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AVANT-PROPOS

Pourquoi s’intéresser au VIH ? C’est une question — souvent accompagnée d’un air
perplexe — que I’on me pose réguliérement. Je me suis dit qu’avant d’exposer mes
motifs, il pourrait étre utile de présenter une courte mise en contexte. Le point de
départ de ce projet de recherche s’inspire du silence concernant les multiples réalités
que peuvent connaitre les personnes vivant avec le VIH (PVVIH) que j’ai remarquées
lors de mon parcours académique. L’achévement de ma formation universitaire de
premier cycle en psychologie, puis dans les domaines de la toxicomanie et du travail
social, m’a amenée a songer aux enjeux de la prévention du VIH. Comment ? Dans
un de mes cours au certificat en prévention et réadaptation en toxicomanie, cours
optionnel sur la prévention VIH et toxicomanie, le recueil de notes nous proposait
une activité facultative. Il s’agissait de se rendre a une pharmacie pour y faire 1’achat
de seringues. A cette époque, par peur des regards et des préjugés, je n’ai pas été
capable d’effectuer ce qui nous était demandé, et ce, malgré ma bonne volonté. Cette
réalité stigmatisante projetée envers les personnes susceptibles de contracter le VIH
par des pratiques jugées a risque m’avait marquée. Plus tard, alors que je repensais
aux sujets abordés durant mon baccalauréat en travail social, je me suis apergue, 3 ma
grande surprise, qu’aucun cours ou méme professeures et professeurs ne s’étaient
engagés a discuter des réalités des PVVIH et des différents réles que pouvait jouer le
travail social dans cet enjeu. C’est de ce silence qu’est né mon intérét pour
I’exploration des expériences que peuvent vivre les femmes vivant avec le VIH
(FVVIH) lorsqu’elles ont recours aux services sociaux. En cours de route, mon projet
a connu de multiples modifications et ajustements, et j’ai dil faire certains deuils en
conséquence de tout cela. Par contre, mon désir de voir ce projet terminé fut
inébranlable et 1’idée d’approfondir cette problématique mettant en lumiére mes
nombreuses réflexions tant sur les plans académique, professionnel et personnel n’a

jamais cessé de raviver mon intérét réel pour ce sujet.
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RESUME

Dans le cadre de cette recherche, nous cherchons 4 comprendre la fagon dont les
FVVIH témoignent de leurs parcours et de leurs expériences vis-a-vis les services
sociaux et de la santé leur venant en aide. Notre recherche a pour but de mieux saisir
comment les femmes séropositives naviguent et gerent la stigmatisation qui serait
issue des institutions sociales en plus d’identifier des pistes d’action pour
I’amélioration des services. Pour ce faire, nous proposons un cadre d’analyse
composé des concepts de stigmatisation structurelle et du travail social féministe
critique. Nous utilisons le concept de la stigmatisation structurelle comme concept clé
pour orienter nos analyses des entretiens. Il nous permet de cerner 1’expérience des
FVVIH liée aux services sociaux auxquels les FVVIH ont recours. Le travail social
féministe critique, quant a lui, oriente notre engagement dans la lutte contre toutes
formes de discrimination et de stigmatisation vécues par les FVVIH. Nous avons
privilégié une méthode qualitative, ethnobiographique et féministe. Cette recherche
comprend un échantillon double : d’une part des FVVIH et d’autre part les
professionnelles et professionnels des services sociaux. Nous avons réalisé sept
entretiens individuels; cinq entretiens avec des FVVIH et deux entretiens avec des
professionnelles et professionnels des services sociaux. Ce double échantillon nous a
permis de confronter les témoignages des FVVIH a ceux des professionnelles et ainsi
d’approfondir notre analyse. Ces entretiens nous ont également permis de recueillir
plusieurs récits expérientiels de la stigmatisation et de la discrimination pergue et
vécue par les FVVIH liés aux services sociaux communautaires et institutionnels. Ils
nous ont en outre permis de dégager des recommandations et pistes d’action visant
une amélioration des services sociaux. La présentation des résultats documentée
permet de mieux connaitre le point de vue des FVVIH, leurs savoirs et leurs
expériences au regard de la stigmatisation pergue et vécue de la part des services
sociaux leur venant en aide. La discussion des résultats permet finalement de
confronter les témoignages des FVVIH et ceux des professionnelles des services
sociaux, et dégage certaines pistes d’action pour I’élaboration de pratiques
d’intervention plus démocratiques.

Mots clés : VIH, stigmatisation structurelle, femmes, féminisme, travail social,
services sociaux.



INTRODUCTION

Les pratiques du travail social venant en aide aux FVVIH ont considérablement
évolué depuis le début de I’épidémie. De la création des ressources d’urgence a
I’accompagnement en fin de vie en passant par I’intégration des malades au sein des
organismes communautaires, 1’ensemble des services sociaux en VIH se sont
bureaucratisés et professionnalisés et ont tranquillement délaissé certaines de leurs
pratiques initiales. Avec la perception de la société mettant de ’avant que le VIH est
moins préoccupant qu’au début de la pandémie et qu’il est dorénavant traitable, cet
enjeu est devenu moins central dans I’intervention sociale, et beaucoup de
travailleuses et travailleurs sociaux disent avoir perdu I’intérét de travailler avec les
populations séropositives (Cain et Todd, 2009). La littérature du VIH en travail social
reste centrée sur la perception des professionnelles et professionnels des services
sociaux a propos de la restructuration de la prestation de services depuis le début de
’épidémie. Aujourd’hui pourtant, on observe que la stigmatisation a I’endroit des
FVVIH est aussi présente qu’il y a 30 ans, mais peu d’études explorent la
stigmatisation dans le contexte spécifique du travail social et au niveau structurel. De
plus, la littérature qui parle des FVVIH en travail social est rarement écrite d’un point
de vue féministe. Cette absence de littérature nous méne a réfléchir a la nécessité et a

la pertinence de traiter ce phénoméne social.

Un premier apport de cette recherche au développement des connaissances dans la
discipline du travail social est ’occasion de mieux comprendre le rapport entre la
théorie et la pratique dans le contexte du VIH. Ce rapport est important pour le
renouvellement démocratique des pratiques d’intervention sociale davantage

empathiques et solidaires par rapport aux FVVIH. Un deuxiéme apport important que



nous souhaitons faire est 1’introduction de I’expérience des FVVIH dans la lutte

contre la stigmatisation dans une perspective féministe.

Ce mémoire est divisé en cinq chapitres. Le premier chapitre est celui de la
problématique, dans lequel nous situons le lecteur dans le contexte actuel de notre
recherche. Pour y parvenir, nous présentons une revue de littérature effectuée sur la
particularité des FVVIH, ainsi que 1’état des services sociaux en lien avec 1’évolution
du VIH. Ce chapitre se conclut par la présentation du but et des objectifs de notre

recherche.

Ensuite, le cadre conceptuel est exposé dans le deuxiéme chapitre ou nous présentons
nos deux ancrages théoriques. Nous traitons d’abord du concept de la stigmatisation
structurelle, qui tient compte de la dimension structurelle du stigmate. Nous abordons
ensuite la théorie du travail social féministe et critique, en venant justifier la nécessité

d’une perspective féministe et critique en travail social.

Le troisiéme chapitre présente la démarche de recherche que nous avons entreprise
afin d’explorer I’expérience des femmes séropositives au regard de la stigmatisation
pergue et vécue de la part des services sociaux leur venant en aide. Notre recherche
est de type exploratoire. Elle repose sur une approche qualitative, ethnobiographique
et féministe. Nous présentons la population a I’étude et les critéres d’inclusion qui ont
faconné notre double échantillon. Ensuite, nous décrivons les stratégies de
recrutement des répondantes. Nous présentons également le traitement et 1’analyse
des données. Nous terminons cette section en identifiant les biais et limites, en plus

des considérations éthiques se présentant pour ce type de recherche.

Le quatriéme chapitre est constitué de la présentation des résultats. Il présente la
richesse des données que nous avons recueillies auprés des répondantes. D’abord,
nous dressons le portrait des répondantes de notre double échantillon. Ensuite, nous

présentons les différentes expériences vécues par les répondantes au sein des services



sociaux, y compris leurs recommandations quant & 1’amélioration de ces services.
Finalement, nous énumérons les obstacles a la pratique d’intervention des
professionnelles et professionnels des services sociaux suivis de pistes d’action pour

I’amélioration des services sociaux.

Finalement, le cinqui¢me chapitre se compose de ’analyse des récits d’expérience
des répondantes. Nous y dégageons les dimensions structurelles de la stigmatisation
sociale que les FVVIH peuvent vivre au sein des services sociaux. De quelle fagon la
stigmatisation se manifeste-t-elle au sein des services sociaux et, le cas échéant, la
stigmatisation structurelle pose-t-elle un probléme pour les FVVIH ? Quels sont les
discours et politiques orientant les services sociaux et programmes d’aide ? Comment
penser le renouvellement de pratiques démocratiques dans le contexte des FVVIH ?
A partir des récits d’expérience des répondantes, nous tenterons de dégager des

réponses a ces questions.

Nous concluons ce mémoire par une réflexion sur le contenu de cette recherche, par
I’identification de certaines recommandations pour de futures recherches sur ce sujet
et par la mise en lumiére de I’importance de la reconnaissance de 1’humanité des

PVVIH.



CHAPITRE I

FEMMES, VIH ET STIGMATISATION

Le VIH, depuis son apparition en 1981, s’est présenté comme une maladie ayant un
grand potentiel en termes de stigmatisation multidimensionnelle (Alonzo et Reynolds,
1995). Christine Francoeur (2011) constate que la méconnaissance et la
désinformation liée au VIH perpétuent la propagation des préjugés et de la
stigmatisation. La stigmatisation, au sein d’une société moderne, tire son origine 4 la
fois de la peur et de I’ignorance face a la maladie ainsi que des préjugés et de
I’hostilité manifestée envers les populations les plus affectées, ce qui a pour
conséquence de reléguer le VIH dans la clandestinité (CATIE, 2010). Les discours
dominants entourant le VIH ont contribué a créer un environnement social punitif
envers les PVVIH et a responsabiliser les femmes pour la transmission (Simbayi et
al., 2007). La conceptualisation de la sexualité¢ des femmes, dissimulée et policée,
soumettrait davantage les femmes a la stigmatisation (Serovich, 2000). En effet,
Sandelowski et al. (2004) ont rapporté que les FVVIH sont davantage stigmatisées

pour la simple raison qu’elles sont des femmes.

Ce chapitre esquisse, dans un premier temps, les différentes dynamiques en lien avec
la stigmatisation liée au VIH et leurs effets spécifiques sur les FVVIH. Dans un
deuxiéme temps, nous proposons un état des lieux quant a 1’évolution des pratiques
du travail social liées a 1’épidémie de VIH. Dans un troisiéme temps, nous énongons

la question et les objectifs de recherche qui ont orienté cette recherche.



1.1 Particularités des femmes vivant avec le VIH

Depuis maintenant plus de 30 ans, le VIH se présente comme une des maladies
soulevant I’un des plus grands débats publics portant sur la sexualité, et plus
particuliérement sur les pratiques sexuelles et la moralité sexuelle. C’est une maladie
semblant étre « venue d’ailleurs », suscitant un sentiment de panique, et ébranlant
I’ordre des croyances en évoquant la peur de I’autre (Murbach, 1989). Les premieres
personnes ayant été identifiées comme étant atteintes du VIH étaient majoritairement
des hommes ayant des relations sexuelles avec d’autres hommes (HARSAH), et c’est
ainsi que les discours médicaux et médiatiques ont déclaré le VIH comme une

maladie n’affectant que les hommes de la communauté gaie (Francoeur, 2011).

1.1.1 Les femmes et 1’avénement de 1’épidémie du VIH

Les femmes ont été présentes et actives dans la lutte contre le VIH depuis
I’avénement de 1’épidémie, en tant que travailleuses sociales, infirmiéres, médecins,

bénévoles ou vivant elles-mémes avec le VIH.

Les femmes ont agi comme professionnelles de premiére ligne de soins auprées des
PVVIH, et ont entrepris les rles de soignantes et aidantes principales (Taylor-
Brown, 1993; Jackson, 1998). On a vu naitre en Amérique du Nord, au début des
années 1980, des organismes communautaires et des programmes spécialisés a la
communauté des PVVIH en réponse a 1’inaction du gouvernement et des institutions
de services sociaux (Cain et Todd, 2009). En raison des compressions budgétaires
entrainant une réduction des services offerts par le gouvernement, les responsabilités
ont dés lors été déléguées aux organismes locaux sans but lucratif qui devaient donner
temps et argent pour combler le manque de ressources (Torgerson et Edwards, 2012).

Selon Lamoureux (1998), ce sont davantage les femmes qui payent le prix d’un



désengagement de I’Etat des services publics, le transfert de responsabilité vers les
organismes sans but lucratif locaux apportant une charge supplémentaire sur le dos
des femmes devant s’engager dans le développement du secteur de services offerts.
Représentant la majorité de la main-d’ceuvre du secteur communautaire, les femmes
font face a des conditions de travail difficiles et précaires ou la division genrée
persiste (Déom et Mercier, 2001). L’avénement du VIH a donc considérablement
augmenté le fardeau du care pour de nombreuses femmes qui, partout dans le monde,
en sont souvent responsables, notamment a 1’égard des membres de leur famille et de
leur communauté (ONUSIDA, s.d.). Comme susmentionné, le désengagement de
I’Etat des services sociaux a eu des conséquences importantes pour les femmes. Selon
Louise Toupin (2001), le travail qu’effectuent les femmes dans la communauté est un
travail souvent invisible qui est percu comme étant naturel, donc sans besoin de
reconnaissance supplémentaire. A cet égard, Cindy Patton (1990) affirme d’ailleurs
que les femmes hétérosexuelles blanches constituaient un réservoir traditionnel de
volontaires. Puisque la notion d’engagement et de bénévolat était percue comme
« naturelle », les femmes n’ont pas été en mesure de contester ou de remettre en
question le sexisme et les inégalités issus d’une telle division du travail. Selon Patton
(1990), ce type de ségrégation professionnelle a été une caractéristique du milieu VIH
depuis le début : les femmes procuraient bénévolement un soutien qui n’était pas
reconnu ni rémunéré alors que les hommes étaient acclamés comme experts,
chercheurs, administrateurs publics et journalistes, tous ces postes étant liés au
pouvoir et a I’influence sociale, rémunérés et loin du contact direct avec les

populations affectées.

Par ailleurs, il est important de noter que lorsque les femmes furent elles-mémes
infectées par le VIH, elles n’ont pas toujours eu accés aux mémes services et
visibilités que les hommes vivant avec le VIH, malgré leur présence prédominante au
sein des services de soins. Cette invisibilité s’explique par le fait que les femmes

séropositives ne furent pas considérées comme étant des personnes a part entiére dans



la lutte au VIH (Patton, 1994). En conséquence, I’infection au VIH des femmes fut
traitée avec indifférence dans les programmes de recherche et décisions politiques :
les femmes furent exclues des essais cliniques dans le développement de
médicaments et des décisions politiques en matiére de financement et d’accés aux
ressources. Cela eut des conséquences considérables pour le développement de
programmes et de prestations de services destinés aux femmes (Jackson, 1998 ;
Mensah, 2003). Plus importants encore, le soutien que 1’on accordait 4 une femme
séropositive dépendait souvent de la fagon dont elle avait contracté le virus (Mensah,

2003).

1.1.2 La catégorisation des femmes séropositives

Largement ignorées au cours de la premicre décennie de 1’épidémie, les femmes
séropositives ont d’abord été mystifiées pour finir par étre marginalisées et
fragmentées en sous-catégories (Patton, 1994). A cette époque, les épidémiologues et
les chercheurs en sciences sociales associaient le VIH a des identités ou a des
communautés précises, incitant a une division nette entre les « populations a risque »
et la « population générale » (Patton, 1990; 1994). Les FVVIH n’étaient pas pergues
comme étant des personnes a part enticre (Patton, 1994). Mensah (2003) écrit a cet
effet que « les femmes sont généralement classées a titre de ‘partenaire de’, ‘meére
de’, ‘droguée’ ou ‘transfusée’ : des victimes tant6t coupables, tant6t innocentes » (p.
124). Celles qui avaient contracté le virus par une transfusion de sang ou par le biais
d’un mari hémophile étaient en effet catégorisées comme des « victimes innocentes »,
tandis que celles qui ’avaient contract¢ par un comportement dit & risque étaient
assimilées a des « victimes coupables», responsables de leur sort et de la
transmission (Mensah, 2003). Ces catégories €pidémiologiques se sont traduites en
identités sociales « marginales » ou « souillées ». Cette catégorisation des femmes

venait affirmer qu’il n’y « avait aucune preuve que le SIDA affecterait le grand



public », laissant I’impression que la notion du risque était absolue (traduction libre)
(Patton, 1994, p. 102).

Les femmes séropositives ont souvent €té réprimandées et responsabilisées, la
transmission du virus se produisant a travers des comportements jugés comme
évitables (Simbayi et al., 2007). On constate a cet effet que 1’'usage de drogue par
injection et les relations sexuelles sans protection, tout comme la promiscuité
sexuelle, sont tous des comportements que 1’on peut éviter. Méme si cette derniére
idée est problématique en soi puisqu’elle ne prend pas en considération les difficultés
que rencontrent certaines femmes dans la négociation du port du condom, supposant
ainsi que tou.tes.s les utilisatrices et utilisateurs de drogues injectables (UDI) ont
acces a des seringues non utilisées et propres, elle persiste dans la perception qu’a le
grand public du VIH avec comme conséquence que les femmes continuent d’étre
réprimandées et responsabilisées. A ce sujet, il est maintenant temps d’expliciter les
trois catégories de femmes séropositives tenues responsables de la transmission du

VIH : la prostituée, la droguée et la mére.

Les travailleuses du sexe forment une premiére catégorie de femmes séropositives.
Cette catégorie véhicule le stéréotype de la prostituée, c’est-a-dire la femme déviante
et instable, perpétuant le désordre social (Mensah, 2003). Ces femmes étaient
réprimandées pour avoir soi-disant propagé le VIH dans la population hétérosexuelle
par I’entremise de rapports sexuels hétérosexuels non protégés (Hart et Whittaker,
1994). Elles sont percues comme étant immorales, incapables de contrdler leurs
pulsions sexuelles et de prendre des décisions responsables et éclairées. Si ces
femmes ne sont pas accusées d’avoir contracté le VIH par un acte de nature sexuelle,

leur statut séropositif est parfois associ¢ a 1’injection de drogue (Ibid., 1994).

La seconde catégorie est celle de la droguée. Elle appartient au groupe a risque des
UDI ou est « partenaire d’un UDI » (Mensah, 2003). Cette catégorie est traversée par

le stigmate entourant la consommation de drogues. Elle perpétue 1'idée que les



utilisatrices de drogues injectables sont 1’expression de « maux sociaux » — personnes
dangereuses et immorales — marginalisant et déshumanisant leur propre existence
(Patton, 1990). Les catégories de prostituées et de droguées ont longtemps été
interreliées, de sorte que la discrimination et les préjugés envers les femmes
séropositives sont encore plus prégnants lorsqu’elles sont catégorisées ainsi. Ces
stéréotypes laissent en effet croire que ce sont les travailleuses du sexe et les
utilisatrices de drogues injectables qui sont le plus & risque, méme si une grande
portion de la prévalence des taux de VIH se situe d’abord chez les femmes

hétérosexuelles qui sont en couple monogame et qui n’ont jamais exercé le travail du

sexe ni consommeé de drogues (Herrera et Campero, 2002).

La troisiéme catégorie est celle de la mére. A la suite de la découverte de la
transmission verticale mere-enfant du virus en 1985 émerge la catégorie mére
(Mensah, 2003). A cette époque, la représentation des femmes dans la société reposait
presque enti€rement sur leur statut matrimonial et leur capacité reproductive, les
femmes n’ayant pas d’enfant étant souvent invisibles (Patton, 1994). Paradoxalement,
les femmes séropositives qui souhaitaient avoir un ou des enfants étaient pergues
comme étant moralement irresponsables et psychologiquement déséquilibrées
(Patton, 1994). On culpabilisait en effet la mére d’avoir transmis le virus a son enfant;
« on leur confére cette double responsabilité qu’en donnant la vie, elles donnent
parfois aussi la mort » (Mensah, 2003, p. 139). Selon Richardson, des mesures
envahissantes ont alors été prises pour prévenir les grossesses chez des femmes a
risque, notamment par le dépistage systématique du VIH des femmes enceintes, le
recours a 1’avortement forcé et la stérilisation. Tout ceci constitue évidemment une

atteinte a leurs droits reproductifs (Richardson, 1994).
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1.1.3 La résistance des femmes et ’activisme contre le VIH

Les FVVIH furent reconnues dans les années 1990 en acquérant, grice a leur
résistance et & leur activisme (Elbaz, 2003), une certaine visibilité' sans précédent
dans la lutte au VIH états-unienne. En fait, Cindy Patton (1994) affirme que dés 1986
les femmes avaient commencé a s’organiser entre elles face a 1’inaction du
gouvernement en soulignant la particularité de 1’expérience des FVVIH. Certaines
femmes séropositives se sont & cet effet mobilisées et alliées avec d’autres militantes
du VIH et ont commencé & définir leur nouvelle identité séropositive par 1’action, en
prenant la parole, en revendiquant et en témoignant publiquement de leur
séropositivité (Elbaz, 2003 ; Mensah, 2003). L’émergence de ce mouvement des
femmes a mené & la publication du Women and AIDS Handbook quelques années
plus tard, en 1989 (Elbaz, 2003). En réponse a cette pression des activistes, le Centers
for Disease Control and Prevention (CDC) annonga en 1991 la premiére étude qui
allait inclure les femmes et, en 1993, I’inclusion des infections opportunistes des
femmes a la définition du VIH (/bid., 2003). Finalement, Elbaz (2003) rapporte que
depuis 1995 la Food and Drug Administration (FDA) recommande I’inclusion des

femmes dans tous les essais cliniques.

L’aveénement du VIH a provoqué un gros débat public sur les pratiques sexuelles et la
moralité sexuelle des femmes. Bien que ces questions de pratiques et de moralité
sexuelles aient figuré au sein des luttes féministes les plus éminentes des années
1960, les féministes ne se sont pas pour autant directement engagées dans les débats
liés au VIH (Richardson, 1994). Si les femmes étaient présentes et actives dans la

lutte contre le VIH, Manthorne (1990) note a cet effet que leur lutte n’incluait pas

! La visibilité et I'invisibilité sociale constituent des modes sociaux confirmant ou infirmant des
existences; ce sont des modes qui légitiment une vie ou la précarisent (Le Blanc, 2009). Ici, nous
comprenons et utilisons le concept de visibilité tel que défini par Harrera et Campero (2002) : «
gaining visibility implies acquiring the ability to speak for one’s self, exposing oneself, and leaving
private circles to demand access to or representation in public ones, research, medical systems, and
politics » (p. 6).
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nécessairement une analyse féministe de I’épidémie, ni les questions 1’entourant.
Adoptant une tactique visant a « dégayifier I’épidémie du sida », les femmes ont
commencé par se prononcer publiquement dans le but de normaliser 1’épidémie,
souhaitant faire du VIH une épidémie non discriminatoire, mais non pas toutefois
pour souligner I'enjeu spécifique des FVVIH (Mensah, 2003, p. 44). En effet, au
début de I’épidémie, les féministes n’auraient pas ressenti de lien politique avec la
cause. Le virus étant présenté comme « le virus des hommes gais », ces derniers
détenaient I’hégémonie du discours relatif au VIH. Ce serait ce sentiment de manque
de pertinence sur le plan politique, avec I’invisibilité des femmes séropositives, qui a

mené au manque d’activisme féministe (Richardson, 1994).

1.2 Les femmes, le VIH et les services sociaux
1.2.1 Un contexte changeant pour le travail social au cours des décennies

Au cours des 35 derniéres années, le travail social et les services sociaux ont évolué a
la suite des avancées thérapeutiques. Selon Cain et Todd (2009), cette évolution a
joué un rdle dans I’organisation des prestations de services sociaux pour les PVVIH.
Durant la premiére décennie (1980-1990), le travail social a été marqué par
I’émergence d’une pratique d’accompagnement des PVVIH faisant face a la mort
dans leurs quétes existentielles personnelles (Strug et al., 2002). En effet, nous avons
vu naitre en Amérique du Nord au début des années 1980 des organismes
communautaires et des services spécialisés pour la communauté des PVVIH en
réponse a I’inaction du gouvernement et des institutions des services sociaux (Cain et
Todd, 2009). Si beaucoup de professionnelles et de professionnels des services
sociaux ont évité de pratiquer auprés des PVVIH, disant se sentir mal a laise,
reflétant la réponse sociétale générale face a la maladie (Taylor-Brown, 1993),

I’accompagnement en fin de vie était affirmé et vécu par d’autres comme une
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expérience spirituellement transcendante et déterminante dans leur carriére (Strug ef
al., 2002).

La deuxiéme décennie (1990-2000) est, dans un premier temps, marquée par les
avancements thérapeutiques, notamment avec 1’introduction de la trithérapie en 1996
(Strug et al., 2002). Cette décennie est caractérisée par un travail s'ocial voué a
soutenir I’amélioration de la qualité de vie des PVVIH, les professionnelles et les
professionnels des services sociaux pouvant accompagner les PVVIH dans toutes
situations qui « [...] étaient autrefois inimaginables pour une personne avec le VIH
qui approchait la mort » (traduction libre) (Ibid., 2002, p. 30). Dans un deuxié¢me
temps, notons aussi la visibilit¢ accordée aux femmes séropositives comme
phénomeéne marquant durant la deuxiéme décennie. A cette époque, en effet, les
services sociaux spécifiques aux FVVIH enceintes commencérent & les aider a
reprendre le contréle sur leur expérience de grossesse. Les questions entourant leur
grossesse avaient tendance & étre de nature politique et paternaliste, remettant en
question leurs habiletés parentales et allant méme jusqu’a suggérer le recours a
I’avortement (Taylor-Brown, 1993). Une troisiéme caractéristique des années 1990
est la réponse organisationnelle face au VIH quant & I’implication des PVVIH au sein
des organismes de planification des services sociaux et au développement des
politiques sociales (Roy et Cain, 2001). Si la premiére décennie a vu naitre des
ressources d’urgence destinées a venir en aide aux PVVIH, la deuxiéme décennie est
marquée par une institutionnalisation de ces organismes. La Société¢ canadienne du
sida en donne I’exemple lorsqu’elle introduit le Principe de participation accrue des
PVVIH (GIPA) élaboré par ONUSIDA (2007). Ce principe exige que des membres
de la communauté VIH siégent aux conseils d’administration des organismes locaux
afin que les PVVIH soient représentées de manicre significative et appropriée. Il
permettait également d’augmenter la crédibilité des organismes offrant des services

destinés aux PVVIH puisqu’il :
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vise a garantir aux personnes vivant avec le VIH I’exercice de leurs droits et de
leurs responsabilités y compris leur droit a 1’autodétermination et a la
participation aux processus de prise de décisions qui affectent leur propre vie
(ONUSIDA, 2007, p. 1).

Au plan individuel, ce principe « renforce ’estime de soi, donne meilleur moral et
atténue 1’isolement et la dépression et enfin améliore la santé en informant mieux
quant aux soins et a la prévention » (ONUSIDA, 2007, p. 1). Au plan collectif, il aide
a la création de services mieux adaptés aux PVVIH et 4 la création d’un
environnement social plus empathique (Roy et Cain, 2001). Notons également que le
fait de réunir des personnes avec des expériences similaires liées aux VIH peut aussi

résulter dans la création d’une force politique puissante.

La troisiéme décennie (2000-2010) se caractérise davantage par des changements
organisationnels qui se font ressentir a la fois chez les organismes et chez la
population desservie. Les organismes se heurtent & des défis liés au financement,
ainsi qu’a la régulation et a la professionnalisation de la pratique des intervenants et
intervenantes. La population desservie, quant a elle, s’inquiéte de la baisse de qualité
des services offerts. Les interventions se concentrent davantage autour de la
prévention primaire et secondaire, ainsi qu’autour de la gestion de comportement
(Cain et Todd, 2009). Cette décennie se caractérise aussi par la bureaucratisation des
services sociaux et du financement. Les nouvelles formalités bureaucratiques des
services sociaux exercent une influence sur les organismes communautaires et les
professionnalisent, laissant I’impression générale d’un €loignement des valeurs
d’origine (Poindexter, 2006). Cain et Todd (2008) affirment qu’un certain nombre
d’organismes ont di réduire leur personnel, ce qui a fait augmenter les listes
d’attente, réduire la qualité du service et éliminer certains programmes sociaux
offerts. Ils notent également le fait que « parfois les clients se perdent dans les

absurdités des régles organisationnelles » (I/bid., 2008, p. 275).
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La quatrieme décennie (de 2010 a nos jours) est caractérisée par de nouveaux enjeux
pour les services sociaux : le vieillissement de la population et le maintien de formes
de stigmatisation visant les PVVIH. Avant I’introduction de la trithérapie, le VIH
était percu comme une maladie n’affectant que les jeunes (Emlet, 2007b). La
trithérapie, augmentant radicalement 1’espérance de vie, a permis de prolonger la vie
des PVVIH, ce qui a eu comme conséquence que le VIH est aujourd’hui considéré
comme une maladie chronique en Occident (Wallach et Brotman, 2013). En effet, les
personnes séropositives infectées au début de 1’épidémie ou dans les années 1990
sont aujourd’hui dans la cinquantaine et les auteurs soulignent qu’une portion
significative des PVVIH se retrouve dans la catégorie d’age des 50 ans et plus
(PVVIHS50+). Or, il faut noter a cet effet que les PVVIHS50+ sont rarement prises en
compte dans les efforts de prévention, de promotion de santé et les programmes de
traitement. Les FVVIH, quant & elles, vivent davantage d’isolement en raison de
I’absence des PVVIHS50+ au sein des organismes et dans des groupes de soutien par
les pairs (peer support) (Wallach et Brotman, 2013). Soulignons également le fait que
les services sociaux ne sont pas adéquatement adaptés a une population séropositive
vieillissante, ce qui résulte dans 1’absence de programmes spécifiques pour
FVVIHS50+. Toutefois, malgré le fait que le vieillissement de la population des
FVVIH50+ soit une réalité peu étudiée, nous nous intéressons principalement dans ce
projet de recherche au maintien de la stigmatisation auprés des PVVIH, et

spécifiquement des femmes.

1.2.2 La stigmatisation liée au VIH au niveau individuel

Le stigmate lié au VIH est a la fois complexe, dynamique et profondément enraciné
au sein d’une société (Tallis, 2002). Il varie selon la 1égislation en vigueur, les valeurs
culturelles et la sous-culture concernée. Généralement, la réponse de la société face

aux personnes ou aux groupes agissant en violation des normes sociales se caractérise
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par le retrait de ’acceptation et de 1’approbation de ces personnes ou groupes
(Zibalese-Crawford, 1993). L’impact de cette réponse est également variable, et va de
la désapprobation a 1’ostracisme pur et simple. Les PVVIH ont souvent fait face a des
campagnes de stigmatisation violentes, et durant les quelques années suivant
I’apparition du virus, le fait que 1’on congoive le VIH comme une « punition divine »,
« la nouvelle lépre » et « la malédiction des temps modernes » (Pierret, 1997) le
démontre bien. Le stigmate VIH fait référence aux préjugés, aux discriminations et
aux attitudes négatives dirigés vers les PVVIH, venant discréditer et rejeter les
personnes séropositives, ces derniéres étant pergues comme étant différentes de la

norme (Carr et Grambling, 2004; CATIE, 2015).

Le stigmate vécu par les FVVIH se distingue par son intensité, les FVVIH étant
davantage stigmatisées par le simple fait qu’elles sont des femmes (Sandelowski et
al., 2004). Il maintient la réponse socioculturelle dominante punitive en
responsabilisant la femme pour la contraction du virus. Parallélement, le stigmate
maintient la supposition que les FVVIH sont marginales et sexuellement déviantes,
dignes d’étre rejetées et exclues de la société (Francoeur, 2011). Une autre
particularité du stigmate chez les FVVIH suppose que les femmes ont contracté le
virus en agissant d’une maniére immorale, que ce soit par l'injection de drogues, la
promiscuité ou la prostitution (Sandelowski et al., 2004). Le déni, la culpabilité et la
stigmatisation qui entourent le VIH ont rendu impossibles toutes discussions
ouvertes, ont ralenti les réponses efficaces et ont renforcé le fardeau des FVVIH
(Tallis, 2002). Un constat qui fait 'unanimité est d’ailleurs la reconnaissance que la
stigmatisation est 1'une des plus importantes barriéres a une réponse mondiale

efficace face au VIH (Churcher, 2013).

Le stigmate lié au VIH a des impacts importants sur la qualité des soins et le soutien
social. En effet, les FVVIH tendent & s’abstenir de se faire dépister, de divulguer leur

statut sérologique et d’avoir recours aux soins de santé (Emlet, 2007a). Les femmes
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séropositives sont souvent considérées comme étant répugnantes ou repoussantes et le
stigma lié au VIH fait en sorte que ces femmes s’isolent et dévoilent rarement leur
statut sérologique (Duffy, 2005). Serovich (2000) fait part du fait que la divulgation
d’un statut sérologique peut étre difficile puisque 1’information partagée est souvent
percue comme €tant potentiellement stigmatisante. Un autre impact nuisible de la
stigmatisation est l’intériorisation du stigmate. Le stigmate et les préjugeés,
socialement construits, sont, 4 maintes reprises, intériorisés par les PVVIH (Simbayi
et al., 2007). L’intériorisation du stigmate fait en sorte que les PVVIH partagent la

vision négative du VIH, et ensuite, de soi-méme.

Pour les femmes séropositives, vivre avec I’infection au VIH signifie de vivre avec
les effets du stigmate attaché au virus, c’est-a-dire de vivre avec la peur du rejet
social, la discrimination et la violence (Sandelowski et al., 2004). Sur la base de leur
statut sérologique, les FVVIH sont dépouillées d’une vie digne et libre, leurs droits
étant fréquemment bafoués, que ce soit a travers le droit & la confidentialité, a la vie
privée, ou a I’accés aux services de santé sexuelle et reproductive (Tallis, 2002). La
stigmatisation liée au VIH a poussé les femmes, tant séropositives que séronégatives,
a s’engager dans le travail sans fin du care et de la gestion de la stigmatisation
(Sandelowski et al., 2004), la « gestion » référant ici a « tout ce que les femmes ont
fait pour réduire la stigmatisation dans 1’effort de normaliser le VIH » (/bid., 2004, p.
126).

? Selon Sandelowski et al. (2004), c’est le contrle de 1’information qui s’est distingué comme étant
1’élément le plus important de la gestion de la stigmatisation. L’information est reconnue comme étant
source de pouvoir au sein de la société occidentale; en d’autres termes, celui qui détient 1’information
détient également un certain degré de pouvoir et de contrdle (Arnold et al., 2008).
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1.2.3 La stigmatisation liée au VIH au niveau structurel

La majorité des travaux sur la stigmatisation se concentre sur ses dimensions
individuelles en mettant de 1’avant la théorie du stigmate de Goffman (1975).
Pourtant, la stigmatisation n’est pas un phénomeéne qui se produit uniquement au sein
des interactions. Richard Parker et Peter Aggleton (2003) étaient parmi les premiers a
s’intéresser et a explorer les raisons pour lesquelles deux décennies suivant
I’avénement du VIH les défis de lutte contre la stigmatisation persistaient. Ils ont
constaté que notre incapacit¢ a confronter fructueusement les concepts de
stigmatisation et de discrimination était due aux outils méthodologiques et théoriques
limités et réducteurs, misant en effet uniquement sur 1’aspect individuel du stigmate.
La plupart des écrits sur la stigmatisation se concentrent davantage sur les stéréotypes
et les attitudes stigmatisantes, et ont recours & une approche et & une analyse
sociocognitive, que sur les conditions structurelles réitérant 1’exclusion sociale et
économique (Parker et Aggleton, 2003 ; Mahajan er al., 2008). Plagant cette idée de
I’avant, Parker et Aggleton (2003) constatent :

il faut recadrer notre compréhension de la stigmatisation et la discrimination
pour les concevoir comme des processus sociaux qui ne peuvent étre compris
que dans un contexte plus large de pouvoir et domination. A notre avis, la
stigmatisation joue un rdle primordial dans la production et la reproduction des
relations de pouvoir et de contrdle (traduction libre) (p. 16).

Ultimement, Parker et Aggleton (2003) soulignent que la stigmatisation peut étre
utilisée par des individus, des communautés et méme I'Etat comme outil de
production et de reproduction des inégalités sociales. Plus de dix ans plus tard,
I’application de cette « nouvelle » perspective d’analyse dans le domaine du travail
social en lien avec le VIH reste limitée, d’ou I'importance d’explorer les fagons dont
le stigmate est utilis€ comme un outil de production et de reproduction des hiérarchies

(Parker et Aggleton, 2003 ; Mahajan ez al., 2008).
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Dans un article relatant les résultats partiels d’une recherche sur 1’évolution des
services sociaux en Ontario, Roy Cain et Sarah Todd (2009) notent que les fortes
relations entre les professionnelles et professionnels des services sociaux et
I’intervention sociale, tant valorisées au début de 1’épidémie, se seraient effritées et
que le travail social se serait distancié des PVVIH au fil du temps. Avec I’avénement
de la trithérapie, le VIH est devenu moins central dans I’intervention et beaucoup de
professionnelles et de professionnels des services sociaux disent étre insuffisamment
préparés pour affronter les nouveaux problémes sociaux qui font surface en lien avec
cette réalité. De plus, certaines et certains disent avoir perdu intérét a travailler avec
les populations séropositives. Selon Cain et Todd (2009), cette nouvelle réalité a fait
en sorte que les professionnelles et professionnels des services sociaux ne sentent
plus de forte affiliation personnelle ou politique avec la plupart des bénéficiaires de
services séropositifs. Par ailleurs, dans leur étude, les PVVIH étaient davantage
percues comme étant moins engagées lorsqu’elles étaient accompagnées et certains
professionnelles et professionnels des services sociaux se méfiaient de leur présence.
Une travailleuse sociale clinique participant a cette étude avait d’ailleurs a ce sujet
mentionné que son milieu de travail avait installé une cloison de verre pour séparer

les intervenants des PVVIH comme mesure de protection.

Une critique face a la réponse dominante du travail social, et qu’il semble important
de mentionner, est le silence de la discipline quant aux efforts de prévention et au
mythe du spécialiste. Lynne Leonard (1998) relie la perspective déséquilibrée des
priorités du travail social aux politiques sociales, aux documents de pratique et a la
déclaration issue de 1’Association canadienne des travailleuses et travailleurs sociaux
(ACTS) en 1989 qui mettait I’accent sur le care et le soutien, sans pour autant donner
des lignes directrices claires en matiére de prévention ou de contréle de transmission.
Une publication ultérieure de I’ACTS quelques années plus tard (mi-années 1990)
met en lumiére deux notions qui limitent le travail social dans 1’action (Leonard,

1998). La premiére notion affirme que 1’unique contribution que peut apporter le
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travail social au VIH est un accompagnement des PVVIH qui connaissent leur statut
et qui 'ont dévoilé a leurs proches. La deuxiéme notion laisse sous-entendre que
seuls les professionnelles et professionnels des services sociaux dits « spécialistes »
du VIH peuvent répondre aux défis que pose I’épidémie. Ce message d’exclusivité,
message prétendant que les professionnelles et professionnels des services sociaux
doivent étre spécialisés, ralentit I’intégration des problématiques touchant le VIH aux
pratiques du travail social. Ce mythe courant de I’expertise, selon Leonard (1998),
agit également sur cette distanciation des professionnelles et professionnels des

services sociaux et les PVVIH.

1.3 Question et objectifs de recherche

Au regard de la problématique, notre question générale de recherche est la suivante :
Comment les femmes séropositives parlent-elles de la stigmatisation issue des

institutions sociales qu’elles consultent comme PVVIH ?

Ainsi, nous souhaitons comprendre comment les femmes séropositives vivent la
stigmatisation structurelle lorsqu’elles interagissent avec des professionnelles et
professionnels des services sociaux et ce qu’elles ont a raconter au sujet de ces

expériences. Les objectifs spécifiques de notre recherche sont :

1. Recueillir le point de vue des femmes vivant avec le VIH ;

2. Cemer ’expérience de ces femmes au regard de la stigmatisation pergue et
vécue de la part des services sociaux qui leur viennent en aide ;

3. Analyser les contenus des récits des femmes vivant avec le VIH, notamment
en ce qui a trait aux politiques, aux pratiques et aux discours sociaux qui
orientent les services et programmes d’aide ;

4. Proposer des recommandations d’actions pour améliorer I’acces a des services

sociaux non stigmatisants s’il y a lieu.
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Ce demier objectif nous permettra non seulement d’examiner les inégalités politiques
et économiques qui influencent les conditions de vie des FVVIH, mais aussi de

participer a leur amélioration.

Dans le prochain chapitre, nous allons traiter de la théorie de la stigmatisation
structurelle de Stacey Hannem et Chris Bruckert (2012), ainsi que du travail social
féministe et critique comme levier important de changement social pour réduire les
divers problémes auxquels font face les femmes séropositives, notamment celui de la

stigmatisation structurelle dans le contexte du VIH.



CHAPITRE 11

CADRE THEORIQUE ET CONCEPTUEL

Ce chapitre a pour objectif de décrire les perspectives et ancrages théoriques sur
lesquels s’appuie ce mémoire. Le cadre théorique et conceptuel sera élaboré a partir
de deux ancrages théoriques. Le premier est celui de la stigmatisation structurelle,
tandis que le deuxiéme est celui du travail social féministe critique. Tout d’abord,
nous développerons le concept de la stigmatisation structurelle a partir des cadres
théoriques pensés par Erving Goffman et Michel Foucault et qui ont inspiré Stacey
Hannem et Chris Bruckert (2012). Ensuite, nous examinerons les fondements de la
théorie du travail social féministe critique, nous intéressant notamment a 1’approche
critique de Karen Healy (2005).

2.1 Stigmatisation structurelle

Le concept central de notre recherche est celui de la stigmatisation structurelle. A
I’origine, les travaux sur la stigmatisation sont issus de la perspective théorique de
I’interactionnisme symbolique développé par Hebert Blumer (1969) et Erving
Goffman (1975), représentants de I’Ecole de Chicago. Pour cette perspective
constructiviste, Blumer (1969) explique que « I’action sociale se situe dans les
individus agissants qui adaptent leurs actions respectives les unes aux autres a travers
des processus d’interprétation » (p. 72), et ce, dans le cadre d’interactions sociales

précises. Les individus sont envisagés par cette approche comme des acteurs sociaux
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agissant en fonction de leur interprétation de la situation et du sens ou de la

signification qu’ils lui accordent.

La majorité des travaux sur la stigmatisation se concentre sur ses dimensions
individuelles. Pourtant, la stigmatisation n’est pas un phénomeéne se produisant
seulement au sein des interactions individuelles ou interpersonnelles. La
stigmatisation est aussi enracinée et ancrée dans les valeurs et dans les pratiques
culturelles, tout comme au sein des institutions d’une société (Hannem et Bruckert,
2012). La stigmatisation structurelle est un concept plus large que celui de la
stigmatisation puisqu’il recouvre la fagcon dont les attitudes stigmatisantes
(individuelles) sont enracinées dans les politiques et les institutions (structures) qui
marginalisent des groupes en entier. Selon Stacey Hannem (2012), lorsque les
individus sont stigmatisés, ils sont identifiés comme étant membres d’un groupe
« dangereux » ou « a risque » de I’étre, et cette identification rend légitimes les
multiples formes de surveillance et d’intervention a leur endroit. En lien avec ce
projet de recherche, nous constatons qu’il ne suffit pas de se référer seulement 4 la
théorie de Goffman afin de comprendre la stigmatisation liée au VIH, mais qu’il
importe aussi d’y ajouter I’analyse généalogique de Michel Foucault. Voyons ce qu’il

en est de ces deux théories.

2.1.1 Théorie du stigmate et de 1’identité sociale

La théorie du stigmate d’Erving Goffman (1975) dans laquelle le stigmate et
I’identité sociale sont pensés comme des construits sociaux s’inscrit dans la
dimension théorique de I’interactionnisme symbolique. La stigmatisation est un
processus par lequel un individu est susceptible d’étre « discrédité » ou «
discréditable » parce qu’il posséde un attribut qui le rend différent des autres

(Goffman, 1975). Le stigmate est la relation entre un attribut et un stéréotype (/bid.,
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1975). Un individu ayant un attribut stéréotypé peut vivre a la fois, ou
indépendamment, le sort du discréditable (sa différence n’étant pas connue ou
immédiatement perceptible) ou le sort du discrédité (sa différence étant connue ou
visible). Goffman (1975) explique que la visibilité de 1’attribut est un facteur crucial,
puisque lindividu discréditable sait manipuler D’information concernant sa
différence : « [...] I’exposer ou ne pas I’exposer; la dire ou ne pas la dire; feindre ou
ne pas feindre; mentir ou ne pas mentir; et, dans chaque cas, a qui, comment, ou et
quand » (p. 57). Le processus de stigmatisation est ainsi compris comme un processus
déshumanisant la personne affligée d’un stigmate, la faisant glisser vers une

perception d’elle pergue comme inférieure.

Le cadre théorique de I’interactionnisme symbolique adopté par Erving Goffman
rejette la conceptualisation individualisante de 1’humain et souligne I’interdépendance
sociale et psychique entre 1’individu et le groupe (Tumer et Reynolds, 2010). Selon
Goffman (1975), c’est lorsqu’un inconnu se présente a nous que nous sommes
capables de déceler les attributs possédés par ce dernier et la catégorie sociale a
laquelle il appartient par I’entremise de sa présentation de soi, ou, en d’autres termes,
de son identité sociale. Les signes manifestés par la personne possédant un attribut
défavorable lors de I’interaction rendent cet individu moins attrayant et donc
susceptible de subir de la stigmatisation; « [...] il cesse d’étre pour nous une personne

accomplie et ordinaire, et tombe au rang d’individu vicié, amputé » (Goffman, 1975,

p. 12).

La théorie du stigmate et de I’identité sociale situe le phénomene de la stigmatisation
au sein des interactions individuelles. C’est avec les travaux de Hannem et Bruckert
(2012) que nous sommes amenés a tenir compte de la dimension structurelle du
stigmate et de la stigmatisation, et que nous pouvons entrevoir qu’ils s’ancrent dans
des pratiques institutionnelles. En arrimant la théorie du stigmate d’Erving Goffman

(1975) avec la perspective généalogique de Michel Foucault (1975), Stacey Hannem
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(2012) permet d’élargir le cadre d’analyse du stigmate vers une dimension

structurelle.

2.1.2 Perspective généalogique de Foucault

Selon Hannem (2012), une approche généalogique de la théorie du stigmate permet
de tenir compte des dimensions structurelles de la stigmatisation, notamment au sein
des institutions sociales. L’approche généalogique vient du philosophe Michel
Foucault, qui cherchait a retracer les origines des structures et I’histoire de la pensée
moderne, a travers ce qu’il nomme « I’archéologie du savoir » (Foucault, 1975). Pour
Hannem (2012), I’archéologie du savoir est « a la base du projet intellectuel de
Michel Foucault, qui était de découvrir I’histoire systématique de la pensée et des
structures [ontologiques et langagiéres] qui ont fagonné et contraint la
compréhension humaine du monde environnant » (traduction libre) (p. 19). Au cours
de ses analyses, Foucault (1971) remarque 1’existence de structures de contrdle et de
restriction agissant sur la réflexion et la maniére dont les individus peuvent
I’articuler. L’analyse de ces structures permet de comprendre de quelles maniéres les
significations et actions sociales ont évolué au fil du temps. Michel Foucault introduit
ainsi la perspective généalogique des origines de ces structures, ce qu’il nomme «

’histoire du présent » (Hannem, 2012, p. 20).

Dans son ceuvre L ‘archéologie du savoir, Michel Foucault développe une théorie qui
« explique I’histoire et I’historicité par le ‘discours’ » (Van de Wiele, 1983, p. 601).
Foucault constate que pour comprendre notre réalité contemporaine, il faut déterrer le
passé et retracer 1’origine des discours et des politiques. Pour Foucault, les politiques
et les discours servent davantage la préservation des systémes de pouvoir que
I’amélioration de la société dans son ensemble (Hannem, 2012). La notion du pouvoir

selon une perspective foucaldienne est inextricablement liée au savoir, c’est-a-dire 4
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la connaissance. Selon le philosophe, les structures de pouvoir fagonnent le savoir et
ceux qui occupent des positions d’autorité et de pouvoir détiennent un certain
contréle sur ce qui est défini comme vérité (Foucault, 1971, 1975). Afin de
comprendre et d’évaluer la notion du pouvoir notamment liée & 1’autorité, il faut
retracer son passé, en d’autres termes retracer 1’origine des discours et du pouvoir

politique.

Dans le but de comprendre la maniére dont s’opére la stigmatisation au sein des
structures sociales, Stacey Hannem et Chris Bruckert (2012) superposent la théorie du
stigmate d’Erving Goffman a I’approche généalogique de Michel Foucault, constatant
que ces deux perspectives se complétent. En imbriquant ces deux perspectives,

Hannem (2012) affirme en effet que c’est :

seulement en retragant les structures culturelles et historiques de la pensée qui
créent et maintiennent la stigmatisation que nous pouvons commencer a
démanteler les faux stéréotypes et les barriéres qui ménent a la création de
politiques discriminatoires et a la marginalisation de groupes entiers (traduction
libre) (p. 27).

Dans ce contexte, les expériences individuelles des personnes marginalisées
constituent une forme de « vérité », méme si elles n’influencent pas nécessairement la
production de connaissances, les personnes en position de pouvoir ayant le contrdle
sur la création de savoirs qu’elles postulent comme étant « vrais », méme s’ils ne le
sont pas pour autant (Hannem, 2012). Tabibi et Hannem (2012) donnent comme
exemple la stigmatisation qui a émergé envers les personnes arabo-musulmanes a la
suite des événements du 11 septembre 2001, a New York. Selon ces auteurs, le
discours ambiant a fagonné une représentation homogéne de la population arabo-
musulmane comme étant celle d’un groupe a risque de radicalisation et d’un groupe
dangereux. Cette représentation, posée comme vraie, est venue justifier par la suite
I’élaboration de politiques spécifiques, une plus grande surveillance et une gestion

accrue de cette population par les autorités politiques. La stigmatisation structurelle
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s’est en effet manifestée dans des changements 1égislatifs, notamment dans la mise en
place de lois antiterroristes, de nouvelles mesures de sécurité dans les aéroports, dans

I’expérience discriminatoire de profilage racial, etc.

Ainsi, étudier la stigmatisation structurelle implique également de prendre conscience
des rapports de pouvoir et de savoir accordant des attributs discriminatoires 4 un
groupe social en particulier, en plus des politiques, programmes ou services qui
cristallisent ce discrédit (Hannem, 2012). Toujours selon Hannem (2012), c’est donc
ainsi que « la stigmatisation se crée au sein méme des organismes qui leur viennent

en aide » (traduction libre) (p. 25).
En somme, la combinaison des apports de Foucault et Goffman permet

de non seulement retracer la genese historique de la stigmatisation et de la
marginalité, mais aussi d’examiner les dynamiques contemporaines et les
expériences de ceux qui vivent dans les limites d’une identité stigmatisée
(traduction libre) (Hannem, 2012, p. 22).

Dans le contexte du VIH, I’imbrication de ces deux ensembles théoriques (Goffman
et Foucault) permet d’analyser les manieres dont la stigmatisation, culturellement
constituée, se déploie dans 1’établissement et le maintien de 1’ordre social (Parker et

Aggleton, 2003).

To untie the threads of stigmatization and discrimination that bind those who
are subjected to it, is to call into question the very structures of equality and
inequality in any social setting — and to the extent that all known societies are
structured on the basis of multiple (though not necessarily the same) forms of
hierarchy and inequality, to call this structure into question is to call into
question the most basic principles of social life. This new emphasis on
stigmatization as a process linked to competition for power and the
legitimization of social hierarchy and inequality, highlights what is often at
stake in challenging HIV and AIDS-related stigmatization and discrimination
(Parker et Aggleton, 2003, p. 18-19).
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2.1.3 Une recherche sur le niveau structurel de la stigmatisation envers les femmes
vivant avec le VIH

Pour illustrer la maniére dont la stigmatisation, au niveau structurel, se déploie
comme outil de production et de reproduction des hiérarchies, prenons en premier
I'exemple de la criminalisation et de la non-divulgation du VIH au Canada. Les
PVVIH ont une obligation légale de dévoiler leur séropositivité a leurs partenaires
sexuels si leur rapport sexuel comporte « une possibilité réaliste de transmission »
(CATIE, 2015). Initialement congues pour réduire le risque de transmission, le
Réseau juridique canadien VIH/sida (2011) atteste que les poursuites criminelles ne
préviennent d’aucune fagon la transmission du VIH puisqu’elles ont lieu aprés I’acte,
et qu’elles sont davantage une forme de chéitiment ou de rétribution visant les
PVVIH, ces derni¢res pouvant en effet étre accusées méme si leur partenaire n’a pas
contracté le VIH. En réalité, « il n’y a aucune preuve solide que la criminalisation est
un €lément dissuasif efficace » (CATIE, 2010, p. 27). D’ailleurs, pour CATIE (2015),
présenter les PVVIH comme des criminelles vient aggraver la stigmatisation et la
discrimination faite a leur égard. Dans cette optique, cette approche serait davantage
une mesure de surveillance et de punition auprés des populations séropositives

qu’une mesure effective de prévention.

A ceci s’ajoute I’étude qualitative de Marilou Gagnon (2015), diplomée universitaire
en soins infirmiers, qui décrit les pratiques stigmatisantes et discriminatoires issues
des institutions de soins de santé et explore la stigmatisation symbolique et
structurelle selon le point de vue des PVVIH (p. 703). Les résultats de cette étude ont
permis d’identifier des pratiques stigmatisantes et discriminatoires de la part des
médecins, incluant la violation de confidentialité, le traitement différentiel des
PVVIH et le délai dans les traitements. La hiérarchie de pouvoir entre le médecin-
expert et le bénéficiaire des soins a mis en lumiére 1’absence de remises en question
de certaines pratiques, méme si le traitement des PVVIH par le médecin-expert n’était

pas pergu par I’'usager comme éthique (Gagnon, 2015). Premiére de son genre, cette
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étude se conclut avec des recommandations visant a poursuivre les discussions sur la

stigmatisation structurelle au sein des services de soins.

Force est de reconnaitre que peu d’études explorent la stigmatisation des PVVIH dans
le contexte spécifique du travail social au niveau structurel. Des études et critiques
qui ont été élaborées dans le chapitre précédent sur la stigmatisation liée au VIH au
niveau structurel, notamment celles de Leonard (1998) et Cain et Todd (2009),
aucune ne porte sur l’expérience ou la perspective des PVVIH. De ce fait, il est
difficile de saisir « le probléme de la stigmatisation structurelle » dans le domaine du
travail social. C’est pour cette raison que nous voulons, dans ce projet de recherche,
nous centrer sur le point de vue des femmes séropositives ayant eu recours aux
services sociaux. Suivant les concepts théoriques présentés jusqu’ici, il est possible
d’entrevoir 1’existence de pratiques stigmatisantes et discriminatoires® issues des
institutions qui maintiendraient les hi€rarchies de pouvoir entre les professionnelles et
professionnels des services sociaux et les femmes séropositives. Le concept de
stigmatisation structurelle nous permettra d’explorer les expériences des femmes
vivant dans les limites d’une identité séropositive stigmatisée. Nous cherchons a
savoir, d’une part : quelles sont les pratiques en travail social que les FVVIH trouvent
stigmatisantes ? Comment parlent-elles de ces pratiques a travers leur récit
d’expérience? Est-ce que la stigmatisation qui se manifeste en lien avec les
professionnelles et professionnels des services sociaux est de nature symbolique ou
structurelle ? D’autre part, il serait pertinent de connaitre aussi quelles sont les
politiques, pratiques et discours sociaux qui orientent la pratique des professionnelles
et professionnels des services sociaux. Comment les  professionnelles et

professionnels des services sociaux parlent-ils de ces pratiques discriminatoires et

* Nous ajoutons ici le concept de discrimination  celui de stigmatisation. Dans la littérature portant sur
le VIH, les deux vont souvent de pairs, puisque 1’'individu stigmatisé peut également étre discriminé.
Nous poursuivrons donc cette étude avec la stigmatisation structurelle comme concept central, mais
nous soulignerons tout de méme les instances et expériences de discrimination que les femmes
rapportent avoir vécues au sein des services sociaux.
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stigmatisantes ? Notre idée est de favoriser la réflexion critique et de remettre en
question les structures de pouvoir et d’inégalités afin de proposer des pistes d’action

pour I’amélioration de services et le renouvellement des pratiques d’intervention.

2.2 Travail social féministe et critique

Le deuxiéme ancrage théorique de notre recherche est celui du travail social féministe
et critique. Le travail social a souvent été critiqué puisque pergu comme source
d’oppression, notamment en ce qui a trait & I’imposition de formes de contréle social
bureaucratique sur des populations dites vulnérables (Dominelli, 2002). En se référant
a plusieurs auteurs et a ses propres travaux, Dominelli (2002) souligne la capacité du
travail social a reproduire des relations sociales oppressives dans 1’optique d’une
offre de soins. Le travail social est une discipline largement pratiquée par des
femmes, mais Geneviéve Martin (1991) souligne le fait que ceci ne garantit pas une
attitude « profemme » ni féministe. Le travail social féministe contribue a cette
réflexion en mettant le bien-étre des femmes comme point de départ de
’intervention, tout en reconnaissant I’importance de relations sociales égalitaires
comme partie intégrante de la pratique (Dominelli, 2002). Ce n’est que vers la fin des
années 1970 et au début des années 1980 qu’apparaissent les premiers textes qui

abordent la notion de thérapies féministes aux Etats-Unis (Bourgon et Corbeil, 1990).

2.2.1 Fondements féministes en travail social

En travail social, une pratique ou intervention dite féministe doit posséder un
ensemble de caractéristiques essentielles. Dans son livre phare Feminist Social Work
Theory and Practice, Lina Dominelli (2002) identifie quinze caractéristiques

essentielles possibles, parmi lesquelles on retrouve : « 1) évaluer et travailler avec
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I’impact du patriarcat public et privé sur les relations de genre entre hommes, femmes
et enfants, 2) célébrer les forces et capacités des femmes, 3) déconstruire la maternité,
4) différencier les besoins des femmes, des enfants et des hommes, 5) médier le
pouvoir de I’Etat, etc. » (traduction libre) (p. 19). Dans le méme ordre d’idées,
Genevieve Martin (1991) indique qu’une intervention est dite féministe si elle
s’appuie sur les principes suivants : « le partage du vécu par I’intervenante, la prise de
conscience, I’autonomie et la capacité de négocier ses besoins avec 1’environnement
» (p. 243). Christine Corbeil et Isabelle Marchand (2012), quant a elles, affirment que
les intervenantes féministes ont mis en ceuvre de nouvelles pratiques d’intervention,

alternatives et inédites qui :

« s’inscrivent dans une perspective non seulement d’ouverture, de respect et
d’écoute & I’égard des besoins exprimés et des expériences vécues par les
femmes, mais encore de changement individuel et social » (p. 23).

Ces nouvelles pratiques ont créé un nouveau réseau essentiel de ressources destinées
aux femmes. Ce réseau, qui remet en question le statu quo, ’ordre social et les
institutions patriarcales qui maintiennent les inégalités de genre, a permis
I’émergence d’une nouvelle grille d’analyse de problémes sociaux, qui est celle de

I’analyse sociopolitique (Corbeil et Marchand, 2012).

Un apport important du mouvement des femmes fut le slogan /e privé est politique,
expression introduite par Carol Hanisch en 1969. Hanisch (1969), dans son essai,
affirme que le privé est politique et que les problémes personnels éprouvés par les
femmes dans leur vie privée sont le résultat d’une oppression systémique. L’auteure,
dans son essai, affirme qu’il existe un lien entre 1’expérience personnelle des femmes
et les structures sociales et politiques. Selon Ollivier et Tremblay (2000), I’expression
le privé est politique « cristallise le refus de penser ’organisation de la vie et des
rapports sociaux selon deux sphéres indépendantes 1’une de 1’autre » (p. 30). Corbeil

et Marchand (2012) soulignent I’actualité de ces propos 40 ans plus tard. La
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transformation sociale et structurelle ne peut se réaliser, selon elles, qu’en privilégiant
une analyse sociopolitique des problémes sociaux et en effectuant « le lien entre les
difficultés vécues par les femmes et les structures sociales opprimantes » (p. 26). Les

auteures expliquent :

[L’analyse sociopolitique] réfute les approches qui ne prennent pas en
considération 1’impact des rapports de pouvoir entre les sexes et leurs
conséquences sur les femmes, leur environnement, leur représentation d’elles-
mémes et leur capacité a contrdler leur destinée. Elle conteste par ailleurs toute
représentation essentialiste du comportement des femmes et des hommes
attribuant des caractéristiques stéréotypées selon le sexe, sans égard au
processus de construction sociale des genres. Du méme souffle, le phénoméne
de la stéréotypie sexuelle est aussi dénoncé, car il concourt a promouvoir un
double standard en matiére de comportements, soumettant les femmes
réfractaires a des jugements de valeur pour déviance et insubordination (Corbeil
et Marchand, 2012, p. 27).

Le slogan /e privé est politique appartient & ce que Van der Bergh et Cooper (cités
dans Martin, 1991, p. 245) nomment le « paradigme féministe ». Le paradigme
féministe comprend cinq principes et permet une critique constructive des services
sociaux. Le privé est politique est le premier principe du paradigme. Le deuxiéme
principe, « éliminer les fausses dichotomies et les séparations artificielles », reconnait
la réalité comme un processus interactif, qu’on ne doit pas séparer et/ou isoler de la
femme, de son contexte et/ou environnement. Le troisiéme principe, « renommer les
expériences de vie et les situations psychosociales », souligne I’'importance de «
valoriser I’expérience personnelle [et] tenir compte du cadre de référence des clientes
[...] » (Martin, 1991, p. 246). Le quatriéme principe, « valoriser le processus autant
que le produit », affirme une plus grande importance du processus de transformation
que du résultat. Finalement, le cinquiéme principe, « reconceptualiser le pouvoir »,
suggére aux femmes de se réapproprier du pouvoir, vu non comme un moyen de

domination, mais comme une source ou une motivation a 1’action.
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Selon I’ASPC (2012), I’expérience des femmes en lien avec leur santé et la maladie
differe de celle des hommes. Notons en effet a ce sujet que la construction sociale du

genre influence considérablement I’accés aux ressources.

« Les difficultés éprouvées par les femmes tirent leur origine d’un systéme non
seulement patriarcal et capitaliste, mais aussi hétéronormatif, colonialiste et
raciste qui reproduit les rapports sociaux de vision et de hiérarchie et contribue

ainsi a les maintenir dans une position de subordination » (Corbeil et Marchand,
2012, p. 28).

Les inégalités de genre sont ainsi reconnues pour les femmes comme étant un facteur
supplémentaire de vulnérabilité et de risque d’infection au VIH. En effet, il a été
démontré que la propagation du VIH se perpétue en raison des rapports sociaux

inégaux entre les hommes et les femmes (Mensah, 2003; Tallis, 2002).

2.2.2 Les discours alternatifs

Karen Healy (2005), universitaire féministe, s’allie 4 la pensée poststructuraliste et
postmoderne pour déconstruire les notions conventionnelles du travail social. En
s’inspirant de Michel Foucault, elle affirme que le travail social est une pratique
langagiere, influencée par le discours, variant selon le contexte historique,
géographique et institutionnel. Utilisant une approche discursive, elle identifie les
philosophies et idéologies qui fagonnent les pratiques du travail social dans le

domaine de la santé et du bien-étre.

Selon Healy (2005), afin de comprendre les pratiques d’intervention sociale, il faut
d’abord comprendre les discours les entourant, ces derniers influen¢ant non
seulement la fagon dont sont définis les besoins des usagers (client needs), mais aussi

les actions a poser pour répondre & ces besoins. Quels sont ces discours?
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Healy (2005) fait connaitre trois types de discours qui influencent la pratique du

travail social :

- les discours dominants (biomédecine, sciences économiques, politiques
sociales et lois) : ces discours modulent les contextes institutionnels de santé
et de bien-étre,

- les discours de services (sciences humaines — sociologie, psychologie) : ces
discours forment les fondements du travail social; et finalement,

- les discours alternatifs (religion, spiritualité et droits des usagers) : influencent

a la fois les discours dominants et les discours de services.

Les discours dominants sont utilisés pour poser une distinction entre I’expert et le
bénéficiaire de service dans un contexte d’intervention et d’accompagnement.
Inversement, les discours alternatifs viennent repositionner le client comme étant
I’expert, encourageant la remise en question du statu quo et favorisant le changement
social (Healy, 2005). La relation entre les discours et la pratique du travail social est
dynamique. En effet, les discours influencent la pratique du travail social et les
travailleuses et travailleurs sociaux peuvent utiliser et remettre en question les
discours qui influencent leur pratique. Selon Healy (2005), en faisant appel a une
analyse du discours, les intervenantes et intervenants peuvent accorder aux usagers de
service la capacité de négocier leurs propres besoins en créant des discours alternatifs.
En utilisant ces discours alternatifs, les intervenantes et intervenants, agissant comme
médiateurs, peuvent dés lors travailler avec les parties concernées et les décideurs

politiques pour trouver de meilleures fagons de répondre aux besoins des usagers.
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2.2.3 La parole des femmes

La parole des femmes, reconnue comme source de savoir et de pouvoir, est
importante pour la pratique du travail social puisque les expériences qui émergent de
ces histoires sont les éléments principaux tenus en compte dans le renouvellement
démocratique des pratiques d’intervention sociale féministes. Une pratique sociale est
caractérisée comme démocratique si « elle est égalitaire et si elle est respectueuse de
la liberté et de 1’égalité de chacun » (Blanc, 2009, p. 16). Les fins de ce
renouvellement sont d’équilibrer le pouvoir et de rompre avec la hiérarchie
expert/client, hiérarchie positionnant les professionnelles et professionnels des
services sociaux comme étant les experts déterminant les besoins de leurs clients. Une
pratique sociale démocratique considére que 1’avis des bénéficiaires de service sur
leurs propres besoins, dans notre cas les femmes séropositives, est valide (/bid.,
2009). Faire émerger la parole des FVVIH comme source de savoir et de pouvoir
accorde une plateforme aux femmes afin qu’elles puissent elles-mémes délimiter et
définir la problématique tout en y proposant leurs propres solutions (Corbeil et
Marchand, 2012). Accorder la prise de parole aux femmes rend leur expérience
crédible et, entre autres, se rapproche de I’empowerment. L’empowerment vient en
effet rompre le silence puisqu’il vise a renforcer les capacités d’action des femmes

séropositives et & leur redonner un contrdle sur leur vie (Taylor-Brown, 1993).

S’intéresser aux récits d’expérience des FVVIH nous permet d’étudier la maniére
dont ceux-ci peuvent contrer les « vérités » issues des structures de pouvoir venant
influencer les interventions sociales, tout en démontrant les différentes maniéres dont
ces structures mises en place pour gérer les FVVIH participent a la stigmatisation
structurelle. Cela nous donne 1’occasion non seulement d’examiner les disparités
politiques et économiques influengant les conditions de vie des FVVIH, mais aussi de

participer a I’amélioration de celles-ci. Cela nous permet également de promouvoir
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un changement d’un point de vue systémique en lien avec la stigmatisation et la

discrimination vécues par les FVVIH.

2.2.4 Pourquoi une perspective féministe critique en travail social est-elle
nécessaire?

Les €crits recensés dans le chapitre précédent laissent entendre que la stigmatisation
responsabilise les femmes séropositives quant a leur infection au VIH et, par la suite,
les assujettit 4 des programmes d’intervention souvent créés et maintenus par les
décideurs politiques, majoritairement hommes de pouvoir (Patton, 1990). Pour cette
raison, nous privilégions la perspective féministe critique dans cette étude. Nous
jugeons indispensable d’offrir une plateforme aux FVVIH afin qu’elles puissent
librement expliciter les expériences regues des services sociaux leur étant destinés.
Nous souhaitons leur donner le pouvoir de définir la problématique et d’identifier
leurs propres besoins en matiére de services d’intervention. Nous croyons que ce
projet contribue ainsi a la compréhension et a la transformation des rapports entre les
hommes et les femmes, puisqu’il tient compte des dimensions sociopolitiques qui
maintiennent les égalités de genre, tout en favorisant le renouvellement démocratique

des pratiques d’intervention sociale avec et pour les FVVIH.

Un exemple se trouve a cet effet dans 1’acquisition de la visibilité des femmes dans
les années 1990 (Elbaz, 2003). Si la profession du travail social a effectivement
évolué en fonction des discours et du contexte social au fil des ans, elle a également
évolué en fonction de I’activisme des femmes qui la composent. En effet, nombre de
professionnelles des services sociaux ont milité pour une plus grande visibilité des
FVVIH a une époque ou les discours ignoraient leur réalité. Ces femmes
séropositives ont réussi a créer un discours alternatif concurrent du discours

dominant, ce qui ultimement s’est avéré gagnant lorsqu’elles furent considérées
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comme sujets politiques dans la lutte au VIH. Dans ce cas, on le voit bien, les
discours alternatifs sont venus influencer et modifier les discours dominants qui
autrefois excluaient carrément les réalités des FVVIH. Cette dynamique entre la
discipline du travail social et les discours a aussi été cruciale dans le développement
de pratiques faites par et pour les femmes, et c’est de cette stratégie que s’inspire
notre projet d’étude. A I’aide des récits d’expérience des FVVIH au sein des services
sociaux, nous espérons créer un discours alternatif proposant des recommandations

afin d’améliorer I’acces a des services sociaux non stigmatisants.

Nous I’avons mentionné précédemment, il semble difficile de décrire comme un
probleéme la stigmatisation structurelle. De plus, sachant qu’aucune recherche ne
documente le point de vue des femmes séropositives sur les répercussions et les
conséquences du phénoméne de la stigmatisation structurelle, il peut étre difficile
d’argumenter et de définir la réalit¢ du probléme lui-méme. Nous pouvons nous
demander si la perspective féministe rencontre des difficultés & percer dans la
littérature du VIH et du travail social parce que le discours dominant du VIH/sida
n’accorde pas a I’intégration des théories et des perspectives féministes critiques une
place suffisante, ce qui en retour influence les pratiques du travail social. Est-ce que
les interventions aupres des femmes sont féministes? Si oui, sont-elles adéquates? Les
interventions auprés des femmes visent-elles le changement social ou maintiennent-
elles le statu quo? Ces questions sont essentielles; voild pourquoi nous trouvons
impératif d’avoir recours au travail social féministe comme ancrage théorique pour

contribuer a I’avancement des connaissances féministes en travail social sur le VIH.
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2.3  Conclusion

Dans un premier temps, nous avons présenté le concept de stigmatisation structurelle
comme cadre d’analyse, celui-ci résultant de la combinaison d’une perspective
généalogique (Foucault) a la théorie des usages sociaux du stigmate (Goffman). Ce
cadre nous permet de cerner ’expérience de stigmatisation des femmes séropositives,
considérées comme « identité souillée » au sens de Goffman, en lien avec les services
sociaux auxquels elles ont recours. Dans un deuxiéme temps, nous avons décrit le
travail social féministe critique, cadre théorique essentiel & notre recherche. Cette
perspective féministe tend a positionner les femmes comme sujets de leurs propres
expériences pour créer un discours alternatif proposant des actions visant
I’amélioration des services sociaux. De ce fait, nous croyons qu’entamer un projet de
recherche en accord avec les fondements féministes demande de lutter pour le
changement social et structurel. C’est pour cette raison que nous nous engageons « a
lutter contre toute forme d’oppression et de discrimination pour promouvoir la justice

sociale et 1’égalité » dans le cas des FVVIH (Corbeil et Marchand, 2012, p. 45).



CHAPITRE III

METHODOLOGIE

Ce chapitre présente la démarche de recherche que nous avons entreprise afin
d’explorer I’expérience des femmes séropositives au regard de la stigmatisation
pergue et vécue de la part des services sociaux qui leur viennent en aide. Apres avoir
exposé les approches privilégi€es, nous présenterons la population a 1’étude et nos
stratégies de recrutement. De 13, nous décrirons notre processus de collecte des
données pour ensuite détailler les étapes du traitement et de I’analyse des données.
Finalement, nous terminerons ce chapitre en faisant ressortir les biais et limites de

1’étude, tout en soulignant les considérations éthiques particuliéres a cette recherche.

3.1 Approche qualitative, ethnobiographique et féministe

Afin de comprendre la maniére dont les FVVIH parlent de leurs parcours et de leurs
expériences vis-a-vis des services sociaux qui leur viennent en aide, nous avons
privilégié 1’approche qualitative, ethnobiographique et féministe. Voyons comment

ces approches correspondent a notre recherche.

3.1.1 La recherche qualitative

L’approche qualitative est caractérisée principalement par la notion de subjectivité et

par les significations que les personnes donnent a leur action. Mayer et al. (2000)
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expliquent que la recherche quéllitative « traite des données difficilement
quantifiables et recourt a une analyse davantage inductive pour systématiser
I’expérience de la vie quotidienne des personnes » (p. 57). Toujours selon Mayer et
al. (2000), la recherche qualitative est la perspective méthodologique de recherche
appropriée pour 1’étude des processus et/ou phénomeénes sociaux puisqu’elle permet
une meilleure compréhension de la complexité des rapports sociaux. Cette méthode
sonde « les perceptions et les expériences des personnes; leurs croyances, leurs
émotions et leurs explications des événements sont considérées comme autant de

réalités significatives » (Ibid., 2000, p. 57-58).

Puisque notre recherche vise & comprendre comment les FVVIH parlent de leur
parcours et de leurs expériences vis-a-vis les services sociaux qui leur viennent en
aide et qu’il s’agit d’un objet de recherche non exploré, nous constatons qu’une
recherche qualitative de nature exploratoire est tout a fait appropri€e. Par la recherche
qualitative de type exploratoire, nous souhaitons arriver & une compréhension plus
approfondie de la fagon dont les FVVIH naviguent et gérent la stigmatisation
provenant des institutions sociales, notre objectif final étant de proposer un apport a

I’état des connaissances sur la stigmatisation structurelle et le VIH en travail social.
Nous avons privilégié¢ une démarche ou :

la problématique s’élabore a partir de concepts issus de la littérature
scientifique pour se concrétiser dans une question spécifique de recherche
permettant de confronter cette construction théorique & une réalité particuliére
(Mayer et al., 2000, p. 45).

En d’autres termes, nous avons tout d’abord recensé les connaissances théoriques de
la stigmatisation structurelle. A partir des connaissances disponibles, nous avons
identifié une problématique qui méritait d’étre explorée pour ensuite formuler une
question de recherche. De 13, notre question de recherche a été vérifiée de fagon

empirique. Puisque nous avons considéré la subjectivité des FVVIH et la signification



40

qu’elles donnent a leurs expériences au sein des services sociaux comme des leviers
incontournables de production de connaissances, nous avons accordé une grande
importance a la parole des FVVIH et sommes demeurée vigilante aux thémes qui

émergeaient de leurs discours.

3.1.2 L’ethnobiographie et le récit d’expériences

L’ethnobiographie est a la fois « méthode et résultat » (Paillé et Mucchielli, 2003).
Elle est une mani¢re de mettre en ceuvre 1’approche qualitative en recherche et la
présentation des résultats du processus de recherche. Elle se définit comme « une
méthode maieutique® sociale qui permet au sujet de se retrouver lui-méme et qui lui
donne la possibilité de porter témoignage sur son groupe, sa société, sa culture », une
méthode qui cherche a inciter une réflexion de la part du participant (Poirier, 1979,
cit¢ dans Paillé et Mucchielli, 2003, p. 63). Inspirée de [’ethnographie,
I’ethnobiographie s’attarde a une collecte des récits de vie ou d’expériences afin de

retracer le phénomeéne a 1’étude. Paillé et Mucchielli (2003) expliquent

La spécificité de la méthode ethnobiographique repose sur le fait que le récit du
narrateur n’est pas un produit fini, mais un matériau brut sur lequel 1’enquéteur-
narrateur exerce un travail de transcription, de vérification, de correction,
d’analyse, d’addition, aidé pour cela par le narrateur et par des témoins-
informateurs (p. 64).

Dans cette optique, nous avons choisi de nous appuyer sur les récits d’expériences de
la stigmatisation structurelle, du point de vue des FVVIH, lorsqu’elles sont en
interaction avec des services sociaux. Conséquemment, nous avons opté pour
I’entrevue semi-dirigée comme méthode de collecte de données pour recueillir les
récits de vie des FVVIH.

* La maieutique signifie « ’art de conduire I’interlocuteur a découvrir et & formuler les vérités qu’il a
en lui » (Larousse, s.d., paragr. 1).
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Le récit d’expérience coincide avec I’approche qualitative puisqu’il « emprunte au
genre biographique la forme narrative et le point de vue subjectif du participant »
(Mayer et al., 2000, p. 180). Selon Lambert (2013), le récit d’expérience s’apparente
a un récit de vie, mais il différe du récit de vie dans le sens ou il porte sur une petite
parcelle de la vie d’une personne ou d’un groupe plutdt que sur sa totalité. Toute
expérience vécue incite une narration, une description et une analyse; c’est ainsi que
nous souhaitions recueillir des témoignages d’expérience auprés des FVVIH. Les
récits d’expérience sont liés a I’ethnométhodologie dans la mesure ou ils cherchent &
« enquéter sur un fragment de la réalité sociale historique dont on ne sait pas grand-
chose a priori » (Bertaux, 2005, p. 22) et a la recherche féministe, puisqu’ils
explorent le sens des événements vécus par les femmes, a travers leur regard
particulier (Reinharz, 1992).

3.1.3 Larecherche féministe

Notre recherche met en lumicre ’expérience de la stigmatisation structurelle des
FVVIH a I’aide d’une perspective féministe. La recherche féministe se distingue de la
recherche traditionnelle par ce qu’Ollivier et Tremblay (2000) nomment sa double
dimension : « elle représente a la fois un projet sociopolitique de transformation des
rapports sociaux et un projet scientifique d’élaboration des connaissances » (p. 8). En
d’autres termes, la recherche féministe insiste sur le savoir et le vécu des femmes
comme sources de production de connaissances et ses analyses visent la

transformation des rapports sociaux.

C’est a partir d’une telle épistémologie féministe que nous avons construit le cadre
conceptuel de notre recherche. L’épistémologie féministe reconnait la maniére dont
les savoirs dominants désavantagent les femmes et d’autres groupes opprimés (Kralik

et van Loon, 2008) et met en valeur la connaissance et 1’expérience des femmes.
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Faisant partie d’un groupe subordonné au sein de la société patriarcale, les femmes
vivent des expériences différentes de celles des hommes, et portent un regard
singulier sur le monde les environnant (Harstock, 2004). C’est dans cet ordre d’idées
que nous reconnaissons la parole et le savoir des FVVIH comme sources de savoirs
précieux et valables. Le savoir des femmes est crucial au développement du savoir
féministe, entendu ic1 comme « un mode de connaissance de soi, commun a de
nombreux mouvements sociaux, qui consiste a politiser 1’expérience individuelle : a
transformer le personnel en politique » (Dorlin, 2008, p. 11). Ce savoir favorise la
transformation du sujet « femme » comme identité politique, facilitant I’organisation
et la militance des femmes en s’opposant aux instances de pouvoirs dominants dans

un objectif de transformation sociale.

Ensuite, la recherche féministe permet aussi d’adopter un regard critique face aux
relations de pouvoir et favorise la transformation des rapports sociaux. Dans le cadre
de cette recherche, cela consiste a faire émerger de ’expérience de stigmatisation
structurelle des FVVIH un développement accru de pratiques d’intervention sociale

davantage démocratiques. Selon Touraine (1994, cité dans Parazelli, 2004),

Ce qui mesure le caractére démocratique d’une société, ce n’est pas la forme de
consensus ou de participation qu’elle atteint ; c’est la qualité des différences
qu’elle reconnait, qu’elle geére, 1’intensité et la profondeur du dialogue entre des
expériences personnelles et des cultures différentes les unes des autres et qui
sont autant de réponses, toutes particuliéres et limitées, aux mémes
interrogations générales (p. 13).

D’ailleurs, selon Touraine (1994, cité dans Parazelli, 2004), une culture démocratique
se caractérise par la reconnaissance de l’autre. L’auteur explique: « la culture
démocratique est un régime qui reconnait les individus et les collectivités comme
sujets, c’est-a-dire qui les proteége et les encourage dans leur volonté de ‘vivre leur
vie’, de donner une unité et un sens a leur expérience vécue » (Ibid., 2004, p. 13-14).

A notre avis, afin de développer des pratiques d’intervention démocratique pour les
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FVVIH, il faut d’abord équilibrer le pouvoir et mettre fin a la hiérarchie expert/client;
il faut reconnaitre les femmes comme les expertes de leur propre vie. Dans cette
optique, I’intervention devient un espace caractérisé par la collaboration, 1’écoute, la

compréhension et le respect de I’autre (Parazelli, 2004).

Cette recherche privilégie une démarche féministe, en d’autres mots, nous visons a
faire une recherche pour et avec les femmes, plutét qu’une recherche sur les femmes
(Kralik et van Loon, 2008). C’est d’ailleurs cette logique que nous avons mise de
’avant et qui constitue notre posture d’étudiante-chercheure féministe tout au long de
notre démarche terrain. Cela, selon Mayer et Ouellet (1991), signifie pour la
chercheuse un « engagement sans équivoque pour les valeurs féministes comme base
d’un cadre conceptuel » (p. 207). Nous souscrivons & ce constat, et nous nous
sommes assurée d’avoir été vigilante afin de maintenir un rapport égalitaire avec

chacune des répondantes.

3.2 Populations a I’étude et échantillonnage

La population a I’étude se constitue a la fois des FVVIH et des professionnelles et

professionnels des services sociaux qui ceuvrent aupres d’elles.

Dans un premier temps, nous avons cherché a rencontrer des FVVIH en entrevue
pour cerner leur expérience au regard de la stigmatisation pergue et vécue de la part
des services sociaux leur venant en aide. Cet échantillon, de type intentionnel, fut
recruté sur une base volontaire (Mayer et al., 2000). Nous cherchions des répondantes
remplissant les critéres d’inclusion que nous avions fixés : étre 4gées de 18 ans ou
plus, s’identifier comme femme (cis ou transgenre), vivre avec le VIH depuis au
moins deux ans, et avoir vécu une expérience négative — jugement, discrimination ou

stigmatisation — de la part d’un intervenant social d’un organisme communautaire ou
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d’une institution au Québec. Le critére de temporalité s’est expliqué par le fait que
nous souhaitions rencontrer des femmes qui possédaient un certain recul sur leur
situation et qui étaient a 1’aise de parler ouvertement lors d’une entrevue de

recherche.

Dans un deuxiéme temps, nous avons cherché a rencontrer des professionnelles et
professionnels des services sociaux, également du Québec, afin de confronter les
témoignages des FVVIH aux leurs, notamment au sujet des recommandations
d’action pouvant améliorer 1’accés & des services sociaux non stigmatisants. Ce
deuxiéme échantillon, toujours de type intentionnel, fut aussi recruté sur une base
volontaire (Mayer et al., 2000). Nous cherchions des professionnelles et
professionnels des services sociaux qui occupaient un poste d’intervenante ou
intervenant social ou de travailleuse et travailleur social dans un organisme de service
social venant en aide aux FVVIH en milieu institutionnel ou communautaire. Des
professionnelles et professionnels des services sociaux occupant un poste soit dans un
centre d’hébergement, un CLSC, un hépital, un organisme communautaire ou
associatif, etc. Afin d’étre capables de discuter des enjeux et des contraintes
structurelles quant & I’accompagnement des FVVIH, il était aussi nécessaire que ces
professionnelles et professionnels aient déja accompagné au moins une femme en

intervention.

3.3 Recrutement

Afin de faciliter le recrutement des FVVIH, nous avons établi une collaboration avec
trois organismes : la Coalition des organismes communautaires québécois de lutte
contre le sida (COCQ-SIDA), le Portail VIH/sida du Québec (Portail) et 1a Chaire de
recherche du Canada en éducation a la santé (CReCES) basée a 'UQAM sous la

direction de la professeure Joanne Otis.
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La COCQ-SIDA, dont la mission est « de regrouper les organismes communautaires
québécois impliqués dans la lutte contre le VIH/sida », regroupe 38 organismes
communautaires intervenant aupres des personnes séropositives au Québec (COCQ-
SIDA, s.d., paragr. 1). Nous avons pris contact avec la coordonnatrice de la recherche
pour discuter du projet de recherche et de la maniére dont I’organisme pouvait aider
au recrutement des répondantes. Nous avons d’abord fait parvenir notre affiche de
recrutement pour FVVIH® 4 la COCQ-SIDA, qui a ensuite diffusé 1’annonce 2 leurs
organismes membres. Aprés avoir complété les entretiens avec les FVVIH, nous
avons fait parvenir notre affiche de recrutement destinée aux professionnelles et
professionnels des services sociaux® a la COCQ-SIDA, qui encore accepté de diffuser
ce deuxiéme appel de recrutement a leurs organismes membres. Un des organismes
membres de la COCQ-SIDA a communiqué avec nous pour savoir s’il était possible
de nous présenter a I’organisme afin de présenter la recherche aux intervenantes et
intervenants sociaux. Nous avons accepté et le remercions pour le temps qu’il nous a

accordé.

L’Observatoire, un outil du Portail VIH/sida du Québec, vise a colliger les difficultés
rencontrées par les personnes dans le systéme de santé lorsqu’elles font appel a des
services touchant 4 la problématique des ITSS’ (Infections transmissibles
sexuellement et par le sang). En raison de la similarité entre cette recherche et la
nature de cet outil, le directeur général de 1’Observatoire s’est montré intéressé a
participer a la recherche, notamment en ce qui a trait au recrutement. Nous avons
d’abord fait parvenir notre affiche pour le recrutement des FVVIH. Par la suite, le
Portail VIH/sida du Québec a diffusé cet appel sur son site Web et ses réseaux
sociaux. Cette stratégie de diffusion s’est réalisée une deuxie¢me fois pour le

recrutement des professionnelles et professionnels des services sociaux.

3 L’affiche pour le recrutement des FVVIH se retrouve a I’Annexe A.

§ L’affiche pour le recrutement des professionnelles et professionnels des services sociaux se retrouve
aI’Annexe B.

7 Pour plus d’information, visiter : pvsq.org/