soit que ceux-ci aient
été provoqués par un acte médical (piqlire, manipulation, gestes invasifs, protocole), soit qu’il y
ait eu un défaut dans leur prise en compte : patient nauséeux ou souffrant laissé a lui-méme,
requéte d’antalgiques ignorée, protocole d’étude poursuivi malgré les plaintes du patient, etc.

Et quand il me piquait, il me faisait tellement mal la, que je perdais connaissance(...) Fait que
Jj'avais le bras tout mauve la, tout décoloré. Fait que j'ai dit : « Non, ¢a marche pu, ils sont en
train de me faire mourir! (HARSAH63 10).

Plusieurs patients ayant été confrontés a des services défaillants cultivent des sentiments négatifs
trés forts (ressentiment, crainte, rejet), en particulier envers les hopitaux : « Moi les hopitaux, ces
affaires-la, j'hais ¢a a mort ! » (HH70 _19). Beaucoup les percoivent méme comme un danger, les
associant a la souffrance et a la mort, notamment lorsque leurs expériences impliquent des
soupcons de fautes professionnelles et/ou d’erreurs médicales : « Méme je me suis demandé si ce

n'est pas l'hopital qui avait achevé mon pere » (F56_17).

Par contraste, les structures spécialisées dans le VIH font I’objet de beaucoup moins de critiques
de la part des participants interrogés. On reléve cependant des perceptions négatives marquées
chez trois patients, deux hommes UDI ainsi qu’une femme hétérosexuelle trés récemment
diagnostiquée (moins d’un an au moment de I’entrevue). Tous ces discours ont en commun de
porter sur le médecin traitant. Pour une participante, suivie jusque la par un médecin de famille
qui effectuait une prise en charge globale, I’insatisfaction réside dans le fait d’avoir I’impression
d’étre réduite au VIH sans que les autres dimensions de sa santé soient nécessairement prises en
compte :

Et pis, ce que je trouve difficile, c'est que... (...) tout tourne toujours autour du VIH. L'entrevue
ne se fait qu'a ce niveau-la, tsé. J'ai essayé de parler un peu de mon dos, pis... elle avait pas
prévu de temps pour ¢a (...)... Non, y a pas de place pour autre chose. » (F59 18)
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Les deux autres participants exprimant le sentiment d’étre mal soignés au sein de la clinique
I’ Actuel se plaignent d’un manque d’attention médicale, qui nuit selon eux a une prise en charge
correcte de leur santé. L’un d’entre eux soupconne son médecin traitant de faire preuve de
négligence, et d’avoir commis des erreurs au niveau du traitement. L autre estime que le manque
d’écoute général auquel il est confronté affecte les services médicaux qu’il regoit :

« Je ne sais pas, c'est une impression que j'ai. Je me sens un peu comme une nuisance. Je suis un
peu de trop. Je ne le sais pas la. Pas vraiment, mais j'en ai besoin [d’écoute] pour mes soins. »
(HH-UDIS3 24)

3 L’ATTENTION MEDICALE

On constate que I’attention médicale regue de la part du médecin traitant ou d’autres spécialistes
revét une grande importance pour de nombreux participants dans leur appréciation des services.
Cette attention réside, d’une part, dans la capacit¢ du professionnel a surveiller adéquatement
I’état de santé¢ d’un patient en fonction de ses caractéristiques personnelles, et a prévenir par
conséquent d’éventuelles pathologies. D’autre part, une attention médicale pergue comme
satisfaisante se manifeste a travers la propension du professionnel a réagir de maniere adaptée

aux troubles qui lui sont rapportés par le patient lui-méme.

3-1 Surveillance et prévention

Plusieurs participants se disent satisfaits de la surveillance et de la prévention médicale assurée
par les professionnels de santé qui les suivent. Une surveillance médicale jugée adéquate peut
prendre la forme de tests et d’examens prescrits en regard de I’age, d’une condition médicale ou
d’antécédents particuliers :

Mon docteur, par exemple, suit mon cholestérol, s'est soucié de mon passé cardiaque dans ma
famille, moi mon pere est mort subitement a 59 ans. Alors bon cet historique familial la rassurait
pas trop, elle m'a fait faire un paquet de tests. (HARSAHS53 1).

Elle peut aussi consister en des mesures préventives ou correctives de problémes éventuels :

Mon médecin m'avait envoyée passer des tests pour les os, la densité des os, et a ce moment-la,
j'avais 46 ans la premiere fois, puis les résultats, c'était que j'avais des os d'une femme de 70
ans, la, peut-étre. (...) Alors tout de suite, ils m'ont donné des suppléments. (F53 2).

Ces mesures ont un impact certain non seulement sur la santé mais aussi sur le bien-étre des

participants, qui se déclarent rassurés par 1’attention professionnelle dont ils font 1’objet, comme

le souligne cette méme femme de 53 ans: « c'est réconfortant, tu sais, de savoir qu'il y a
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quelqu'un qui suit, qui suit ton cas, qui suit ta situation, qui t'encourage. « Ah oui, t'as pris un

peu de gras... » (rires) ».

Pour quelques participants a I’inverse, la surveillance et la prévention des problémes de santé
sont pergues comme absentes ou insuffisantes de la part des professionnels, générant une certaine
angoisse. Une femme hétérosexuelle de 56 ans s’inquié¢te de ne pas étre suivie de manicre
adéquate par son médecin de famille

Tsé j'ai l'impression ¢a fait au moins deux ans qu'elle n'a pas mis le stéthoscope sur mon cceur,
puis qu'elle ne m'a pas écouté les poumons, tsé. Je me suis dit : « Oh! Il me semble qu'elle ne
veérifie pas grand-chose la! »

3-2 Réactivité et prise en compte des plaintes et problémes

Du point de vue des participants, une attention médicale satisfaisante peut également se
manifester par 1’aptitude d’un professionnel a prendre en compte les plaintes d’un patient et a y
réagir d’une maniere jugée adéquate (efficacité, rapidité de la solution). Les discours formulés a
ce sujet concernent principalement des expériences au sein d’une structure spécialisée dans le

VIH.

La grande majorité de répondants s’exprimant sur la prise en considération des problémes ou
inquiétudes rapportées concernant leur santé se dit satisfaite de la réaction des professionnels, en
général le médecin traitant.

La, ¢a faisait encore mal (...). J'ai toughé ¢a un mois, pis la, j'ai appelé [mon médecin] tout suite,
jlai dit : « [prénom du médecin], j'en peux plus, ¢a fait un mois. » 1l dit : « Viens-t'en. » Il m'a
envoyé tout suite passer un examen, dans la méme journée. « Bon, ben la, il a dit non, il va falloir
que tu prennes de la codéine. Il a dit c'est trop, c'est trop installe. » (HARSAH62 5).

Pour ces participants interrogés, la rapidité et le sérieux avec lequel les professionnels prennent
en compte leurs plaintes ou leurs questionnements, non seulement les rassurent sur leur état de

santé¢ mais leur donnent aussi I’impression de se sentir entendus et écoutés lorsqu’un ¢lément les

préoccupe.
Néanmoins, certains participants disent avoir été confrontés a des situations ou leurs problémes

n’ont pas été pris en compte de maniere satisfaisante par les professionnels, suscitant des doutes,

de I’angoisse et du ressentiment. L’un de ces répondants, un homme hétérosexuel de 65 ans,
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rapporte une expérience vécue dans une structure hospitaliere du réseau de santé, et qu’il impute
a une possible discrimination liée a I’age et/ou au VIH :

J'ai un kyste sur un testicule, (...) c'est encombrant, c'est achalant. Le médecin dit toujours : « Ce
n'est pas grave ! » (...). Ca fait deux fois que je vais passer des échographies, puis ils me disent
que ce n'est pas grave, c'est fatiguant par exemple. Je me dis : « Est-ce que c'est parce qu'ils
veulent me tasser? J'ai le VIH, j'ai 65 ans... ».

Conclusion

Les discours des PVVIHS50+ interrogées concernant leur expérience des ressources formelles
présentent un biais inévitable, dans la mesure ou 1’échantillon a été recruté exclusivement au sein
de la clinique I’Actuel. C’est pourquoi, en ce qui concerne les schémas d’utilisation des
ressources, une majorité de participants déclare avoir recours exclusivement aux services de la
clinique en matiére de soins de santé.

Les ressources communautaires constituent cependant le deuxiéme type de service le plus
sollicité par les participants.

L’absence de recours aux ressources, quant a elle, s’explique d’une part par des expériences
négatives au sein du réseau de santé, en particulier a 1’hopital, d’autre part par un manque
d’informations concernant les ressources disponibles. On remarque en effet que le domaine de la
santé¢ mentale est le plus concerné par la non-utilisation chez les PVVIH50+, alors qu’il constitue

paradoxalement le besoin le plus manifeste'.

En ce qui concerne les expériences positives vécues au sein du réseau, on observe que les
perceptions favorables portent en grande majorité sur les services de la clinique spécialisée
I’Actuel, notamment en raison de la qualité et de la continuité des soins que la clinique offre,
selon les participants. Une minorité de participants rapportent des expériences positives au sein
des structures hospitaliéres. Dans ces deux contextes, on peut noter que la qualité de la relation
thérapeutique ainsi que I’absence de stigmatisation du VIH contribuent largement a cette
appréciation positive.

Le role bénéfique des organismes communautaires est ¢galement apprécié, méme si leur

insuffisance et/ou leur disparition, pour certains, est fréquemment soulignée.

18 yoir chapitre 7 de la partie I et chapitre 4 de la partie II.
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Pour ce qui est des expériences négatives, les structures hospitaliéres et les CSSS sont
principalement montrés du doigt par des participants ayant eu non seulement I’impression de
recevoir des soins inadaptés, mais aussi celle d’étre négligés, voire maltraités par des membres du

personnel.

Enfin, on observe que I’aspect de I’expérience des services le plus saillant dans les discours des
PVVIHS50+ interrogées est celui de I’attention médicale, soit la capacité des praticiens de santé a
offrir une prise en charge constante et rigoureuse. Ainsi, faire I’objet d’une surveillance et d’une
prévention efficaces en mati¢re de santé de la part du médecin traitant aura un impact positif fort
sur les perceptions générales des services, de méme que le fait de voir ses symptomes et ses
plaintes rapidement pris en compte par un professionnel. A I’inverse, un suivi irrégulier ou pergu
comme aléatoire, ainsi que 1’ignorance répétée de plaintes formulées par le patient, auront pour

effet d’altérer le lien thérapeutique et de créer de I’anxiété.
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Chapitre 2
EXPERIENCES ET PERCEPTIONS DES PVVIH50+ RELATIVES A
L’ORGANISATION DES SERVICES

Plus d’une trentaine des participants relatent des expériences et des perceptions en lien avec
I’organisation des services de santé. Leurs discours s’articulent autour de deux points
fondamentaux : la question de 1’acces, d’une part, qui facilite ou entrave le recours aux services,
et d’autre part celle du suivi, qui recouvre les modalités organisationnelles inhérentes aux

services proprement dits.

1 ACCES AUX SERVICES

Le théme de I’acces aux services peut s’appréhender en deux temps : la problématique de I’offre
de soins et celle de I’accessibilité des services. On constate dans les deux cas un contraste entre
les expériences vécues au sein du réseau de santé en général d’un coté, et au sein des structures

de santé spécialisées de I’autre.

1-1 L’offre de services

Un des thémes majeurs qui émerge du discours des répondants est la difficulté a trouver des
services adéquats au sein du réseau de santé. Quelques participants disent avoir rencontré, lors de
recherches menées préalablement a leur recours aux services spécialisés de la clinique I’ Actuel,
des difficultés pour trouver des services et professionnels de santé adaptés au sein du réseau de
santé en général, dont ils ont en conséquence des perceptions négatives. On peut noter qu’ils
¢tablissent tous, de ce fait, des comparaisons en faveur de la clinique, a I’instar d’une femme
hétérosexuelle qui estime étre passée du « rien au tout » en matiere de soins : « J'avais pas de

soin de nulle part, la, moi, la. J'avais rien, rien, rien avant ». (F60 _13)

La diversité et la complémentarité des services dans les structures spécialisées sont ainsi, par
contraste, soulignées. La variété et la complémentarité des services offerts au sein de ce type de
structure (nombreux médecins, spécialistes, pharmacie...), permettant un suivi global au méme

endroit, sont particuliérement appréciées.
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1-2 L’accessibilité des services

Outre la question de la panoplie de services disponibles, c’est celle de 1’acces a ces derniers qui
occupe une place prépondérante dans les discours portant sur ’organisation des services. A cet
¢gard, on retrouve le méme écart entre un réseau général de santé ou les services sont jugés
difficiles voire impossibles d’acces, et des structures de soin spécialisées ou les conditions

d’accessibilité sont décrites comme plus favorables.

Plusieurs participants déplorent ainsi des difficultés dans les modalités d’acces aux services et
professionnels au sein du réseau de santé, a I’instar de complexités administratives ou d’un
manque de disponibilit¢ des rendez-vous, en particulier dans le cas de patients n’ayant pas de
médecin de famille : « Parce que, la, je savais pas ou me garrocher, les hopitaux, la... Ca prend
quasiment un médecin de famille, pour avoir un suivi, parce qu'a l'hopital, la, vous avez pas ce

qu’on nous donne ici. » (HH65 14)

En revanche, ’accés aux soins et aux professionnels semble facilit¢ dans les structures
spécialisées VIH, ou les modalités organisationnelles sont présentées comme plus directes et plus
souples. Ainsi, plusieurs participants disent apprécier le fait d’avoir acceés facilement a des
professionnels ou des services adaptés a leurs besoins. La possibilit¢ de se procurer les
médicaments prescrits d’une maniére directe sur place ou de consulter un autre professionnel en
cas d’absence du médecin attitré figurent aussi parmi les sources de satisfaction citées.

Au lieu d'aller a 'hopital, je peux arriver a la Clinique et méme si mon médecin soignant n'est
pas la (...), tout de suite la secrétaire dit : « Ah! ok, ok, je vais t'en faire voir un la. », puis c'est
fini. Je vais en trouver. Non, non, c'est un service impeccable de leur part. (HH-ethn60 29)

2 GESTION DU SUIVI ET DISPONIBILITE DES PROFESSIONNELS

Le deuxiéme temps de 1’organisation des services de santé est constitué, apres 1’offre et 1’acces
aux soins, par la prise en charge en tant que telle. L’aspect organisationnel du suivi médical ainsi
que la disponibilité des professionnels au sein de la relation thérapeutique en sont les deux
aspects principalement mentionnés. Le contraste entre réseau de santé et cliniques spécialisées

est, 1a encore, perceptible. De plus, on remarque que les perceptions sont plus nuancées dans de
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nombreux discours ; ainsi, une expérience négative particuliere va souvent étre relativisée par une

appréciation positive générale du service.

2-1 La gestion générale du suivi

De rares participants rapportent des expériences positives, soulignant une bonne organisation
générale des services ; ces expériences sont toutes deux liées a I’organisation du suivi médical au
sein de la clinique 1’ Actuel. Les aspects appréciés concernent notamment la gestion informatique
des dossiers médicaux et les modalités de transmission des informations permettant une bonne

organisation du suivi médical.

Beaucoup plus nombreux sont les participants a évoquer une organisation défaillante au niveau
du suivi médical, a savoir un manque de cohérence, de communication entre professionnels, des
lacunes ou méme des erreurs dans le suivi et la gestion du dossier. Certains participants, dont la
majorité¢ sont des UDI, le déplorent au niveau de la clinique 1’Actuel, faisant allusion a leur
médecin traitant :

1l parait qu'elle est supposée aux trois mois, je pense, prendre une prise de sang. Puis la derniere
fois, ¢a faisait huit mois, je pense qu'elle n'en avait pas pris, huit ou neuf mois. Parce que la elle
disait : « Bon ¢a fait combien de temps? Oh! mon Dieu! On l'a dépassé pas mal! » (HARSAH-
UDIS53 11)

Mais c’est dans le réseau de santé en général que ces défaillances sont surtout déplorées par une
majorité de participants, qui se plaignent de lacunes importantes dans I’organisation du suivi et la
gestion du dossier médical, incluant des questions de bureaucratie et de formalités
administratives. Ces défaillances dans 1’organisation ont également affecté 1’annonce du

diagnostic pour certains patients :

Et je téléphone en médecine interne pour avoir mon rendez-vous (...). Et que m'ont-ils dit?
« Vous avez le VIH. Vous étes séropositive. » « Ben, j'ai dit, merci beaucoup. Apres deux mois,
c'est bien gentil. Heureusement que je vous ai appelés pour faire un suivi, parce que personne ne
me rappelait. (F59 18)

2-2 Le rythme du suivi
La majorité des participants abordant le rythme du suivi médical, soit la régularité¢ des rendez-
vous et des examens médicaux, tiennent un discours positif sur cet aspect des services, estimant

que la fréquence a laquelle ils voient leur médecin traitant est satisfaisante.
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Les patients interrogés semblent apprécier tout particulierement la régularité de leurs rendez-vous
avec les professionnels, a I’instar de cet HARSAH de 52 ans :

C'est vraiment comme un médecin de famille. Je le vois a tous les trois mois (...). Donc on se voit
souvent. Il prend les prises de sang, trois, quatre fois par année (...). Le suivi est quand méme
assez régulier, depuis plus de vingt ans.

La constance, la fréquence et la régularité dans le suivi offrent ainsi a ces participants un
sentiment de sécurité vis-a-vis de leur santé ; certains ont méme, du fait de leur prise en charge
médicale particuliérement attentive liée au VIH, I’'impression d’étre mieux suivis que le reste de

la population et d’étre donc, paradoxalement, plus a 1’abri de troubles de santé éventuels :

Dans le cadre du VIH, comme je suis tres bien suivi, je repars gagnant par rapport au commun
des mortels qui fréquente sont médecin une fois par quatre ans la, et qui y va jamais. Parce
qu’on prend régulierement mes prises de sang, on peut détecter plus rapidement. Donc en
quelque part, je me sens peut-étre méme a la limite plus en sécurité (rire), hein, mieux suivi. C'est
peut-étre une bénédiction. (HARSAHS3 1).

Plus rarement, la prise en charge peut €tre percue comme manquant de régularité et donne
I’impression aux participants d’étre exposés a des risques de santé, faute d’un suivi adéquat.
Ainsi ces répondants, souhaiteraient-ils bénéficier plus fréquemment de I’attention de leur

médecin et d’examens médicaux.

2-3 La disponibilité des professionnels

La disponibilité des professionnels constitue un aspect important et fréquemment souligné de
I’organisation des services. Ainsi, on peut distinguer dans les discours des participants deux
catégories de comportements chez les professionnels, selon qu’ils sont jugés disponibles ou non.
Cependant, on peut aussi noter que cette distinction est, elle aussi, nuancée par les appréciations
personnelles de certains participants, qui peuvent venir relativiser et/ou rationaliser le manque de

disponibilité percu chez un professionnel, si ses services sont par ailleurs appréciés.

Plusieurs patients expriment leur satisfaction quant a la disponibilité¢ des professionnels au sein
des structures spécialisées. Celle-ci se manifeste, dans la plupart des cas, par la possibilité de
pouvoir les joindre sans difficulté en cas de besoin - avoir le numéro de son médecin traitant, ou

savoir qu’on peut le contacter a n’importe quel moment par exemple :
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J'ai toujours le numéro d'une infirmiere a appeler quand c'est des traitements ou quelque chose,
n'importe quand, vingt-quatre sur vingt-quatre, le docteur m'a donné son numéro de paget.
Regarde, je suis privilégiée, vraiment. (F-UDI62 38)

3 PERCEPTIONS DU TEMPS

La dimension temporelle constitue un aspect majeur de ’organisation des services, et influence
considérablement 1’appréciation de celle-ci par les usagers. Ainsi, plus de la moiti¢ des
participants abordent la question du temps, en lien avec leur utilisation des ressources. On
observe un contraste entre, d’une part, I’attente nécessaire pour avoir acces aux services, trop
longue selon la plupart des personnes interrogées, et d’autre part la durée des consultations avec

les professionnels, jugée insuffisante par la majorité des participants.

3-1 Les temps d’attente

La rapidité avec laquelle un service ou un professionnel est rendu disponible constitue une
composante essentielle des perceptions quant a 1’accés aux ressources. Les délais d’attente
concernant 1’accés aux soins sont globalement pergus comme étant trop longs, dans tous les types
d’établissements. L’attente peut étre liée a 1’obtention d’un rendez-vous avec un spécialiste, a un
examen médical particulier (radiographie, coloscopie...) ou encore a la réception de résultats
d’analyses. Mais le temps évoqué peut aussi étre, a plus petite échelle, celui qui s’écoule dans la
salle d’attente avant un rendez-vous avec le médecin, ou au sein d’un service hospitalier.
Globalement, la grande majorité des participants s’exprimant a ce sujet a vécu une expérience

négative.

Le réseau de santé en général semble le plus affecté par ces problémes d’attente et de délais,
plusieurs participants faisant part de leur difficult¢ a obtenir un rendez-vous ou de leur
mécontentement quant aux délais d’attente subis au sein d’établissements hospitaliers ou de
CLSC, qu’ils les aient subis eux-mémes ou par I’intermédiaire d’un proche (parent ou conjoint
hospitalisé par exemple) :

Des fois, au CLSC, c'est long, y faut, y faut donner notre nom, pis ¢a, ¢a peut prendre, des fois,
des mois avant qu'on, qu'on nous rappelle, la, pour le rendez-vous. (F52_9)

La tendance semble moins prononcée dans le cadre des structures spécialisées dans le VIH. Bien

que certains émettent une opinion négative ou mitigée concernant les délais d’attente jugés trop
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longs, plusieurs participants, en revanche, rapportent des expériences positives en matiere de
délais d’attente. Ils expriment leur satisfaction quant a la rapidité et a la disponibilité des services
offerts, que ce soit pour I’obtention d’un rendez-vous avec un spécialiste ou pour une
consultation avec le médecin traitant. On peut remarquer que tous les participants satisfaits des
temps d’attente au sein des établissements de soins spécialisés établissent une comparaison entre
la rapidité de ces services et les délais d’attente beaucoup plus longs dans les autres services de
santé du réseau (en particulier hopitaux et CLSC).

Ce que j'aime ici [a [’Actuel] c'est rapide par rapport a d'autres services. On ne fait pas trente

minutes pour attendre, c'est rare! Mais ailleurs a l'hopital, dans les urgences c'est une nuit
entiere. (F-ethn50 31)

3-2 La durée des consultations
L’appréciation de la durée de la consultation constitue un aspect important influencant les
perceptions des participants quant a la disponibilité de leur médecin, et quant a 1’organisation de

leur suivi médical par conséquence.

D’une maniére générale, la durée des consultations est jugée trop courte, insuffisante, et les
professionnels donnent I’impression d’étre « surchargés » de travail, de ne pas avoir de temps a
leur consacrer. Une dizaine de participants (dont une majorit¢ d’UDI et de femmes) rapportent
ainsi des expériences négatives, aussi bien a la clinique 1’Actuel que dans le réseau de santé en
général -en particulier a I’hopital : « Parce que la, a l'hopital, ils sont ... Je ne sais pas si c'est
toujours comme ¢a, parce que je venais d'arriver, mais on n'a pas beaucoup de temps a parler au

médecin, c'est ¢a, dix minutes ou quinze. Pas méme! Cing ou dix! » (F-ethn50 31)

C’est cependant a propos de la clinique 1’Actuel que la plupart de ces répondants déplorent le
plus la rapidité des consultations, qualifiées d’ « expéditives », en particulier avec le médecin
traitant. IlIs ont le sentiment de ne pas disposer d’assez de temps pour communiquer avec leur
médecin. Selon eux, tout se passe « trop vite », ce qui les empéche d’assimiler les informations,
d’interroger le professionnel ou de lui faire part de certains maux, dans des conditions optimales.
Cette impression est particulicrement mal vécue lorsqu’il s’agit de la premicre consultation
consécutive a I’annonce du diagnostic. Ces durées de consultation insuffisantes s’accompagnent

de frustration, et souvent du constat que le professionnel parait surchargé de travail, raison pour
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laquelle il n’est pas en mesure de leur accorder plus de temps. Plusieurs patients rapportent
I’impression de « déranger », ou disent omettre volontairement des préoccupations qu’ils jugent
mineures quant a leur santé au cours des consultations, afin de ne pas « faire perdre son temps » a
leur médecin traitant, qu’ils savent « occupé ». Cela peut nuire a la relation thérapeutique,
affectant le sentiment d’étre pris en charge correctement.

Puis elle a ben trop de patients! Elle est obligée de les botcher comme moé, elle botche tout le
temps. (...) « Louis"’ tu as le droit d une question d toé puis c'est tout. », tsé. Quand méme que ...
des fois, je veux dire je chie du sang ou ... Tsé les affaires qui ont l'air important. Mais « Non,
non, on en parlera dans deux mois. Ce n'est pas grave! Ce n'est pas grave! » (HARSAH-
UDI53 11)

On remarque toutefois dans le discours de certains patients de 1’ Actuel un caractére ambigu, voire
contradictoire. Le constat de consultations trop courtes s’accompagne en effet de propos
compréhensifs, visant a rationaliser et relativiser le manque de temps qui leur est consacré, ainsi
qu’a réaffirmer leur appréciation des services du professionnel malgré tout. Car c’est avant tout
au systeme de santé québécois qu’est attribuée la durée trop courte des consultations. De
nombreux participants se livrent en effet a une critique du systtme de santé¢ dont le
fonctionnement, jugé défaillant, explique en partie a leurs yeux la surcharge de travail et les
impératifs de rendement auxquels sont soumis les professionnels de la clinique 1’ Actuel.

Je me sens écouté, c'est sur que ... C'est sur qu'il travaille plus qu'avant, dans le sens qu'on voit
qu'il a une surcharge de patients, on voit qu'il a beaucoup plus de patients. Donc on peut moins
parler, mais je comprends la situation au Québec du manque de médecins. (HARSAH-
UDI59 27)

Conclusion

L’organisation des services joue un role prépondérant dans les perceptions des PVVIH50+ en
matiere d’acceés aux soins, et peut par conséquent avoir une influence sur leur recours ou leur
absence de recours aux services.

Tout d’abord, les participants pointent la difficulté de trouver les services adaptés au sein du
réseau de santé en raison du manque de ressources disponibles, contrastant avec la diversité et la
complémentarité des soins offerts au sein des cliniques spécialisées dans le VIH.

Ensuite, ils déplorent les nombreux obstacles a 1’acces aux services et aux professionnels dans les

hopitaux et les CLSC, notamment les complexités administratives et le manque de disponibilité

' Pour préserver I’anonymat des participants, tous les prénoms et noms de famille ont été modifiés.
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des spécialistes. En revanche, les services offerts par les cliniques spécialisées sont globalement
trés appréciés dans la mesure ou ils favorisent I’accés aux soins et leur disponibilité.
L’organisation de la prise en charge et du suivi est quant a elle globalement jugée défaillante ; les
participants observent notamment des défauts de communication et de transmission
d’informations entre professionnels.

Le rythme du suivi médical constitue un aspect important pour prés de la moitié des répondants.
En effet, un suivi régulier et fréquent contribue a rassurer les PVVIHS50+ et a leur procurer un
sentiment de confiance, tandis qu’un rythme jugé inadapté affecte leurs perceptions quant a la
qualité du suivi et a leur santé.

La question du temps, en particulier celle des délais d’attente, joue également un réle majeur dans
les perceptions des PVVIHS0+ par rapport a 1’organisation et 1’accés aux soins. Une grande
majorité de participants s’accorde ainsi a dénoncer des délais d’attente beaucoup trop longs au
sein du réseau de santé en général, que ce soit pour obtenir un rendez-vous ou un service
particulier, alors que ces délais sont moindres au sein d’une structure spécialisée comme la
clinique 1’Actuel. Tous les types d’établissements font cependant 1’objet de perceptions négatives
quant a la durée des consultations avec les professionnels, jugées bien trop courtes et expéditives.
On note qu’une critique globale du systéme de santé accompagne et/ou explique ces propos chez

de nombreux participants.
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Chapitre 3
EXPERIENCES ET PERCEPTIONS DES PVVIH50+ RELATIVES AUX
RELATIONS AVEC LES PROFESSIONNELS

La dimension proprement humaine et relationnelle joue un rdle essentiel dans les perceptions des
professionnels de santé, et ce chez I’ensemble des participants. L’attitude personnelle du
professionnel d’une part, et la qualité de la relation entretenue avec le répondant d’autre part,
influencent ainsi considérablement I’appréciation des services en général, en dehors de toute
considération d’ordre « technique ». C’est du médecin traitant dont il est question la plupart du
temps dans le discours des personnes interrogées, mais divers intervenants du milieu médical,
psycho-social ou associatif sont également cités. De plus, on constate que les expériences en lien
avec I’aspect humain des relations, qu’elles soient positives ou négatives, semblent avoir marqué
profondément bon nombre de participants.

La majeure partiec de répondants, soit trente-deux sur les trente-huit interrogés, présentent de
manicre positive leurs relations avec les professionnels de santé, tandis qu’une douzaine font état

d’expériences négatives en la maticre.

1 PERCEPTIONS ET EXPERIENCES POSITIVES DES RELATIONS AVEC LES
PROFESSIONNELS

La quasi-totalité des participants rapportant des perceptions et expériences positive liées a la
dimension relationnelle de leur utilisation des ressources, font référence a la clinique 1’Actuel, et
le plus souvent a leur médecin traitant. Prés de la moitié d’entre eux s’exprime également au sujet
d’intervenants issus du réseau de santé en général (hopitaux pour la plupart, mais aussi personnel
médical et psychosocial de CLSC et médecins de famille), tandis qu’une minorité évoque le
personnel d’organismes communautaires. Au sein de leurs discours, on peut distinguer les
¢léments portant spécifiquement sur les professionnels de ceux ayant trait a la relation

proprement dite, bien qu’ils soient étroitement liés.

1-1 Des qualités humaines appréciées
La moitié des participants soulignent les qualités humaines des professionnels rencontrés. Pour la

plupart, ce sont des traits de caractére ou des aspects du comportement général qui sont

134



particulierement appréciés, sans qu’ils aient nécessairement de lien direct avec les soins :

gentillesse, courtoisie, humour, chaleur humaine.

La capacité d’un professionnel a se montrer agréable est volontiers soulignée par les participants
au sujet de leur médecin traitant, en sus de ses compétences techniques : « Elle est fine a mort
elle, méme ma femme a dit : « Je n'ai jamais vu un médecin si fin, si fine que ¢a. ». Elle a dit :
« J'aimerais ¢a avoir un médecin de méme. ». Elle est fine, ah! (...) Je l'aime ben gros ».
(HH70 _19). Les efforts pour mettre le patient a 1’aise ou instaurer une relation de qualité avec lui
indépendamment des aspects médicaux sont également appréciés, comme en témoigne un patient

haitien de 59 ans qui raconte avec une joie évidente que son médecin traitant lui parle en créole.

Outre le médecin traitant, I’amabilité des autres membres de la clinique spécialisée (personnel
médical, intervenants psychosociaux, pharmaciens, mais aussi secrétaires) est également
remarquée par les patients.

Puis le personnel qui est la, ils sont fins. Ils se préoccupent, votre petit chien va bien, oui, puis
vous, votre petit chat va bien? Mon petit chien fait dire bonjour a votre petit chat. Tsé des
affaires la, il y a un accueil la, c'est gentil la tsé fait que ... (HARSAH63 10).

Dans le cadre des organismes communautaires, la présence d’un personnel affable incite a
I’utilisation des services, comme c’est le cas pour cet HARSAH de 63 ans évoquant deux
organismes destinés aux PVVIH: « C'est du monde gentil, la (...), ¢a fait plaisir d'aller la ».

Plus précisément, les qualités de communication et d’écoute chez les professionnels sont souvent
saluées par les participants. Ainsi, a services égaux, le sentiment d’étre écouté fait une différence
dans I’appréciation des soins, qualifiés de « plus humains » par ces hommes. Un homme UDI de
61 ans établit une comparaison avec un hopital, en faveur de la clinique 1’Actuel, ou il se sent
davantage « respecte »:

C'est vrai que le docteur [nom du médecin], tu ne peux pas trouver ¢a partout la. Mais ici, je n'ai
rien a redire. Je n'ai vraiment rien a redire ici. Ici, c'est beaucoup plus humain. Beaucoup plus.
lls prennent le temps de t'écouter. (...) C'est vraiment spécial ici. Je suis ben content d'étre ici,
tres, tres heureux.

Un autre patient déclare a propos de son médecin traitant, au sein de la clinique : « C'est pour ¢a

que mon médecin, je dis que c'est le plus beau. Il a toujours pris le temps de m'écouter. C'est pas

un médecin qu'on fait « schlik-schlik » aux dix minutes ». (HARSAH62 5)
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1-2 Se sentir accepté

L’absence de stigmatisation constitue un autre ¢lément inhérent a ’attitude des professionnels
salué par les participants. Une dizaine de participants (dont la moiti¢ sont des HARSAH
diagnostiqués de longue date) ont ainsi mis [’accent sur I’importance de se sentir accepté et non
jugé ou discriminé par le personnel médical, en regard de leur statut VIH le plus souvent, mais
aussi de leur origine ethnique, de leur age, de leur orientation sexuelle ou encore de leur

consommation de drogue.

Tous les participants ont en commun de souligner 1’absence de discrimination dont font preuve
certains professionnels aussi bien au sein de la clinique 1’Actuel que dans d’autres ressources du
réseau. Plusieurs répondants établissent néanmoins des comparaisons entre de mauvaises
expériences passées dans les hopitaux ou CLSC et I’absence de stigmatisation liée au VIH parmi
le personnel de la clinique 1’ Actuel.

Mais il faut dire aussi qu'en parlant de clinique la, les gens de la clinique ils sont super! Parce
qu’avec eux autres, je ne me sentais pas comme une personne rejetée. (...) Donc je me sens mieux

avec eux autres, c'est la raison pour laquelle j'ai toujours été a la Clinique au lieu d'aller a
I'hopital. (HH-ethn60 29)

1-3 L’importance du lien de confiance

Ces ¢léments inhérents au caractére ou a ’attitude des professionnels de santé peuvent ainsi
contribuer a D’instauration de relations positives avec les PVVIHS50+. Prés de la moitié des
participant abordent plus spécifiquement le lien qui les unit a un intervenant, le plus souvent un
médecin traitant. Ce lien s’articule dans tous les cas autour de la notion de confiance, mais 1’on

constate que ses composantes ainsi que ses modalités d’expression peuvent varier.

Tout d’abord, la relation entre patient et professionnel semble souvent se teinter d’'une dimension
affective importante. Ces sentiments peuvent se manifester par une profonde sympathie, ou
s’apparenter a de l’amitié. La relation peut aussi prendre la forme d’un attachement trés
particulier, que de nombreux participants hommes et femmes expriment en empruntant au
vocabulaire amoureux, sans que cela soit nécessairement associ¢ a de véritables sentiments

romantiques : « Je [l'aime beaucoup mon docteur, je trouve ¢a... (...) ah! je suis en amour avec
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mon médecin », déclare ainsi une femme UDI de 51 a propos de celle qui la suit depuis des
années.

Une autre femme, agée de 59 ans et issue d’une minorité ethnique, affirme considérer son
médecin traitant comme son « mari » :

Mon médecin(...), c'est comme quelqu'un de proche de moi, plus proche que ma mere, que mon
pere ou mon frerve. (...) Je leur dis aux autres, je leur parle de mon expérience : « Avec ton
médecin, c'est presque ton mari. Parce qu'avec ton médecin il faut que tu lui fasses confiance et
que tu lui parles du plus profond de tes problemes. Puis tu sais que lui, c'est confidentiel ». (...)Je
lui ai dit (rire). Ca fait longtemps que je l'appelle mon mari.

On peut noter que la réciprocité de ce lien affectif est aussi affirmée par plusieurs participants,
qui soulignent la sympathie, I’affection ou méme I’attachement du médecin a leur égard, a
I’instar d’une femme UDI de 62 ans : « Mais si j'ai besoin de quelque chose, le docteur... Ah!

Non! Regarde, il ferait n'importe quoi pour moi, ¢a, je le sais. »

Cet attachement a un professionnel explique en partie pourquoi certains des participants
demeurent « fideles » au méme médecin depuis des années. Mais cela peut aussi occasionner des
situations douloureuses, comme pour une participante récemment diagnostiquée qui mentionne
cette fois le lien avec son médecin de famille, qu’elle a di quitter pour se faire soigner a la
clinique 1I’Actuel : « Elle me connaissait, on se tutoyait, c'était, tsé, j'avais un bon service... Ca,
j'ai trouvé ¢a triste. J'ai trouvé ¢a triste, de la laisser. Mais y fallait que je signe, que je signe ici

des engagements (...)""

. Alors j'avais pas le choix. » (F59 18)

La gravité de I’infection a VIH et ses nombreux impacts sur la vie des personnes atteintes, en
dépit de sa chronicisation au cours des dernicres décennies, peut expliquer en partie I’attachement
tres fort des participants a leur médecin. Nombre d’entre eux éprouvent en effet une profonde
reconnaissance envers le professionnel qui les suit, surtout s’il témoigne de qualités humaines
appréciées. Un répondant haitien de 52 ans qui se sent « couvé » par son médecin affirme méme

qu’il serait mort si elle ne 1’avait pas poussé a se soigner correctement.

% La participante fait référence a la procédure administrative selon laquelle son médecin traitant a la clinique est
devenu son médecin de famille.
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Toutefois, d’autres ¢léments semblent nécessaires pour qu’une certaine familiarité, voire méme
de la complicité, se développe entre patient et médecin. De fait, I’ancienneté de la relation
thérapeutique est évoquée par de nombreux participants diagnostiqués de longue durée comme
étant un des éléments majeurs contribuant a la qualité de la relation humaine qu’ils entretiennent
avec un professionnel. De plus, étre suivi par le méme médecin depuis trés longtemps —voire
depuis le début pour certains- comporte de nombreux avantages sur le plan médical comme sur le
plan relationnel, tels que le sentiment d’étre compris par quelqu’un qui vous connait depuis
longtemps, ou encore une proximité liée au fait d’avoir partagé des événements de sa vie

personnelle sur le long terme.

Tsé quand je vois mon médecin, je suis plus ouvert avec lui, parce que ¢a fait des années qu'on ...
Ca fait plus que 20 ans, qu'on est ensemble si tu veux (rire). Donc il me connait assez pour que je
puisse lui parler des choses difficiles, des choses qui ne vont pas. (HARSAHS52 4)

[Mon médecin]! Ah! (...) J'ai confiance en lui, je lui parle de tout, de tout, tout, tout. Tout, je n'ai
pas de probleme avec lui. C'est quelqu'un qui me comprend, ouais. (F-ethn59 20)

L’habitude confére également une certaine aisance et familiarité avec son médecin, qui contribue
a libérer la parole de nombreux patients, leur permettant de se livrer et de se confier sur des
aspects de leur vie qu’ils auraient tendance a taire a d’autres professionnels. Le fait de pouvoir
« parler de tout », et d’entretenir avec les professionnels une relation fondée sur I’honnéteté et la
franchise mutuelles, constitue un élément essentiel du lien de confiance, pour de nombreux
répondants. La confiance dans le dialogue avec le médecin s’exprime surtout a travers des
confidences de la part de la PVVIH50+, lesquelles peuvent relever de la vie privée, mais aussi
permettre de communiquer des informations utiles a la prise en charge.

Puis mon médecin ¢a fait tellement d'années qu'on est ensemble que j'ai pas de géne de lui parler
de n'importe quoi. Il a vécu le déces de mon chum aussi. Tsé on était tous les deux, ses patients a
lui, fait que il le sait tout ce que j'ai vecu (...). Je suis plus ouvert avec lui, parce que ¢a fait plus
que vingt ans, qu'on est ensemble si tu veux (rires). (HARSAHS52 4)

Ce lien de confiance fondé¢ sur I’ancienneté de la relation, bien que plus fréquent par rapport a la
clinique 1I’Actuel, est néanmoins aussi vrai pour d’autres professionnels du réseau de santé, le
personnel d’hopital notamment :

Depuis le nombre d'années je vais a ['hopital, ils me connaissent, a peu pres toutes les
infirmieres, pis y me voient sur la rue : « Bonjour, Mr. T. » (Rires) (...) Non, j'ai un bon service
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pis y sont des bonnes confidentes. Les infirmieres, la... Je pense que j'ai eu plus d'aide la que
peut-étre j'en aurais eu ailleurs. (HARSAH65 6)

De ce fait, la relation avec un professionnel peut étre le lieu d’un dialogue privilégié que
beaucoup de participants n’entretiennent avec personne d’autre. S’il s’agit presque toujours du
médecin traitant ou, plus rarement, du personnel infirmier d’hdpitaux, 1’interlocuteur privilégié¢
peut aussi étre un intervenant psychosocial.

J'ai un intervenant social la (...). Je me fie beaucoup a lui. Dans ma vie, j'ai toujours été
menteuse. C'est la seule personne que je vais dire toute la vérité. Je me suis posée la question,
j'ai dit : « Ecoute, ¢ca me prend quelqu'un pour dire la vérité au cas ou les choses tournent mal.
C'est quelqu'un qui m'accompagne dans toutes mes démarches. ». Tu vois. Avant je ne faisais pas
confiance. (F-UDI51 33)

Le professionnel (médecin traitant a la clinique 1’ Actuel ou médecin de famille a I’extérieur) peut
aussi étre, tout simplement, la seule personne a qui certains participants peuvent se confier —soit

parce qu’ils se sentent plus confortables ainsi, soit parce qu’ils n’ont pas dévoilé leur statut a leur

entourage.

1-4 Un role de soutien au-dela du soin

Les professionnels de santé au sein de la clinique I’ Actuel paraissent souvent amenés a endosser
un réle psycho-social particulierement prégnant dans la vie des participants, ce que rapportent un
tiers d’entre eux. Pour ces répondants, le médecin traitant représente, plus qu’un « simple »

soignant, un soutien précieux sur le plan moral ou méme quelquefois sur le plan matériel.

Ce support peut prendre la forme d’une qualité d’écoute particuliere lors des consultations, dont
le temps s’allonge alors pour laisser a certains patients la place de livrer des confidences sur leur
vie personnelle, leurs émotions.

Apres le déces de mon chum, je venais voir le docteur quasiment a toutes les semaines. Puis (...)
tsé il m'écoutait, il m'ecoutait, il m'ecoutait, il voulait me voir absolument a toutes les semaines,
toutes les deux semaines, pour étre sur que ¢a allait ben. Puis a un moment donné, quand il a
dit : « Bon, j'ai fait ce que j'avais a faire, la il faudrait que tu ailles voir ... ». Mais lui, tsé, il a
été la pour m'épauler quand méme pendant plusieurs mois. C'est pas tous les médecins, souvent
le médecin aurait dit tout de suite : « Va voir un psychologue. » (HARSAHS2 4)

L’oreille attentive et la bonne volonté de certains médecins viennent donc souvent pallier

I’absence d’aide psychosociale effective dans la vie de ces participants, et constituent parfois soit
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leur seul soutien, soit I'un des principaux. Interrogés sur ce qui les aide en cas de difficultés
morales au quotidien, de nombreux patients ont en effet répondu qu’il s’agissait de leur médecin
traitant, a I’exemple de cet HARSAH de 50 ans : « Mais il y a mon médecin, quand ¢a ne file pas,
c'est toujours lui. Je viens vider mon sac, il est toujours tout ouie. »

Le médecin traitant peut aussi délivrer des conseils, comme le relate un homme hétérosexuel de
65 ans a propos du dévoilement de son statut a ses enfants :

J'avais mon médecin qui était ici, la, lui, ben, y dit : « Ecoute, y dit, c'est ta position personnelle,
mais moi, j'ai des peres de famille pis, je leur dis d'en parler, parce que tu veux pas vivre avec un
secret de méme, c'est trop lourd de conséquences ».

I1 arrive aussi que des professionnels offrent des formes de soutien plus concrétes, notamment en
cherchant et dirigeant son patient vers des ressources adaptées pour des problématiques d’ordre
social ou juridique. C’est le cas d’un homme de 59 ans issu d’une minorité ethnique et confronté
a des problémes avec les services d’immigration :

Je suis content parce que mon médecin, elle m'a aidé beaucoup (...) Alors, c'est un bon médecin.
Et elle est tres bonne. Tres, tres, tres, tres bonne médecin, parce que, comme je vous l'ai dit, elle
voulait m'aider a sortir dans telle situation surtout a travers l'immigration, c'est pour ¢a, elle m'a
transferé...pour trouver des travailleurs sociaux qui peuvent m'aider. Et c'est pour ¢a, moi, je
l'aime aussi en tant que médecin. Oui, elle aime vraiment les gens. Oui, je l'apprécie beaucoup.

Par conséquent, le fait de pouvoir parler librement et sans tabous a son médecin, de lui confier ses
soucis et de pouvoir compter sur son support et sur son aide, a un impact certain sur la santé et le
bien-étre de nombreux patients. Un tiers d’entre eux mettent 1’accent sur les effets bénéfiques
qu’un comportement ou une relation humaine positifs ont eu dans leur vie. Il peut s’agir d’une
amélioration de 1’état de santé imputée a la gentillesse du médecin :

J'ai beaucoup de plaisir, beaucoup d'affinités, c'est vraiment... c'est vraiment chouette quand je
la rencontre, tsé, c'est... Je pense qu'elle m'aide a monter mes T4, tu comprends... Tout ¢a pour
te dire que je trouve ¢a important le rapport avec le médecin. (HARSAHS5 3)

Outre le « plaisir d’avoir un rendez-vous » avec un médecin qu’ils apprécient, d’autres ont vu
leur bien-&tre moral accru a travers une bonne relation thérapeutique :

Elle quand elle m'a pris la, rien que le fait de dire : « J'ai un bon médecin, puis une bonne
confiance la. » (...). Dans un mois la, ¢a a viré du tout au tout dans ma téte. Ouais. Apres ¢a la...
J'ai mieux dormi, puis les cauchemars, puis les affaires ont descendu. (HARSAH63 10)
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Pour d’autres encore, c’est leur vécu du VIH qui a été transformé grace a I’attitude ou aux paroles
d’un professionnel, ou encore leur perception d’eux-mémes par rapport a la maladie :

C'est le docteur qui m'a fait rendre compte. La derniere fois elle m'a dit, elle me présentait a une
petite jeune, elle a dit : « Astrid est une survivante. », quand elle a dit ¢a, j'ai dit : « Hey! Je suis
une survivante pour vrai, je croyais ne pas avoir survecu au sida. (F-UDI51_33).

2 PERCEPTIONS ET EXPERIENCES NEGATIVES DES RELATIONS AVEC LES
PROFESSIONNELS

Environ un tiers des répondants (dont la moitié des participant(e)s UDI) se déclarent en revanche
insatisfaits de la relation qu’ils entretiennent ou ont entretenu avec un professionnel de santé ou
un intervenant psychosocial. La majorité d’entre eux font référence au personnel d’un hdpital ou
d’un CLSC, mais les critiques portent également sur la clinique I’ Actuel, et le plus souvent sur le
médecin traitant. Si les aspects relationnels négatifs rapportés varient, notamment dans leur
nature ou le degré percu de leur gravité, toutes ces expériences témoignent néanmoins d’une

entrave aux soins liée a la dimension humaine.

2-1 Une communication défaillante

Quelques participants se plaignent de ne pas se sentir suffisamment écoutés, voire pas du tout, par
les professionnels de santé qui les suivent. Deux d’entre eux déplorent le fait que leur médecin
traitant (au sein de la clinique 1I’Actuel pour I'un, a I’extérieur pour 1’autre), non seulement ne
leur consacre aucun temps d’écoute, mais refuse aussi de tenir compte de leurs inquiétudes et de
leur mal-étre psychologique, comme ce fut le cas du médecin traitant (hors de la clinique
I’Actuel) d’une participante, qui refusa de lui délivrer un arrét maladie pour cause d’état
dépressif :

J'avais besoin de repos, un papier du docteur comme quoi y fallait que j'arréte un peu de
travailler, tout. Lui, y a jamais voulu rien savoir (...) a chaque fois j'allais le voir, la, c'était
toujours : « Mme Daniel, vous étes bien. Mme Daniel, vous étes bien... » Pis j'étais pas bien, la,
mais y voulait rien savoir, lui. (F60 13)

Ces situations de communication défaillante et d’écoute insuffisante affectent le lien
thérapeutique et peuvent pousser le patient a remettre en cause le médecin et son suivi:

Je veux changer de doc, parce que elle, elle connait toute! Puis si je lui demande quelque chose,
elle dit : « Moé je vais te voir. Moé je peux tout faire. », tsé parce qu'elle m'a fait signer aussi
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comme elle est mon docteur de famille, mais Christ, elle fait rien! Tsé! J'ai jamais de
renseignement de elle, j'ai aucune information sur rien! (HARSAH-UDIS3 11).

Une femme de 56 ans déclare quant a elle ne pas faire part aux médecins des difficultés qu’elle
rencontre dans sa sexualité, car ils ne lui donnent pas I’impression d’étre ouverts a ce type de
dialogue. Cet aspect de sa vie la préoccupe pourtant et concerne aussi bien son bien-étre
psychologique que physique.

Du coup, j’ai moins de désir a cause de [la sécheresse vaginale]. C’est siir, parce qu’il y a une
irritation qui s’installe. Des fois, il [conjoint] finit [la relation sexuelle] puis je suis presque au
sang la, j'ai ... Des fois j'avais l'impression de saigner. (...) Fait que c'est siir ... ¢a coupe le
désir, en plus j'ai l'impression que la libido, c'est comme... Puis ¢a, on dirait que les médecins on
n'ose pas leur en parler, mais que la libido, c'est mort. (F56_17)

2-2 Une « déshumanisation » des soins

Pour d’autres participants, en majorité des hommes, des expériences négatives récurrentes sur le
b

plan humain leur ont laiss¢ 1’impression d’étre mal traité personnellement par le personnel

soignant.

C’est I’hopital qui demeure le lieu le plus fréquemment cité des expériences vécues comme tres
négatives. Le peu de temps et d’attention que certains professionnels de santé y accordent aux
patients, ainsi que le manque d’échanges humains et d’interactions, peut susciter un sentiment de
malaise chez ces participants. Certains ont méme 1’impression que les patients les plus isolés sont
particuliérement vulnérables aux mauvais traitements :

J'ai resté assez longtemps a I'hopital madame, pour voir qui était bien traité, puis qui était
maltraité. Quelqu'un qui était maltraité, c'est une personne qui avait pas de famille, y'avait rien,
lui, on passait au batte. Quelqu'un qui avait une famille, on s'en occupait tres bien.
(HARSAHG63 10)

Les professionnels de santé peuvent donner le sentiment de n’étre pas intéressés par les patients
d’une manicre générale, d’étre peu impliqués dans 1’aspect relationnel de leur travail, voire
dépourvus de qualités humaines essentielles. Ce qui conduit plusieurs répondants a pointer et
critiquer une déshumanisation du systéme de soins. Ce manque d’humanité dénoncé dans les
soins est, encore une fois, en grande partie attribué a une dégradation globale du systéme de santé

au Québec dans les derniéres décennies.
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Je regarde le monde dans les hopitaux pis dans les CHSLD, la, c'est épouvantable comment qu'y
traitent les personnes. (...) d'année en année, les hopitaux, c'est pas possible comment que c'est,
les patients sont... Ce n'est plus des patients. (...) Un patient, a l'hdpital, la, c'est un numeéro.
« Toi, attends la, ma pause-café, pis... ». Pour moi, la mentalité, la, est pas humaine. (HH65 14)

On peut noter également que méme parmi les participants ayant affirmé leur appréciation de la
dimension relationnelle au sein de la clinique I’Actuel, un peu plus de la moitié ont toutefois
exprimé des regrets quant aux changements survenus lors des derniéres années. L.’atmosphére de
I’établissement serait en effet progressivement passée de familiale a plus « froide », ce qui aurait
rendu selon eux les soins « moins humains » qu’auparavant, laissant moins de place a la
dimension affective.

Y a une certaine froideur. C'est un trés bon médecin, mais, je veux dire, euh, on parle de la
maladie, point. (...) C'était plus intime. Je veux pas dire qu'y a un froid, aujourd'hui, mais le
style a changé aussi. (...) La clinique, ce n'est plus comme au début, la, c'était plus familier, on
dirait, il n’y a plus de contact. (HH65 14)

Ce changement est, 1a aussi, attribué a des contraintes inhérentes au systeme de santé¢ du Québec,
selon certains participants ; d’autres pensent plutdt que ce manque de chaleur humaine est
¢galement di au fait que les professionnels se sont habitués au VIH et aux personnes atteintes :

« C'était [le VIH] méme nouveau, peut-étre, [pour| les médecins. Aujourd'hui, ben, a force d'en

voir pis tout, ben, y ont appris a vivre avec, comme moi j'ai appris a vivre avecy (HH65 14).

2-3 Des problémes de discrimination récurrents

Plusieurs participants (incluant 1I’ensemble des hommes UDI) déplorent des expériences de
discrimination dans la relation avec un professionnel de santé. Ces expériences ont toutes eu lieu
dans des services du réseau de santé¢ en dehors de la clinique 1’Actuel (hdpitaux, service
psychosocial d’un CLSC), a I’exception d’une seule, ou le participant rapporte les propos de son
médecin traitant :

Elle vient juste de me faire enrager la en parlant des 50 et plus. Elle a dit : « Les 50 et plus vous
avez tous des problemes! Vous étes tous pareils! Vous étes tous de méme! Vous aimeriez ¢a avoir
l'air plus jeune pour poigner encore des petits serins! Puis tatatata! Puis vous étes frustrés! Puis
e 2. (...) Mot pour mot c'est ¢ca qu'elle a dit! (HARSAH-UDIS53 11).

Comme [’illustre I’expérience de ce participant HARSAH, plusieurs cas d’agisme sont relevés.

Cette discrimination liée a 1’age peut transparaitre dans les propos d’un professionnel, mais aussi

dans sa maniére d’aborder la prise en charge du patient. Plusieurs participants rapportent ainsi
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n’avoir pas recu ’attention ou les soins dont ils avaient besoin, ou encore s’étre vus proposer une
prise en charge moins soutenue, car des professionnels les estimaient —de fagcon implicite ou
explicite- trop agés pour justifier un suivi intensif. Ces répondants ont en effet eu 1I’impression
qu’en raison de leur age, on ne souhaitait pas leur accorder certains services.

Un HARSAH de 63 rapporte ainsi une expérience désastreuse aupres d’une travailleuse sociale
attachée a un CLSC :

Les soins palliatifs, elle a dit, connaissez-vous ¢a? ». (...) Puis elle a dit : « Vous, ¢a ne vous
intéresserait pas? (...) « La, vous ne trouvez pas que le systeme a assez payé pour vous? Vous ne
penseriez pas a vous en aller dans les soins palliatifs, ces choses-la? ». (...) J'ai dit : « Non, j'ai
travaillé toute ma vie, me semble que je dois rien a personne. »

La plupart des cas de stigmatisation sont cependant liés au VIH. De nombreuses PVVIH50+
relatent des situations ou des professionnels de santé (médecins et personnel infirmier) ont refusé
de les toucher voire méme de les traiter, ou encore leur ont réservé un traitement moins amical
qu’envers d’autres patients, des voisins de chambre par exemple.

Au CLSC la, un spécialiste m’a dit : « Tu reviendras me voir dans 7 mois. ». Il n'a aucun intérét
pour moi, pas du tout. (...) Parce que chu VIH, c’est ce qu'il m'a dit textuellement, puis j'avais été
accidenté. Fait que on change la pilule puis on se reverra dans 7 mois. C'est... la discussion est
finie, il est parti. (HARSAH63 10)

On peut souligner que la stigmatisation du VIH est d’autant plus mal vécue par les participants
qu’elle émane de membres du corps médical. En effet, si des professionnels supposément
informés quant a leur condition témoignent de la crainte et du jugement, les réactions parmi la
population générale sont selon eux d’autant plus a redouter :

Je me dis : « Si une infirmiere est préte a me revirer le dos, comment qu'une personne qui a pas
suivi de cours médical qui me regarde peut pas avoir cette idée-la? » Quand quelqu'un de
médical qui te regarde tout croche, ben, je regrette, la, a ce moment-la, la, prends le pour du
naturel. (HH65 14).

Les UDI évoquent aussi de nombreuses instances ou ils se sont sentis stigmatisés en raison de
leur consommation :

Moi je suis sir que je suis catalogué a Notre-Dame. C'est sur et certain, puis ¢a va toujours
rester la. Méme que j'ai ldché la méthadone, je vais toujours rester un toxicomane pareil pour
eux autres. (...) Automatiquement la, quand tu es catalogué comme je le suis moi, je suis un
restant de la société tsé. Ca se sent, ¢a se voit. (HH-UDI61 22)
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2-4 Les effets délétéres d’une dimension relationnelle problématique

Les expériences négatives dans le domaine relationnel avec les professionnels de santé sont donc
d’autant plus susceptibles d’avoir un impact néfaste sur les PVVIH que les enjeux des liens de
confiance avec les soignants sont grands. Plusieurs répondants abordent spécifiquement cette
question, tous (a I’exception d’un seul) faisant référence a du personnel hospitalier, et soulignant
la difficulté d’avoir a gérer de mauvaises relations thérapeutiques en plus de leur maladie :
« Quand vous étes malade la, on ne peut pas se permettre d'avoir un [professionnel de santé]

pourri la, je m'excuse la. » (HARSAH63 10)

Les relations problématiques avec les professionnels de santé ont un impact indéniable sur les
PVVIH50+. Un lien de confiance rompu ou inexistant, en particulier avec un médecin traitant,
peut affecter non seulement le bien-&tre psychologique mais aussi la santé.

Tsé c'est pas motivant pantoute, tsé tu te fais botcher puis ...(...) Tout pour angoisser la!
(...)Puis je file pas en plus, puis j'v dis. « Je ne file pas. J'ai dit : Chu plein de bobos! » J'avais
des infections tout le temps, tout le temps, partout! Qui poussaient! Tsé apres les jambes, j'avais
une foulure apres ...(...) Je veux dire elle s'en contrefiche la, tu le sais, tu le vois, tu rentres puis
... Bon y'a méme pas de bonjour, puis y'a pas de donnage de mains, puis tout ¢a. Non, c'est ...
Elle ne sait méme pas vivre! Je trouve tsé. (...) Puis l'idéal la c'est que je pose aucune question
puis parce que si j'en pose pas, elle m'en posera pas, ¢a c'est sir. « Ca va tu bien la? » non, non,
c'est trop ¢ca. (HARSAH-UDIS3 11)

De plus, les expériences négatives des relations avec le personnel soignant engendrent des
craintes, des réticences et peuvent faire obstacle a I’'utilisation des services. Un participant
rapporte ainsi ce qui lui semble étre un sentiment répandu au sujet de I’hopital :

Je sais que je suis pas le seul parce qu'y en a ben qui se plaignent, que y ne veulent méme plus
avoir de soins. (...) Je vois souvent du monde, la, y en a qui vont dire, par exemple : « Ah, moi,
je viens de sortir de l'hdpital, ah je suis pas prét a y retourner. » Quasiment pour les mémes
raisons que moi. (HH65 14)

Conclusion

La relation avec les professionnels constitue une dimension prépondérante et indissociable de
I’expérience générale des services chez les PVVIH50+ interrogées.

Etant donné que c’est la plupart du temps le médecin traitant qui fait I’objet des perceptions les
plus importantes pour les participants, ce sont en premier lieu les professionnels de la clinique

I’ Actuel qui sont concernés par les propos rapportés.
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Les expériences positives de la dimension humaine ont en commun d’énoncer un certain nombre
de critéres favorisant une bonne relation avec les professionnels. La présence de qualités
humaines essentielles chez ceux-ci est tout d’abord évoquée, mais aussi un certain sens de
I’écoute et de la communication, ainsi que I’absence de discrimination (lié¢e au VIH et/ou a
d’autres caractéristiques). Le fait de pouvoir se confier librement a son médecin sur tous les
sujets et de pouvoir compter sur son soutien joue aussi un role indispensable, qui peut mener a
I’¢laboration d’un lien affectif trés fort entre soignant et soigné, renforcé par ’ancienneté de la
relation.

En revanche, les perceptions négatives de la relation aux professionnels, généralement associées
a des expériences en dehors de la clinique, sont dues a un manque d’écoute et de communication
ainsi qu’a des comportements stigmatisants (notamment reliés au VIH et/ou au vieillissement) de
la part des professionnels. Ces expériences poussent bon nombre de participants a déplorer une
déshumanisation générale des soins, encore une fois partiellement liée aux défaillances du
systeme de santé. On remarque enfin que des relations négatives avec les professionnels peuvent
avoir des conséquences trés néfastes sur la santé et sur le bien-étre psychologique des

PVVIHS50+.
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Chapitre 4
BESOINS, MANQUES, INQUIETUDES DES PVVIH50+ LIES AUX
RESSOURCES FORMELLES

Plus d’une trentaine de PVVIH50+ interrogées ont exprimé des besoins, des manques ou encore
des inquiétudes par rapport aux ressources formelles existantes, qu’il s’agisse de soins de santé
ou de services psychosociaux au sens large. On peut distinguer, d’un c6té, les discours articulés
autour des ressources inexistantes ou a améliorer parmi 1’offre de services disponible. De ’autre,
se dessinent plus spécifiquement un ensemble de craintes a propos de leur usage futur ou

hypothétique de certaines ressources.

1 MANQUES ET BESOINS RELATIFS AUX RESSOURCES FORMELLES

Les trois quarts des répondants pointent un déficit en ressources orientées vers le bien-Etre
psychologique et social des PVVIHS50+. Le manque de professionnels et de services
psychosociaux est montré du doigt par une majorité de participants, suivi de pres par les lacunes
en matiere de ressources communautaires adaptées a leurs besoins. L’absence de services
adéquats dans le domaine de I’hébergement et des conditions de vie des personnes vieillissantes
et/ou en perte d’autonomie occupe également une large place dans les discours. Sur un autre plan,
la raréfaction des campagnes d’information sur le VIH est déplorée par plusieurs participants.
Enfin, certains services pourraient venir compléter la prise en charge médicale et paramédicale,

selon quelques-unes des personnes interrogées.

1-1 Les ressources psychosociales

Un tiers des participants expriment des besoins en mati¢re de ressources psychosociales, soit
qu’elles sont inexistantes, soit qu’elles nécessitent des améliorations. Pour certaines de ces
PVVIH50+, seule la problématique du VIH est au cceur de ce besoin. Accepter son statut,
apprendre a vivre au mieux avec I’infection et les traitements, se préparer et savoir réagir aux
conséquences personnelles et sociales du dévoilement, ou encore pouvoir parler de son vécu et de
ses difficultés : autant d’éléments auxquels ces participants aimeraient avoir acces par le biais

d’un thérapeute, d’un travailleur social ou d’un groupe de soutien.
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Je souhaite qu’il y ait des ressources comme pour nous aider psychologiquement, aussi. Ca c'est
important, aussi. C'est tres important. Tant psychologiquement que de physiquement. Nous, la,
les personnes atteintes du VIH, on a vraiment besoin. Vraiment. (HH-ethn51 21).

Les PVVIH50+ déplorent aussi le fait de ne pas connaitre les ressources disponibles et de n’avoir

pour seule référence et seule écoute que « le médecin et le pharmacien », comme le souligne un

HARSAH de 52 ans.

En outre, le manque d’information et d’orientation accessibles au sujet des organisations prenant
en charge le VIH semble directement li¢ a la nature de leur pathologie, selon certains participants
Ils estiment en effet que le grand public, et leur groupe d’age en particulier, dispose de bien plus
d’informations sur les organismes s’occupant d’autres maladies susceptibles d’affecter les 50 ans
et plus que sur les structures dévolues au VIH, comme 1’illustre un homme hétérosexuel de 51
ans infecté depuis moins de dix ans :

On a besoin d'étre aidé. C'est ¢a, on a besoin d'étre aidé, on ne sait pas ou s'en aller. Surtout
pour le VIH, moi je sais que le cancer, si j'avais le cancer, n'importe quel cancer que j'aurais,
J'aurais toute l'information a portée de la main, je saurais ou aller. Le VIH, il faut que tu saches
en tabarouette avant d'en trouver une.

Certains, bien qu’ils n’en éprouvent pas le besoin pour eux-mémes, estiment néanmoins que des
ressources psychosociales devraient étre disponibles pour les PVVIH50+ en général, non
seulement pour les écouter mais aussi pour les conseiller.

Ca prendrait des thérapeutes. Des thérapeutes, pas seulement des médecins pour leur dire
comment qu'ils vont leur santé, mais des thérapeutes pour leur montrer ... Il faut qu'ils leur
montrent a se réintégrer dans la sociéte. (HH51 37)

Je pense ¢a prendrait comme du monde pour faire voir a ce monde-la que y a de quoi de positif
(...). C'est comme un genre de service social, comme un genre de psychiatre, ces choses-la. (...)
Leur faire voir du positif, pas toujours voir juste du négatif, ou ben juste les écouter pour qu'y se
défoulent, mais ¢a leur prend plus que ¢a. Leur parler pis leur dire : « Bon, ben la, tu pourrais
faire ¢a, pis... » Les diriger un peu (...). Je pense y a pas grande aide pour ¢a, la. (F60_13)

Pour d’autres participants, c’est la combinaison des problématiques du VIH et du vieillissement
qui crée des besoins spécifiques en matiere de prise en charge psycho-sociale. En premier lieu,
les effets psychologiques et physiques d’une infection longue durée peuvent étre difficiles a gérer

aprés un certain temps, et donc nécessiter une aide spécifique.
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Ah, donc, oui rendu a cet dge la, pour des besoins spécifiques, le soutien psychologique est
intéressant. (...) Je vois que, oui on est rendu peut étre a l'age ou on aurait besoin de parler, ¢a
serait bon de parler a quelqu'un. (HARSAHS3 1)

Mais accepter la réalité du vieillissement en lui-méme peut aussi s’avérer étre une tache ardue,

percue comme une difficulté¢ venant redoubler celle de devoir vivre avec le VIH :

Le VIH, ah! C'est ... C'est laid! Puis ¢a me fait facher que je l'ai! Comment je pourrais dire ¢a?
En dedans de moi la, je n'ai pas la haine, mais quasiment... Je suis tellement fachée! Pourquoi
moi? Je pense qu'on se dit toujours par exemple, pourquoi moi? Ben c'est pas mieux que
pourquoi moi je vieillis? C'est vrai! Mais comme je dis, ils devraient faire une thérapie pour le...
pour le... (rire) Apprendre que tu vieillis. (F-UDI59 32)

Encore une fois, les participants expriment le regret de n’avoir pas acces a des services
psychosociaux, aussi bien pour eux-mémes que pour les autres. En ce qui concerne la population
générale des PVVIHS50+, plusieurs participants estiment ¢galement que 1’existence de ressources
ne suffit pas et que cette population aurait besoin d’une approche plus proactive afin de les inciter
a utiliser les services psychosociaux.

Beaucoup sont dans la souffrance, seuls a la maison, avec l'angoisse, la déprime... (...) Y en a
qui auraient besoin de beaucoup plus de suivi psychologique... j'en ai rencontré beaucoup qui
étaient livrés a eux-mémes... (...) Y en a d'autres qui vivent avec des déformations physiques, pis
¢a, y en parlent pas, y ne disent pas ce qui vivent intérieurement, y ont pas de ressources, je sais
pas trop quoi, et peut-étre qu'ils l'auraient, la ressource, mais la demander, peut-étre que c'est
pas, euh... (..)Tsé, c'est comme: « Pensez-vous que vous auriez besoin d'un suivi?
(HARSAHSS 3)

1-2 Les ressources communautaires

Prés de la moitié des participants observent des lacunes en mati¢re de ressources communautaires
destinées aux PVVIHS50+. Chez quelques répondants, le discours porte sur les améliorations
possibles et souhaitables d’organismes communautaires déja présents. Plusieurs regrettent ainsi
que les organismes existants ne proposent pas de service (accueil ou ligne d’écoute) disponible le
soir. Pour certains, dont une participante de 56 ans particuliérement isolée socialement, il s’agit
du moment de la journée ou I’isolement se fait le plus douloureusement ressentir. Pour d’autres,
notamment ceux qui exercent toujours un emploi a temps plein et ne peuvent s’absenter de leur
travail, les soirées représentent les seules plages horaires ou ils pourraient recourir aux services

communautaires dont ils ont besoin.
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En outre, certains répondants disent avoir I'impression que les ressources existantes sont
majoritairement destinées a certaines catégories de population, notamment aux HARSAH et aux
minorités ethniques, et présentent donc des réticences a les fréquenter s’ils ont le sentiment de ne
pas correspondre au profil attendu.

[J’ai] un peu, un peu [fréquenté les organismes communautaires pour les PVVIH], mais je me
suis apergue, que ... Bah! Ca ne m'apportait pas tant que ¢a, parce que je ne sais pas, il y a un
organisme, il y avait beaucoup de femmes Noires, je me ... Je trouvais pas que ¢a me convenait.

(F62_16)

Pour beaucoup de participants cependant, des ressources communautaires répondant
adéquatement aux besoins de toutes les PVVIH50+ restent encore a créer. Ce sont la socialisation
et I’échange avec d’autres personnes atteintes et/ou du méme age, a travers des groupes de parole
ou de rencontre notamment, qui constituent avant tout un besoin majeur. De telles ressources
visant a favoriser la socialisation, sous la forme de groupes de discussion par exemple,
permettraient de rompre la solitude que peuvent vivre les personnes de 50 ans et plus, en leur
offrant notamment un espace de parole privilégié.

Des groupes de discussion ou bien non des petites soirées bingo, des affaires de méme. (...) Mais
je pense que ¢a serait une bonne idée que toute personne en haut de 50 ans, fasse plus ...
socialise plus. Qu'il puisse parler plus de qu'est-ce qu'il vit. (HARSAHS0 7)

Ces ressources constitueraient ¢galement une opportunité¢ de faire des rencontres, amicales ou

amourcuscs.

S'il y avait quelque chose pour les 50 ans et plus, ben la on se regrouperait dans notre groupe
d'age et peut-étre qu'il y aurait des personnes qui ont vécu le méme genre d'expérience que moi...
(...) Moi c'est ¢ca que je cherchais, s'il y avait eu un organisme homme-femme de 50 ans et plus,
qu'on pourrait se rencontrer, peut-étre que j'aurais pu trouver une conjointe... (HH65 15)

De plus, nombre de participants soulignent la nécessit¢ de créer des groupes adaptés a la
population des PVVIH50+, afin de pouvoir aborder des questions spécifiques a 1’age (retraite,
forme physique, vie familiale...). Certains se disent en effet incommodés par les groupes de
personnes trop jeunes et seraient plus confortables parmi une majorité de gens de leur génération.

Au niveau de rencontrer des gens, avec le VIH puis tout ¢a, tsé les personnes de notre dge, ¢a
pourrait peut-étre mieux fonctionner qu'avec des gens de toutes sortes d'age. (...) Disons ¢a
dérange plus que ¢a t'apporte, pour moi, en tout cas. (...) Fait que y'a des gens, peut-étre les
mettre a un certain dge, trois, quatre ans, cing ans de différence, qui ont le méme probleme puis
la, ils peuvent jaser. Mais la voir ¢a dans une grande salle, puis tout a chacun qui piaille puis
tout ¢a. C'est trop! Parce que chu pas capable de les suivre. (HARSAH63 10)
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D’autres estiment tout simplement que les différences générationnelles expliquent des besoins
sociaux et des modes de communication pas forcément compatibles.

Et qu'on le veuille ou non, le groupe de vingt a cinquante ans, ¢a ne marchait pas. On a tellement
des besoins différents. On a des modes de vie différents. (...) Donc les jeunes maintenant ils sont
... que ¢a soit le mode de communication, ils sont tous Facebook, ils sont Twitter et ¢a, et ¢a, les
50 ans et plus c'est le parler comme ¢a, ou le téléphone. (...) Les jeunes maintenant, ils n'ont pas
besoin de se voir, tout se passe chacun dans son coin privé, et tout marche. Mais nous, les 50 ans
et plus, on veut se voir, on veut se rencontrer, on veut se parler. 1l faut des services spécifiques a
eux pour qu'ils puissent briser leur isolement, qu'ils puissent se rencontrer, qu'ils puissent se
parler vis-a-vis. (F-ethn50 31)

L’intérét des groupes de discussion serait de réunir des personnes partageant des caractéristiques
communes, mais pouvant aussi s’enrichir mutuellement grace a leurs différentes expériences.

En discutant, les idées viennent, en groupe, pis quand les idées viennent, des fois, y a des
solutions qui arrivent assez vite, ou des moyens qui peuvent aider certaines personnes. Comme

moi, ce qui m'angoisse angoisse pas nécessairement mon Vvoisin, tsé, pis on a le méme dge.
(HARSAHS6 _12)

Ces ressources devraient également étre adaptées aux spécificités du vécu des personnes vivant
avec le VIH. En raison de la stigmatisation, du secret bien souvent, et par conséquent de
I’isolement qui entourent encore leur statut, de nombreuses PVVIH50+ éprouvent le besoin de
rencontrer et de se confier a d’autres personnes atteintes afin de partager leur vécu avec des
personnes susceptibles de les comprendre, mais aussi de bénéficier des expériences d’autrui.

J'aimerais rencontrer quelqu'un qui serait séropositif, la tu te dis : « On est tous les deux pareils,
on est tous les deux sur la méme barge... On est tous les deux, les mémes petits bobos, on peut se
consoler. » » (HARSAHS52 36)

La création de ce type de ressources parait d’autant plus nécessaire que les PVVIH50+, en
particulier les personnes hétérosexuelles et celles issues de minorités ethniques, ne connaissent ni

ne fréquentent que trés rarement d’autres personnes atteintes.

Ben rencontrer du monde qui l'ont, tsé des... Pas pour des partys la! Tsé je veux dire, pour jaser.
Rencontrer du monde qui l'ont, pour voir comment qu'ils vivent eux autres avec ¢a. Je n'en
connais pas de monde qui l'ont que je parle avec eux autres. (HH65 25)

De plus, la stigmatisation liée au VIH est susceptible de créer un isolement encore plus grand
pour ceux qui ont dévoilé leur statut : « Dans les organismes, (...) il y a des gens qui ont été
stigmatisés, qui n'avaient rien, qui n'avaient plus ou aller. Qui ont été rejetés par la famille, par

les amis, qui se retrouvaient seuls. » (F-ethn50 31)
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La possibilité de participer a des groupes, ou encore a des rencontres ponctuelles, offrirait ainsi
aux PVVIH50+ I’occasion de créer des liens entre elles et éventuellement de se batir de nouveaux

réseaux sociaux.

Mais si la perspective d’un soutien moral mutuel est sous-jacente dans les discours de tous ces
répondants, c’est bien avant tout le besoin de socialisation qui prime.

Ca n'a jamais été développé, jamais pensé par le gouvernement. Puis ¢a ostracise tellement
d'avoir le VIH que peut-étre que personne veut s'afficher publiquement. Quand tu vas dans une
place de méme, ¢a serait bon, mais dans une position de te dévoiler publiquement. Mais ¢a
n'existe pas, la c'est des associations pour des personnes atteintes du VIH, moi je verrais plutot le
coteé social. La c'est le coté support, il y en a, c'est bon... mais c'est du support... mais le point de
vu social, rencontres, a mon sens ¢a n'existe pas. (HH65 15)

Plusieurs participants souhaiteraient avoir accés a des ressources offrant des occasions de
socialiser a travers des loisirs, des activités collectives. Pour certains, cela leur permettrait de
combattre 1’ennui et le désceuvrement. Pour d’autres, cela représente un élément essentiel au
bien-étre et a 1’épanouissement, mais trop souvent absent du quotidien des personnes de 50 ans et

plus.

Moi, je pense aux services de rencontres, d'activités, de loisirs. Je sais des fois, il y avait des
tickets, des organismes qui donnaient des tickets pour aller dans des spectacles, moi je suis allée
au Centre Bell comme ¢a (...). Mais c'est des occasions de loisirs, que ces personnes... dans
lesquelles elles peuvent participer et s'épanouir. Parce qu'elles ont besoin de quitter chez elles.
C'est vraiment ¢a qui manque. Surtout si elles ne travaillent pas. (F-ethn50 31).

Outre le besoin de socialisation, prépondérant, certains participants désignent d’autres manques
dans P’offre actuelle du réseau, qu’ils souhaiteraient voir comblés par la création d’organismes
communautaires. La possibilit¢ d’avoir recours a des services d’aide juridique destinés aux
PVVIH constitue un besoin important pour plusieurs participants issus de minorités ethniques,
notamment pour les protéger en cas de discrimination, dans le milieu du travail par exemple.
Quelques répondantes regrettent aussi le manque d’organismes destinés spécifiquement aux
femmes de 50 ans et plus, qui rencontrent selon elles des problématiques spécifiques, au niveau
de leur vie familiale et amoureuse, de leur santé et de leur sexualité.

La rareté des ressources existantes pose ¢galement probléme au niveau de 1’¢loignement, puisque

beaucoup de participants ne résident pas a proximité du seul organisme susceptible de les aider.
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Enfin, on remarque que les lacunes dénoncées dans les ressources actuelles sont dues en partie,
selon une grande majorité des participants, a la fermeture de nombreux organismes venant en
aide aux PVVIH au cours des derniéres années. Ces organismes, qui offraient du support moral,
de I’aide juridique ou encore de I’aide matérielle pour des soins, constituaient bien souvent le
seul soutien de nombreuses personnes atteintes en proie a des difficultés, qui ne savent désormais
plus vers qui se tourner.

Avant, nous on avait un comité, de personnes atteintes du VIH, ici la. (...) Maintenant il existe
plus, il ferme, c'est...malheureusement, hein. Parce que nous, a Montréal, c'était juste ce comité-
la qui nous aidait beaucoup. (HH-ethn51 21)

Plusieurs soulignent également le role crucial que ces organismes ont joué¢ dans les années
suivant leur diagnostic, en leur fournissant un soutien précieux sans lequel leur situation aurait été
encore plus difficile. De 1’avis des participants, des restrictions budgétaires gouvernementales
sont a la source de cette raréfaction drastique des ressources, qui leur semble de surcroit devoir

s’aggraver encore dans les années a venir.

1-3 L’hébergement et I’aide a domicile

Un certain nombre de participants souhaiteraient voir mis en place davantage de services destinés
a améliorer les conditions de vie matérielles quotidiennes des personnes vieillissantes et/ou en
perte d’autonomie. Cela recouvre une diversité de besoins liés aux conditions d’habitation, aux

taches ménageres, a I’alimentation, a la sécurité.

Pour plusieurs d’entre eux, la question de I’hébergement est prépondérante et requiert des
mesures spécifiques aux PVVIH50+, comme des aides au logement, ou encore la création de
structures particuliéres. Réunir dans un méme lieu d’habitation des PVVIH présentant des
conditions physiques et des degrés d’autonomie similaires constitue un critére important pour
certains.

Y a déja des maisons pour les personnes plus dgées...mais je crois que y a pas de maisons,
vraiment, d'installées pour les personnes dgées qui ont le VIH, qui pourraient étre rassemblées
dans un méme édifice. Parce que je me vois mal, moi, mettons a 75 ans disons, avec mon VIH pis
vraiment tout ratatiné, avec un gargon de 40 ans ou 50 ans qui a le VIH, mais que lui, il peut
sortir tous les jours, la, tsé. (HARSAH62 5)
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D’autres insistent davantage sur la nécessité d’un encadrement médical adéquat et la formation
d’un personnel spécialisé pour les personnes agées vivant avec le VIH:

C'est un besoin, parce que j'ai l'impression que ¢a demande des ressources particulieres, la, des
connaissances et des traitements particuliers... (F59 18)

Mais d’une manicre générale, tous souhaitent pouvoir vieillir et finir leur vie dans un cadre
d’habitation offrant des conditions de vie optimales :

Ben ¢a serait comme ... un peu comme un centre de soins palliatifs, ou chaque personne aurait
sa chambre puis ... aurait la possibilité d'étre avec d'autres personnes, mais qui aurait aussi la
possibilité d'étre toute seule avec un bon service médical alentour. (HARSAH-UDIS9 27)

On peut cependant remarquer qu’un participant, homme de 73 ans issu d’une minorité ethnique,
juge qu’il serait préférable de ne pas créer de services de santé et d’hébergement spécialement
dédiés aux PVVIH mais plutot de favoriser une meilleure intégration de ceux-ci aux services

généraux, afin d’éviter un effet de « ghettoisation » qui aurait selon lui pour conséquence de

renforcer encore plus la stigmatisation envers les personnes atteintes.

Pour quelques participants, une prise en charge globale plus soutenue des PVVIHS50+ en
difficulté matérielle parait indispensable, mais plus orientée vers le maintien et les services a
domicile. Ceux-ci incluraient des soins médicaux et paramédicaux, mais faciliteraient également
le quotidien en proposant des services pour les repas, les taches ménageres, afin de gérer les
contingences quotidiennes ou encore pour assurer la sécurité des personnes (un systeme d’alerte
en cas de malaise par exemple). Les inquiétudes formulées par ces participants peuvent se
rapporter a leur situation présente :

Tsé la, si je ne file pas, (...) personne va venir me faire de la bouffe, il y a personne qui va ... Tsé
la, y'a personne la! Il n'y a méme pas de cuisine collective pour les personnes VIH. J'ai essayé
d'en partir une, mais ¢a ne marche pas nulle part. » (F56 17)

Mais la plupart de ces PVVIH50+ s’inquictent davantage de leur hypothétique situation future,
lorsque le vieillissement entravera leur autonomie et que le besoin en ressources adaptées se fera
davantage sentir.

C'est certain si je suis en perte d'autonomie, c'est sir que je vais vouloir avoir quelque chose, une
place agréable puis avec tous les services nécessaires certains. Mais tsé je ne me vois pas encore
... J'espére que je n'aurai pas a vivre ¢a dans mon cas. Je veux rester le plus longtemps possible
autonome. J'espere que je le serai jusqu'a la fin de mes jours. Mais c'est certain si j'ai le VIH
puis bon la vieillesse en plus, puis bon, si je suis en perte d'autonomie, c'est certain que je vais
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bien apprécier d'avoir une place agréable pour rester. Qui va ressembler le plus possible a mon
appartement. (F62_16)

Si certains participants sont confortables a 1’idée d’aller vivre en centre d’hébergement dans un
futur plus ou moins proche, nombreux sont ceux qui souhaitent pouvoir rester chez eux et
conserver une certaine indépendance.

Moi, dans le meilleur des mondes, je verrais... des médecins, infirmieres et préposés qui
prendraient soin des gens a la maison. (...) Pis je pense que le contact aussi, quand t'es a la
maison pis t'as des personnes ressources, c'est plus humain, t'es plus proche de ton patient, t'es
plus a l'écoute... tu vas le voir chez lui...(...) Que les gens soient plus entourés en fin de vie ou
dans leur vieillesse... mais a la maison. (HARSAHS5S5 3)

1-4 Campagnes d’information sur le VIH

Une dizaine de participants insistent sur 1’absence regrettable de campagnes d’information ou de
prévention concernant le VIH, aussi bien a travers les médias que dans la société en général.
Pourtant, de telles initiatives viendraient répondre a un réel besoin, articulé autour de deux enjeux
principaux : la prévention de la contamination d’une part, la lutte contre la discrimination d’autre
part.

C'est de faire comprendre aux gens, si on serait capable de juste faire comprendre aux gens,
faire une discussion, faire un forum, faire une émission de TV, parce que les gens te verraient,
puis : « Regarde! Lui la, il a 50 ans, il ne l'avait pas, il vit avec ¢a ». Enlever les préjugés que
cest di a des fiffes, a des ci, a des ¢a, a des junkies! Ca arrive a tout le
monde. (HARSAHS52 36)

De nombreux répondants, issus de toutes les catégories de population, déplorent le manque
d’opérations de prévention du VIH. Il serait nécessaire de « démystifier » la maladie afin
d’endiguer la propagation de 1’épidémie, aupres de la population agée en particulier. Pour eux, les
personnes de 50 ans et plus ont tendance a étre moins au fait des moyens de contamination et des
réalités démographiques de 1’épidémie.

Alors, de la méme facon® on pourrait faire ¢ca pour le VIH aussi, faire des grandes campagnes,
beaucoup d'information, la-dessus, et démystifier, déstigmatiser cette réalité-la, et commencer
apres ¢a a parler de ce que vivent ces gens-la, les besoins qu'ils ont, etc., etc., et comme ¢a, on
va pouvoir avancer dans notre société. Mais c'est encore un tabou. (...) Je suis consciente qu'y va
falloir de plus en plus en parler, pour pouvoir sensibiliser les gens. (F59 18)

21 .. . oy N ey eqe . . . . .
La participante fait référence a d’autres campagnes de sensibilisation sur divers sujets (violence conjugale,
cancers,...)
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Le besoin en campagnes d’information est aussi particuliérement tangible dans le domaine de la
discrimination. Pour plusieurs répondants en effet, la stigmatisation envers les PVVIH et a plus
forte raison envers les PVVIH50+, percues comme moins susceptibles d’étre infectées, est en
grande partie due a un manque de connaissances général au sein de la société. Informer le grand
public, mais aussi les professionnels susceptibles de travailler auprés de personnes atteintes,
apparait donc comme une des principales clefs de la lutte contre la discrimination des personnes
infectées.

Pour qu'on puisse étre capable de se faire des amis, il faudrait que le monde qui ne l'ont pas le
VIH, soient informés la-dessus. S'ils ne le sont pas comment tu veux que nous autres on puisse
s'en faire des amis ? On a toujours la crainte, la peur des réactions par rapport au manque
d'information. Puis il en manque beaucoup! Ils n'en parlent pas assez! 1l faudrait qu'on en parle
au moins une fois par mois, soit dans les journaux, ou dans les quotidiens, dans les annonces sur
Internet... (HH51 37)

Un participant conclut sa réflexion a ce sujet en affirmant qu’il convient d’informer les
populations des risques mais avec prudence toutefois, sans créer de peur irrationnelle a travers
une communication médiatique inappropriée : « Donc trouver un juste milieu entre pas créer de

la paranoia et de la peur mais pas non plus banaliser le VIH. » (HH-ethn73_30).

1-5 Bien-étre physique et santé

Quelques participants interrogés sur les besoins des PVVIHS50+ en matiére de ressources
formelles évoquent des services liés au bien-étre physique, a la santé physique et cognitive. Chez
certains patients ayant recours aux services de la clinique 1’Actuel, ce désir se double de
I’impression que seule la problématique du VIH y est prise en charge par leur médecin traitant, au
détriment d’autres problémes de santé¢ indépendants qui les préoccupent (maux de dos par
exemple). Ils éprouvent deés lors un manque en matiere de suivi plus global de leur santé, a
I’instar d’une femme hétérosexuelle de 59 qui regrette d’avoir dii quitter son ancien médecin de
famille :

Ben, j'aurais besoin -j'ai eu un accident, comme dans mon dos, pis tout ¢a- de pouvoir parler,
d'avoir des ressources pour ¢a. Ma médecin, qui était omnipraticien, était branchée sur toutes les

ressources a Montréal. (...) Mais ici, on dirait que c'est pas ¢a. On dirait que tout tourne autour
du VIH...

Certaines des PVVIH50+ interrogées éprouvent aussi le besoin de prendre soin de leur corps dans

sa totalité, en lien avec les effets possibles de I’infection et des traitements, combinés avec ceux
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du vieillissement. De leur point de vue, ils pourraient réellement bénéficier de services qui
seraient offerts en vue d’entretenir ou d’améliorer leur forme physique et leur bien-étre en
général : activités sportives ou relaxantes (danse, yoga, Pilates), massages...

Tsé ¢a peut étre dans un centre que le gouvernement fasse ¢a pour les personnes de 50 ans et
plus, 55, 60, hein! On pourrait avoir acces a ces services-la. Qu'ils soient plus gratuits. Puis qu'il
y ait des professionnels, bien la, qu'ils soient au courant, tsé : « Bon, moi je suis atteinte de ... ».
(...) Rester mobile la... Surtout rester mobile. (F62_16)

La méme participante reléve aussi la nécessité d’avoir acceés a des activités permettant
d’entretenir les facultés cognitives chez les PVVIH50+, particulierement exposées selon elle aux

dégénérescences neurologiques : « Tsé pour développer ton cerveau aussi. Pas juste le

physique! ».

2 INQUIETUDES FUTURES LIEES AUX RESSOURCES FORMELLES

La moitié des PVVIH50+ interrogées évoquent les inquiétudes que leur inspirent certains aspects
des ressources formelles dans un futur proche ou lointain. Les services de santé ainsi que les
hébergements pour personnes agées constituent les thémes récurrents des craintes exprimées par
ces participants. En effet, en raison du vieillissement et de leur maladie, ces PVVIH50+ estiment
probable de devoir étre confrontées a ces ressources dans les années ou les décennies a venir,

d’ou leurs interrogations teintées d’angoisse.

On remarque que les participants faisant part de ces inquiétudes sont principalement des
personnes en situation précaire, que ce soit sur le plan social ou matériel. En effet, une majorité
d’entre eux sont peu a 1’aise financiérement ou connaissent d’importantes difficultés a ce niveau.
On y trouve une proportion importante d’hommes UDI, d’hommes hétérosexuels québécois et de
personnes issus de minorités ethniques, sachant que ces trois derniéres catégories de population
sont celles qui souffrent le plus d’isolement social. On peut donc supposer que ces
caractéristiques les rendent effectivement plus vulnérables vis-a-vis des ressources en cas de
déclin de leur santé, n’ayant ni réseau social suffisamment solide pour prendre soin d’eux, ni

moyens financiers pour s’assurer des conditions de vie satisfaisantes.
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2-1 Les craintes liées aux services sociaux et de santé

Une dizaine de participants, sans nécessairement cibler une institution en particulier, s’ inquictent
de la disponibilité et de la qualité des ressources en santé dans le futur. Ainsi se demandent-ils si,
en cas de maladie, de perte d’autonomie, et/ou pour leurs vieux jours, ils auront acces a des
services, qui plus est adaptés a des PVVIH.

Je suis une survivante, mais l'avenir va étre quoi en vieillissant ? (...) Ca me fait peur. Qu'il n'y a

pas assez de ressources pour les personnes vivant avec le VIH, qui vieillissent » (F-UDI51 33).

Oui, j'ai des craintes de ce coté-la, si jamais je tombe malade, va-t-il y avoir quelqu'un pour
m'aider ? Les ressources vont tu étre la ? (HARSAHS2 4)

De nombreux participants témoignent une forte anxiété quant a ’avenir. Ils s’inquiétent en effet
non seulement de I’absence ou de la piétre qualité des ressources, mais aussi de la disponibilité
future des traitements, ainsi que de leur acces aux services de santé et psychosociaux en fonction

de leur situation financiére, familiale ou d’immigration.

Plusieurs participants rapportent un manque de confiance vis-a-vis du gouvernement et un certain
pessimisme quant a 1’état de la société :

Tsé, ils sont en train de fermer un paquet de lits de longue durée, le gouvernement. Les
gouvernements Charest la, puis Harper, ils se foutent des vieux! Ils s'en foutent! Qu'est-ce qu'ils
vont faire ces vieux-la? Ils vont mourir tous seuls dans des logements puis c'est tout. Puis ¢a s'en
vient de méme hein! (HH-UDI61 22)

La plupart des participants, notamment ceux qui ont connu de mauvaises expériences au sein du
réseau de santé, ont ainsi du mal a envisager leur fin de vie sous un jour positif, et semblent

préférer s’attendre au pire afin de s’y préparer.

Je ne la vois pas ma fin de vie, je ne la vois pas. Je ne le sais pas, je ne sais pas comment ¢a va
finir? (...) Du systéeme de santé, non, je n'ai aucune garantie que le systeme de santé pourrait
faire en sorte que derniere période de ma vie pourrait étre agréable. Au contraire, ils me laissent
croire que ¢a pourrait étre extrémement deésagréable. (HARSAH-UDIS9 27)

Prés d’un tiers des participants, évoquant la possibilité que leur santé décline au point de devoir
sé¢journer a I’hopital, expriment des craintes quant au milieu hospitalier. La peur de la
stigmatisation du VIH par le personnel soignant est bien entendu présente, surtout chez ceux qui
I’ont déja subie. Ils esperent donc étre pris en charge par des professionnels humains et

compréhensifs lors d’une éventuelle prochaine hospitalisation : « Non, dans le systeme de santé
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la, si j'ai a étre prolongé, passer un temps prolongé dans un lit, ¢a serait juste que les gens ne

fassent pas trop de cas [du VIH]. Ca serait bien.» (HH-UDIS53 24)

Toutefois, I’hopital semble effrayer plusieurs participants au-dela du risque de stigmatisation li¢
au VIH. Certaines institutions du réseau de santé patissent de leur mauvaise réputation au sein du
grand public et des médias, comme le souligne une femme de 50 ans issue d’une minorité
ethnique, a propos de I’ « image que les médias projettent » : « Les urgences qui débordent et les
gens qui meurent.

Mais encore une fois, les réticences des participants, familiers des structures de soins pour la
plupart, proviennent de leurs propres expériences : « J'ai vu comment qu'on parquait les gens
dans les hopitaux. Les hopitaux, j'ai passé plusieurs années dans ¢a hein! Je sais de quoi je
parle. » (HARSAH63 10). La seule perspective d’avoir affaire a certaines ressources pousse

méme a redouter I’avancement en age : « Non, je veux pas vieillir pour ¢ca. » (HH65 14)

L’inquiétude est telle, pour certains répondants, qu’ils préféreraient mettre fin a leurs jours plutot
que de subir une nouvelle hospitalisation. Un participant illustre cet état d’esprit, tout en faisant
remarquer (bien que cela ne soit pas son cas) que 1’hospitalisation parait toutefois inévitable aux
personnes isolées, sans support social.

Ah! j'ai dit, c'est fini, moé je ne veux pas retourner a l'hopital. (...) Je serais tres malheureux de
retourner a l'hopital, je tiens a vous le dire moi la. Je ne niaise pas la. Ah! C'était l'enfer. C'est
pour ¢a que je dis que quand étre vieux, si vous n'avez pas de famille, de parents pres de vous,
c'est tres inquiétant. (...) Moi la, je me suiciderais pour pas passer dans ¢a. (HARSAH63 10)

Plusieurs participants rapportent également une crainte de «/’acharnement thérapeutique ». Dans
le cas d’une fin de vie au sein d’une structure hospitaliere, ils souhaitent en effet pouvoir malgré
tout mourir dans des conditions décentes, ce qui implique notamment ne pas étre maintenus en
vie contre leur gré s’ils souffrent trop. Ils se demandent dés lors si leurs souhaits seront compris
et respectés par les professionnels, ou s’ils seront a la merci des décisions de ces derniers.

Avoir été actif toute ma vie, [si j'étais] diminué comme ¢a, je vois pas [’avantage de rester en vie.
J’aimerais qu’ils me donnent le choix de... bon c’est fini je m’en vais. C’est de |’acharnement
therapeutique [que j’ai peur]. (HH65 14)

[Ce qui m’inquiete c’est de] mourir seul ou étre dans l'incompréhension. (...) De n’étre pas

compris au niveau du milieu hospitalier, tsé, dans ce que je veux, dans ce que je désire, dans ce
que... (...) En fin de vie, tsé, pas de... d'acharnement thérapeutique, tsé... (HARSAHSS 3)
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2-2 Craintes liées aux hébergements pour personnes agées

Autre avatar principal de la vieillesse et de la maladie selon les PVVIH50+ interrogées, le centre
d’hébergement pour personnes agées représente un sérieux motif d’inquiétude pour de nombreux
participants. Plusieurs s’interrogent aussi sur leur capacité, le moment venu, de recourir aux
ressources en hébergement existantes. En raison d’un €éloignement géographique ou d’un manque
de moyens financiers, ils redoutent de n’avoir pas accés a des centres d’hébergement adaptés aux
besoins des PVVIH50+.

J'ai l'impression, par ailleurs, que dans les premiers services qui vont s'offrir, les premieres
résidences, a mon avis, y vont cotiter assez cher, donc, a mon avis, je pourrais pas me les payer,
J'aurais pas l'argent pour ¢a, alors que je pourrais me payer une résidence tres ordinaire, la, en
perte d'autonomie... (...) Mais faudrait pas que ces ressources-la coiitent trop cher, je pourrais
pas y aller. Les utiliser. (F59 18)

Une douzaine de participants redoutent également de subir de la discrimination, d’autant plus
qu’ils se trouveraient alors dans un état de vulnérabilité et de dépendance. La crainte spécifique
de la stigmatisation liée au VIH est présente chez un peu plus de la moitié¢ d’entre eux:

Ce n'est pas parce que j'ai le VIH qu'ils vont me mettre dans un coin la. C'est de ¢a que j'ai peur.
Tsé en vieillissant, j'arrive a 75, 80, ils vont te mettre dans un petit coin parce que tu as le VIH,
puis la fille ne veut pas te laver parce que tu as le VIH. Elle ne veut pas te toucher. C'est toutes
des petites affaires qui me passent dans la téte ¢a la. (HH65 25)

A la crainte de la stigmatisation du VIH viennent s’ajouter, pour les participants HARSAH, des
appréhensions quant a I’acceptation de ’homosexualité au sein des maisons de retraite (aussi bien

par le personnel que par les autres pensionnaires).

Tu t'en vas a une maison de retraite, il faut que tu caches apres ¢a que t'es homosexuel. Faut tu
retomber dans le placard, une fois que tu sois rendu vieux ? (...) Des fois, c'est long sortir du
placard, tu veux pas re-rentrer dans le placard rendu vieux. (...) Tu peux pas dire : « Ah ! j'aime
pas ¢a, demain je déeménage dans un autre hospice. ». Il n'y en a pas une tonne ! Donc... 1l faut

que les personnes qui vivent dans ces milieux-la, il faut qu'elles soient plus informées.
(HARSAHS52 4)

Au-dela de la problématique de la discrimination, certains répondants appartenant a des
populations plus marginales, les UDI en particulier, craignent que les centres d’hébergements
pour personnes agées leur posent le probleme de 1’adaptation. Plusieurs formulent des
préoccupations concernant 1’aptitude des structures existantes a accueillir ce type de population
parmi les autres pensionnaires. Un répondant redoute ainsi de ne pas réussir a s’épanouir dans un

environnement qui ne lui conviendrait pas :

160



C'est tellement encadré ¢a [les centres d’hébergement pour personnes dagées], cette histoire-la,
puis c'est du monde normal. (...) C'est du monde qui n'ont jamais pris de dope, puis c'est du
monde qui ne connaissent pas le monde interlope (...). Moi j'ai vécu dans ¢a toute ma vie. Alors
c'est dur d'avoir une conversation avec quelqu'un qui est normal, qui a travaillé toute sa vie, puis
la qui a sa pension puis ... Tu lui parles de quoi, on parle de quoi a cette personne-la. Tsé « 1l a
neigé hier puis il fait beau demain. » (...). Un gars comme moi la, ¢a ne m'intéresse pas moi
¢a. (HH-UDI61 22)

Face a cette éventualité, le méme participant envisage le suicide, afin d’échapper a une
hypothétique fin de vie dans des mauvaises conditions :

Suicide. Tout simplement, tout simplement. Je n'irai pas sécher dans une maison moi la. (...) Ben
de toute fagon, ils vont arracher tout mon chéque puis ils vont me donner quoi? Ils vont me
donner des repas qu'ils veulent bien me donner. Puis je vais étre encore plus malheureux.

Tout comme les hopitaux, les maisons de retraite ont elles aussi bien souvent mauvaise presse
aupreés du public. S’ensuivent un certain nombre d’opinions négatives liées a la peur de la
négligence, des services inadéquats ou des mauvais traitements infligées aux personnes agées
dans ces institutions.

C'est que les personnes dgées, elles en arrachent beaucoup. Dans les centres, dans les CHSLD,
donc ¢a ne regarde pas bien pour les personnes agées dans dix, quinze ans. Non, ¢a m'inquiete.
Ca m'inquiete, ca m'inquiete, on verra ¢a rendu la. (HH51 37)

Certains participants, a I’instar d’un homme de 52 ans issu d’une communauté ethnique, ont peur
de se « faire battre ». D’autres, sans aller jusque 14, redoutent tout simplement le manque de
considération et de chaleur humaine :

Quand je vois les images des personnes dgées, la fagon dont on les traite a l'hopital, je dis. On a
tous les moyens, mais il n'y a pas d'amour. (...) On dirait que c'est ... « Je suis payée pour faire
ca et ¢ca me rend malade. » Moi des fois, je me dis : « Est-ce que je vivrais cette situation? (F-
ethn50 31)

Enfin, une participante UDI de 51 ans souligne le caractére relativement récent des craintes
relatives aux hébergements pour nombre de PVVIH50+. De nombreuses personnes atteintes,
infectées de longue date, n’avaient en effet pas envisagé leur vieillissement, ni par conséquent
considéré la question des centres d’hébergement pour personnes agées, puisqu’elles pensaient
jusqu’a récemment mourir avant d’atteindre cet age.

Ca va étre quoi ma vie dans un CHSLD? Mais les CHSLD, c'est pour les personnes dgées, est-ce
qu'il va y avoir un hopital pour les personnes dgées atteintes de VIH? Ca va étre quoi l'avenir?
C'est pas rassurant. (...) Avant je n'y pensais méme pas! Parce que dans ma téte je n'aurais pas
vécu a 65 ans. (F-UDIS1 33)
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Conclusion

Pour conclure, on ne peut que souligner que les besoins, les manques ainsi que les inquiétudes
liés aux ressources formelles constituent une préoccupation majeure pour I’ensemble des
PVVIHS50+. De nombreuses lacunes ont été soulignées au sein de I’offre de services actuelle, au
fil des entrevues avec les trente-huit participants.

Tout d’abord, la plupart des personnes interrogées ont en effet exprimé divers besoins en matiere
de santé mentale, qui se heurtent a un déficit flagrant en matiére de services de soutien
psychologique et social. Il apparait donc nécessaire de favoriser la mise en place et I’acces a des
services spécialis€s : consultations en psychologie, psychiatrie, sexologie, mais aussi en travail
social.

On constate ¢galement un manque en matiere d’informations sur les ressources destinées aux
PVVIHS50+ ; les adultes plus agés ont en effet besoin de mieux connaitre, et d’€tre mieux orientés
vers les ressources dont ils sont susceptibles de bénéficier.

Il existe également des besoins trés importants en matiére de ressources communautaires. De
nombreux participants ont exprimé le désir de pouvoir participer a des rencontres, a des groupes
ou encore a des activités impliquant d’autres PVVIH de leur groupe d’age. Ces ressources
permettraient de leur offrir non seulement un soutien moral a travers 1’échange avec d’autres
personnes confrontées a la fois aux problématiques du vieillissement et du VIH, mais aussi et
surtout une opportunité de briser leur isolement et de tisser des liens, en répondant a leur grande
soif de socialisation.

Ainsi, il semble nécessaire d’accroitre le nombre d’organismes communautaires, actuellement
insuffisants, d’autant plus que plusieurs d’entre eux ont fermé au cours des derni¢res années pour
des raisons budgétaires et en dépit des besoins manifestes auxquels ils répondaient.

Les services proposés par les organismes existants pourraient également é&tre étendus et
diversifiés, notamment en proposant des horaires plus extensifs, en offrant des services
juridiques, et en s’efforcant de rejoindre tous les types de population.

I1 conviendrait aussi de renforcer 1’offre et I’accés en matiere de services a domicile.

De plus, la recherche a révélé des lacunes en matiére d’information, pointées par de nombreux
participants. Ceux-ci jugent en effet indispensable la mise en place de campagnes d’information.
Celles-ci viseraient, d’une part, a informer le grand public afin de lutter contre la discrimination

envers les PVVIH50+. D’autre part, elles auraient pour but de renforcer la prévention de
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I’infection ainsi que le dépistage parmi les personnes de 50 ans et plus en ciblant tout
particulierement cette population.

Enfin, les PVVIH50+ interrogées ont exprimé le désir d’une meilleure prise en charge globale en
matiere de santé et de bien-Etre, prenant en compte non seulement les domaines non-reliés
directement au VIH, mais aussi tous ceux indirectement affectés par la maladie et/ou les

traitements.

En ce qui concerne les inquié¢tudes des PVVIH50+, on note chez les participants de fortes
réticences et craintes vis-a-vis des structures hospitaliéres. La peur de la stigmatisation, celle
d’étre mal soigné et mal traité par le personnel, ainsi que celle de I’acharnement thérapeutique
sont récurrentes.

Les centres d’hébergement pour personnes agées constituent également une source d’inquiétude
pour les participants rencontrés. Ils posent en outre le probléme de 1’adaptation ; de nombreux
répondants issus de populations stigmatisées (les HARSAH) ou bien considérées comme
marginales (notamment les UDI) s’interrogent en effet sur leur hypothétique intégration au sein
de la population « traditionnelle » de ce type d’établissement.

Pour finir, on reléve de nombreux questionnements quant a 1’accés aux ressources en
hébergement dans le futur, en particulier liées a la peur que le gouvernement n’offre pas les

services nécessaires, ou de ne pas y avoir acces.
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CHAPITRE 5

LES DEFIS DES INTERVENANTS RELIES A LA PROBLEMATIQUE
DU VIEILLISSEMENT ET DU VIH

Trois décennies se sont écoulées depuis le début de 1’épidémie du VIH. L’arrivée des
antirétroviraux a profondément bouleversé le visage de cette pathologie, en rendant possible
I’allongement de I’espérance de vie et par le fait méme, le vieillissement des personnes vivant
avec le VIH. Ces changements ne sont pas sans conséquences sur la pratique des intervenants,
lesquels doivent s’adapter aux nouvelles problématiques médicales et aux enjeux associ€s au
vieillissement des PVVIH. Les entrevues avec les médecins laissent transparaitre deux principaux
défis relatifs a cette problématique ; d’un c6té, une évolution majeure de la nature méme de leur
travail, et de l'autre, la nécessité d’exercer leur pratique dans un domaine encore largement

méconnu.

1 L’EVOLUTION DE LA PRATIQUE

1-1 D’une médecine spécialisée a une médecine généraliste

La moitié des intervenants, tous des médecins, évoquent I’évolution qu’a connue leur pratique au
cours des 20 ou 30 derni¢res années. Selon certains médecins, cette transformation peut étre
interprétée comme le signe d’une victoire contre I’épidémie du VIH/sida. Cette réussite se traduit
par le passage d’une époque ou les médecins regardaient leurs patients mourir et focalisaient
toute leur attention sur I’infection & VIH, a une époque ou les PVVIH ont désormais la chance de
vieillir.

Mes vieux patients quand ils ont été infectés il n'y avait pas de traitement, il n'y avait méme pas
de charge virale, on faisait juste des CD-4 puis on les regardait mourir. (...) On ne faisait pas les

cholestérols a l'époque, on ne faisait pas le diabete : « Tu peux faire n'importe quoi, ce n'est pas
grave anyway, on n'a rien a t'offrir puis tu vas surement mourir de ton VIH. ».(Méd5)

C'était la survie qui était plus la priorité, maintenant c'est plus une maladie chronique. (Méd10)

La chronicisation de I’infection 2 VIH qui rend possible le vieillissement des personnes atteintes

a cependant des répercussions majeures sur la pratique médicale. Plusieurs médecins ont ainsi le
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sentiment d’étre passé d’une médecine essentiellement centrée sur I’infection a VIH a une
médecine « générale » ou « familiale ». Alors que dans les premiéres années de 1’épidémie, leur
travail reposait avant tout sur la gestion des traitements antirétroviraux et sur 1’objectif de
parvenir a controler le développement du virus, le suivi porte aujourd’hui beaucoup plus sur les
problématiques de santé liées au vieillissement (ostéoporose, cancer de la prostate, haute
pression, hyperlipidémie, hypertension, problémes cardiaques). Ces médecins tendent donc a se
définir aujourd’hui davantage comme des généralistes que comme des spécialistes du VIH.
Quand je suis arrivée, on était plus des virologues, des microbiologistes virologues et la, on est
vraiment devenus des médecins de famille (Méd2)

Loin d’étre anodine, cette évolution implique de nombreux changements concernant les défis
associés a la pratique médicale. Un tiers des médecins indiquent que le contréle de I’infection au
VIH est a présent un objectif facile a atteindre mais que I’enjeu se situe désormais a deux autres
niveaux : le prolongement de 1’espérance de vie des PVVIH50+ et le maintien d’un bon état de
santé, impliquant une surveillance étroite des comorbidités associées au vieillissement. Ces
nouveaux défis occupent souvent la premicre place dans le suivi.

TseTsé souvent la médecine générale prend plus de place que la médecine du VIH. (Médl11)

Y a quelque chose de plus acquis au niveau du controle du VIH. Oui la charge virale indétectable

est importante (...) mais le diabete, les controles de glucose, la haute pression aussi (...) Donc

maintenant qu’on est des médecins de famille de gens VIH, y faut avoir cette préoccupation-la
(Méd2)

1-2 Des questionnements personnels et professionnels face a I’évolution de la pratique

Le changement de la nature méme de la pratique des médecins spécialistes du VIH, en raison du
vieillissement de leurs patients, semble avoir des impacts importants sur leur perception de leur
travail. Plusieurs qualificatifs négatifs associés a 1’évolution de leur pratique peuvent étre relevés
dans les discours des professionnels, tels que « inquiétante », « démotivante », « exigeante »,

« ennuyeuse » ou « effrayante ».
Les propos d’un des médecins traduisent 1’angoisse qui parait s’immiscer dans la vision de son

avenir professionnel auprés de la clientele des PVVIHS50+ dont 1’état de santé ne cesse de

décliner.
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Ca me fait un peu angoisser de savoir que ma gang va étre vieille (...) Je suis triste pour eux,
mais je suis inquiet pour moi en tant que médecin. Ma pratique va étre moins comique en
vieillissant. La clientéle est de plus en plus malade, (...) ¢ca s'alourdit pour nous, savoir que ¢a va
devenir plus compliqué, je trouve ¢a un peu inquiétant. (Méd4)

Une autre évoque le manque de défi qui caractérise a présent sa pratique, qu’elle juge de ce fait
plutdt ennuyeuse. Contrairement au domaine de spécialit¢ du VIH, celui du vieillissement lui
apparait comme peu stimulant voire « fastidieux ». Méme si elle affirme qu’elle souhaite
continuer de s’occuper de ses anciens patients auxquels elle demeure trés attachée, elle avoue
trouver sa pratique beaucoup moins gratifiante qu’elle ne 1’a été auparavant.

J'ai eu un essoufflement l'année passée. J'ai mis quelques années a accepter que je m'en allais
faire ¢a comme médecin. Je ne voulais pas faire du vieillissement. (...) s'occuper des jeunes,
malades, mais jeunes, c'était tres motivant, valorisant, on était dans la lutte, la cause. Puis la, la
cause elle s'est changée en cholestérol, hypertension, ostéoporose, tsétsé! (Méd7)

Parallélement a cette perception d’une médecine généraliste comme trop simple et peu attrayante,
certains médecins font part de leurs inquiétudes face a la nécessité d’acquérir une expertise dans
un champ médical méconnu ou oublié. Le passage vers une médecine générale devient synonyme
d’un retour a la formation afin de réacquérir les connaissances nécessaires a la gestion d’autres
maladies chroniques. L’un des médecins considére que cette mise a jour comme particuliérement
exigeante, notamment en raison de son propre vieillissement.

Ben, pis ¢ca me demande au niveau scientifique, au niveau de ma formation médicale, ben la, du
coup, faut que je me remette a étudier beaucoup, parce que, pendant plusieurs années, ces
patients-la, on s'occupait que de leur VIH, donc on a tellement travaillé fort en VIH, qu'on a mis
un peu les autres choses de coté, et du coup, y faut que je retourne sur les bancs d'école aller
réapprendre comment s'occuper de l'hypertension, du diabete, des maladies cardiovasculaires,
pis des maladies rénales, et ca me met mal a l'aise, je trouvais ¢a plus simple quand j'avais juste
le VIH. (...) je trouve ¢a difficile. Parce que moi-méme j'approche la cinquantaine, et on
apprend moins vite a 50 qu'on apprenait a 25. On n'emmagasine pas aussi vite. (Méd4)

Dans la méme optique, un médecin souléve la question du manque de reléve dans le domaine du
VIH, dans la mesure ou le choix de cette spécialisation implique aujourd’hui de posséder non
seulement une expertise dans le champ du VIH mais aussi dans celui du vieillissement.

Bien par contre je peux comprendre pourquoi pour des jeunes, le domaine du VIH, ¢a les
intéresse moins. Puis je peux comprendre pourquoi, parce que ¢a peut faire peur. Je veux dire il
faut que tu connaisses les médicaments, les tests de résistance, les interactions médicamenteuses,
puis la les patients vieillissent donc il faut que tu t'occupes de plein d'autres affaires en méme
temps. (Méd5)
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2 LE VIEILLISSEMENT ET LE VIH : UN DOMAINE ENCORE PEU CONNU
2-1 Un manque de connaissances scientifiques
Plus de la moitié des intervenants considérent le vieillissement et du VIH comme un domaine

encore peu connu ou qui se caractérise par ses incertitudes.

Plusieurs font référence au caractére « nouveau » ou « en émergence » de la problématique
VIH/vieillissement. Pour certains, le phénoméne relativement nouveau du vieillissement des
PVVIH laisse présager que ce domaine de recherche prendra progressivement de 1’ampleur au
cours des prochaines années avec I’augmentation du nombre de cas de PVVIH50+.

On n'est pas encore trop, trop... on commence. Ca va étre peut-étre dans les prochaines années,
parce qu'ils ne sont pas encore assez vieux, mais mettons dans les dix prochaines années, la
recherche va évoluer. (...) On est comme dans les premieres années ou les gens commencent a
vieillir et ils commencent a vivre plus longtemps parce que les personnes séropositives ne
vivaient pas longtemps avant. La on va le voir. Moi j'ai l'impression que ¢a va étre comme ¢a
dans les prochaines années. On va le voir plus. (Infl2)

Un médecin souligne la récence de I’exploration du phénomene du vieillissement prématuré des
PVVIH par la communauté scientifique, a travers la comparaison des pathologies présentes chez
les PVVIHS50+ et au sein de la population générale vieillissante.

Je pense que les études le montrent [le vieillissement prématuré] puis en théorie on voit
l'inflammation puis tout ¢a. Mais c'est difficile en clinique de dire : « Oui, ¢a c'est dii au fait
que... ». Tu comprends. De dire : « Bon mon patient, il a ... je ne sais pas moi, 50 ans, il a fait
une crise cardiaque. ». 1l aurait pu la faire pareil a 50 ans. C'est difficile dans le cas par cas de
vraiment prouver ¢a. C'est plus par les études puis par les cohortes qu'on va pouvoir faire ¢a.
Nos patients séropositifs seulement, on voit de l'ostéoporose, on voit des problemes osseux, mais
tsétsé on n'a pas de comparatif avec les hommes de cet dge-la HIV négatifs. On n’a pas de
comparatif encore mais ¢a commence, les recherches sont actives afin d'essayer de voir les
différences entre les populations, mais c'est juste le début. (Méd10)

D’autres médecins confirment le caractére nouveau de la problématique du vieillissement des
PVVIH en évoquant 1’engouement scientifique qui s’esquisse pour ce théme depuis quelques

années.

Les troubles neurocognitifs quand on allait au CROI il y a 4 ans, il y avait peut-étre 20
communications la-dessus, maintenant ils sont rendus a 300. Puis c'est la méme chose pour tous
les autres processus liés au vieillissement. (Méd5)

Le pendant de la nouveauté de la problématique du VIH et du vieillissement réside cependant

dans le manque de connaissances pour I’instant disponibles dans ce domaine. Un des médecins
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déplore ainsi le manque de lignes directrices et recommande le développement de recherches
dans ce domaine encore a ses balbutiements. Les directions dans lesquelles devraient s’orienter
ces recherches pour répondre aux besoins des médecins apparaissent diverses comme I’illustrent
ses propos : « les choses qui sont moins claires, comme pour le dépistage de l'ostéoporose, le
dépistage des problemes neurologiques, neurocognitifs, les besoins en calcium, en vitamine D,

parce que ¢a, c'est moins clair. Plus des choses sur la fatigue, sur les troubles sexuels. » (F53_2)

Un autre médecin souligne, pour sa part, que ce manque de connaissance doit étre resitué¢ dans le
contexte plus global de construction du savoir scientifique sur le VIH, lequel s’est toujours
développé au fur et a mesure que les défis se présentaient.

Les connaissances ¢a a toujours été comme ¢a dans le VIH. C’est qu’on voit les choses au fur et
a mesure qu’elles arrivent (...) c’est la méme chose avec ¢a (le VIH et le vieillissement) (...) c’est
une problématique récente on apprend avec le temps, donc y’a beaucoup de choses qu’on
connait pas encore (Méd5)

2-2 Les impacts sur la pratique médicale

Le manque de connaissances scientifiques dans le champ encore en émergence du VIH et du
vieillissement se révele avoir des répercussions sur la pratique des médecins. Ainsi, les discours
de plusieurs médecins mettent en évidence certaines incertitudes ou difficultés a interpréter les

symptomes des PVVIH50+ dont il est difficile d’identifier ’origine.

Cette ambiguité quant a I’origine des symptomes semble particulierement prégnante au niveau
des troubles cognitifs. Un tiers des médecins se questionnent ainsi sur la part de ces troubles qui
est attribuable a la médication ARV, a I’infection au VIH, au vieillissement et a la consommation
du tabac.

Fume fume pas, ¢a peut étre un facteur de risque pour les problemes cognitifs parce qu’ils
peuvent avoir des problemes vasculaires au niveau du cerveau. Mais qu’est-ce qui en est de nos
médicaments? Est-ce que c’est le fait qu’ils soient VIH, le fait qu’ils vieillissent plus vite
2(Meédl10)

Cette incertitude concernant 1’origine des symptomes ressentis par les PVVIH50+ peut également
s’appliquer a d’autres troubles. Un des médecins explique ainsi vivre ces mémes difficultés pour

évaluer les facteurs en cause dans les problémes de dysfonctions sexuelles rapportées par ses

patients.
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Les troubles sexuels aussi, qui sont quand méme importants dans la clientéle VIH. Est-ce que
c’est relié aux traitements? Est-ce que c’est relié au VIH? Est-ce que c’est psychologique? Est-ce
que c’est [’andropause? (Méd6)

La fatigue représente un autre symptome porteur d’une certaine ambiguité, comme I’illustre cet

extrait d’entrevue.

On a beaucoup de gens qui sont fatigués (...) y'ont une liste de médicaments longue de méme.
Seigneur! Ca doit ben étre un de ces médicaments-la qui les fatigue, ou c’est tu juste le VIH, un
vieillissement précoce? Parce que finalement ¢a fait pas tant d’année qui ont une charge virale
indétectable. (Méd?2)

Enfin, plusieurs médecins rapportent faire face aux mémes questionnements concernant I’origine
du vieillissement prématuré, se demandant quelle part doit étre attribuée dans ce processus au
VIH lui-méme, aux processus d’inflammation qui lui sont associés, a la médication ou a d’autres

facteurs.

Je pense que on a des médicaments moins toxiques et c'est tout a fait correct de ne pas laisser
détruire un systeme immunitaire pour rien et on ne sait pas. De toute fagon, est-ce que le fait de
traiter plus tot ... quelle est la part de la toxicité médicamenteuse qu'on va entrainer versus la
toxicité du VIH qui évolue? Ce n'est pas fait les preuves la, c'est ... Ils ont constaté qu'il y avait
des choses, et on traite plus tot en espérant, mais on n'a pas de preuve encore que le fait de
traiter plus tot, ¢a va changer quelque chose sur le vieillissement. On va le savoir dans quelques
années quand ces gens-la seront rendus plus tard, mais pour le moment on est encore comme...
On cherche! (MédS)

Oui. Non, y ont l'air définitivement plus vieux, la. Tsé, y a le VIH, y a la testostérone, plus basse,
v a, euh... tsé, plus, les arteres plus enflammeées, donc... tsé, je sais pas si tu comprends, la, c'est
tout ¢a qui fait que t'as l'air plus vieux, la, tse? (...) C'est tous ces facteurs-la. Donc le VIH, les
trithérapies. Maintenant, les nouvelles trithérapies vont prévenir, mais pris a une certaine
époque elles causaient le vieillissement. Les hormones, comme je te dis, surtout la testostérone, je
parle juste d'elle, mais il y en a d'autres, la. C'est tout ¢a, tsé, qui cause, qui fait un
vieillissement, la... (Méd?2)

Ainsi, plusieurs questionnements restent sans réponse au sein de la communauté médicale et ce,

malgré le nouvel engouement scientifique autour du sujet du vieillissement.

Conclusion
Des années de lutte contre I’épidémie VIH ont convergé vers la chronicisation de cette infection
autrefois morelle. Parallélement a cette avancée majeure a surgi une nouvelle évidence, le

vieillissement des PVVIH, réalité qui induit des défis majeurs pour les intervenants.
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La transformation de la nature méme du travail des médecins, les faisant passer d’une médecine
extrémement spécialisée a une médecine généraliste, est le premier défi que nous avons relevé.
Alors que le VIH était auparavant au cceur de ’attention, c’est la surveillance des pathologies
associées au vieillissement qui occupe désormais une place centrale dans le suivi des PVVIH50+.
L’analyse des discours des professionnels a permis de mettre en lumiere que cette évolution
exerce une influence négative sur la perception de leur pratique, pouvant méme étre source
d’inquiétudes pour leur avenir. Cette évolution contraint, en outre, certains médecins a une mise a
niveau de leurs connaissances médicales générales a un moment de leur carriére ou ils auraient

espéré étre au sommet de leur expertise.

Un second défi réside dans 1’obligation des médecins d’assurer le suivi médical des PVVIH50+
dans un contexte de méconnaissance et d’incertitude. En effet, malgré I’engouement scientifique
autour du vieillissement des PVVIH, les recherches dans le domaine sont encore a leur
commencement et les questions sans réponse restent nombreuses. Une des difficultés centrales
rencontrées par les praticiens concerne notamment 1’interprétation des symptdmes rapportés par
les PVVIHS50+ dont l’origine est souvent empreinte d’ambigiiit¢é compte tenu des faibles
connaissances médicales disponibles. Enfin la problématique méme du vieillissement prématuré
des PVVIH, encore insuffisamment documentée, maintient elle aussi les médecins dans une zone

de flou qui entretient un climat d’incertitude peu confortable pour I’exercice médical.
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CHAPITRE 6

SPECIFICITES ET DEFIS DES INTERVENANTS RELATIFS AU SUIVI
DES PVVIH50+

Dans ce chapitre, il sera question des principaux thémes ayant émergé de 1’analyse des discours
concernant les particularités du suivi de la clientele de PVVIHS50+, lesquelles peuvent parfois
constituer des défis importants pour les soignants. Ces spécificités seront observées a travers
deux grandes dimensions qui structurent le suivi des PVVIH50+, a savoir d’une part ses aspects

médicaux et thérapeutiques et d’autre part, ses aspects humains et psychosociaux.

1 LES DEFIS ASSOCIES AUX ASPECTS MEDICAUX DU SUIVI

1-1 La situation médicale des PVVIHS50+

Quatre ¢léments semblent caractériser le suivi médical de la clientéle des PVVIH50+, a savoir les
comorbidités multiples, la gestion des ARV, la polymédicamentation et les dépistages de
pathologies autres que le VIH. Si chacun de ces aspects peut étre source de difficultés en soi, leur
présence simultanée et leurs interactions peuvent venir complexifier encore davantage le suivi

thérapeutique de cette clientele.

Preés de la moitié des intervenants interrogés indique que les multiples comorbidités qui s’ajoutent
au VIH constituent une spécificité du suivi médical des PVVIH50+. Ce sont les maladies ou
troubles métaboliques associés au vieillissement (diabéte, cholestérol, ostéoporose, etc.) qui
apparaissent comme les comorbidités les plus répandues, bien que 1’hépatite C soit aussi
mentionnée.

1ls sont aux prises avec toutes sortes d'autres maladies chroniques. C'est ce qui les différencie le

plus. Que ce soit cholestérol, ostéoporose, diabete, hyperlipidémie (Méd?2)

Chez ceux qui sont infectés par l'hépatite ils commencent a développer de la cirrhose, donc chez
eux, les maladies s'additionnent de facon synergique négative. (Méd4)
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Ces comorbidités associées au vieillissement qui se combinent au VIH sont particulierement
enclines a compliquer le suivi des PVVIH50+ comme I’indiquent ce discours de plusieurs
médecins.

Ce qui fait que le suivi devient complexe c’est qu'ils ont de multiples maladies, la (Méd2)

Au niveau médical ¢a devient plus embétant. (...) ils arrivent a l'dge ou y commencent a
développer toutes les maladies qui viennent avec le vieillissement. (Méd4)

Il importe de souligner que dans certains cas, la complexité de ce suivi semble rejaillir
négativement sur la représentation que les médecins ont de leurs patients, certains les désignant

par I’expression de « clientele lourde ».

La gestion du traitement ARV, abordée par un tiers des intervenants, représente un deuxieme défi
associé au suivi médical des PVVIH50+. Deux enjeux majeurs associés a cette gestion semblent
ressortir a savoir, la toxicité (effets secondaires) et la résistance médicamenteuse®. Ces deux
problématiques concernent les PVVIH50+ infectés et sous traitement depuis une longue période.
La prise du traitement ARV pendant une longue période augmente, tout d’abord, les risques de
formation de résistance et diminue 1’éventail de médicaments ARV pouvant étre prescrits ce qui
s’avere problématique dans le suivi thérapeutique.

A force de prendre la médication, y a des résistances, on doit changer de médication parce
qu'elle n'est plus efficace. (...) les choix disponibles deviennent de plus en plus réduits (...)c'est

une population ou est-ce que la médication pour le VIH est plus problématique. (Infl)

Par ailleurs, la toxicit¢é des ARV aurait notamment un impact négatif sur les fonctions de
I’organisme déja ralenties par le processus normal du vieillissement, telles que la fonction rénale
ou les fonctions cognitives. Un tiers des professionnels dénoncent de ce fait I’effet négatif de la

toxicité des ARV sur le suivi médical des PVVIH agées, a I'instar de ce médecin: « Les

22 Une résistance aux médicaments apparait lorsque le virus VIH n'est pas convenablement maitrisé et se réplique
rapidement. Le virus est considéré comme résistant lorsqu'il ne réagit plus au (x) médicament (s) anti-VIH. La
résistance du VIH a un médicament entraine donc par une perte d’efficacité de ce médicament.
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complications des médicaments entrainant des maladies chroniques, c'est ¢ca qui complexifie plus

le suivi de cette clientele-la par rapport a une clientele jeune. » (Méd2)

Le troisiéme enjeu entourant le suivi médical des PVVIH50+ qui se dégage des discours des
intervenants a trait a la polymédicamentation, a savoir la prise simultanée de médicaments pour
de multiples maladies. Cette situation découle de la double nécessité de juguler les effets
secondaires des ARV par la prescription d’autres médicaments et de traiter parallélement les
problémes de santé associés au vieillissement. Les PVVIH50+ se retrouvent donc contraints de
prendre quotidiennement de nombreux médicaments en plus de leur traitement antirétroviral. Cet
aspect du traitement rend par conséquent le suivi de cette clientele particulierement complexe
comme en témoigne cet extrait d’entrevue.

C'est éviter le plus possible d'avoir des effets secondaires. (...) Donc, ¢a rajoute d'autres
médications par-dessus la médication initiale. C'est ce qui rend le traitement plus difficile. C'est
ce qu'on a a travailler au niveau thérapeutique, au niveau de la santé. (Inf1)

Pour certains, la problématique semble se situer spécifiquement au niveau de la gestion des
interactions entre les nombreux médicaments que les PVVIHS50+ doivent prendre.

Parce que les médicaments VIH, tu as des interactions avec d'autres médicaments, il faut
surveiller, ca complexifie. (Méd5)

La derniere dimension spécifique du suivi médical des PVVIH50+, décrite par prés de la moitié
des intervenants, concerne les tests et les dépistages de pathologies autres que le VIH. Plusieurs
médecins évoquent la multitude de tests a faire passer aux PVVIH50+, indiquant que cet aspect
alourdit et complexifie le suivi médical.

Arrive la personne de plus de 50 ans;, CD4, charge virale, ¢a va, mais la : test pour le cancer de
la prostate, le test est élevé, biopsie de la prostate. T'as 50 ans, faut faire la colonoscopie, c'est
effrayant, ¢a arréte pas, la! (Méd2)

D'avoir a faire un questionnaire relativement complet, un examen physique, des prises de sang,
des prescriptions d'analyses a faire, ¢a vient laborieux. (Méd4)

I1 convient de préciser cependant que, pour le quart des professionnels de la santé interrogés, ces
dépistages exécutés dans le but de prévenir d’autres pathologies que le VIH, auraient cependant
un impact bénéfique puisqu’ils permettraient de diagnostiquer et de traiter rapidement certaines

pathologies et ainsi peut-étre de rallonger 1’espérance de vie des PVVIH50+.
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1-2 Les comportements de santé des PVVIH50+
L’adoption et le maintien de comportements de santé par les PVVIH50+ représentent un autre
défi majeur pour les intervenants, lequel s’articule autour de deux problématiques : 1’observance

au traitement ARV et I’adoption de saines habitudes de vie.

Prés de la moitié des intervenants (incluant des infirmiers) indiquent que I’observance au
traitement ARV fait partie des principaux obstacles rencontrés dans le suivi médical des
PVVIHS50+. La problématique de I’observance ne semble toutefois pas spécifique aux PVVIH les
plus agés. Ces populations partageraient ainsi un certain nombre de raisons communes de ne pas

suivre leur traitement ARV.

Selon les professionnels, les motifs d’inobservance au traitement communs aux PVVIH50+ et
aux PVVIH plus jeunes sont les activités hors du domicile propices aux oublis de la médication,
ainsi que le phénomene de la stigmatisation du VIH qui conduit certains patients a préférer ne pas
prendre leurs médicaments devant leurs amis par peur d’étre obligés de dévoiler leur statut

infectieux.

Cependant, la mauvaise observance du traitement par les PVVIH50+ pourrait aussi s’enraciner
dans des motifs particuliers. Plusieurs intervenants attribuent ainsi les difficultés d’observance au
traitement des PVVIH50+a un phénoméne de lassitude et d’épuisement associé a la prise des
médicaments au long cours. Le défi des intervenants consiste alors a renouveler et maintenir la
motivation des PVVIH50+ anciennement diagnostiqués face a la prise de leur traitement ARV.
Questionné sur la principale difficulté qu’il rencontre dans son travail avec les PVVIH50+, un
médecin répond:

En tout cas y a le probléme de compliance®. Lorsqu'y commencent le traitement, sont trés
motiveés, mais c'est de persévérer pendant des années et des années, des années. (Méd6)

Cette problématique de I’observance est cependant absente du suivi des PVVIH50+ récemment
infectés puisque ces patients sont généralement motivés a entreprendre le traitement.

Je dirais que ce n'est pas tellement une question d'dge qu'une question de quand ils ont été
infectés. Les patients qui ont été infectés quand ils avaient 45, 50 ans, eux autres c'est : « Ok,
donc la, je le sais qu'il y a des trithérapies, je vais la prendre ». (Méd5)

» Terme anglais pour désigner 1’observance au traitement.
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Par ailleurs, la problématique de I’adoption d’une saine hygiéne de vie par les PVVIH50+ est
soulevée par prés de la moitié des intervenants. Certains intervenants considérent cet enjeu
comme primordial en raison des comorbidités qui se multiplient chez cette population en
avancant en age.

Changer les habitudes de vie c'est encore plus important dans cette clientele-la, parce qu’y font
du diabete, du cholestérol, y ont plus de problemes. (Méd6)

Plusieurs comportements de santé semblent plus particulierement essentiels a faire adopter par les
PVVIH50+ du point de vue les intervenants. Nommé par prés de la moitié des intervenants,
I’arrét du tabagisme se dessine comme un défi principal. Viennent ensuite 1’importance
d’encourager les PVVIH50+ a s’adonner a I’entrainement physique, ainsi que la sensibilisation a
I’arrét de 1’'usage de drogues ou d’alcool et a I’adoption une alimentation diététique. Ces
changements souhaités se révelent, pour certains intervenants, comme la pierre angulaire de leur
travail présent et futur aupres de cette clientele.

Maintenant, on a des nouveaux programmes, pis on veut arriver a, justement, a améliorer la
santé en general, mais le VIH peut étre tres bien controlé. Aujourd'hui, on va les voir, les suivre
beaucoup pour un programme d'éducation physique, l'arrét tabagique, voir une nutritionniste,
revoir comment ils vont s'alimenter, tout ¢a, meilleure qualité de vie. C'est vraiment dans ce
sens-la, maintenant, qu’on travaille. Surtout que, bon, la population, justement, elle vieillit, avec
50 ans et plus, donc les comorbidités sont plus fréquentes, tous les petits problemes qui viennent
en vieillissant, donc ¢a va étre beaucoup a ce niveau-la qu'on va travailler de plus en plus avec
les années qui viennent. (Infl)

Plusieurs intervenants mentionnent cependant qu’initier des changements au niveau des habitudes
de vie demeure particulierement difficile chez les PVVIH50+. Convaincu que 1’adoption de
saines habitudes réduirait de beaucoup les risques de complications a long terme et améliorerait
la meilleure qualité de vie des PVVIH50+, certains intervenants peinent a comprendre et a

accepter que leurs clients refusent de changer leurs comportements.

On le sait depuis plus que 30 ans que c'est nocif, que c'est cancérigene, que c'est dur pour le
ceeur, ¢a donne des cancers de la vessie, que ¢a fait vieillir prématurément et les gens, malgré
tout, ne peuvent pas arréter de fumer. Pis ¢a, ¢ca me confronte.(Méd4)

Certains ajoutent que ces changements dans leur hygiéne de vie sont particulierement difficiles a
faire adopter aux PVVIH50+ diagnostiqués depuis longtemps. En effet, la conviction partagée
par les soignants et leurs patients que le déces de ces derniers serait causé par I’infection a VIH

les a conduits a n’accorder que peu d’importance aux habitudes de vie nuisibles a leur santé.

175



D’aucuns soulignent I'importance de rediriger graduellement ces PVVIHS50+ vers de saines
habitudes de vie.

Surtout ceux qui sont infectés depuis longtemps qu’on on a laissé fumer et qu’on ne vérifiait pas
le cholestérol, le diabete, il faut commencer a recadrer un peu plus. Puis c'est un peu plus
difficile que quelqu'un qui a été infecté l'an passé (...) on aborde ¢a morceau par morceau
(Méds5)

2 LES DEFIS ASSOCIES AUX ASPECTS HUMAINS DU SUIVI
2-1 Les attitudes des PVVIHS0+ associées au vieillissement
Prés de la moitié¢ des intervenants rencontrés mentionnent des attitudes et des comportements des

personnes agées pouvant avoir un impact positif ou négatif sur le suivi médical de cette clientele.

Plusieurs attitudes propres aux PVVIH50+ semblent s’avérer aidantes pour les intervenants.
Certaines valeurs pergues comme caractéristiques des générations plus agées, telles que la
ponctualité¢ et le sens des responsabilités sont par exemple jugées par un médecin comme
facilitant le travail avec cette clientéle. Un autre médecin apprécie particulieérement I’attitude
courtoise de sa clientele plus agée.

Je pense que chaque médecin on a un profil de clientele. (...) Disons j'ai choisi mes hommes gais
clean, puis mes plus vieux ... Ils sont agréables mes patients, je ne sais pas pourquoi... Je
pourrais dire, ils sont toujours gentils, c'est ¢a, tu regarderas a la réception, ce ne sont pas des
chialeux, ils sont respectueux, c'est ¢a. Donc j'aime bien travailler avec eux.(Médl11)

Les PVVIHS50+ sont également pergus comme collaborant davantage avec les professionnels que
les PVVIH plus jeunes. Un des médecins les décrit comme particulierement motivés a
entreprendre des changements bénéfiques pour leur santé, ce qui rend son travail plus intéressant
et stimulant. De méme, une infirmi¢re comparant les comportements des PVVIH jeunes et plus
ageés, décrit ces derniers comme plus calmes au moment des prises de sang ce qui facilite son
travail.

C'est une clientele qui est trés motivée, c'est sir, a se prendre en main pis améliorer leur état de

santé, donc ¢a, je trouve ¢a intéressant, de travailler avec des gens qui veulent s'aider (Méd6)

J'ai des jeunes qui arrivent et qui sont tellement stressés, anxieux, puis la la prise de sang, ouff.
Tandis que les personnes plus vieillissantes eux autres, ¢a fait tellement longtemps qu’ils font des
prises de sang. Ils sont vraiment : « Bof! Ca me dérange pas. » (Inf9)
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Certaines attitudes considérées comme spécifiques a la clientele agée sont en revanche pergues
comme des obstacles a leur travail par certains intervenants. Les propos de deux médecins se
rejoignent concernant la problématique de la perte de mobilité et de la lenteur des PVVIH50+ qui
entraverait le bon déroulement de la consultation.

Les plus ages, ¢a se change moins vite: « Bon, OK, je vais vous examiner, la. » La, ¢a enleve son
chandail... Oh, mon Dieu, Seigneur! Tsé? C'est le propre de la clientele vieillissante, la, c'est
qu'ils sont moins mobiles, y ont plus d'arthrose, y se couchent, y ont mal dans le dos, tsé on est
rendus la, nous autres, la, dans le, le suivi, ... C'est plus lourd. (Méd2)

Quand j'ai commencé a travailler comme médecin, je regardais les personnes dgées, pis je dois
avouer que leur lenteur m'exaspérait. C'est une des choses qui font que je me suis fait une
clientele relativement jeune, VIH beaucoup, avec qui je vieillis maintenant. (Méd4)

Un de ces deux médecins se montre également préoccupée d’étre obligée de remplir certains
documents a la place de ses patients agés, lesquels seraient plus enclins a avoir un faible niveau
d’éducation et, par conséquent, a ne pas €tre outillés pour remplir les documents écrits.

C'est siir qu'on en a des débrouillards (...) Mais on a quand méme des gens plus démunis, qui ont
pas l'éducation, ces paperasses administratives-la, c'est compliqué, faut le faire pour eux
autres(...) Pis la, tu vois ¢a pis tu dis : « My God, ¢a s'améliore pas, pis ma clientele vieillit, tsé.
Qu'est-ce qui va arriver? » Ca a pas de bon sens, la (Méd2)

2-2 Les dimensions psychosociales du suivi des PVVIH50+

La plupart des intervenants parlent de la place qu’occupe le soutien psychosocial dans le suivi
médical de leurs patients PVVIH50+. La clientéle des PVVIH avangant en age se distingue, en
effet, par un besoin d’étre écouté plus prégnant que celle des PVVIH plus jeunes. La principale
raison invoquée par les intervenants pour expliquer ce besoin a trait a I’isolement plus grand des
PVVIH50+. Un des médecins attribue, pour sa part, leur besoin de se confier au médecin a leur
vieillissement en tant que tel. Dans tous les cas cas, ce besoin d’écoute des PVVIH50+ dénote la
qualité de la relation et la confiance établie au fil du temps envers le médecin.

Souvent ces gens-la sont isolés puis ils n'ont pas beaucoup de monde, donc on joue quand méme

un role. (Médl1)

Le docteur, c'est la place ou on va pouvoir parler des difficultés. (...) y’a des choses qui se sont
accumulées et dont ils n’ont jamais parlées, et la, plus ils vieillissent, plus ils ressentent le besoin

de parler (Méd3)
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Pour plus de la moitié des intervenants, I’aspect psychosocial du suivi des PVVIH50+ se révele
néanmoins problématique. Plusieurs qualifient cette dimension de la pratique de « compliquée »,
« lourde » ou « difficiley. Pour un participant, offrir de 1’écoute et du soutien parait
particuliérement ardu sur le plan émotif, comme il I’exprime: «Je trouve ¢a émotivement

difficile d'absorber leurs souffrances (...) leurs angoisses, leurs désespoirs, leurs détresses. Ca

vient difficile... » (Méd4)

Certaines des difficultés psychosociales vécues par les PVVIHS50+ rendent le suivi
particulierement complexe. Les problématiques relatives a 1’expérience du VIH sont tout d’abord
relevées comme constituant un élément difficile du suivi des PVVIH50+. Pour un des infirmiers,
le défi principal concerne I’intervention auprés de PVVIHS50+ infectés depuis longtemps et
n’ayant pas accompli le travail sur soi nécessaire a 1’acceptation de leur statut infectieux. Ainsi,
I’ancienneté des attitudes telles que le déni ou la victimisation rendrait plus difficile
I’accompagnement des PVVIHS50+ diagnostiqués de longue date.

Une autre difficulté reliée au vécu du VIH concerne le tabou entourant cette pathologie dans les
communautés haitiennes ou africaines. Ce mutisme collectif autour du VIH et du sida
empécherait les professionnels d’aborder avec fluidité les divers aspects de I’infection lors des
rencontres avec ces patients. Ce tabou serait aussi un obstacle pour les médecins qui visent a
faciliter la construction de réseaux de soutien sociaux pour leur patient en impliquant les
membres de la famille.

Les femmes africaines et haitiennes, c'est le fameux tabou, tout doit étre extrémement caché, tout
le temps, c'est super compliqué avec eux autres (...) quand tu veux discuter avec la famille, tu
peux pas, y te laissent pas la permission (Méd4)

Les autres problématiques psychosociales considérées comme difficiles a gérer ou venant
alourdir le suivi sont d’une part, les troubles de santé mentale et d’autre part, la sexualité, deux
problématiques parfois étroitement reliées et requérant a la fois des qualités d’écoute et des
capacités d’investigation de la part des soignants.

Geérer les risques qu'y prennent sexuellement. C'est complexe. (...) faut évaluer l'importance du
risque pis s'y ont besoin de traitements, euh, pis aussi voir pourquoi y ont pris ces risques-la. (6)
y sont peut-étre plus fatigués, sont un peu déprimés, y a un nouveau chum, ¢a a pas marché,
souvent, quand t'es plus dge, en tout cas, comme homme gai, t'as peut-étre moins d’occasion, tu
vas au sauna, t'as une MTS (...) Je peux pas, en 15 minutes, régler le VIH, le diabete, le
cholestérol, la prostate, le colon, pis ¢a la (Méd2)
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Un des intervenants mentionne en outre les difficultés rencontrées par les PVVIH50+ dans leur
vie professionnelle, lesquelles peuvent amplifier les problémes psychologiques de leurs clients et
se surajouter aux autres dimensions du suivi.

1l y a beaucoup plus de dépression, de burnout (...)étre dans un travail qu'y ne trouvent plus
vraiment motivant y ne peuvent plus changer a cause des problemes d'assurance, pis troubles de
conflits au travail, difficulté a imposer leur limite.(...) toutes ces choses compliquées-la en méme
temps, les urgences psychologiques, la...Des fois, c'est difficile a gérer.(Méd6)

Conclusion

Les résultats de la recherche mettent en évidence les multiples défis associés au suivi des
PVVIHS50+. Ces défis s’articulent autour de deux principales dimensions, les aspects médicaux et
thérapeutiques d’une part, et les aspects humains et psychosociaux de 1’autre.

Concernant la partie médicale et thérapeutique du suivi, I’analyse des discours a, dans un premier
temps, permis de dégager plusieurs caractéristiques propres au suivi des PVVIH50+. Ces
spécificités sont au nombre de quatre, a savoir la gestion des multiples comorbidités reliées au
vieillissement qui tend a alourdir le suivi médical de cette clientele, la gestion du traitement ARV
incluant celle des risques de toxicité et de résistance, la polymédicamentation qui complexifie le
suivi thérapeutique en raison des interactions possibles entre les différents médicaments et la
nécessité de procéder a de nombreux tests de dépistages d'autres pathologies qui, quoique utiles
pour déceler les problémes de santé précocement, occupent une grande part du suivi de cette
clientele et I’alourdissent. Il convient de souligner que si chacune de ces caractéristiques
complique le suivi des PVVIH50+, leur combinaison et leurs interactions rendent le travail des

médecins particulierement complexe et ardu.

La conjonction de ces différentes caractéristiques explique par ailleurs que 1’adoption des
comportements de sant¢ des PVVIHS0+ constitue un enjeu central de la pratique des
intervenants. Visant a préserver 1’apparition de nouvelles pathologies et & maintenir un bon état
de santé physique chez les PVVIH50+, en particulier ceux infectés depuis longtemps, les
médecins se trouvent confrontés a deux défis de taille : ’observance des traitements ARV et
I’adoption d’une saine hygi¢ne de vie. Les discours des médecins ont montré que 1’observance
aux traitements ARV peut s’avérer difficile & maintenir & long terme chez les PVVIHS50+

anciennement diagnostiqués en raison d’un phénomene de lassitude face a la prise de
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médicaments. Quant aux changements d'habitudes de vie, ils sont également apparus comme peu
aisés a faire adopter aux PVVIHS50+ infectés depuis longtemps, en raison de la croyance initiale
que les PVVIH mourraient du sida et qu’il n’était donc pas nécessaire de prévenir des habitudes

de vie nocives a la santé.

Pour ce qui est des aspects humains et psychosociaux, il est tout d’abord ressorti de 1’analyse que
certaines attitudes des PVVIHS50+, percues par les intervenants comme associées a leur
vieillissement, peuvent avoir un impact sur le suivi médical. L’analyse des discours des
intervenants a mis au jour que certaines caractéristiques de cette clientéle, comme la similitude
des valeurs avec les médecins du méme age, sont percues comme facilitant le suivi et la
collaboration entre patient et professionnel. A I’inverse, quelques médecins ont identifié certains
caractéristiques, telles que la lenteur ou le manque d’éducation de certains PVVIH agées comme
une entrave au bon déroulement et a ’efficacité du suivi médical, ce qui refléte une certaine
forme d’agisme. Enfin, la dimension psychosociale du suivi apparait comme une dimension
particulierement importante et exigeante de la prise en charge des PVVIH50+ qui demandent plus
d’écoute et de soutien que la population plus jeune en raison de leur isolement et des difficultés
spécifiques auxquelles les confronte I’ancienneté de I’infection a VIH et leur vieillissement
(difficultés anciennes d’acceptation du VIH, vie intime plus complexe, troubles de santé mentale
plus fréquents, difficultés professionnelles). L’accompagnement des PVVIHS50+ relatif a ces
problématiques psychosociales multiples peut étre pergu par les intervenants comme une

surcharge de travail mais également s’avérer difficile au niveau émotif.
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CHAPITRE 7
SPECIFICITES ET DEFIS DES INTERVENANTS ASSOCIES AUX
RELATIONS AVEC LES PVVIH50+

La présente section porte sur les relations que les intervenants entretiennent avec les PVVIHS0+,
lesquelles se singularisent par leur ancienneté. Ce chapitre explorera tout d’abord le point de vue
des professionnels de la santé sur la qualité de leurs relations avec leurs patients PVVIH agées
qu’ils suivent de longue date, pour ensuite se pencher sur les impacts de ces liens forts a un

niveau personnel ou émotionnel et concernant le suivi thérapeutique.

1 DES RELATIONS FORTES ET DE LONGUE DUREE

1-1 Des relations positives

Tous les discours des intervenants convergent quant a la qualit¢ de leurs relations avec les
PVVIHS50+. La plupart des intervenants se sont exprimés sur les différentes conditions qui selon

eux favorisent 1’établissement et le maintien de ces liens positifs.

La stabilité et la durée sont sans contredit des ¢léments facilitateurs pour 1’établissement d’une
relation de qualité. Dix des douze intervenants font référence aux relations positives qu’ils
entretiennent avec les PVVIH50+ qu’ils suivent depuis longtemps. La plupart mentionnent
I’évolution et la solidification de la relation a travers les années, parfois depuis 20 ou 30 ans.
Certains insistent sur I’impact bénéfique sur leur relation du fait de « vieillir ensemble ».
Plusieurs expliquent que I’ancienneté de leur relation a créé un véritable attachement a leurs
patients PVVIH50+ qui joue un rdle essentiel dans leur appréciation positive de leur travail avec
cette clientele.

1l y a un tres grand sentiment d'attachement, c'est sur. Quand t'as passé 20, 25 ans a suivre

quelqu'un, euh... grand attachement. Donc c'est ¢ca qui est bien. (Méd4)

Le point positif, c'est l'attachement, parce que je les suis depuis plusieurs années. Je suis tres
attachée, Ca fait 20 ans que je suis ici, je suis en admiration, moi, devant mes patients(...) Je
dirais que c'est ¢a qui est le plus beau, la, dans mon travail... Mon Dieu, je suis méme émue!
(Rires). J'ai pas cet attachement-la, peut-étre, avec les plus jeunes, la, tsé, Mais c'est peut-étre
¢ca, de vieillir avec ses patients. (Méd2)
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La confiance et la réciprocité du lien qui se batit a travers les années constituent également des
composantes essentielles de cette relation.

J apprécie le travail avec eux, la relation est agréable, ils sont tous bien gentils. A force, de les
rencontrer on a développer un certain lien de confiance. Fait qu'ils me parlent plus puis ... On
s apprécient plus aussi. (Inf9)

D’autres conditions entrent également en ligne de compte dans la qualit¢ de la relation.
L’appartenance a une méme génération et le fait d’étre confronté simultanément a 1’expérience
du vieillissement constituent des facteurs essentiels dans la construction d’un lien fort entre les
professionnels et les PVVIH50+.

Les personnes plus dgées y ont plus d'expérience, donc c'est plus facile, a communiquer, On se
comprend plus, la. (...) c'est plus facile de rentrer en relation. Parce que y a, tsé, y a tout un
bagage pis y a plein de chose qu'on a déja compris, pis comme on a grandi a la méme période,
on sait ce que les gens faisaient a l'époque, donc... Y a déja, des choses qu'on n'a pas besoin, on
n'a pas besoin de retourner a la base, Ca rend les choses plus faciles et plus agréables (Méd6)

Je sais pas qu'est-ce qui peut étre fait au niveau du vieillissement de facon générale. Ca me
questionne beaucoup, euh... Parce que ¢a, c'est méme des choses que je parle avec mes patients,
qu'on aborde ces sujets-la, la. Tsé, euh... Ben, tsé, c'est un peu la méme affaire qu'on parle des
femmes, je suis une femme, alors y me disent : « C'est pas drole pour les femmes non plus, de
vieillir. » Tsé, y se sentent comme plus, plus compris! Ca crée comme une complicité, tsé. Vieillir
femme ou vieillir homme gai, tsé! C'est parce que c'est sur l'image de soi. (Méd2)

De la méme fagon, le fait d’avoir traversé ensemble les premiéres années de 1’épidémie du VIH,
ainsi que d’avoir vu leurs patients survivre a I’infection a VIH et surmonter de nombreuses
épreuves semble largement contribuer a I’attachement des intervenants aux PVVIH50+.

Bien je les aime, ¢a fait 20 ans que je les vois. Donc je pense que ¢a fait partie de la gang que

Jj'ai voulu faire survivre, ils sont plus extra ... Ills sont plus marginaux. (...) Ceux qu'on a vieilli
ensemble, tsé ca fait longtemps, puis c'est la gang qui ont lutté beaucoup, ils ont vécu une
epidemie terrible, une maladie terrible, mais qu'il a fallu qu'ils surmontent. Je les aime bien,
alors je ne les laisserai pas tomber, je vais continuer a m'occuper d'eux (Méd7)

C'est sir que moi je suis contente d'avoir vécu toutes ces phases-la en méme temps qu'eux parce
que ¢a ... C'est une historique hein! Fait qu'on a tous vécu ¢a. Que j'aie vécu cette méme réalité
c'est peut-étre méme plus facile pour la relation avec certains patients. (Médl11)

1-2 Des tensions associées a la durée de la relation
En dépit des discours extrémement positifs relatifs aux relations avec les PVVIH50+, quelques

bémols ont toutefois été ajoutés par une minorité d’intervenants. Certains évoquent des moments
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ou des patients suivis depuis longtemps par un méme professionnel ont démontré leur
mécontentement et demandé¢ a changer de médecin ou d’infirmier/ere.

1l y en a qui trouvent ¢a un avantage parce que je suis la depuis longtemps. 1l y en a d'autres qui
ont besoin de changer (Médl11)

Bien que la plupart du temps, ces demandes de changements s’inscrivent dans une dynamique
interindividuelle et dans un essoufflement de la relation thérapeutique aprés de nombreuses
années de suivi, dans un cas, la problématique du vieillissement elle-méme semble avoir été a
I’origine d’une tension entre un patient et son médecin.

[Le vieillissement, je leur dis | Que ¢a fait partie de la vie, tsé puis de banaliser ¢a. Puis moi, je
fais des jokes, comme j'ai a peu pres proche de la méme dge de mes patients, tsé que je leur dis :
« Ben oui, je suis une vieille gribouche moi aussi... ». Puis la je fais des jokes, j'essaie de
relativiser avec de I'humour, en partie la tsé, ceux qui ne sont pas dans le mode colere, sur le
mode de la colere la tsé...(...) Y a un de mes patients de l'année derniere, je n'y suis pas arrive. Il
a éte voir un autre de mes collegues, puis il a pris le médecin le plus vieux de la clinique. (Méd?7)

Si généralement ce sont les PVVIH50+ qui demandent a changer de professionnel, dans certains
cas, ce sont les professionnels eux-mémes qui leur en ont fait la suggestion. De telles situations
de crises peuvent néanmoins avoir un effet bénéfique, permettant au patient et a 1’intervenant de
trouver un nouvel équilibre dans leur relation.

A quelques rares fois, je les compte pas sur les doigts d'une main, un moment donné, certains
patients qui arrivaient, y se mettaient a faire des crises, et un moment donné, la, j'ai décidé, la,
bon, ¢a y est, je n'ai plus a endurer ¢a apres 25 ans. Pis la, j'ai dit : « Voici 3 noms d'autres
médecins. Si vous voulez changer, pas de probleme. » C'est en haut de 50 ans, justement. Un en
particulier, lui, ¢ca a été curatif. Y a arrété de chialer, pis, j'ai appris aussi a lui donner quelques
10 minutes de plus. On apprend tous les deux. On grandit ensemble. (Méd4)

2 LES IMPACTS D’UNE RELATION FORTE ET DE LONGUE DUREE
2-1 Les impacts au niveau personnel
La moitié des intervenants ont mentionné ressentir les effets des liens forts tissés avec les

PVVIHS50+ au niveau émotionnel, que ce soit de fagon positive ou négative.
Les impacts bénéfiques d’une telle relation peuvent étre de diverses natures. Un des médecins

relate avoir recu du soutien de leur part de ses patients de longue date, lors du déces de sa mere.

Pour un autre, ce lien fort est une occasion de connaitre 1’histoire de ses patients et d’en ressortir
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enrichi. Une troisiéme évoque le sentiment d’optimisme qu’elle retire du travail avec les
PVVIHS50+ dont elle a pu suivre ’amélioration de 1’état de santé au fil des années.

Ce que j'aime de mes patients, ben c'est des patients de longue date, veux veux pas, il y a un lien
qui se fait. Puis quand on voit qu'ils vont bien, on est content, c'est un peu le phénomene d'espoir
qui nous suit, qui nous unit les deux ensemble. (Médl1)

Si certains médecins retirent une satisfaction de 1’amélioration de la situation de leurs patients
PVVIHS50+, I'inverse s’avere tout aussi vrai. Ainsi, plusieurs médecins rapportent se sentir
affectés par les événements négatifs vécus par leurs patients de longue date. Un médecin explique
ainsi avoir été ébranlé lorsque I'un d’entre eux lui a raconté avoir perdu la garde de ses enfants,
tandis que d’autres avouent se sentir perturbés par la détérioration de I’état de santé et le
vieillissement de leurs patients PVVIHS50+.

Et pis, oui, c'est parce que je les aime que je trouve triste de les voir vieillir pis de les voir, dans
certains cas, mal vieillir. Je dis pas juste mal psychologiquement, mal physiquement. Y
dépérissent, c'est normal, y vieillissent, comme je dépéris moi aussi. Je vais dépérir. (Méd4)

J'ai trois patients qui ont des cancers, dont deux qui sont en phase terminale. Ah! oui! Ca, c'est
difficile, c'est difficile. Un a 51 puis l'autre a 55, ¢a, c'est dur. De perdre des patients, je trouve
ca tres difficile. (...) c'est dur, parce que c'est des patients que tu as vécu plein d'affaires avec eux
autres, Tsé quand ¢a fait 20 ans que tu suis un patient tu as vécu beaucoup de choses (Méd5)

2-2 Les impacts au niveau thérapeutique

Plusieurs intervenants ont évoqué les effets bénéfiques de la relation thérapeutique a long terme
sur le suivi des PVVIH50+. En premier lieu, la plus grande compréhension des patients qui
s’instaure au fil du temps permettrait aux professionnels d’améliorer leurs interventions et de
répondre de fagon plus appropriée aux besoins de leurs clients.

Tsé on le connait depuis 20 ans, s'il a un probleme physique ou psychologique, ¢a va étre plus
facile pour nous de trouver d'ou ¢a vient puis c'est quoi le probléme. Puis trouver une solution
qui va lui convenir. On va plus savoir comment l'aider en le connaissant mieux la. (Méd10)

Par ailleurs, les relations anciennes basées sur la confiance semblent également faciliter
I’accompagnement psychosocial des PVVIH50+. L’un des infirmiers explique que ce contexte
est favorable a I’initiation de changements de comportements ou d’attitudes chez le patient, dans

la mesure ou celui-ci est prét a redoubler d’efforts, ne serait-ce que pour lui faire plaisir.
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Enfin, la communication au sujet des problématiques sexuelles apparait plus aisée avec les
patients de longue date. Un médecin considére ainsi que les sujets intimes sont plus faciles a
aborder avec les PVVIH50+ suivis depuis longtemps qu’avec les autres.

Le VIH et les MTS c'est a peu pres le domaine le plus privé de l'étre humain. (...)Ceux qui
viennent régulierement ¢a devient un sujet normal d'entretien, ils ont des troubles de dysfonction
érectile, ils vont t'en parler. (...) Tant qu'a étre en lien avec quelqu'un, le sentir a l'aise, c'est le
fun, j'adore ¢a. (MédS§)

Conclusion

En conclusion de ce chapitre, il est important de retenir que tous les intervenants ont noté les
bonnes relations qu’ils entretiennent avec les PVVIHS50+ et leur attachement fort a cette clientéle.
Les conditions de l’instauration de ces relations de qualité se sont révélés étre la durée, la
confiance, mais aussi le fait de vieillir au méme rythme que les PVVIH50+, d’appartenir a la
méme génération et d’avoir traversé avec eux les débuts de I’épidémie du VIH/sida. La durée de
ces relations n’empéche cependant pas 1’existence de tensions entre certains PVVIHS0+ et leurs
intervenants, 1’ancienneté de la relation thérapeutique donnant parfois lieu a des phénomenes de
lassitude mais pouvant aussi faciliter la résolution des conflits en raison de la profondeur du lien
unissant soignants et patients.

L’analyse des données a montré que la force de ces liens peut également avoir des répercussions
sur les intervenants au niveau émotionnel. On assiste ainsi a une forme de symbiose entre les
PVVIHS50+ et les professionnels qui se sentiront heureux si la situation de leur patient est positive
et affectés négativement si leur situation est négative ou se dégrade. A cet égard, on peut
remarquer la difficulté de certains intervenants a accepter le vieillissement et la détérioration de
I’¢état de santé des patients PVVIH50+ qu’ils suivent depuis de nombreuses années.

Nous avons finalement pu relever que ces relations positives ont des impacts sur le plan
thérapeutique. Il est ainsi apparu que I’ancienneté de la relation et le lien de confiance tissé au fil
du temps, améliorent la qualité¢ du suivi en permettant aux intervenants d’apporter des réponses

plus adaptées aux besoins des PVVIH50+, aussi bien au niveau médical que psychosocial.
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CHAPITRE 8

SPECIFICITES ET DEFIS DES INTERVENANTS LIES
AU CONTEXTE ORGANISATIONNEL

Le contexte organisationnel s’est révélé comme un obstacle important a la prise en charge des
PVVIH50+ par les intervenants. Les ressources du réseau de la santé et des services sociaux
constituent un des enjeux majeurs identifiés. Trois grandes problématiques ont pu étre dégagées
a ce suyjet, a savoir le manque et I’inadéquation des ressources, les difficultés d’accés a certains
services sociaux ou soins de santé et enfin la collaboration des intervenants a la fois a I’intérieur
de la clinique et avec les ressources externes. Les deux autres défis majeurs ayant ét€¢ mis au jour
ont trait aux problémes du sous-financement et du manque de temps, qui affectent de fagon

chronique la pratique des professionnels.

1 DES RESSOURCES INSUFFISANTES OU INADAPTEES
La totalit¢ des intervenants a fait part de ses préoccupations concernant le manque ou
I’inadéquation des ressources aussi bien au niveau psychosocial, médical, communautaire que

concernant les hébergements pour personnes agées.

1-1 Un manque et une inadéquation des ressources psychosociales
Une dizaine d’intervenants note un manque ou une inadaptation des ressources psychosociales
disponibles pour les PVVIH50+. Tous considerent que ces ressources sont en nombre insuffisant,
aussi bien au sein de la clinique 1’ Actuel que du réseau de la santé et des services sociaux.

Avoir du support infirmier, support d'une travailleuse sociale, ¢a manque, y en a pas, sauf pour
les hépatites, mais pour les VIH, nos patients vivent des choses difficiles, pis on n'a pas de
support. Donc ¢a manque beaucoup. Acces au service social, acces a des psychologues, y ont
grand besoin de psychologues, pis on n'en a pas qui sont gratuits. Ou trés peu, en tout cas.

(Méd4)
1l faudrait augmenter les ressources psychosociales, ¢a, c'est clair. Que ¢a soit psychologue,

travailleur social, tsé sexologue, ces choses-la parce que c'est un énorme probleme pour les
patients, puis ¢a, on a zéro. Il n'y a pas grand-chose (Méd5)
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Au-dela du probléeme de I’insuffisance de ressources psychosociales, plusieurs intervenants
pointent le probléme de I’inadéquation de celles qui existent. Aux dires d’un quart des
intervenants, les ressources psychosociales n’offrent pas une réponse appropriée aux besoins de
la clientele PVVIH50+. Un des problémes relevés réside dans le fait que les travailleurs sociaux
axent trop leur intervention sur le suivi psychologique et ne s’attachent pas assez a régler les
problémes d’ordre socioéconomique des PVVIH50+.

Comme il y en a un hier, qui avait de l'apnée du sommeil. 1l me posait la question... La machine
elle coiite 2 000 piastres pour l'apnée du sommeil, mais la ils vont... On va en avoir beaucoup
qui vont faire des problemes d'apnée. Y a-t-il des organismes qui donnent? Y a-t-il une affaire ...
moins chere? Y a-t-il des choses que tu peux acheter de quelqu'un qui est mort? Tsé y a-t-il...
Tsé, c'est une job de travailleuse sociale de chercher ¢a. C'est quoi les ressources a ce niveau-la?
Que ¢a soit pour les dents, que ¢a soit pour les ... A ce niveau-la, apreés ¢a, le logement. (...) Tsé
c'est ¢a le travail social, puis de les écouter a travers ¢a. Puis mener leurs affaires. Leur obliger
a faire leurs démarches un peu pour tout ¢a, puis les revoir entre-temps. Mais tsé ils veulent faire

de l'écoute (Méd7)

Certains médecins soulévent plus spécifiquement le probléme de 1’inadaptation et du manque de
préparation des ressources psychosociales offertes par le réseau de la santé pour répondre aux
besoins psychologiques en lien avec la double problématique du VIH et du vieillissement.

On peut l'envoyer aussi au CLSC (...) y sont soit vus par une travailleuse sociale, parfois un
psychologue, mais.. En tout cas, j'ai l'impression...j'ai pas vu que mes patients s'étaient
améliorer tant que ¢a. J'ai l'impression que c'est... que sont pas préts a recevoir ce genre de
clientele-la. Pas nécessairement médicalement, mais psychologiquement. (Méd6)

1l va falloir qu'on leur adresse des psychologues qui vont ... qui sont plus la-dedans, qui sont
plus ferrés en vieillissement puis tout ¢a. (...) Le probleme du vieillissement parce que tu es VIH
puis que tu es en colere, parce que tu as raté une partie de ta vie, puis la t’es vieux, mais t'avais
pas prévu étre vieux. Tsé toutes ces affaires auxquelles il faut que tu réfléchisses puis que tu te
remettes bien la-dedans. (Méd7)

Un des médecins souléve, en outre, le probléme du fonctionnement en silo et de I’inadéquation
des services psychologiques offerts respectivement par les services spécialisés dans le VIH et par
les services sociaux généraux. Ainsi, alors que les structures spécialisées dans le VIH ne portent
pas attention a la problématique du vieillissement, les services généralistes tendent a prendre en
considération le vieillissement mais a ne pas apporter une réponse adaptée aux difficultés
psychologiques reliées au VIH.

1ls trouvent que ce[le vieillissement | n'est pas un probléme clinique en soi pour le VIH, donc ils
les envoient dans les services courants. S'ils envoient dans les services courants, ils n'ont pas la
méme expertise au VIH, l'adaptation a ¢a. (Méd?7)
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Le manque et I’inadéquation de services psychosociaux ne sont pas sans conséquences sur le
travail des intervenants eux-mémes. Plus de la moitié des intervenants nomment la difficulté
qu’ils ont a offrir une réponse adéquate aux besoins psychosociaux de leur clientéle PVVIH50+.
En premier lieu, certains avouent ne pas se sentir outillés pour offrir un support
psychothérapeutique.

Tsé, comme je dis toujours a mes patients, je fais de la psychologie a 25 cents ou de la
psychopop, je veux dire, je ne suis pas psychologue (...) ce n’est pas un suivi
psychothérapeutique (Méd5)

Par ailleurs, plusieurs affirment ne pas savoir vers quelles ressources se tourner lorsque leurs
patients affrontent des difficultés non-médicales, a I’instar de ce médecin qui s’est trouvé démuni
face a un client ayant perdu la garde de ses enfants qui le questionnait sur des aspects juridiques.

Mais je lui dis, « Légal, je sais pas, mais allez voir une travailleuse sociale, quelqu’un qui
s 'occupe de familles, c’est de la violence conjugale ». Je savais pas trop ou [’orienter. (Méd3)

Le manque de ressources psychosociales se répercute, par ailleurs, sur la charge de travail des
professionnels de la santé, qui comme nous I’avons vu précédemment, ont souvent a assumer la
dimension psychosociale du suivi. Plusieurs médecins semblent percevoir cette dimension
comme une surcharge de travail qui dépasse leur mandat médical.

Tsé quand tu as plusieurs patients qui ne vont pas bien, c'est lourd. Moi j'ai des bureaux qui
débordent ces temps-ci, parce que j'ai un patient qui a perdu son chum, de d'autre chose la, son
chum était séeronégatif puis il a un cancer du poumon. Donc la, il a de la difficulté, donc je le vois
a peu pres au semaine ou aux 10 jours, puis la j'ai mes cancéreux que je vois aussi a peu pres
aux 10 jours, mais mes horaires sont pleins, fait que je rajoute ¢a par-dessus. Puis tsé c'est ... ils
ont besoin de parler, de se vider, donc il faut que tu geres tout ¢a. (Méd5)

D'avoir a faire un questionnaire relativement complet, un examen physique, des prises de sang,
prescriptions, prescriptions de d'analyses a faire, ¢a vient, ¢a vient laborieux. Les écouter, aussi,
un peu. Prendre le temps de les écouter en plus. Ca vient lourd. (Méd4)

1-2 Un manque de ressources médicales

Le manque de personnel soignant et en particulier de soutien infirmier est noté par les deux tiers
des professionnels. Plusieurs médecins soulignent que certaines taches qu’ils assument
actuellement pourraient €tre assignées a d’autres soignants, tels que la prise de rendez-vous avec
les spécialistes, les prises de sang ou bien 1’éducation thérapeutique (fonctionnement du

traitement ARV, gestions de pathologies comme le diabete et le cholestérol). Selon un des
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participants, la réalisation de ces taches par des médecins surqualifiés témoigne d’une mauvaise
gestion des ressources:

Je trouve ¢a ridicule d’avoir a faire mes prises de sang moi-méme, je le fais depuis 25 ans mais
je trouve pas ¢a normal, c’est une perte de temps, méme pour [’Etat c’est pas rentable (Méd4)

Le manque de spécialistes, dont le role prend plus d’ampleur avec le vieillissement des PVVIH,
est aussi nommé par quelques médecins. Plusieurs intervenants dénoncent la pénurie de
spécialistes tels que des neuropsychiatres pneumologues ou oncologues, qui paraissent essentiels
au regard de I’augmentation des comorbidités chez les PVVIH50+. Ce manque de spécialistes,
notamment au sein de la clinique 1’ Actuel, est considéré par les médecins comme ayant un impact
négatif sur leur propre rendement et sur celui de la clinique.

Avec notre clientéle vieillissante a multiples problemes, on fournit pas (...) quand on a besoin
d’injections ¢a prend un spécialiste (...) y’a j’sais pas moi, 10 autres spécialistes qu’on a pas si
c’est pas plus. Donc ¢a sa rend la pratique difficile. (Méd7)

1-3 Un secteur communautaire en perte de vitesse

Le secteur communautaire apparait carencé pour la plupart des intervenants bien qu’il soit pergcu
comme un complément essentiel au secteur médical pour améliorer la qualit¢ de vie des
PVVIH50+. Dix d’entre eux abordent le probléme du manque ou de I’inadéquation des
ressources communautaires. Plusieurs font état d’un phénoméne de raréfaction de ces ressources
au fil du temps, ce qui empéche d’apporter une réponse aux besoins des PVVIH50+.

Je trouve que depuis quelques années, les patients ont moins de services communautaires, il y a
moins de groupes qui existent et moins de services qui leurs sont offerts. (...) Le communautaire
a déja été plus présent (Medl10)

Une infirmiére remarque que ce déclin est d’autant plus problématique que les demandes de
référencement vers des ressources communautaires risquent d’augmenter avec 1’accroissement de
la population des PVVIH50+.

Fait que tsé oui, tu as comme le Centre Amaryllis, Centre sida-secours, la Maison plein coeur tsé
tu en as plusieurs, mais je trouve que c'est siir qu'il en manque puis il va tout le temps en
manquer. La population de nouveaux infectés grandit aussi, elle grandit encore. [Des 50 ans et
plus ] il y en a de plus en plus parce que la, les personnes décédaient vraiment tot voila une
dizaine d'années, mais la, maintenant, ils vivent plus longtemps. (...) C'est stir que les ressources
communautaires, ¢a va manquer de plus en plus avec la demande qui grandit. (Inf9)
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Plusieurs médecins mentionnent, de surcroit, 1’absence ou I1’inadéquation des ressources
communautaires destinées a des clienteles spécifiques de PVVIHS50+. La population
hétérosexuelle figure parmi les sous-populations de PVVIH50+ les moins bien desservies, aussi
bien en ce qui concerne les hommes que les femmes.

Je pense que eux[les hommes et les femmes hétéros] y ont pas grand-chose dans le
communautaire. y ont pas beaucoup de supports. Eux, c'est un probleme. Femmes, surtout. (...)
Des hommes hétéros qui sont pas toxicomanes qui sont séropositifs, la, y en a pas des millions.
Mais y sont vraiment isolés, par contre, ceux-la. (Méd4)

Les ressources pour les femmes, y’en a pas tellement. J'ai une dame qui allait a des rencontres
pour les hommes gais pis elle me disait : « ouais mais c’est pas mes problemes a moi, y font pas
la méme chose que moi dans leur temps libre, pis c’est pas la méme vie » (Méd3)

Les minorités ethniques représentent également une sous-population oubliée du milieu du VIH
pour laquelle trés peu de ressources communautaires sont disponibles.

Meéme s'ils ont des regroupements, par exemple, ils vont avoir, je ne sais pas moi, des réunions
hebdomadaires dans une salle X, pour fin d'intégration mais ils n'iront pas parler de VIH la non
plus, parce qu'ils ne veulent pas le dévoiler. Donc il faut essayer de les orienter vers des
ressources en dehors de leur communauté pour essayer d'avoir des recours de l'extérieur qui va
les aider a vivre avec ¢a puis ou eux autres, s'informer pour avoir de meilleures ... de se trouver
des ressources dans leur milieu. Mais en tout cas, ¢a, c'est difficile y'en a pas beaucoup la.

(Inf12)

Bien que plus nombreuses, les ressources communautaires destinées a la clientéle gaie agée
vivant avec le VIH font aussi I’objet de critiques par certains intervenants qui déplorent leur
manque d’innovation. Proposant systématiquement le méme éventail de services (conférences,
support psychologique et informations médicales ou judiciaires), ces ressources sont en effet
percues comme peu attrayantes et ne répondant pas aux besoins réels des gais agés vivant avec le
VIH.

Ben, y a pas beaucoup de ressources quand méme, pour les hommes gais aussi, qui sont sortis
des bars et du milieu gai, du Village, la... pour ces hommes-la aussi, euh, c’est des fagcons de se
rencontrer, qu’ils veulent, pas sire si y en a tant que ¢a, la. (Méd3)

Quant aux services communautaires offerts aux usagers de drogues, ils pourraient aussi se révéler

inadaptés aux besoins spécifiques des plus agés.

(Les UDI, est-ce que eux ont des ressources suffisantes ou, pour eux aussi, quand ils vieillissent,
c'est plus difficile?) Les toxicomanes 'y ont toujours les meetings mais ceux qui aiment pas les
meetings, qu'est-ce qu'y font, donc? (...)Y en a beaucoup qui ne consomment plus, la, rendus a 50
ans et plus donc y vont peu se retrouver, y s'identifient mal dans ces meetings la. (Méd3)
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Enfin, des médecins s’accordent pour dire que la population générale des PVVIH50+ reste encore
trés mal desservie par le secteur communautaire. Selon I'un d’entre eux, un des obstacles au
développement de services destinés aux plus agés résiderait dans le fait que le vieillissement des
PVVIH se trouve relégué au second plan, la priorité demeurant la prévention du VIH.

Le communautaire n'a pas vraiment encore embarqué, ils vont peut-étre embarquer, ils vont
devoir, mais ¢a va tu parler plus de vieillissement bientot? Je ne sais pas... Tu comprends, c'est
... ¢a va suivre le mouvement qui s'en vient... Mais jusqu’a maintenant ils n'offrent pas d'atelier
« vieillir en beauté en étant VIH ». On a le droit de vieillir méme si on est VIH ou pas, tsé mais ce
n'est pas encore le défi. (...) La premiere affaire c'est ne pas s'infecter, pour la population ¢a
c'est quand méme le défi numéro 1. (Méd7)

1-4 Les hébergements pour personnes agées a développer

Le dernier secteur de services semblant mal préparé a la réalité du vieillissement de la population
des PVVIH est celui des centres d’hébergement pour personnes agées. Méme si le placement des
PVVIH50+ en hébergement reste encore une situation exceptionnelle dans leur pratique,
plusieurs médecins considérent que cette réalité ne saurait tarder.

Est-ce qu’ils vont étre assez bien pour vivre seuls a la maison? (...) a court terme, il faut y penser
parce que ¢a va venir dans les cing, dix ans la. (...) j ai des messieurs de 50 ans qui vivent avec
leur mere, a un moment donné, la mere ne sera plus la, qu’est-ce qu’ils vont faire? (Médl11)

Bien que des intervenants notent que des maisons d’hébergement pour PVVIH en fin de vie sont
encore actives dans le réseau et répondent aux besoins en soins palliatifs, la moiti¢ des
intervenants indiquent que les ressources en hébergement pour PVVIH50+ sont inexistantes dans
le réseau. Ces carences semblent soulever des inquiétudes pour les besoins futurs de cette
population, étant donné son augmentation constante qui ne fera que s’amplifier au cours des
prochaines années.

1ls sont peut-étre pas rendus la, mais toute la question des centres d'hébergement, aussi. Je sais
pas trop, la, comment ¢a va, qu'est-ce que ¢a va étre pour notre clientéle. Y a une époque, on
avait les centres d'hébergement sida, la. Mais je te parle juste de centre d'hébergement pour
personnes VIH, vieillissantes, gaies, la, euh... Moi, j'ai pas eu a étre beaucoup confrontée a ¢a,
encore, la. Mais ¢a s'en vient, la. (...) D'ici 10 ans ... c'est siir que je vais en avoir la, parce que
mes patient qui ont 65 ans la. (Méd2)

1ls vont tu investir? Je trouve ¢a inquiétant. (...) On commence, parce qu'ils ne sont pas encore
assez vieux pour... Mais mettons dans les dix prochaines années, ¢a va arriver. Ils vont
commencer a le demander. On est comme dans les premiéres années, ou les gens commencent a
vieillir et on commence... lls commencent a vivre plus longtemps parce que les personnes
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séropositives ne vivaient pas longtemps avant. La on va le voir. On va le voir plus. Et c'est pour
¢a qu'on va en avoir besoin de plus de ressources. (Infl12)

Certains médecins se préoccupent plus spécifiquement des risques de stigmatisation encourus par
les PVVIH50+ au sein d’hébergements pour personnes agées non spécialisés. Remarquant qu’un
travail important reste a faire au niveau de I’acceptation de I’homosexualité dans les
hébergements pour personnes agées qui semblent mal préparés a recevoir cette population, les
médecins se questionnent sur 1’accueil qui sera réservé aux PVVIH agées au sein de ces
¢tablissements. Plusieurs se demandent ainsi dans quelle mesure il ne serait pas nécessaire de
créer des ressources en hébergements qui seraient plus spécifiquement dédiés a I’accueil des
PVVIH ou des gais 4gés encore mal pergus par la population générale

Tsé maintenant comment va vieillir cette population-la d'ici 10 ans, les 50, 60 ans, ou est-ce
qu'ils vont vivre? Ce n'est pas évident. Est-ce qu'il va avoir un besoin de centre, tsé méme juste
d'avoir des patients homosexuels, les centres pour personnes un peu plus dgées sont moins
habitués. Alors qu'est-ce que ¢a va étre au niveau social. 1l y a des choses a développer dans le
Sfutur.(Médl1)

Je reviens encore la-dessus, centre d’accueil pour personnes dgées plus ou moins gaies, plus ou
moins VIH, compose-le comme tu veux, ¢a manque. (...) ni les gais, ni les séropositifs
s incorporent bien dans les centres pour personnes dgées ordinaires (Méd4)

2 LES DIFFICULTES D’ACCES AUX SERVICES SOCIAUX ET DE SANTE

L’analyse des discours des intervenants met en évidence I’impact du manque de ressources
formelles sur leur accessibilité. Les deux tiers des intervenants se sont ainsi exprimés sur les
difficultés d’acces aux services de santé et services sociaux. Ce probléme semble principalement

étre présent a propos des spécialistes et des services psychosociaux.

2-1 Des délais d’accés aux spécialistes
La plupart des médecins semblent préoccupés par la problématique de I’acces aux spécialistes en
sant¢ (dermatologues, gastroentérologues, urologues, neurologues, oncologues...) qui s’avere

crucial du fait des multiples comorbidités dont peuvent étre affectés les PVVIH50+.
Bien que certains médecins considérent que I’accés a certaines spécialités (gynécologie,

problémes osseux) ne présente pas de difficultés, la majorité dénonce au contraire la complexité

et les délais entourant 1’obtention d’un rendez-vous avec un spécialiste. Le temps d’attente peut
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ainsi varier entre 6 mois a 2 ans dépendamment de la spécialité. Dans certains cas, les démarches
pour obtenir un rendez-vous peuvent méme se solder par un échec.

C’est un enfer ¢a. (...) Je dis méme pas dans 6 mois, je dis impossible. Avoir un rendez-vous en
colonoscopie ou en gastroscopie on s fait répondre « c’est plein pour la prochaine année, on
prend pu de rendez-vous d’avance.» Dermatologie, méme chose. (Méd4)

La situation d’urgence est la seule ou I’acces aux services des spécialistes dans des délais rapides
est possible, notamment en radiologie ou en neurologie, comme I’explique un des médecins :
« Les spécialistes, ils ont des listes d attente longues, mais si on a un probleme aigu on leur en
parle ou avec un petit mot et tout ¢a, et on a souvent une tres grande collaboration. » (Méd§)

Cependant, pour beaucoup de spécialités, le délai d’attente semble inévitable méme en cas

d’urgence.

Ce probléme d’accessibilité aux services de santé constitue une préoccupation importante des
médecins dans la mesure ou il peut avoir un impact trés néfaste sur 1’état de santé des
PVVIH50+. Un médecin rapporte que deux de ses patients atteints de cancer ont ainsi vu leur
espérance de vie gravement diminuée en raison des délais dans I’acces aux soins dont ils avaient
besoin.

Ecoute, si on avait un systéme de santé fonctionnel ¢a aiderait, ¢a c'est clair que... Juste pour te
donner un exemple la, mon patient qui a un cancer pulmonaire, quand je l'ai dépisté il avait juste
deux petites lésions au sommet du poumon droit, par le temps qu'il passe tous... 1l y a 4 mois, par
le temps qu'il passe tous ses tests, et puis tout ¢a, parce que bon, c'est le bordel! Bien la, il a une
lésion du poumon gauche (...). Donc quand ils avaient vu le spécialiste au début, on lui dit :
« Oui, radio, puis chimio, probabilité de survie a 5 ans, peut-étre, 50 %, peut-étre plus, bien la, il
est tombé a 1 an de survie. (...) J'ai un autre patient que j'ai perdu pour un cancer du poumon
parce qu'il n'a pas été vu, ¢a a pris 9 mois avant qu'il soit vu. Avant que les investigations
commencent. Puis j'avais beau téléphoné, ¢a ne servait a rien. (Méd5)

2-2 Les difficultés d’accés aux ressources psychosociales

La moiti¢ des intervenants abordent le probléme de la difficile accessibilité des ressources
psychosociales du réseau de la santé. Plusieurs constatent une diminution de 1’accés a ces
ressources depuis la réorganisation des services de santé et services sociaux en réseaux locaux de

services (RLS)**. Selon les intervenants interviewés, cette réorganisation des services aurait eu un

24 Rappelons qu’en décembre 2003 le Gouvernement du Québec adoptait une nouvelle loi, celle sur les agences de
développement de réseaux locaux de services de santé et de services sociaux (L.R.Q., chapitre A-8.1). C’est a cette
époque qu’un nouveau mode d’organisation des services a été mis en place dans chaque province de Québec.
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effet contraire a celui attendu. En effet, alors qu’en 2004, il était possible pour les patients d’avoir
facilement acceés a des psychologues ou des travailleurs sociaux grace a une entente entre la
clinique 1I’Actuel et un CLSC de Montréal, la situation semble aujourd’hui s’étre détériorée.
Selon plusieurs médecins, le probléme résiderait dans la perte de 1’acces direct aux professionnels
psychosociaux travaillant au sein de ce CLSC, en raison de 1’obligation de passer par I’instance
du CSSS qui se charge de faire la distribution des cas. A ce probléme s’ajoute celui de
I’obligation que les PVVIH50+ habitent sur un territoire précis pour pouvoir bénéficier des
services psychosociaux délivrés par ce CSSS.

On avait des ententes avec le CLSC, on téléphonait, nos patients étaient vu (...) maintenant, ¢a
marche plus comme ¢a, ¢a marchait trop bien (...) faut passer par le CSSS pour qu’ils
répartissent, en tout cas c’est de la merde! Au niveau psychosocial, c’est nul. (Méd5)

Cette difficulté d’accés semble nuire a la perception des intervenants des ressources
psychosociales offertes par le réseau. Ce secteur est qualifié de « couci-couga », « carencé » et de
« fouillis épouvantable ». La difficulté d’acces a ces services, ainsi que leur organisation en silo
inadaptée aux besoins des PVVIH50+ est pergue si négativement par certains médecins préférent
ne plus y avoir recours.

Mettons ils m’appellent et disent : « le client c’est tu parce que y’est homosexuel qu’il est
déprimé? Est-ce que c’est parce qu’il est VIH? Ou une autre raison? » C’est la méme personne,
mais pour eux-autres c’est trois départements différents (...) c’est vraiment un mauvais service
completement. Ca fait dur la, je ne veux méme plus qu’ils m’appellent, ¢a peut pas étre plus
mauvais que ¢a (Médl1)

Pour d’autres médecins c’est le temps passé a compléter des documents administratifs pour
parvenir a avoir accés aux services psychosociaux qui joue un rdle dissuasif et semble nuire a

I’orientation vers ces ressources.

Alors j’essaie d’avoir la psychologue dans le réseau. La la, on m’envoie des formulaires a
remplir, c’est long de méme. Y vont tu la prioriser, je le sais pas, mais y faut que j’en mette, pis

la ben j’sais pas si je vais avoir des nouvelles (...) ¢a a pas de bon sens, [’acces est plus difficile
(Méd2)

Les effets néfastes des délais d’attente sur les PVVIH50+ sont également mentionnés par certains

intervenants. Une infirmiére relate ainsi qu’un de ses clients, aux prises avec une dépendance au

L’année suivante, en 2004, 95 RLS voyaient le jour (nombre passé a 94 en 2011). Au centre de ces RLS se
retrouvent les CSSS qui sont nés d’une fusion des CLSC, de CHSLD et souvent d’un centre hospitalier. Or, depuis
2004, les RLS, par la voie des CSSS se sont donnés pour mandat d’assurer I'accessibilité, la continuité et la qualité
des services destinés a la population du territoire qu’ils desservent.
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cristal meth” et voulant entreprendre une thérapie de désintoxication, aurait dii attendre une
durée de 16 mois avant de pouvoir étre recu par un professionnel du secteur public, ce qui ’a

obligé a s’orienter vers des ressources psychosociales privées.

Concernant les problémes d’accessibilité des services psychosociaux offerts a la clinique 1’ Actuel
ils seraient surtout liés au fait que les postes des professionnels du domaine psychosocial
(travailleuse sociale, psychothérapeute, nutritionniste) sont financés par des compagnies
pharmaceutiques. Ainsi, les patients ne répondant pas aux critéres de sélection établis par ces
compagnies ne peuvent pas bénéficier de ces services, situation déplorée par certains médecins.

Donc si ton patient prend Kaletra®, y’a acces, mais si y prend pas Kaletra® y’a pas acces. Ca
J ’hais ben ¢a, c’est un gros probleme la (Méd2)

3 LA COLLABORATION

3-1 La collaboration interne

Les deux tiers des intervenants s’accordent pour dire que la collaboration a I’interne entre les
professionnels qui travaillent a la clinique est satisfaisante. Certains insistent sur I’intérét d’une
centralisation des ressources qui facilite cette collaboration entre différents types de
professionnels. Certains médecins évoquent par exemple leur bonne et précieuse collaboration
avec les infirmiers de la clinique. D’autres parlent de la richesse d’avoir sur place une équipe

diversifiée en termes de pratiques et d’expertises.

Cette collaboration de qualité semble présenter des avantages pour le travail des intervenants. Les
médecins font référence a la confiance qui régne entre les professionnels d’une méme clinique
sur lesquels il est possible de s’appuyer que ce soit pour un remplacement ou pour demander un

avis.

¥ Le cristal meth est une dénomination initialement attribuée 2 la méthamphétamine sous forme de cristaux, mais
elle peut aussi se présenter sous forme de poudre et de comprimés. La méthamphétamine est un psychostimulant
ayant des effets puissants sur le fonctionnement du systéme nerveux central et un fort potentiel d’induire la
dépendance (en quelques semaines). Elle fait partie d’un ensemble de substances appelées « drogues de club'» parmi
lesquelles on retrouve également 1’ecstasy, le GHB et la kétamine. Source (consultation novembre 2011):
(http://www .rcmp-grc.gc.ca/qc/pub/meth/meth-fra.htm)
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Quand je pars d’ici pour une période X, je pars tout a fait tranquille, je suis certain que [’équipe
qui est ici va s occuper de mes patients. On a toutes les ressources qu’il faut s’il y a un probleme
quelconque. (...) Par exemple, leur injection de testostérone aux deux semaines, je demande a
linfirmiere, pis l'infirmiere va le voir (MédS§)

Mesurant I’intérét de bénéficier de la présence de spécialistes ou de ressources psychosociales au
sein de leur structure, plusieurs intervenants remarquent que 1’accés direct a ces professionnels

facilite le suivi des PVVIH50+.

On est des médecins de famille, on est supposé tout gerer. On référe quand on ne sait plus quoi
faire (...) Dr. X nous aide pour tout ce qui est médecine interne, c’est vraiment la spécialité des
maladies chroniques, diabete et tout ¢a. Dr. XX aussi vient nous aider pour le cholestérol, la
haute pression. (Méd2)

On a une psychologue qui peut voir nos patients assez rapidement, mais on en a juste une, est pas
capable de voir tous les patients. (...) En tout cas, c’est un début, mais faut continuer (...) on
commence a bdtir une équipe, mais y’a encore des efforts a faire (Méd6)

3-2 La collaboration avec les ressources externes

La collaboration entre les professionnels de I’Actuel et les autres ressources du réseau semble
essentielle pour la majorité¢ des intervenants. Il apparait notamment primordial aux médecins de
travailler de concert avec les autres professionnels du réseau impliqués dans le dossier des
PVVIH50+ pour assurer un meilleur suivi médical. La collaboration est particulierement
importante au regard des multiples comorbidités des PVVIHS50+ qui nécessitent des
référencements vers des spécialistes externes.

On fait partie du maillon de soins. On ne peut pas se passer des autres et les autres ne peuvent

pas se passer de nous non plus. C’est vraiment un travail d’équipe. (Médl1)

Je pense que chaque médecin a sa petite banque de spécialistes a qui les faire, puis avec qui il se
sent a l'aise. Tsé on développe ¢a avec le temps hein! On sait qu'on a référé tel patient, ou que tel

patient a été bien regu... Fait que je pense qu'on a chacun nos spécialistes a qui on
réfere.(Méd10)

En dépit de la reconnaissance de I’importance de la collaboration avec les ressources externes
dont plusieurs médecins se montrent satisfaits, un tiers des médecins estime cette collaboration
défaillante. Le principal probléme a trait a la stigmatisation des PVVIH50+ qui entrave ’acces a
certains professionnels. En effet, aux dires des intervenants, il est encore fréquent que certains
spécialistes ou que des dentistes ne soient pas ouverts a recevoir des PVVIH. Au défi de trouver

une ressource, s’ajoute donc celui d’identifier celle avec qui le patient pourra se sentir a 1’aise.
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Cette problématique nuit donc a la collaboration potentielle des médecins de la clinique avec un
certain nombre de professionnels du réseau peu ouverts a traiter les PVVIH50+.

Des qu’y arrivent pis qui disent qu’y sont séropositifs, les portes se ferment un peu (...) les
chirurgiens ont peur d’opérer et de s’infecter. Ce qui est légitime aussi. (...) Quand ils se font
reporter continuellement sur une liste d’attente, c’est qu’y a quelque chose qui marche pas
la.(Méd4)

4 CAUSES ET REPERCUSSIONS DES PROBLEMES ORGANISATIONNELS

4-1 A Dorigine des problémes organisationnels : les difficultés liées au financement

La moitié¢ des intervenants attribuent les difficultés structurelles 2 un manque de ressources
financiéres dans le réseau de la santé et des services sociaux. Selon eux, ces problémes financiers
seraient a 1’origine de la pénurie de ressources formelles qui nuit au suivi médical et a

I’accompagnement psychosocial des PVVIH50+.

Pour certains intervenants, les problémes d’acces aux ressources psychosociales sont avant tout
liés a une problématique de répartition des fonds. En outre, le sous-financement chronique du
secteur psychosocial dénote le manque d’intérét des instances publiques a faciliter I’accessibilité
a ce type de ressources. Le probléme des dépenses occasionnées par le travail administratif alors
que ces fonds pourraient étre directement investis dans les ressources psychosociales est
fortement pointé du doigt par un des médecins.

Donc ¢a, c'est comme il y a un énorme manque de ress... bien ce n'est pas qu'il y a un manque de
ressource, c'est que l'argent n'est pas mis a la bonne place. Je veux dire tant qu'a faire, a payer
du monde a lire des formulaires, puis tout ¢a, je veux dire, qu'on me donne directement acces a la
ressource. Tse, il faut brasser de la paperasse, puis il faut faire des structures, puis ¢a parait
bien quand tu présentes tes plans au ministre : « Ah! oui, c'est bien, c'est bien! » mais dans les
faits ¢a ne sert a rien! Donc ¢a serait plus pratique si le gouvernement donnait l'argent ou les
ressources carrément ici, puis la on gérerait ¢a puis on aurait des psychologues, puis donc...
travailleurs sociaux, etc. Donc c'est toujours un peu le méme probleme qui existe la...(Méd5)

Le manque de financement se fait également sentir a I’extérieur de la clinique, assombrissant
I’avenir des ressources communautaires et des ressources en hébergement pour PVVIH en fin de
vie. Plusieurs intervenants expliquent le déclin de ces ressources par le manque de subventions
octroyées au secteur du VIH. Ainsi les intervenants les ressources ferment-elles leurs portes les

une apres les autres, celles qui demeurent étant de moins en moins financées.
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Au lieu d'améliorer tous les services, on a comme dégringolé, on a perdu beaucoup de choses. Je
ne sais pas ce qui va arriver dans les prochaines années. (...) surtout avec un gouvernement de
droite la. (...) lls vont tu investir dans VIH? Ca me fait peur. Je trouve ¢a inquiétant. On le voit
ailleurs, on le voit partout de toute fagon. Méme pour les personnes dagées, tout court la. (Infl2)

Y a encore des ressources d'hébergement pour les gens qui sont en fin de vie, les maisons comme
la Maison du Parc et Maison d'Hérelle. Donc ¢a existe, y en a encore, malheureusement, les
fonds se font couper de plus en plus, donc on sait pas combien de temps y vont survivre encore,
mais y en a, pour l'instant. (Méd4)

4-2 Le manque de temps : une conséquence majeure des problémes organisationnels

Le suivi aupres de PVVIH50+ demande plus de temps en raison du nombre plus élevé de
problématiques de santé physiques et psychosociales auxquelles ils doivent faire face. Or la
moiti¢ des intervenants, estime manquer de temps dans leur travail avec les PVVIH50+. En effet,
lorsqu’on leur demande ce qui améliorerait leur pratique auprés des PVVIHS0, la moiti¢ des
intervenants indiquent d’emblée, le temps, a I’instar de cet infirmier : « C'est sir que si j'avais

plus le temps ... (rire) C'est le temps! C'est quelque chose qui manque beaucoup. » (Inf9)

Le manque de temps a un impact sur la perception que les intervenants se font des services qu’ils
rendent. Ainsi, plusieurs émettent des doutes quant a la qualité des services qu’ils offrent aux
PVVIHS50+, dont ils craignent qu’ils ne répondent pas pleinement aux besoins de ces patients.
Certains indiquent que la qualité de leur travail serait bonifiée s’ils disposaient de plus de temps
avec chacun de leurs clients. « Moi, je dirais que je vais toujours, je vais toujours étre un peu

insatisfait, la. C'est sur que si je veux faire une bonne intervention, y faudrait plus de temps ».

(Inf1)

Quelques professionnels estiment que le manque de temps les empéche de répondre au besoin des
PVVIHS50+ d’étre suivies par un seul et unique intervenant avec lequel se construit, au fil du
temps, une relation basée sur la confiance. Ainsi, le fait de référer ces patients vers d’autres
ressources, ne semble pas constituer une solution adéquate dans la mesure ou ceux-ci sont
réticents a étre suivis par d’autres intervenants. Bénéficier de plus de temps permettrait, par
conséquent, de renforcer la relation de confiance, d’offrir plus d’écoute et par le fait méme, de
mieux répondre aux besoins des PVVIH50+.

Les diriger vers d'autres gens, y peuvent étre réfractaires un peu, pis ¢a a peut-étre pas
nécessairement un lien avec, euh, avec l'dge, mais, euh, c'est justement, quand y a une relation
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d'établie, y sont biens, y sont confortables avec la personne, y ont pas nécessairement le goiit
d'aller en voir un autre. Mais on n'a pas ce temps-la, c'est un luxe... le temps est vraiment un luxe

(Inf1)

Faire en sorte que la pratique soit plus agréable, c'est d'avoir une demi-heure, au moins, avec
chaque patient, la. Tsé, ¢a, ¢a serait parfait, la. Parce qu'en général, les gens apprécient d'étre la
et de pouvoir parler de... autant des bobos que, euh, des petites... autant des problemes de santé
que... de dire : « Je suis grand-pere. Regarde. Regarde la photo. Elle est tu belle? » Pis... tsé?
Autre chose qui fait que la relation est... d'autant plus vraie, la, tsé. C'est, euh... Pis, tsé, c'est
pas d'avoir un intervenant de plus, dans ce temps-la, parce que... c'est pas a un autre intervenant
que le patient a envie de se confier (Méd3)

Conclusion

En conclusion, le contexte organisationnel comporte peu de structures facilitatrices ou de moyens
efficaces pour aider les intervenants dans leur pratique et leur permettre d’offrir une réponse
adéquate aux besoins d’une clientele PVVIH vieillissante. Plusieurs points saillants ont été
relevés concernant les obstacles et enjeux reliés au contexte organisationnel dans lequel les
intervenants doivent pratiquer.

Les ressources insuffisantes ou inadaptées constituent un premier défi. Tous les intervenants
s’entendent pour dire que les ressources psychosociales tant au niveau de la clinique que dans le
réseau sont manquantes. Lorsqu’elles sont présentes dans le réseau, elles apparaissent
inadéquates, n’offrant pas une réponse adaptée aux problémes socioéconomiques et
psychologiques des PVVIH50+. Par ailleurs, les intervenants affirment ne pas savoir ou référer
leurs patients et ne pas se sentir outillés pour ce type d’intervention qui a, en outre, pour effet
d’augmenter leur charge de travail.

Le manque de ressources médicales est aussi souligné par les professionnels interrogés. D’un
coté, le manque d’infirmiers et d’infirmic¢res est noté comme un obstacle puisque les médecins
sont contraints d’exercer des taches qui pourraient étre accomplies par le personnel soignant, ce
qui apparait peu rentable. D’un autre coté, les intervenants déplorent le manque de spécialistes
dont le rdle est pourtant essentiel au regard des multiples comorbidités qui affectent les
PVVIHS50+.

Le secteur communautaire apparait également carencé. Bien qu’essentielle, I’offre de services de
ce secteur semble se dégrader avec les années. De plus, les ressources communautaires se
révelent peu adaptées pour répondre aux besoins des diverses sous-populations de PVVIH50+

(hommes hétérosexuels, femmes, minorités ethniques, HARSAH, UDI). Des intervenants
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remarquent aussi I’absence de services proposés relativement a la double problématique du VIH
et vieillissement. Quant aux ressources en hébergement destinées aux PVVIH agées, elles
semblent inexistantes, tandis que les hébergements destinées a la population générale agée risque
d’exposer les PVVIH50+ a des expériences de discrimination reliée au VIH et, pour les
HARSAH, a I’homophobie.

L’accés aux ressources représente une autre dimension des défis reliés au contexte
organisationnel. La longueur excessive des délais pour accéder aux services de spécialistes est
pointée du doigt, en raison des conséquences dramatiques qu’elle peut avoir sur la santé des
PVVIHS50+ atteints de pathologies graves, voire méme sur leur espérance de vie.

L’acces aux ressources psychosociales n’est pas plus aisé, les délais d’attente pouvant étre
extrémement longs. Cette difficulté d’acces est attribuée par les intervenants a différents facteurs,
tels que la réorganisation des services de santé et services sociaux en RLS qui nuirait a 1’acces
direct aux ressources psychosociales du réseau. Au niveau des structures spécialisées privées
comme la clinique I’Actuel, le financement des ressources psychosociales par des compagnies
pharmaceutiques nuirait a la pérennité de I’acces a de telles ressources pourtant indispensables
pour le bien-étre des PVVIH50+.

Il convient enfin de noter que le fonctionnement en silo des services spécialisés dans le VIH, en
gérontologie et en santé¢ mentale a été mentionné pour expliquer, d’une part, la réponse inadaptée
aux problémes psychologiques des PVVIH50+ et d’autre part, leur difficulté d’acces aux services
psychosociaux du réseau.

En ce qui concerne la collaboration, elle est per¢ue comme satisfaisante a 1’interne en raison
d’une équipe diversifiée en terme d’expertises et de champs de pratique, mais comme comportant
des difficultés au niveau externe. D’apres les intervenants, cette collaboration avec des
partenaires externes revét pourtant un caractére essentiel pour un meilleur suivi des PVVIH50+.
L’obstacle le plus important relevé au sujet de la collaboration externe réside sans doute dans la
stigmatisation des PVVIH par les spécialistes du réseau de la santé.

Au final, I’analyse des données a permis d’identifier un des fondements majeurs de ces difficultés
organisationnelles, a savoir la problématique du financement. Le manque et la mauvaise
répartition des ressources financiéres au sein du réseau de la santé apparaissent, aux yeux des
intervenants, comme une des principales sources des problémes d’acces aux ressources médicales

et psychosociales. L’injection de fonds dans des structures administratives plutét que dans le

200



développement des ressources expliquerait en grande partie le manque de ressources nécessaires
au suivi des PVVIH50+. Ces problémes de financement nuisent aussi au développement des
ressources en hébergement et au maintien des ressources communautaires qui rappelons-le,
disparaissent les unes apres les autres, au détriment des PVVIHS50+.

Enfin, les discours des intervenants ont permis de dégager une conséquence importante des
difficultés organisationnelles, a savoir le manque de temps. Ce probléme récurrent semble
affecter leur perception de la qualité des services qu’ils offrent aux PVVIH50+. Ils soulignent
I’importance que les PVVIH50+ puissent disposer de plus de temps avec le médecin traitant avec

lequel ils ont déja tissé un lien de confiance, plutét que de démultiplier les intervenants.
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CHAPITRE 9

PISTES DE SOLUTIONS PROPOSEES PAR LES INTERVENANTS

Cette section qui vient conclure les expériences et défis des intervenants est réservée aux
solutions identifiées par ces derniers en vue d’améliorer le suivi des PVVIH50+. Plusieurs pistes,
qui permettraient de palier les obstacles formulés dans les sections précédentes, ont pu étre
dégagées. Elles incluent I’augmentation de ressources humaines, 1’amélioration de la
collaboration au sein du réseau de la santé et des services sociaux, la formation des intervenants
et enfin, le développement du secteur communautaire, ainsi que des ressources en hébergement

pour les PVVIH50+.

1 AUGMENTATION DES RESSOURCES PROFESSIONNELLES

Plus de la moitié¢ des intervenants affirment que la présence de ressources psychosociales au sein
de la clinique I’Actuel pourrait étre aidante. Le premier effet de I’intégration de ce type de
ressources serait d’alléger la partie non-médicale du travail des médecins, ce qui contribuerait a
améliorer la qualité du suivi médical des PVVIH50+.

C’est difficile pour nous quand on a a rentrer dans ces problemes la d’emploi pis d’assurance
(...) quand on a des gens autour de nous comme avec une travailleuse sociale, ¢a nous aide a
nous concentrer sur [’aspect plus médical (Méd10)

Les arréter de fumer, arréter de boire, faire de [’exercice, mieux manger. Ca m’aiderait qu’il y
est plus de personnel psychosocial. (Méd6)

Plus de la moitié des intervenants considérent en outre que la présence de ressources
psychosociales améliorerait la qualité du suivi global des PVVIH50+ en leur permettant de
recevoir le support adéquat face aux difficultés vécues dans leur existence.

Moi je vois un genre de thérapeute a qui ils peuvent parler de ce qu’ils vivent, si c’est au travail
ou dans la vie de tous les jours (...) voir ce que la personne posséde en elle pour surmonter ses
problemes. (Médo)

Augmenter le nombre d’infirmiers/éres au sein de la clinique est aussi une piste de solution
envisagée par les professionnels. La présence de personnel soignant supplémentaire permettrait

au médecin de passer plus de temps avec sa clientele et a la clinique d’atteindre un meilleur
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rendement. Plusieurs des responsabilités, présentement assumées par les médecins, pourraient
ainsi étre attribuées a du personnel soignant. Parmi ces responsabilités figurent la prise de rendez-
vous avec les spécialistes, les prises de sang ainsi que 1’éducation thérapeutique, concernant le
fonctionnement du traitement ARV ou certaines pathologies chroniques qui nécessitent des
changements de certains comportements. La délégation de ces tiches permettrait au médecin de
réduire sa charge de travail et de se concentrer davantage sur I’aspect purement médical du suivi.

Une aide infirmiere, pour nous aider a leur expliquer mettons, le diabete, le cholestérol, les

habitudes de vie, le VIH quand y commencent le traitement (Méd6)

Dans un monde idéal, ¢a serait avoir les ressources pour que le médecin traitant puisse avoir le
temps de s’asseoir et de faire les choses en profondeur, avoir du support infirmier (Méd4)

Au-dela de I'augmentation du nombre de ressources psychosociales et infirmieres, certains
intervenants souhaiteraient créer une équipe multidisciplinaire afin de favoriser une prise en
charge plus globale de la sant¢ des PVVIHS50+. Le tiers des intervenants partagent cette
perspective. Selon eux, cette équipe multidisciplinaire devrait intégrer des professionnels de
santé¢ de différentes spécialités afin d’offrir un accompagnement global prenant en considération
les différentes facettes de la santé physique et mentale des PVVIHS0+.

Psychologues, travailleurs sociaux, sexologues, ¢a serait un gros plus pour la collaboration avec
le médecin, avec le psychiatre. (...) Faire une approche de soins intégrés, moins bureaucratique,
plus souple. (Méd5)

Je pense que ¢a prend un psychiatre, neuropsychiatre, tsé, pour avoir des évaluations.
Travailleur social aussi. Une équipe pour quand on a des doutes, pour avoir l’avis de ces
professionnels la. (Médl10)

Selon plusieurs intervenants, cette offre de services intégrée permettrait de répondre aux besoins
des PVVIH50+, notamment en termes de prévention des pathologies chroniques associées au
vieillissement. De facon générale, les programmes que les intervenants proposent visent a la
modification de comportements nuisibles pour la santé et a 1’adoption d’une bonne hygi¢ne de
vie. La mise en place de cette prise en charge globale est é¢galement per¢ue comme un moyen de
redonner aux PVVIH50+ un pouvoir sur leur santé.

Faut expliquer aux gens c'est quoi les problemes médicaux a lesquels ils doivent faire face, c'est
quoi les facteurs de risque, quelles sont les choses qu'on doit modifier ou faire attention pour
prévenir ¢a. Pis les aider a trouver ce que eux, peuvent faire pour améliorer leur situation,
donner des trucs pour maintenir. Alors c'est a plusieurs niveaux. La cigarette, le cholestérol, le
diabete, l'ostéoporose, la vitamine D, l'exercice, l'alimentation. Pis la santé mentale, c'est
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nécessaire, expliquer la maladie, les traitements, comment ¢a fonctionne, étre observant, gérer
les effets secondaires. Alors, donc, du soutien infirmier, psychologique, diététicienne, un
entraineur, kinésiologue, pour l'activité physique. Je pense c'est pas mal complet, la. (Méd6)

2 COLLABORATION AVEC LES PARTENAIRES EXTERNES
Deux pistes de solutions ont été suggérées par les intervenants afin de favoriser 1’acceés aux

services de médecins spécialistes et de professionnels psychosociaux.

Selon plusieurs médecins, il serait tout d’abord nécessaire de travailler a la création ou la
solidification de corridors de services qui faciliteraient le référencement et la collaboration entre
la clinique et les services de santé et services sociaux.

Je ne sais pas si tu as vu dans les journaux, il y a une femme qui poursuit I'hopital X, parce
qu'elle a eu un délai entre son diagnostic puis ses traitements, exactement comme mon patient, sa
survie a diminué, son pronostic a empiré. C’est un probleme global du systeme de santé. Y’a des
couloirs a mettre en place en priorité pour une meilleure organisation des soins (Méd3)

Des infirmiéres proposent par ailleurs de recenser les ressources du secteur communautaire qui
travaillent sur la problématique du VIH, aprés s’étre informés sur les services qu’elles dispensent,
et de créer ainsi un recueil qui aiderait les intervenants a orienter les PVVIH50+ vers les
ressources adéquates.

Mais au niveau communautaire, ¢a serait comme le complément de la Clinique. Ca serait l'idéal,
c'est d'avoir un bottin des ressources et référer dépendamment des besoins aussi. Et élaborer un
guide de ressources, un bottin de ressources pour pouvoir l'avoir en main. C'est sir que ¢a
élargit votre ... Il faut trouver... élargir le réseau. Il n'y a pas d'autres moyens, je ne vois pas
d'autres moyens, c'est ¢a, parce que ... Les besoins aussi sont variés (Inf12)

3 FORMATION ET CREATION D’OUTILS

L’analyse des défis rencontrés par les professionnels a mis au jour I’enjeu du passage d’une
médecine spécialisée dans le VIH vers une médecine généraliste, laissant émerger le besoin des
médecins de réapprendre a traiter les pathologies chroniques associées au vieillissement.
Plusieurs médecins estiment par conséquent que la formation médicale continue serait une option
souhaitable pour répondre a ce besoin.

Ca me demande au niveau scientifique, au niveau de ma formation médicale. Quand on a 25
maladies de front a traiter chez, un méme individu, sur une population, ¢a devient plus
demandant. Pour gérer ¢a faut retourner retourne suivre des cours, écoute, on essaie de lire, on
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va sur Internet...La formation, la formation médicale... se remettre a jour. Faudrait que j aie
plus de formation médicale continue. (Méd4)

Selon certains, les médecins ne sont pas les seuls a devoir étre formés sur les réalités du
vieillissement des PVVIH. Un des professionnels interrogés consideére ainsi que les
infirmiers/¢res et psychologues devraient aussi étre formés aux problématiques entourant le
vieillissement, en vue d’offrir un suivi de qualité¢ aux PVVIH50+.

Bien on va essayer d'adapter, nous, nos fagons de suivre pour garder le meilleur. Les marqueurs
biologiques, former nos infirmieres, former les médecins a l'interne, des choses comme ¢a. Mais
¢a, c'est des choses, qui sont en processus de s'installer.(...) Faut des psychologues qui vont étre
plus a laise la-dedans [en vieillissement | puis qui vont avoir réfléchi et été a une couple de
congres, tsé avoir du personnel de pointe ¢a va aider le patient (Méd7)

Un autre médecin estime qu’il sera également nécessaire de prévoir une formation pour les
intervenants des hébergements pour personnes agées qui accueilleront des PVVIH50+.

Mais il faut prévoir que ceux qui vont aller dans les maisons de retraités, qui sont VIH, il faut
prévoir une certaine formation ou une information des gens sur place. (Médl1)

Dans un autre registre, plusieurs médecins insistent sur la nécessit¢ de créer des outils
diagnostiques ou d’adapter ceux déja existants, lesquels paraissent inadaptés a la réalité des
problémes de sant¢ des PVVIH50+. En effet, les outils actuels visant a évaluer les facteurs de
risques pour certaines pathologies chroniques associées au vieillissement n’intégrent pas, pour
I’instant, la variable du VIH qui pourrait pourtant avoir une incidence majeure sur le
développement de ces maladies.

On sait pas encore exactement qu'est-ce que le VIH a pour effet. Souvent, on a des grilles de
risques, par exemple, risques au cholestérol a l’ostéoporose. On a des grilles on remplit l'dge, le
tabac, la haute pression, pis on additionne. Des que t'arrives a 50 ans, ¢a augmente de beaucoup.
Mais dans ces grilles-la, on n'a pas le VIH encore. Je serais curieuse de voir que quand on va
ajouter le VIH, combien ¢a va ajouter. (Méd2)

Mettons l'échelle de risque cardio-vasculaire, on ne sait pas comment mettre le VIH. On sait
qu'on devrait mettre le VIH, est-ce qu'on devrait mettre tsé 1 [point [?. Comme quand tu fumes,
c'est 3 points, diabétique, c'est 4 points, tel dge, c'est tant de points, puis tsé. Mais pour le VIH,
est-ce que c'est le VIH traité, le VIH comment il est? Pas traité? Combien de points qu'on met ou
qui ont de l'influence la-dedans? (Méd7)

Par ailleurs, d’autres outils diagnostics sembleraient utiles a créer pour des pathologies

émergentes chez les PVVIH50+, encore peu connues par les spécialistes du VIH.
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On n'a pas de bons outils, fait que tsé je pense que c'est des choses a développer ¢ca de trouver
des outils pour essayer d'évaluer ¢a [les problémes cognitifs | qui va nous aider a suivre le patient
puis a voir s'il y a un changement. Mais tsé des fois ¢a peut étre subtil aussi puis ... Je pense que
tout est a développer a ce niveau-la. (Médl0)

4 DEVELOPPEMENT DES RESSOURCES COMMUNAUTAIRES

Le développement du secteur communautaire est percu par une dizaine d’intervenants comme
nécessaire pour palier aux failles précédemment identifiées concernant le manque de ressources
et leurs inadéquations. Selon eux, plusieurs solutions permettraient de faciliter leur travail tout en

offrant une réponse plus adaptée aux besoins de la clientéle des PVVIH50+.

L’augmentation du nombre de ressources communautaires apparait, tout d’abord, indispensable
pour répondre aux demandes des PVVIH50+ et améliorer leur situation psychosociale.

Beaucoup, beaucoup vont me demander, euh : « J'aimerais vraiment participer aider, est-ce qu'y
a des organismes et tout ¢ca? » Y en a trés peu, sont peu subventionnés, et ¢a va a la dérive a ce
niveau-la. Fait que s'il y avait de quoi a construire, ¢a serait vraiment au niveau communautaire.
Ca serait excellent. Pouvoir les accompagner, batir quelque chose. (...) Ressource
communautaire qui va probablement aussi, un peu plus, répondre a leurs besoins, que ce soit
pour le logement, la retraite, les choses comme ¢a (Inf1).

Au niveau des groupes de soutien, la il y a un manque flagrant. Il y a eu, je me rappelle dans les
annees 2000, 2002, 2003, il y avait CPAVIH, il y avait plein de groupes, je pouvais référer
partout. La c'est difficile la. Il y en a beaucoup moins de groupes de soutien. (...) Fait que c'est
sur que s'il y aurait des places ou des endroits, ¢a serait le fun avoir les ressources. (Infl12)

La moitié des intervenants abordent par ailleurs le besoin de réorienter les services offerts par ce
secteur que ce soit au niveau des modalités d’intervention ou des problématiques traitées. Selon
certains intervenants, les PVVIHS50+ n’étant pas nécessairement a 1’aise pour s’exprimer en
groupe, le milieu communautaire gagnerait a développer des interventions a plus petite échelle.

Les gens aiment pas nécessairement les thérapies de groupe. Y préferent des choses plus
individuelles, ¢a, c'est quelque chose qu'y offrent peut-étre moins, dans la communauté, la. C'est
parce que la, y s'affichent, nécessairement. Y en a qui préferent étre plus secrets, les choses plus
individuelles. C'est peut-étre moins disponible dans les groupes communautaires. (Méd6)

Mais les groupes de soutien... les gens sont plus réticents dans les groupes de soutien. 1l faudrait
que ¢a soit des petits groupes de soutien. (...) Mais vraiment des groupes pas nombreux, je veux
dire 4, 5 personnes. Parce que moi les gens me disent : « J'aime pas ¢a un groupe! Parler devant

du monde, plein de monde! ».(Inf12)
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Des infirmiers mentionnent également 1’importance pour les PVVIH50+ récemment infectés
d’avoir un espace ou ils pourraient partager leur expérience. Pour ces intervenants, le secteur
communautaire a un role a jouer dans la réponse a ce besoin, que ce soit sous la forme de groupes
de soutien, de jumelage entre PVVIH50+ ou encore par le partage de leur expérience aupres de la
population générale.

Pouvoir partager dans les ateliers ou en faisant des séances de pairs, ou y peuvent échanger avec
des, des gens y se sentiraient valorisés, avoir un but a travers tout ¢a. Si mon expérience au
moins peut aider d'autres gens ce serait bien (...) de transmettre. Ca serait excellent.(Inf1)

Selon les propos de certains médecins, les organismes s’adressant aux hommes gais devraient
¢galement revoir le type de services qu’ils offrent, lesquels sont souvent uniquement orientés vers
le soutien. Ils précisent que les gais vieillissant éprouvent un grand besoin de socialisation. Le
développement d’activités sociales au sein des organismes communautaires pourrait répondre a
cette demande.

Peut-étre que ces groupes de support-la ont pas réussi a se rendre attrayant suffisamment. Peut-
étre qu'y faudrait penser, aussi, au volet plus loisirs, qui est pas développé, qui l'a été pour les
toxicomanes, mais pas pour les gais tellement. Les toxicomanes, y ont des groupes ou y font des
activités sportives, y ont des séances d'informatique, l'été, y ont le droit d'aller une semaine dans
un, a la campagne, dans un camp... Ils organisent des choses comme ¢a pour les toxicomanes,
alors pourquoi pas le faire pour les gais aussi? Je trouve que c'est... y ont pas réussi a
développer suffisamment leur support, c'est juste du support psychologique, judiciaire,
information médicale, mais ¢a va pas beaucoup plus loin que ¢a. (Méd4)

Enfin selon un des médecins, le secteur communautaire devrait, de fagon générale, commencer a
réfléchir au développement d’une offre de services appropriée aux besoins spécifiques de la

population vieillissante et vivant avec le VIH.

Mais les ateliers pour le vieillissement en VIH, des choses comme ¢a, c'est moins vendeur. Ca n'a
pas encore commencé beaucoup. Mais c'est sur qu'il va falloir qu'ils s'adaptent dans les dix
prochaines années quand une bonne partie... Notre dge moyen risque d'étre 40-55, s'ils veulent
survivre comme groupe communautaire il va falloir qu'ils offrent des services plus adaptés a une
certaine communauté. (Méd7)

Dans un autre ordre d’idée, des intervenants proposent que le milieu communautaire développe
des services de soutien a domicile pour les PVVIH50+. Ce genre de services pourrait venir en
aide aux personnes vivant de 1’isolement ou encore a ceux et celles qui ont développé des

démences liées au neurosida ou a la consommation de drogues ou d’alcool. En plus de briser
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I’isolement, le soutien a domicile pourrait leur apporter une aide pratique au niveau des taches
domestiques, de 1’observance aux médicaments ou des démarches administratives.

De l'accompagnement, avoir quelqu'un qui peut veiller sur soi. Ces gens-la sont souvent
celibataires ou divorcés, pas d'enfants, qui va les aider pour leur support a la prise des
médicaments? Pour quand y vont étre de plus en plus vieux, qui va les amener dans les hopitaux?
Qui va les amener faire leurs commissions? Qui va faire leur ménage? Qui va les écouter? Y sont
touts seuls. (Méd4)

Une infirmic¢re recommande enfin le développement de services de soutien destinés aux familles
des PVVIHS50+ atteint de maladies neurocognitives afin de les aider a maintenir leur parent
malade a domicile plutét que de le placer dans un hébergement pour personnes agées en perte
d’autonomie.

Ceux qui ont des problemes au niveau des démences, pour ceux qui ont des familles créer du
soutien, des réseaux pour aider les familles aussi. Ce qui serait l'idéal. Parce que c'est siir que ce
n'est pas l'idéal de placer des gens dans des centres, on le sait hein! (Inf12)

5 DEVELOPPEMENT DES RESSOURCES EN HEBERGEMENT

Nous avons déja spécifié que selon les intervenants, les ressources en hébergement adressées
spécifiquement a une clientele PVVIH50+ sont inexistantes du réseau. Il n’est donc pas
surprenant que le développement du secteur de I’hébergement soit cité comme solution par le
quart des intervenants.

Dans le meilleur des mondes, faut plus d'hébergement. Plus de ressources d'hébergement. Pas
pour juste fin de vie, mais pour séropositifs vieillissants. (Méd4)

En premier lieu, il est nécessaire d’indiquer que selon certains médecins, le développement de ce
secteur impliquerait une réorganisation au niveau du réseau de la santé et des services sociaux,
ainsi qu’au niveau de la clinique. En effet, selon I’un d’entre eux, la clinique devra prévoir une
restructuration en tant qu’équipe pour se préparer en amont a gérer les demandes de placement
dans des ressources en hébergement. Pour un autre, il sera primordial qu’une instance publique
de santé prenne en main 1’exploration des besoins en hébergement des PVVIHS50+ et la mise en
place de ces services.

Bien je pense qu’il faut que tu aies un groupe au CSSS ou a l'agence de santé publique qui a cette
volonté-la de développer (...) Et la ils vont chercher des partenaires, créer une table : Comment
on peut développer ¢a? Est-ce que dans les maisons de retraités, on doit prévoir une certaine
formation? Comment les accueillir? Des retraités VIH, est-ce que le personnel va étre craintif?
C'est les organismes publics qui doivent organiser ¢a. (Médl11)
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Les trois quarts des intervenants indiquent que le besoin de ressources dans ce secteur ne fera que
s’accroitre dans les prochaines années et devra nécessairement &tre pris en considération. Ainsi,
selon eux c’est a court terme que le réseau devra s’organiser car cette réalité sera de plus en plus
prégnante au cours des 5 a 10 prochaines années. Les intervenants s’interrogent sur les meilleures
formules a créer pour répondre aux besoins d’hébergements de la population des PVVIH agées
qui selon les cas, pourraient préférer se retrouver entre eux ou au contraire étre intégrés a la
population générale.

Une maison de retraités ou il y a un aspect de VIH, est-ce que ¢a peut étre intéressant ? C'est
plutot les personnes vivant avec le VIH qui diraient ¢a. Ca, c'est vraiment eux qui disent : « Est-
ce que je veux vivre avec d'autres VIH ou est-ce que je veux étre mélangé? Est-ce que je veux
vivre plus dans une communauté ou il y a de tous les dges pour ne pas me sentir en ghetto? ». Tsé
chaque personne, il n'y aura pas une forme. Je pense que chaque personne peut y trouver son dii.
(Meédl1)

Les intervenants notent que ces ressources devront étre adaptées aux réalités vécues par les
PVVIH agées, comme la nécessit¢é de prendre une médication ARV complexe ou encore
I’isolement. Les ressources en hébergement a développer devront aussi s’adapter aux réalités
vécues par certaines sous-populations comme les hommes gais et les consommateurs de drogues.

Au niveau des toxicomanes il va falloir leur trouver des logements supervisés, Parce que si on
prévoit qu'ils vieillissent, bien il va falloir que quelqu'un leur dise une fois par semaine : « As-tu
ta médication? » Ca prend comme un genre de famille élargie faite par I'Etat, parce que ils ne
sont jamais completement autonomes. Essayer de les organiser, ils ne sont pas organisés a 52
ans, puis ¢a fait 22 ans, qu'ils sont itinérants.(...) il faut les loger a quelque part.(Méd?7)

Centre d'accueil, je reviens encore la-dessus, centre d'accueil pour personnes dgées gaies, plus
ou moins gaies, plus ou moins VIH, la, compose-le comme tu veux, ¢a manque. Ca manque. Y
font pas partie de la population normale, ni les gais ni les séropositifs et y s'incorporent pas bien
nécessairement dans les centres pour personnes dgées ordinaires. (Méd4)

Conclusion

Ce dernier chapitre laisse émerger différentes pistes d’actions proposées par les intervenants dans
le but d’améliorer la qualité de leur travail et le suivi des PVVIH50+.

L’augmentation de ressources professionnelles au sein de la clinique constitue la premicre
solution proposée par les intervenants. Un nombre plus élevé d’intervenants psychosociaux et
d’infirmiers/éres permettrait en effet de délester les médecins de toute la partie non-médicale du
suivi des PVVIH50+, tout en améliorant la qualité générale du suivi qui leur est offert.

L’organisation des professionnels en équipe multidisciplinaire est apparue comme une autre
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proposition qui serait bénéfique aux patients PVVIH50+, en leur offrant une prise en charge
globale de leur santé qui contribuerait a la prévention des pathologies liées au vieillissement.
L’amélioration de la collaboration avec les ressources externes ressort comme une autre solution
qui permettrait favoriser la qualité de I’accompagnement des PVVIH50+. Ainsi, les intervenants
proposent la création de corridors de services efficaces ou le renforcement de ceux existants, ainsi
que la création d’un bottin de ressources afin d’assurer un meilleur référencement.

La formation et la création d’outils relatifs aux pathologies et aux enjeux liés au vieillissement
font aussi partie des solutions envisagées. Les médecins souhaiteraient, pour leur part, recevoir de
la formation médicale continue sur le vieillissement et suggérent également que des formations
soient offertes au personnel soignant et aux intervenants psychosociaux sur la problématique du
vieillissement des PVVIH. Par ailleurs, les intervenants proposent aussi le développement
d’outils ou la mise a jour d’outils déja existants pour diagnostiquer les pathologies reliées au
vieillissement en incluant les facteurs liés au VIH .

Par ailleurs, le développement du secteur communautaire apparait essentiel pour répondre aux
demandes des PVVIH50+ et améliorer leurs conditions de vie. En plus d’augmenter le nombre de
ressources, il serait important, aux yeux des intervenants, de réorienter le type de services déja
offerts par ce secteur en vue d’assurer une réponse plus appropriée aux besoins des différents
sous-groupes de PVVIH50+. Certains suggerent aussi la mise en place de services de soutien a
domicile destinés aux PVVIH50+ ou de structures de soutien pour les familles faisant le choix de
maintenir a domicile leurs parents vivant avec le VIH agés atteints de démence.

Pour finir, il apparait trés clair aux intervenants que le réseau de la santé et des services sociaux
devra, dans un avenir proche, se pencher sérieusement sur le développement de ressources en
hébergement adaptées aux différentes réalités des PVVIHS50+ et a leurs besoins, lesquels n’iront

qu’en augmentant dans les prochaines années.
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Regards des PVVIHS0+ et des intervenants sur les services:

quelles conclusions ?

La comparaison des discours des participants PVVIH50+ et des intervenants laisse entrevoir de
nombreuses préoccupations et problématiques communes concernant les services et les
ressources destinées aux PVVIH50+.

Les participants pointent tout d’abord le manque criant de ressources formelles qui sévit au sein
du réseau de la santé et des services sociaux et du secteur communautaire. Les ressources faisant
le plus défaut apparaissent étre les services psychosociaux et les services des médecins
spécialistes. Cette pénurie est dénoncée aussi bien par les PVVIH50+ qui connaissent des
troubles de santé mentale et physiques importants en lien avec I’intersection du VIH et du
vieillissement, que par les intervenants qui ont besoin de la collaboration de ces services pour
assurer un suivi de qualité auprés de cette clientéle. La diminution, au cours des dernieres années,
du nombre de ressources communautaires spécialisées dans le VIH est également regrettée par les
PVVIH50+ et les intervenants. Enfin, beaucoup se montrent préoccupés par le manque de
structures d’hébergement pour la population générale des ainés, ainsi que 1’absence
d’hébergements qui seraient spécifiquement destinés aux PVVIH50+.

Le manque de services et de ressources formelles est attribué, par les PVVIH50+ comme par les
intervenants, a un systtme de santé défaillant, ces derniers expliquant ces failles
organisationnelles par un manque de financement et une mauvaise répartition des budgets

attribués aux divers établissements de soins et secteurs de services.

Le manque de ressources formelles a pour conséquence majeure une difficulté d’accés aux
services médicaux et psychosociaux dont les délais d’attente sont jugés par les deux parties
comme extrémement longs. De plus, le manque de professionnels de santé et psychosociaux
semble nuire a la disponibilité des médecins et par répercussion, a la qualité de la relation et des
soins regus par les PVVIHS50+. Ainsi, les médecins se plaignent de ne pas étre en mesure d’offrir
des services de qualit¢ par manque de temps, lequel est attribué a la surcharge de travail qui
découle du manque de personnel infirmier et d’intervenants psychosociaux a la clinique I’ Actuel.
Les PVVIHS50+ déplorent, pour leur part, la durée trop breéve des consultations avec les médecins,

alors qu’ils citent a I’inverse la disponibilité de leur médecin et la rapidité de sa réponse a leurs
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plaintes comme des éléments qui contribuent largement a la qualité de leur suivi. Le manque de
ressources professionnelles semble aussi contribuer aux perceptions trés négatives des
PVVIH50+ quant a la qualité des soins au sein des services hospitaliers et des hébergements pour
personnes agées. Ces images négatives peuvent étre source d’angoisse et d’inquié¢tude face a la
perspective future d’une dégradation de leur santé et d’une perte d’autonomie qui les obligeraient

a recourir a ces ressources en lesquelles elles n’ont pas confiance.

Au-dela des problémes structurels inhérents au systetme de santé québécois, plusieurs
problématiques étroitement reliées a I’intersection du VIH et du vieillissement ont été mises en
lumiére par les participants.

Les intervenants font tout d’abord référence au probléme de I’organisation en silo des secteurs de
soins du VIH et du vieillissement qui empéche une prise en charge globale et adéquate des

difficultés auxquelles sont confrontées les PVVIHS50+.

Les discours des PVVIHS50+ et des intervenants concordent, par ailleurs, concernant le role
essentiel joué par la stigmatisation dans I’inadéquation des services. Alors que les intervenants
rapportent leurs difficultés a collaborer avec certains professionnels du réseau en raison de leur
refus de prendre en charge des patients séropositifs, les PVVIH50+ font part des multiples
expériences de discrimination en lien avec le VIH qu’ils ont vécues dans les structures de soin du
réseau. On peut aussi remarquer qu’un des principaux critéres d’appréciation des ressources par
les PVVIH50+ est de ne pas y ressentir de jugements et d’attitudes négatives en lien avec leur
infection a VIH. Si les situations de stigmatisation vécues portent essentiellement sur le VIH, des
PVVIHS50+ rapportent aussi avoir fait face a des attitudes discriminatoires agistes de la part des
professionnels de santé. On peut d’ailleurs se demander dans quelle mesure, certains des
intervenants interviewés ne font pas eux-mémes preuve d’attitudes agistes, quand bien méme
celles-ci restent de ’ordre des préjugés et ne donnent pas lieu a des comportements
discriminatoires (perception négative de la lenteur des patients agés, difficultés a accepter le
vieillissement des PVVIH). La stigmatisation du VIH demeure cependant la plus préoccupante en
ce qui a trait a la problématique de 1’accueil futur qui sera offert aux PVVIHS50+ dans les
structures d’hébergements pour personnes agées, inquié¢tude partagée par ces dernieres et par les

intervenants.
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Au-dela de la problématique de la stigmatisation du VIH, c’est la problématique de 1I’ouverture a
la diversit¢ qui est soulevée par les discours des PVVIHS50+ et des intervenants. Les
hébergements collectifs pour ainés sont-ils préts a accueillir des populations minoritaires ou
marginales, quelque soit 1’origine de cette différence (VIH, homosexualité¢, consommation de
drogues)? Vaut-il mieux créer des structures destinés spécifiquement aux PVVIHS50+ pour éviter
leur rejet par les autres populations mais au risque d’une ghettoisation de cette population?
Autant de questions qui restent encore sans réponses mais qui mettent en relief le besoin que des
instances se penchent sérieusement sur cette problématique comme le soulignent plusieurs

intervenants.

La question de la prise en considération de la diversité se pose également concernant les
ressources communautaires du secteur du VIH, dont les PVVIHS50+ et les intervenants
questionnent I’adéquation. Le manque de services ou d’activités ciblant la population des PVVIH
agées est souligné par tous les participants. Certains PVVIH50+ et intervenants constatent
¢galement I’absence de ressources s’adressant plus spécifiquement aux femmes, aux hommes
hétérosexuels et aux personnes de minorités ethniques vieillissants et vivant avec le VIH. Outre la
création de ressources prenant en considération la diversité des sous-populations de PVVIH50+,
les deux catégories de participants évoquent la nécessité que les ressources existantes répondent
mieux aux besoins de ces différentes sous-populations. L’importance d’offrir des activités
répondant aux besoins de socialisation des PVVIHS50+ dont I’isolement s’accroit avec le
vieillissement est notamment mise de ’avant. Le besoin que les diverses sous-populations de
PVVIHS50+ disposent de groupes de soutien pour partager leur expérience reliée au VIH et au

vieillissement avec des pairs est également pointé.

Dans un autre registre, les PVVIH50+ et les intervenants s’accordent sur la nécessité¢ de
développer des services d’aide a domicile (aide ménagere, préparation de repas, aide pour la
gestion du quotidien, les déplacements et les démarches administratives) pour les PVVIH agées
qui connaissent une perte d’autonomie.

Plusieurs autres problématiques et perspectives pour améliorer la situation des PVVIHS50+ sont
évoquées par I’ensemble des participants. L’amélioration de 1’accés aux informations sur les

ressources existantes pour répondre aux besoins des PVVIH50+ est citée comme une nécessité,
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autant par ces dernieres qui se plaignent de ne savoir ou trouver les ressources formelles
psychosociales et communautaires dont elles ont besoin, que par les intervenants qui font

référence a la nécessité de créer un recueil des ressources afin de mieux orienter cette population.

Un autre point, faisant I'unanimité chez les PVVIH50+ et les intervenants, est la nécessité
d’offrir une prise en charge globale de la santé pour contribuer au bien-étre physique et mental
des personnes agées vivant avec le VIH. Selon les intervenants, cette approche intégrée des soins
nécessiterait la mise en place d’équipes multidisciplinaires qui prendraient en charge I’ensemble
des dimensions de la santé des PVVIHS50+ et faciliterait ainsi la collaboration et I’accés aux

différents professionnels.

Le dernier enjeu important mis de I’avant par les PVVIH50+ a trait aux campagnes d’information
et de prévention sur le VIH et le vieillissement. De telles campagnes permettraient, d’une part, de
lutter contre la propagation de I’infection au sein de la population dgée qui se sent généralement
peu concernée par le VIH et, d’autre part, de lutter contre la stigmatisation du VIH au sein de la
population agée générale. Elles sensibiliseraient également les professionnels travaillant avec les
ainés et susceptibles de devoir intervenir un jour auprés de la clientéle des PVVIH agées, ce qui

rejoint la recommandation formulée par les intervenants en termes de formation.

Pour finir, il convient de souligner 1’unique point réellement positif souligné par les PVVIH50+
et les intervenants, a savoir la qualité¢ de la relation qui les unit. Tous s’entendent en effet pour
faire valoir I’effet bénéfique d’une relation thérapeutique a long terme qui favorise I’instauration
d’un climat de confiance, d’une plus grande compréhension et d’une fort attachement entre
patients et soignants. Cette relation forte semble s’étre construite en partie dans I’adversité face a
une ¢pidémie qui fut longue a contrdler et qui a confronté les PVVIH et leurs soignants a de
multiples épreuves avant de parvenir a une amélioration de la santé physique des PVVIH50+.
Cette amélioration est cependant aujourd’hui remise en question par le vieillissement de cette
population, qui comme nous 1’avons vu, expose les intervenants a de multiples défis sur le plan
scientifique, médical et thérapeutique, tandis que les PVVIH vieillissantes ressentent un besoin
accru d’écoute et de soutien psychosocial face aux nouvelles difficultés associées a cette étape de

la vie. Seul le déploiement de nouvelles ressources adaptées pour répondre aux besoins des
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différentes sous-populations de PVVIH50+ et des intervenants qui les accompagnent semble
pouvoir permettre de relever le défi du vieillissement des PVVIH, qui ne fera que s’amplifier au

cours des prochaines années.
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CONCLUSION

Cette recherche qualitative avait pour objectif principal de documenter les expériences, les
difficultés et les besoins des PVVIH50+. A cet effet, nous avons recueilli les paroles de 38
PVVIHS50+ et d’une douzaine d’intervenants de la clinique médicale I’ Actuel dont I’analyse et le
croisement ont permis d’identifier les nombreuses problématiques et défis auxquels les confronte
I’intersection du VIH et du vieillissement.

Quels sont les constats majeurs qui émergent de cette recherche concernant la vie personnelle et

sociale des PVVIHS50+ et leurs besoins en matiére de services?

Les différentes spheres de la vie des PVVIH50+ semblent traversées et fortement modelées par la
conjonction des difficultés associées au VIH et au vieillissement. Deux problématiques
communes au VIH et au vieillissement paraissent avoir une influence déterminante sur la vie
personnelle et sociale des PVVIH50+, a savoir la stigmatisation et les problémes de santé
physique. Comme nous I’avons vu tout au long de ce rapport, les PVVIH50+ vivent
simultanément de la stigmatisation reliée au VIH et de 1’agisme qui, dans les deux cas, peuvent
étre intériorisés ou infligés par les autres a travers des attitudes discriminatoires. En ce qui
concerne la santé, les PVVIH50+ connaissent souvent de multiples comorbidités, ainsi que
différents troubles physiques, physiologiques et cognitifs reliés a 1’effet concomitant du VIH, des
traitements ARV et du vieillissement prématuré. Au-dela des problémes de stigmatisation et des
troubles de santé qui affectent la vie des PVVIH50+, celles-ci connaissent de multiples difficultés
ou changements relié¢s au VIH et au vieillissement qui affectent concomitamment les différents
domaines de leur existence. Ainsi, les PVVIHS50+ diagnostiquées de longue date ont souvent
connu des bouleversements dans leur vie en raison du VIH dont les effets perdurent dans le temps
(isolement, cessation précoce de ’activité professionnelle, difficultés matérielles, renoncement a
la vie intime). Pour ce qui est des personnes récemment diagnostiquées, elles doivent s’ajuster a
certains impacts du VIH a un age avancé (acceptation de la maladie, gestion de la vie avec une
maladie stigmatisée) mais n’ont pas, en revanche, a gérer des effets qui se seraient accumulés tout
au long de leur existence.

Mais que le diagnostic soit récent ou ancien, le vieillissement apporte, dans tous les cas, son lot

de changements et de pertes aux niveaux psychologique, sexuel, relationnel, familial,
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professionnel et matériel, lesquels vont interagir avec les nombreuses difficultés associées au

VIH.

La comparaison des expériences de différentes sous-populations de PVVIH50+ a permis de
mettre en évidence qu’au-dela des difficultés inhérentes a [D’intersection du VIH et du
vieillissement, les expériences vécues par les PVVIH agées dans les différents domaines de leur
existence varient aussi en fonction de leurs positionnements sociaux (genre, orientation sexuelle,
(non)-appartenance a une minorité ethnique, (absence de) passé de consommation de drogues par
injection)). Chaque sous-population semble ainsi vivre des degrés différents de vulnérabilité et de
difficultés selon les domaines de la vie personnelle et sociale examinés, ces situations étant de
plus influencées par des facteurs individuels et les parcours biographiques de chacun. Les
hommes UDI, les personnes de minorités ethniques et les hommes hétérosexuels apparaissent
malgré tout les plus affectés par les effets néfastes de ’intersection du VIH et du vieillissement,
bien que les femmes et les HARSAH doivent aussi faire face a des difficultés dans plusieurs

domaines de leur existence.

L’ensemble des difficultés vécues par les PVVIH50+ au niveau physique, psychologique, intime
relationnel et économique met en lumiére leurs besoins de soutien formel pour faire face a ces
problématiques multiples et concomitantes, et ce d’autant plus qu’elles peuvent manquer de
soutien informel de la part de leur entourage, notamment lorsqu’elles sont isolées ou n’ont pas
dévoilé leur statut VIH a leurs proches. Les PVVIH50+ se révélent donc avoir besoin de 1’appui
des ressources formelles aussi bien au niveau médical que psychosocial ou socioéconomique, et
ce d’autant plus que leur vieillissement prématuré risque d’accélérer 1I’émergence de leurs besoins

associés a la perte d’autonomie.

L’analyse des défis et des enjeux entourant les services a cependant mis en lumiére plusieurs
obstacles a 1’accés des PVVIH50+ a des soins et a des services de qualité au sein du réseau de la
santé et des services sociaux et du milieu communautaire. Trois entraves majeures ont ainsi pu
étre dégagées de I’analyse croisée des discours des PVVIHS50+ et des intervenants. La premicre

réside dans le manque de ressources et les failles du systeme de santé québécois qui nuisent a
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I’acces et a la disponibilité des professionnels, des services sociaux et de santé, des structures
d’hébergements, ainsi qu’a la qualité et a I’adéquation des interventions offertes.

Le second probléeme majeur concerne la stigmatisation du VIH, la stigmatisation des modes de
vie non-dominants (homosexualité, consommation de drogues) et dans une moindre mesure,
I’agisme qui prévalent dans certaines structures du réseau.

En troisieme lieu, I’inadéquation des soins et des services peut également étre rattachée au
caractere récent et émergeant de la problématique du VIH et du vieillissement. Cette dimension
nouvelle explique de nombreuses lacunes telles que 1’absence de ressources formelles prenant en
considération cette double problématique, le fonctionnement en silo des secteurs du VIH et du
vieillissement, le manque de ressources communautaires spécialisées dans le VIH offrant des
activités ou des services destinés a la population plus agée et enfin, le manque de structures
d’hébergement destinées spécifiquement a la population des PVVIH agées ou a tout le moins,
capables de les accueillir (gestion de la complexité médicale et de la stigmatisation du VIH).

Ce troisieme obstacle est cependant dépendant des deux autres dans le sens ou le développement
de services et de ressources adaptées aux PVVIHS50+ ne pourra se faire sans ’investissement de
ressources financieres dans ce secteur émergent pour créer de nouveaux services et former des
intervenants a cette double problématique, pas plus que sans la mise en place d’une véritable
stratégie pour lutter contre la stigmatisation des personnes agées vivant avec le VIH par les

intervenants et la population générale des ainés.

Les résultats de cette recherche ont montré que malgré I’adversité évidente a laquelle sont
confrontées les PVVIH50+, elles savent aussi trouver les ressources pour essayer d’y faire face.
L’analyse des discours des participants a mis en évidence les liens forts qui unissent les
PVVIH50+ a leur médecin traitant, ce professionnel représentant pour beaucoup d’entre elles une
source de réconfort et un soutien moral important.

Nous avons également pu percevoir les forces des PVVIH50+ qui constituent souvent elles-
mémes un soutien pour leurs proches et qui peuvent aussi apporter de 1’aide aux autres a travers
le bénévolat.

Les ressources internes de cette population transparaissent aussi a travers les stratégies que
beaucoup mettent en place pour faire face a leurs difficultés matérielles et améliorer ainsi leurs

conditions de vie.
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Enfin, nous avons aussi pu mettre en lumicre les moyens de coping utilisées par les PVVIH50+
pour s’ajuster aux difficultés rencontrées dans leur existence et conserver leur bien-étre
psychologique, ainsi que la résilience qu’elles semblent avoir acquise au fil de leur parcours avec

le VIH mais aussi a travers le vieillissement.

Ces forces ne doivent cependant pas occulter les difficultés majeures auxquelles beaucoup de
PVVIH50+ doivent faire face quotidiennement et de fagon continue. Il apparait donc essentiel de
leur offrir les moyens de vieillir sereinement, en santé, en étant reconnues et entourées et dans
des conditions matérielles décentes.

Ce vieillissement serein et réussi ne pourra s’accomplir que grace au concours de ressources
médicales, psychosociales, communautaires et de structures d’hébergements adaptées, ni sans se
doter de réels moyens de lutter contre la stigmatisation du VIH et du vieillissement. Ce n’est qu’a
cette condition que nous pourrons enfin donner aux PVVIH50+ une place et une visibilité dans

notre société.

219



GLOSSAIRE

PVVIH : Personnes vivant avec le VIH

PVVIHS0+ : Personnes vivant avec le VIH agées de 50 ans et plus
ARY : antirétroviraux (médicaments contre le VIH)

HARSAH : Hommes ayant des relations sexuelles avec des hommes

UDI : Utilisateurs de drogues injectables

Codes participants PVVIHS0+ :

La premiére partie du code indique 1’appartenance du participant a I’un des sous-groupes de
I’échantillon, soit :

- F: femmes non-UDI et non issues de minorités ethniques

-  HARSAH : hommes ayant des relations sexuelles avec des hommes, non-UDI et non

issus de minorités ethniques

- HH : hommes hétérosexuels non-UDI et non issus de minorités ethniques

- F-ethn : femmes issues de minorités ethniques

- F-UDI : femmes UDI

- HARSAH-UDI : hommes UDI ayant des relations sexuelles avec des hommes

- HH-ethn : hommes hétérosexuels issus de minorités ethniques :

- HH-UDI : hommes UDI hétérosexuels

La deuxiéme partie du code (soit le premier nombre) indique 1’age du participant.
Enfin, la derniére partie du code, située aprés _ indique le numéro associ¢ au participant.
Pour un participant homme hétérosexuel issu d’une minorité ethnique, agé de 68 ans et s’étant vu

attribuer le numéro 7 (exemple fictif), le code sera donc : HH-ethn68 7
Codes participants intervenants :

La premiéere partie du code indique la profession de I’intervenant, soit Méd ou Inf. La seconde

partie indique le numéro attribué au participant. Exemple : Méd4
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