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RESUME

Afin d’étudier les déterminants de la qualité de vie (QdV) chez les femmes vivant avec le
VIH (FVVIH), des données recueillies auprés de 224 FVVIH (dge moyen = 39,8 ans +
é.t. =9,7), recrutées par le biais de sites cliniques et d’organismes communautaires de la
province de Québec (Canada), ont été analysées. La QdV a été opérationnalisée par la santé
mentale et le fonctionnement physique. Un modele d’équations structurales a été testé avec le
logiciel Mplus 5. Le modéle final démontre un bon ajustement aux données (y” (18, N=224)=
17,63, p=0,48). La maternité et le pays de naissance (extérieur du Canada) sont associés a une
proportion plus restreinte de personnes qui connaissent le statut sérologique. Une plus grande
proportion de personnes qui connaissent le statut sérologique est aussi associée directement a
une santé mentale moindre et indirectement (via une discrimination moindre) a une meilleure
sant¢ mentale; une discrimination vécue plus importante est associée directement et
indirectement (via un soutien social moindre) a une santé mentale moindre. Le pays de
naissance (extérieur du Canada), un meilleur soutien social et un fonctionnement physique
plus élevé sont directement associés a une meilleure santé mentale. Finalement, le pays de
naissance (extérieur du Canada), un temps écoulé moins important depuis le diagnostic et un
soutien social plus élevé sont directement associés a un meilleur fonctionnement physique.
Une meilleure compréhension des dynamiques complexes impliquées dans la QdV et ses
interactions avec les déterminants psychosociaux permettrait de mieux cibler les services
offerts aux FVVIH.

Mots clés : femmes, VIH/sida, qualité de vie, Québec, modélisation



INTRODUCTION

Depuis les derniéres années, 1’épidémie du VIH a subi une ‘féminisation’ des cas. La
dynamique de cette féminisation est accompagnée d’un changement dans le mode
d’exposition au VIH. En effet, aprés 1997, au Canada, la transmission hétérosexuelle a pris
de plus en plus d’importance, représentant méme la majorité des cas de VIH chez les femmes

en 2006 (61,1%; Agence de la santé publique du Canada, 2007).

Alors que le VIH était auparavant percu comme une maladie menant @ une mort certaine,
avec 'arrivée des thérapies antirétrovirales (ARV) en 1996, les personnes vivant avec le VIH
(PVVIH) ont vu Jeur espérance de vie s’allonger (Sendi, Rickenbach, Robins et Egger, 2003;
Sterne, Hernan, Ledergerber, Tilling, et Weber, 2005). Des lors, de plus en plus de travaux
ont cherché a explorer la fagon dont les PVVIH vivent quotidiennement avec I’infection et
les traitements. Depuis, la qualité de vie (QdV) des PVVIH est devenue un champ de
recherche important. Or, bien que les travaux disponibles avancent que la QdV des femmes
vivant avec le VIH (FVVIH) est généralement moindre que celle des hommes (Kemppainen,
2001; Mrus, Williams, Tsevat, Cohn, et Wu, 2005), encore peu d’études s’y sont intéressées.
Pour expliquer cette différence entre les sexes particuliérement préoccupante, il faut sans nul
doute considérer des facteurs spécifiques a I’expérience féminine et voir dans quelle mesure

ces spécificités influencent les diverses dimensions de feur QdV (Lea, 1994).

Ce mémoire vise donc a documenter et a tester différentes hypothéses avancées dans les
¢erits scientifiques qui expliquent les liens entre la QdV et ses déterminants chez les femmes.
Pour ce faire, des données recueillics auprés de 224 FVVIH du Québec, recrutées par le biais

de sites cliniques et d’organismes communautaires, ont ¢té analysées.

Ce mémoire compte quatre chapitres. Le premier expose Ja problématique qui permet de
mettre en relief les spécificités de I’expérience féminine du VIH. Le second chapitre détaille
I’élat des connaissances sur la QdV des FVVIH et les facteurs qui y sont associés. Le
troisieme présente différentes théories lies a la santé et a la QdV et pose les hypothéses de

recherche. Comme ce mémoire cst congu sous la forme d’article scientifique, e chapitre



suivant est constitué de I’article scientifique présentant une modélisation de la QdV des
FVVIH au Québec qui sera soumis a la revue AIDS Care. Les résultats obtenus sont discutés
et des pistes de réflexion pour I'intervention et la recherche sont soulevées dans le cinquiéme

et dernier chapitre.



CHAPITRE |

PROBLEMATIQUE

Depuis les derni¢res années, 1’épidémic du VIH a I’échelle mondiale est caractérisée par une
‘féminisation’ des cas (ONUsida, 2006). En effet, le VIH affecte les femmes de maniére de
plus en plus disproportionnée : a [’échelle mondiale, les femmes constituent maintenant pres
de la moiti¢ (48,0%) des PVVIH (ONUsida, 2006), alors qu’elles comptaient pour 40,0% en
1997 (ONUsida, 1998). Au Canada, de 1996 a 2006, I’épidémie du VIH s’cst aussi largement
transformée, les femmes représentant désormais une proportion accruc des cas de VIH
déclarés annuellement. Aussi, sur cette période de dix ans, P'incidence annuelle des cas chez
les femmes a bondi de 10,5% a 27,8% (Agence de la santé publique du Canada, 2007; Santé
Canada, 2005). La dynamique de cette féminisation est accompagnée d’un changement dans
le mode d’exposition au VIH. Jusqu’en 1997, les proportions de cas infectés par contact
hétérosexuel et par utilisation de drogues par injection étaient comparables chez Ies femmes.
Aprés 1997, la transmission hétérosexuelle a pris de plus en plus d’importance, représentant
la majorité des cas de VIH chez les femmes en 2006 (61,1%; Agence de la santé publique du
Canada, 2007). En 2006, le Québec comptait environ 22,5% des cas, tous sexes confondus,
de VIH au Canada (Sant¢ Canada, 2005). Selon le programme de survcillance, on y
dénombrerait 861 femmes diagnostiquées avec le VIH, la plupart d’entre elles vivant a

Montréal (Institut National de Santé Publique du Québece, 2007).

Si le VIH était auparavant per¢u comme une maladie menant a une mort certaine, arrivée
des thérapies antirétrovirales (ARV) en 1996 a modifié la donne et les PVVIH ont vu leur
espérance de vie s’allonger (Sendi ef af., 2003; Sterne ef af., 2005). D’infection I¢tale qu’elle

était, I'infection par le VIH a graducllement é1¢ considérée comme une maladie chronique.



Bien que leur invention constituait une véritable révolution quant a la durée de vie des
PVVIH, les premicres molécules d’ARV engendraient des effets secondaires importants. En
effet, les atteintes a la QdV dues aux effets secondaires de la médication avaient remplacé
celles qui découlaient précédemment des symptéomes du VIH (Burgoyne et Tan, 2008).
Certains effets secondaires interféraient avec le fonctionnement physique (diarrhée,
nausée/vomissements, toux, fievre, douleur, troubles nerveux, lipodystrophie, problémes
cutanés, troubles sexuels) alors que d’autres menagaient le bien-étre psychologique (anxiété,
dépression, insomnie, troubles de I’image corporelle). Les ARV avaient donc un potentiel
bénéfique important, notamment pour le controle du VIH et ’amélioration de I’espérance de
vie, tout en ayant des effets secondaires indésirables qui diminudient considérablement la

QdV des PVVIH (Burgoyne et Tan, 2008).

Aujourd’hui, la variété des ARV disponibles permet de meilleurs choix thérapeutiques ainsi
qu’une meilleure gestion de leurs effets secondaires. De plus en plus de travaux ont.exploré
la fagon dont les PVVIH vivent quotidiennement avec I’infection et les traitements. Depuis,
la QdV des PVVIH est devenue un champ de recherche important. Les PVVIH peuvent
dorénavant entrevoir I’avenir avec plus d’optimisme. Ainsi, pour certaines FVVIH, la
médication fait non seulement renaitre I’espoir d'une meilleure QdV (Trottier, Fernet, Lévy,
Bastien, Samson, Lapointe, Pelletier et Boucher, 2005), mais aussi celui de voir leurs enfants

grandir et de planifier leur futur avec eux.

Néanmoins, encore peu d’études se sont intéressées a la QdV des FVVIH et aux facteurs qui
y sont associés. Les travaux disponibles avancent pourtant que leur QdV est généralement
moindre que celle des hommes (Kemppainen, 2001; Mrus er al, 2005). En effet, ces
dernieres rapportent une QdV liée a la santé moindre que les hommes séropositifs (Mrus e/
al., 2005). Plus spécifiquement, elles ont des niveaux plus élevés de douleur et de fatigue
ressenties et leur fonctionnement physique est moindre. De la méme fagon, Kemppainen
(2001), qui s’est penché sur les indicateurs de la QdV des patients qui vivent avec le sida,
avance que 'expérience de vie avec le VIH représente un plus grand défi pour les femmes,

sans toutefois en proposer d’explication.



Pour expliquer cette différence, il faut sans nul doute considérer des facteurs spécifiques a
’expérience féminine et voir dans quelle mesure ces spécificités modulent les diverses
dimensions de leur QdV (Lea, 1994). Le fait d’avoir un enfant est une étape marquante, voire
déterminante dans la vie d’une femme, particulierement dans certaines communautés
ethnoculturelles, et ce, indépendamment du statut sérologique (Wesley, 2003). Pour plusieurs
FVVIH d’origine afro-américaine, I’expérience de maternité semble intimement liée a leur
identité (voire méme a leur féminité), I'enfant devenant une véritable raison de vivre
(D’ Aurnia, Christian et Miles, 2006; Shambley-Ebron et Boyle, 2006; Van Loon, 2000). Par
contre, le fait d’avoir des enfants génére tout de méme des inquiétudes quant au bien-étre de
ces derniers et, malgré les améliorations importantes quant au partage des taches
domestiques, la responsabilité des enfants incombe encore essentiellement aux femmes : elles
assument |’organisation, la planification et ’orchestration de la vie familiale (Doucet, 2005).
Ainsi, en plus de générer un stress, ces responsabilités exigent un état de santé optimal qui

fait au moins partiellement défaut aux FVVIH.

L’expérience féminine de la vie avec le VIH est aussi marquée par une vulnérabilité accrue.
Cette vulnérabilité des FVVIH, peu importe leur origine ecthnoculturelle, est en partie
entrainée par les inégalités persistantes entre les sexes, a la discrimination et aux violations
des droits humains qu’elles subissent (Agence de la santé publique du Canada, 2007;
ONUsida, 2006). En effet, les FVVIH subissent une double discrimination due au sexe ¢t au
statut sérologique, ¢étant femmes et séropositives. Certaines vivent méme une triple
discrimination, chez les femmes immigrantes, le racisme s’ajoutant aux autres sources de
discrimination. De plus, contrairement & la communauté .homosexuelle masculine qui s’est
rapidement mobilisée a cause de ’ampleur et de la rapidité de la croissance ¢pidémique en
sein, Jes femmes au Canada n’ont été touchées que graduellement par la maladie et la
mobilisation des groupes de femmes est demeurée plus difficile et de moindre ampleur que
chez les gais. Ainsi, plusieurs FVVIH sont vulnérabilisées par I’isolement qui découle de la
discrimination et d’une mobilisation qui s’est faite attendre. Malgré les spécificités de
’expénience féminine (maternité, responsabilité familiale, isolement social, manque de

mobilisation, etc.) du VIH, rares sont les études qui s’y sont intéressées précisément.



La pertinence de 1’étude proposée est donc non négligeable dans la mesure ou elle permettra
I’avancement des connaissances en ce qui concerne la QdV des FVVIH (Santé Canada,
2005). Cet article vise donc a documenter et a tester les hypotheses avancées dans les écrits
scientifiques qui expliquent les liens entre les spécificités de ’expérience féminine, la QdV et
les déterminants de cette derniére. De plus, il permet de mettre en lumieére différentes facettes
de la santé sexuelle des FVVIH telle que congue par Badeau (1998) en documentant les
dimensions affective et sociale (soutien social, proportion de personnes qui connaissent le
statut sérologique, discrimination vécue), biologique (temps écoulé depurs le diagnostic,
fonctionnement physique), psychologique (santé mentale) et socioculturelle (pays de

naissance, maternité) de la vie des FV VIH.

L’atteinte des objectifs proposés aidera a la compréhension de la réalité particulicre des
FVVIH au Québec et des facteurs associés a une meilleure QdV chez ces femmes. Cet
avancement permettra de mieux cibler les services offerts et les stratégies d’intervention qui
leur sont proposées, ce qui contribuera a assurer des services psychosociaux et de soutien
adaptés aux besoins des femmes séropositives au Québec, préoccupation énoncée dans la
Stratégie québécoise de lutte contre I’infection par le VIH et le sida, I’infection par le VHC et

les ITS, Orientations : 2003-2009 (MSSS, 2004).



CHAPITRE 11

ETAT DES CONNAISSANCES

Cette section présentera d’abord la définition de la QdV. Ensuite, une recension des écrits
situera I’influence de 'origine ethnoculturelle, de la maternité sur la QdV chez les FVV]H.
Finalement, les différents facteurs associés (dévoilement, discrimination vécue en lien avec le
VIH, soutien social, prise de médication et temps écoulé depuis le diagnostic de VIH) a la
QdV (santé mentale et fonctionnement physique) des FVVIH seront présentés.

21 LAQDVDESPVVIH

La QdV est un concept multidimensionnel qui renvoie a un sentiment subjectif de bien-étre
comprenant des dimensions physique, psychologique, sociale et spirituclle (Haas, 1999). Les
dimensions de la QdV les plus couramment étudiées aupres des PVVIH sont la santé mentale
et le fonctionnement physique (Skevington et O'Connell, 2003). Ces dimensions sont
interdépendantes (Remple, Hilton, Ratner et Burdge, 2004) et la complexité des liens qui les
unissent a été soulevée a maintes reprises dans les travaux recensés (Jonhson Silver, 2003;
Miles, Holditch-Davis, Pedersen, Eron et Schwartz, 2007; Murphy, Marelich, Dello Stritto,
Swendeman ¢t Witkin, 2002a; Miles, Gillespie et Holditch-Davis, 2001; Van Servellen,
Aguirre, Sarna et Brecht, 2002).

22 LE PAYS DE NAISSANCE ET L’ORIGINE ETHNOCULTURELLE CHEZ LES
FVVIH

Selon les études recensées portant sur la réalité¢ des FVVIH, il semble que la QdV de ces

femmes et ses déterminants soient influencés par leur origine ethnoculturelle et leur pays de

naissance. Par contre, les résultats des études a cet effet nc sont pas unamimes. Alors qu’une

¢tude montre que les Afro-américaines vivent moins de symptdmes liés au VIH (Sowell,



Seals, Moneyham, Demi, Cohen et Brake, 1997), une autre démontre que les femmes afro-
américaines rapportent une QdV moindre que les autres (Murdaugh, Moneyham, Jackson,
Phillips et Tavakoli, 2006). Pour ce qui est du bien-étre psychologique, les résultats d’une
¢tude menée aupres de 135 méres vivant avec le VIH de diverses origines démontrent que les
Latines vivent moins d’événements de vie stressants que les Afro-américaines et les
Caucasiennes, alors que les Afro-américaines vivent plus d’anxiété liée a leur santé que les
autres (Murphy er al., 2002a). Ainsi, pour ces femmes, il semble qu’une sévérité plus
importante de la maladie soit associée a niveau de stress plus élevé. Des ¢tudes suggérent
¢galement que les femmes caucasiennes sont moins sévérement malades que lcs autres

(Murphy et al., 2002a).

Par ailleurs, des travaux montrent également que les femmes immigrantes vivant avec le VIH
tendent a divulguer leur statut sérologique a une proportion plus restreinte de personnes dans
leur entourage en raison de I"importance qu’elles accordent a ’opinion des autres membres
de leur communauté¢ (Comer, Henker, Kemeny et Wyatt, 2000) et de la crainte que le
dévoilement entraine des rumeurs susceptibles de porter atteinte a leur réputation. Elles
craignent entre autres d’étre étiquetées comme femmes aux meeurs légeres (Black et Miles,
2002; Greene, Derlega, Yep ct Petronio, 2003; Gielen, Fogarty, O’Campo, Anderson, Keller
et Faden, 2000; Trottier et al., 2005).

23 LA MATERNITE CHEZ LES FVVIH

Le désir d’enfant apparait important pour la majorité des femmes, plus particuli¢rement dans
certaines communautés cthnoculturelles, et ce, indépendamment de leur statut sérologique
(Wesley, 2003). Pour les FVVIH afro-américaines, Ja maternité prend un sens d’autant pius
important qu’elle devient une véritable raison de vivre, un moyen de donner un scns a leur
vie (D'Aunia er al., 2006; Shambley-Ebron et Boyle, 2006; Van Loon, 2000). Néanmoins, le
désir d’enfant et la maternité, chez ces derniéres, cntrent en conflit avec les risques de
transmission du VIH a I’enfant et ces femmes vivent énormément de détresse émotionnelle et
de craintes a cet égard (D'Auria et al., 2006 ; Sanders, 2008). De plus, plusieurs FVVIH
cnceintes, particulierement celles qui sont d’origine afro-américaine, se sentent jugées et

marginalisécs par les professionnels de la santé qu’elles consultent (Sanders, 2008). En effet,



a l'annonce d’une grossesse chez les FVVIH de ce groupe ethnoculturel, les professionnels
de la santé leur proposeraient souvent de se faire avorter (D'Auria et al., 2006), ce qui
contribue a augmenter leurs inquiétudes en regard de la transmission potentielle du VIH a
Penfant. Compte tenu de I'importance de la maternité pour ces femmes et des pressions
qu’elles subissent pour mettre un terme a leur grossesse, les FVVIH doivent faire seules le
choix déchirant de donner la vie tout en craignant de transmettre la mort. Alors qu’aucune
étude quantitative recensée n’a étudié I’impact de la maternité sur les différentes dimensions
de la QdV des FVVIH, plusieurs travaux de nature qualitative permettent de voir que la
maternité complexifie la gestion de la vie avec le VIH, tel qu’illustré dans les prochains

paragraphes.

Chez les méres vivant avec le VIH qui ont un enfant lui aussi infecté, le désir de combler les
besoins physiques et émotionnels des enfants est un stress important (Shambley-Ebron et
Boyle, 2006). Aussi, il arrive que ces meres placent les besoins de leur enfant avant leurs
propres besoins de santé (Shambley-Ebron ct Boyle, 2006), possiblement en raison du
sentiment de culpabilité qu’elles éprouvent face a la transmission du VIH a I’enfant et parce
gu’elles souhaitent protéger la sant¢ de leur enfant. Or, cette maniére de gérer leur maladie

pourrait mettre en péril leur propre état de sant¢.

Pour plusieurs meres qui vivent avec le VIH, les enfants sont considérés comme des sources
de soutien importantes (Hough, Magnan, Templin et Gadelrab, 2005; D'Aurnia et al., 2006).
Ainsi, 1ls seraient des motivateurs puissants a la prise en charge de la santé ct du traitement.
La possibilité de ne pas voir grandir leurs enfants étant une profonde source de détresse pour
les FVVIH, certaines prennent leur santé en main dans ’espoir de voir I’enfant grandir, pour
"aimer et prendre soin de lui pendant plusieurs années encore (Shambley-Ebron et Boyle,
2006). Cette nouvelle fagon de prendre soin d’elles-mémes aide les femmes a gérer leur
maladie, a-maintenir leurs espoirs, a réduire leur stress et a gagner des forces en vue du futur
(Shambley-Ebron et Boyle, 2006). La présence d’enfants semble aussi jouer un réle central
dans I'observance a la thérapic antirétrovirale, puisque les meéres espérent vivre le plus
longtemps possible avec eux. En effet, le réengagement dans le traitement (aprés un arrét) est

principalement dii aux enfants (ou a une personne qui a fourni une ccrtaine forme de soutien
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et qui a accompagné la femme dans les services de soins de santé ; Wood, Tobias et McCree,

2004).

Finalement, alors que Wood ef al., (2004) affirment que le role de mére est un motivateur
important pour se rendre aux rendez-vous médicaux et pour étre observante a la médication,
Mellins, Kang, Leu, Havens et Chesney, (2003) soulignent que, chez les FVVIH dont I’état
de santé est précaire, des niveaux €levés de stress parentaux seraient associés a une faible

observance aux rendez-vous médicaux.

2.4 LESFACTEURS PSYCHOSOCIAUX ASSOCIES A LA QDV

Les FVVIH rencontrent quotidiennement des défis susceptibles d’avoir un impact sur leur

QdV tels que le dévoilement, la discrimination et la progression de la maladie.
>

En ce qui concerne le dévoilement du statut sérologique aux enfants, certaines s’inquiétent de
ce que leurs enfants penseront d’elles quand ils apprendront leur statut sérologique (D'Auria
et al., 2006). De multiples raisons expliquent leurs préoccupations liées au dévoilement a
’enfant : elles craignent que I’annonce soit trop troublante émotionnellement pour 1’enfant,
que ce dernier vive de la discrimination liée au VIH (railleries, rumeurs, rejet), elles
considerent que ’enfant est trop jeune pour en étre informé ou elles ne pergoivent aucun
bénéfice au dévoilement pour I’enfant (Nostlinger, Jonckheer, DeBelder, Van Wijngaerden,
Wylock, Pelgrom et Colebunders, 2004). Aussi, plusieurs parents affirment avoir besoin
d’aide professionnelle pour les soutenir dans cette épreuve qu’est le dévoilement aux enfants
(Nostlinger et al., 2004). Afin de protéger leurs enfants de la discrimination, la plupart des
méres évitent de dévoiler leur statut sérologique aux membres de leur communauté (Black et
Miles, 2002 ; Trottier er al., 2005). Certaines mcres allant méme jusqu’a considérer cette
protection comme un devoir, elles s’objectent tant au dévoilement de leur propre statut

sérologique qu’a celui de leur enfant séropositif (Shambley-Ebron et Boyle, 2006).

Ces craintes semblent au moins en partie fondées, car les études suggerent que les FVVIH
qui ont des enfants sont plus exposées a la discrimination et a ’exclusion de leurs réseaux
sociaux lorsqu’elles dévoilent leur statut sérologique (Bogart, Cowgill, Kennedy,

Ryan, Murphy, Elijah et Schuster, 2008; Buseh e a/., 2007; Ingram et Hutchinson, 1999) et



plus encore lorsqu’elles sont issues de groupes ethnoculturels minoritaires (Bungener,
Marchand-Gonod et Jouvent, 2000). Elles perdraient ainsi une source importante de soutien

social.

Les FVVIH qui rapportent avoir été discriminées a cause du VIH, quand elles sont comparées
a celles qui ne rapportent pas ces expériences, vivent davantage de détresse psychologique
(Clark, Linder, Armistead et Austin, 2003; Johnson Silver, Bauman, Camacho et Hudis,
2003; Murphy, Austin et Greenwell, 2006) et ressentent plus de douleur physique (Cowdery
et Pesa, 2002). Elles rapportent également avoir un fonctionnement' quotidien plus limité

(Sowell et al., 1997).

D’autres défis rencontrés par les FVVIH sont davantage liés a la dégradation de I’état de
sant¢ lice a 1’évolution de la maladie. Ainsi, la prise de médication antirétrovirale (Liu,
Weber, Robison, Hu, Jacobson et Gange, 2006) et un temps moindre écoulé depuis le
diagnostic de VIH (Catz, Gore-Felton et McClure, 2002; Cowdery et Pesa, 2002; Gielen,
McDonnell, Wu, O’Campo et Faden, 2001; Hudson, Lee, Miramontes et Portillo, 2001;
Richardson, Barkan, Cohen, Back et FitzGerald, 2001) sont en lien direct avec la perception
d’un meilleur état de santé physique chez les FVVIH. Sowell ef al., (1997) rapportent aussi
qu’un stade plus avancé de la maladie est associé & un fonctionnement quotidien limité. Un

meilleur soutien social est également lié a une meilleure santé physique (Gielen ef al., 2001).

De plus, des travaux démontrent qu’un meilleur fonctionnement physique (le fait d’avoir
moins de restrictions dues a la maladie) est aussi un déterminant d’une meilleure santé
mentale (Jonhson Silver er al., 2003; Van Servellen ef al., 2002) et d’une meilleure QdV
(Murdaugh ef af., 2006). Or, ce fonctionnement physique peut &tre compromis par le VIH et

scs complications ainsi quc par les ARV ct leurs cffcts sccondaires.

Ces défis contribueraient a diminuer Ja santé mentale des FVVIH et leur observance au
traitement. Des travaux quantitatifs démontrent en effet que les méres vivant avec le VIH
¢prouvent énormément de détresse psychologique quand elles sont comparées a des méres
scronégatives (Jones, Beach et Forehand, 2001) ou & une population géncrale (Johnson Silver

et al., 2003; Murphy et al., 2002a).



Sur le plan de I’observance thérapeutique, les études suggerent que plusieurs meres vivant
avec le VIH rapportent avoir traversé des épisodes d’arrét de traitement ou de prise
inconstante de la thérapie antirétrovirale (Murphy, Greenwell et Hoffman, 2002b; Wood ez
al., 2004). A cet effet, une étude qualitative souligne que le partenaire amoureux et les
membres de la famille sont a la fois des sources importantes de soutien, mais aussi de
détresse (décrite par les femmes comme résultant de la peur, de I’abandon, de la colére et de
la culpabilisation) en raison des conflits et des pertes qui ménent souvent a une interruption

de traitement (Wood ef al., 2004).

L’ampleur des défis rencontrés par les FVVIH peut étre diminuée par le recours, d’une part
au soutien social, qui référe tant au soutien tangible, au soutien émotionnel et affectif qu’aux
interactions sociales positives (Sherbourne et Stewart, 1991) et, d’autre part, aux stratégies
d’adaptation, définies comme un processus dynamique dans lequel les gens utilisent des
cognitions el des comportements pour gérer une situation qui dépasse leurs limites (Lazarus
et Folman, 1984). Ainsi, plusieurs travaux démontrent que le soutien social est associé¢ a une
meilleure QdV (Gielen ef al., 2001; Murdaugh ef al., 2006), a une meilleure santé mentale
(Catz er al., 2002; Cowdery et Pesa, 2002; Gielen er al., 2001; Hudson er al, 2001;
Johnson Silver er al., 2003; Miles et al., 2007; Moneyham, Murgaugh, Phillips, Jackson,
Tavakoli, Boyd, Jackson ct Vyavaharkar, 2005; Onwumcre, Holttum ct Hurst, 2002;
Richardson et al, 2001; Schrimshaw ef al., 2003; Serovich, Kimberly, Mosack et Lewis,
2001; Simoni, Demas, Mason, Drossman et Davis, 2000 ; Simoni et Ng, 2000) et a niveau

réduit de douleur ressentie (Cowdery et Pesa, 2002).

En ce qui concerne les stratégics d’adaptation, le fait d’avoir des habiletés cognitives
d’adaptation et de ne pas utiliser le déni est 11¢ a une meilleure QdV chez les FVVIH
(Weaver, Antonmi, Lechner, Durdn, Penedo, Fernandez, Ironson et Schneiderman, 2004). Il
scmble également que d’avoir recours a des stratégies d’évitement (isolement, déni,
évitement) et de ne pas utiliser des stratégies d’approche (voir le positif dans la situation)

augmente les symptomes dépressifs (Moneyham ef al., 2005; Richardson, 2001).
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2.5 LIMITES DES ETUDES RECENSEES

Les travaux recensés comportent plusieurs limites méthodologiques. D’abord, dans
’ensemble, les études ne s’intéressent pas aux aspects psychosociaux de I’expérience des
FVVIH, mais principalement aux aspects médicaux tels que I'observance a Ja médication et
la transmission verticale (Murphy ef al., 2002b; Mcllins et al., 2003, Wood et al., 2004).
Ensuite, les échantillons de la majorité des travaux sont composés de femmes vulnérables qui
sont décrites comme étant utilisatrices de drogues par injection (UDI), ayant un enfant
séropositif ou étant « noires » (il est rare que les auteurs donnent davantage de précision,
comme le pays de naissance), et donc peu de données sont disponibles sur les femmes
caucasiennes et celles infectées par voie hétérosexuelle. De plus, la majorité des études
recrutant les FVVIH par le biais de milieux cliniques, plusieurs ont un état de santé précaire

(diagnostic de sida ou VIH symptomatique).

De fait, le portait des femmes qui ont un état de santé précaire (diagnostic de sida, ou VIH
symptomatique), de celles qui ont des enfants infectés par le VIH, de celles qui sont
utilisatrices de drogues par injection (UDI) et de celles qui sont décrites comme afro-
américaines est plus clair. Or, bien qu’elles soient nombreuses, peu de données sont
disponibles sur les FVVIH caucasiennes, celles qui ont été infectées par transmission

hétérosexuelle et celles qui n’ont pas d’enfant infecté.

Ainsi, les résultats rapportés ne sont pas généralisables aux FVVIH du Québec, puisque ces
demiéres constituent un groupe hétérogene notamment au plan de ’origine ethnoculturelle.
Au Canada et au Québec, grace a la disponibilité¢ des ARV, la plupart des femmes n’ont pas
un €tat de santé précaire. 1l devient donc important de connaitre la QdV des FVVIH qui ont

un meilleur état de santé.

Alors que la richesse de certaines études qualitatives met en évidence 'importance de ces
spécificités, notamment en ce qui a trait aux différents déterminants de la QdV (i.e.
dévoilement, discrimination, souticn social), ce type de méthodologie ne permet pas de tester
et de pondérer la force des associations possibles ou encore de contrdler pour la présence

simultanée dcs autres variables en jeu.
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Quant aux quelques travaux quantitatifs portant sur la QdV des FVVIH, ils ne semblent pas
considérer les spécificités de Pexpérience féminine comme un élément pouvant influencer la
QdV (ils n’incluent pas la maternité comme variable indépendante). Aussi, fa plupart des
analyses quantitatives recensées sont de type corrélationnel et il devient difficile d’évaluer
I'impact que les différents déterminants ont les uns sur les autres ainsi que I'importance de

chacun pour la QdV.

Aucune étude publiée ne semble avoir étudié les liens entre la QdV des FVVIH et ses
différents déterminants dans une perspective quantitative. Le présent projet veut précisément
tenter de pallier ce manque. Qui plus est, une absence de cadre théorique a la base de ces
travaux est notable. L’étude proposée pourrait donc ¢galement constituer une base de
théorisation pour des recherches futures. A partir des données quantitatives et qualitatives

publiées, le modele présenté a la figure 2.1 a été élaboré et testé.
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CHAPITRE 111

CADRE CONCEPTUEL ET HYPOTHESES DE RECHERCHE

3.1  CADRE CONCEPTUEL EMPIRIQUE

Compte tenu du fait que la présente proposition implique des analyses secondaires de deux
projets de plus grande envergure et que la QdV des PVVIH est un champ d’étude peu
théorisé, le plan d’analyse repose sur un cadre conceptuel élaboré a partir des données
empiriques recensées. Ainsi, la proposition conceptuelle est avancée a la lumicre de la
recension des écrits. En effet, les travaux recensés indiquent que certains facteurs semblent
influencer la QdV des FVVIH (Figure 2.1). La conceptualisation proposée est donc un
amalgame de ces facteurs qui semblent importants; leur organisation conccptuelle est
inspirée des différents modeles théoriques présentés. Le cadre conceptuel testé ici utilise une
variable dépendante multidimensionnelle (QdV : santé mentale et fonctionnement physique)
et plusieurs variables indépendantes qui sont de nature sociodémographique (pays de
naissance), d’ordre psychosocial (dévoilement, discrimination vécue, souticn social) et
d’ordre médical, liées a la trajectoire avec le VIH (temps écoulé depuis le diagnostic, prise

d’ARV).

Bien qu’aucun modele théorique ne guide explicitement le choix des variables, la pertinence
des variables considérées a été plus d’une fois démontrée dans différents cadres conceptuels
qui relient Ja QdV et la santé des individus. D’abord, le modéele de Raeburn et Rootman
(1996) met en relation la santé, la promotion de la sant¢ et la QdV. Dans leur
conceptualisation de la QdV, cecs auteurs considérent neuf dimenstons (physique,
psychologique, spirituelle, social, communautaire, écologique, croissance personnelle, loisir,
pratique) et affirment qu’une approche multidimensionnelle est préférable a une approche

unidimensionnelle. Le cadre théorique écologique proposé par Raeburn ct Rootman (1996)
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montre que la QdV est le résultat de 1'interaction entre les déterminants de cette dernicre
(considérés comme ¢étant des « conditions permanentes» d’ordre environnemental ou
personnel) en interaction avec des conditions modératrices de type environnemental ou
personnel, telles que soutien social, habiletés, ressources, etc. Comparativement aux modéles
unidimensionnels, ce modele est intéressant dans la mesure ou 1l est le premier a tenir compte

de "impact de la maladie sur les différentes dimensions de la QdV.

Dans le Chronic Illness Quality of Life (CIQOL) Model (Heckman, 2003), cinq facteurs
semblent moduler la satisfaction par rapport a la vie chez les PVVIH: (1) la discrimination
due au VIH, (2) les barri¢res aux soins de santé et aux services sociaux, (3) le bien-étre
physique, (4) le soutien social et (5) les stratégies d’adaptation. L intérét dans le CIQOL est
son opérationnalisation de variables psychosociales rarement ¢étudiées avec des devis
quantitatifs portant sur la QdV des PVVIH. L’ auteur a développé un modele hybride inspiré a
la fois des théories disponibles et des résultats empiriques de la littérature. Cette fagon de
faire ressemble a celle privilégiée dans le développement du modele testé dans la présente

étude.

Les modeles présentés congoivent la QdV comme un concept multidimensionnel associé a de
multiples facteurs. lls démontrent qu’il est important de considérer les effets de ces

différentes variables dans 1’étude de la QdV.

32 HYPOTHESES
Le modele propose teste simultanément les hypothéses :

. Les femmes qui sont nées a I’extéricur du Canada auraient un réseau social dont une
plus grande proportion de personnes connait leur statut sérologique ;

2. Les femmes qui sont méres auraient un réseau social dont une moindre proportion de
personnes connait leur statut sérologique;

3. Les femmes dont unc plus grande proportion de personnes connait leur statut
sérologique vivraient moins de discrimination liée au VIH ;

4. Les femmes dont unc plus grande proportion de personnes connait leur statut

sérologique bénéficicraient de plus de soutien social |
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Les femmes dont une plus grande proportion de personnes connait leur statut
sérologique auraient une moins bonne santé mentale;

Les femmes qui vivent plus de discrimination liée au VIH auraient une moins bonne
santé mentale;

Les femmes qui bénéficient de plus de soutien social auraient une meilleure santé
mentale ;

Les femmes qui prenaient des ARV au moment de I’étude auraient un meilleur
fonctionnement physique;

Les femmes qui ont re¢u leur diagnostic depuis plus longtemps auraient un

fonctionnement physique moindre;

. Les femmes qui ont un meilleur fonctionnement physique auraient une meilleure

santé mentale.
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4.1 CONTEXTE

De 1996 a 2006, 1I’épidémie du VIH s’est largement transformée au Canada, se caractérisant,
entre autres, par une augmentation du nombre de cas de VIH déclarés annuellement chez les
femmes. Ainsi, sur cette période de dix ans, P'incidence annuelle des cas chez les femmes a
bondi de 10,5% a 27,8% (Agence de la santé publique du Canada, 2007; Santé Canada, 2005)
et la transmission hétérosexuelle dans ce groupe a pris de plus en plus d’importance comme
catégorie d’exposition, représentant la majorité des cas en 2006 (61,1%; Agence de la santé
publique du Canada, 2007). Au Québec, selon le programme de surveillance, on dénombre

861 femmes diagnostiquées avec le VIH (INSPQ, 2007).

Depuis I'arrivée des thérapies antirétrovirales (ARV) en 1996, les personnes vivant avec le
VIH (PVVIH) ont vu leur espérance de vie s’allonger (Sendi et al., 2003; Sterne ef al., 2005)
et la vanété des ARV aujourd’hui disponibles permet de meilleurs choix thérapeutiques ainsi
qu’un meilleur contréle des effets secondaires. D’infection Iétale qu’elle était, I’infection par
le VIH a graduellement été€ considérée comme une maladie chronique. De plus en plus de
travaux ont exploré la fagon dont les PVVIH vivent quotidiennement avec ’infection et les
traitements. La qualité¢ de vie (QdV) des PVVIH est depuis devenue un champ de recherche
important. La QdV est un concept multidimensionnel qui renvoie a un sentiment subjectif de
bien-étre qui comprend des dimensions physique, psychologique, sociale et spirituelle (Haas,
1999). Les dimensions les plus.couramment étudiées aupres des PVVIH sont la santé mentale
et le fonctionnement physique (Skevington et O'Connell, 2003). Ces dimensions sont
interdépendantes (Remple er. al., 2004) et la complexité des licns qui les unissent a été
soulevée a maintes reprises dans les travaux recensés (Jonhson Silver, 2003; Miles ef al.,

2007; Murphy et al., 2002a; Miles ef al., 2001; Van Servellen et al., 2002).

Bien que les femmes représentent de plus en plus de cas d’infection par le VIH, encore peu
d’études se sont intéressées a leur QdV et aux facteurs qui y sont associés. Les travaux
disponibles avancent pourtant que leur QdV est généralement moindre que celle des hommes
séropositifs (Kemppainen, 2001; Mrus ef al., 2005). Pour cxpliquer cette différence
préoccupante, il faut sans nul doute considérer des facteurs qui rendent compte des

spécificités de ’expérience féminine et voir dans quelle mesure ces spécificités modulent les
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diverses dimensions de leur QdV (Lea, 1994). Cet article vise a documenter et a tester les
hypothéses avancées dans les écrits expliquant les liens entre les spécificités de 'expérience
féminine, la QdV et les déterminants de cette derni¢re chez les femmes vivant avec le VIH

(FVVIH).

4.2 FACTEURS ASSOCIES A LA QDV CHEZ LES FVVIH

Le désir d’enfant apparait important pour la majorité des femmes peu importe leur statut
sérologique (Wesley, 2003); mais pour les FVVIH, la maternité serait aussi un moyen de
donner un sens a leur vie (D'Auna et al., 2006; Shambley-Ebron et Boyle, 2006; Van Loon,
2000). Bien qu’aucune ¢tude quantitative recensée n’ait étudi¢ le réle de la maternité sur les
différentes dimensions de leur QdV, plusieurs travaux de nature qualitative permettent de
voir que la maternité complexifie la gestion de la vie avec le VIH. Ces études suggerent que
les FVVIH qui ont des enfants sont plus exposées a la discrimination et a [’exclusion de leurs
résecaux sociaux lorsqu’elles dévoilent leur statut sérologique (Bogart et al., 2008; Buseh et
al., 2007; Ingram et Hutchinson, 1999), plus encore lorsqu’elles sont issues de minorités
cthnoculturelles racisées (Bungener ef al., 2000). Ces meres éviteraient de dévoiler leur statut
sérologique aux membres de leur communauté afin de protéger leurs enfants de la
discrimination liée au VIH (Black et Miles, 2002 ; Trottier et al., 2005). Des travaux
montrent également que les femmes immigrantes vivant avec le VIH tendent a divulguer leur
statut sérologique a une proportion plus restreinte de personnes a cause de 'importance
qu’elles accordent a I’opinion des autres membres de leur communauté (Comer ef al., 2000)
et de la peur que le dévoilement entraine des rumeurs susceptibles de porter atleinte a leur
réputation. Elles craignent d’étre étiquetées comme femmes aux meeurs légeres (Black et

Miles, 2002; Greene ef al., 2003; Gielen et al., 2000; Trottier ef al., 2005).

Au-dela de la maternité ou de I’appartenance a des mitnorités cthnoculturelles, c’est via
’ampleur du dévoilement que ces derniéres variables auraient un impact sur la santé mentale.
En effet, des études qualitatives montrent qu’apres avoir dévoilé Jeur statut sérologique, les
FVVIH (et souvent leur famille) seraient plus susceptibles de vivre de la discrimination et
d’étre exclues de certains de leurs réseaux (Bogart ef al., 2008; Busch ef al., 2007; Ingram et

Hutchinson, 1999), pcrdant ainsi une source importante de soutien social. Or, les FVVIH qui
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rapportent avoir été discriminées a cause du VIH, comparativement a celles qui ne rapportent
pas ces expériences, ont un score plus €levé sur I’échelle de détresse psychologique (Clark et
al., 2003; Murphy et al., 2006). Quant au soutien social, plusicurs travaux démontrent qu’il
est associé a une meilleure santé¢ mentale (Catz et al., 2002; Gielen et al., 2001; Hudson et
al., 2001; Miles et al., 2007; Richardson et al., 2001; Schrimshaw er al., 2003; Serovich er
al., 2001; Simoni et al., 2000 ; Simoni et Ng, 2000). Enfin, quelques travaux suggerent que le
fonctionnement physique serait aussi un déterminant de la santé¢ mentale (Jonhson Silver ef

al.,2003; Van Servellen ef al., 2002).

En ce qui concerne le fonctionnement physique comme indicateur de la QdV, plusieurs
travaux orientent la formulation de nos hypothéses. Parmi les vanables liées a la trajectoire
médicale de vie avec le VIH associées au fonctionnement physique, la prise d’ARV (Liu ef
al., 2006) et un temps moindre écoulé depuis le diagnostic de VIH (Catz ef al., 2002;
Cowdery et Pesa, 2002; Gielen ef al., 2001, Hudson et al., 2001; Richardson ef al., 2001)
seralent en lien direct avec la perception d’un meilleur état de santé physique chez les
FVVIH. Il semble également qu’un meilleur soutien social soit li¢ a une meilleure santé

physique (Gielen ef al., 2001).

Le présent article se propose d’étudier les différentes relations, directes et indirectes, entre les
variables décrites ici. A partir des données quantitatives et qualitatives publiées, le modéle

présenté a la figure 4.1 a été élaboré et testé.

43 METHODOLOGIE

Les données analysées sont tirées de deux ¢tudes qui portaient sur la QdV des PVVIH au
Québec: I’Etude longitudinale montréalaise de I'étal de santé, de la QdV et des
comportements de prévention chez les PVVIH: dimensions psychosociales et
environnementales (Godin, Otis, Alary, Beck, Co6té, Coté, Cox, Dascal, Gaul, Lalonde,
Lapointe, Lavoie, Leblanc, Machouf, Rouleau, Toma, Trottier, Vincelette et Zunzuneguli,

2004) et I Etude provinciale portant sur l'interrelation entre des comportements de santé el
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des dimensions de l'environnement social sur l'état de santé auto-rapporté et la QdV des
PVVIH en régions (Godin, Otis, Alary, Fréchette, Gélinas et Pelletier, 2004). Les critéres
d’inclusion pour participer a ces études €taient d’avoir obtenu un diagnostic de séropositivité
pour I'infection au VIH, étre apte a donner un consentement éclairé (n’avoir aucune
condition physique ou mentale qui pourrait I’éntraver) et s’exprimer couramment en frang¢ais
ou en anglais. Dans le cadre du présent article, seules les données recueillies aupres des

FVVIH ont été analysées.

4.3.1 Recrutement

Au total, 224 participantes ont ét€ recrutées, 159 (71,0%) 1’ont été & Montréal, dans le cadre
du Projet Maya, et 65 (29,0%) participantes proviennent de I’étude provinciale dans huit
villes réparties dans différentes régions du Québec (Hull, Laval, Longueuil, Québec,
Rimouski, Rouyn-Noranda, Sherbrooke, Trois-Riviéres et Victoriaville). Le recrutement était
effectu¢ principalement par le biais de sites cliniques et d’organismes communautaires. Des
dépliants explicatifs distribués dans ces lieux et de la publicité dans des journaux ciblés

servaient a publiciser les deux études.

4.3.2 Procédures

Dans les deux études, les femmes intéressées a participer communiquaient avec le
responsable désigné afin qu’un rendez-vous soit fixé. Les deux études avaient des procédures
distinctes de collecte des données. Dans le cadre du Projet Maya, aprés avoir obtenu le
consentcment des participantes, les données étaient recueillies par le biais d’un questionnaire
administré lors d’une entrevue dirigée qui durait environ 90 minutes. L’entrevue était menée
par un intervieweur qui avait regu une formation au préalable de maniére a limiter les biais
liés a ce type de collecte de données (la désirabilité sociale, par exemple). Une compensation

de 208 était remise aux participantes.

Dans le cadre dc I’étude provinciale, un questionnaire auto-administré d’une durée
approximative de 45 munutes était remis en mains propres aux femmes intéressées. Elles le

complétaient seules, chez elles, puis I"acheminaient par la poste dans une enveloppe pré-
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affranchie, au coordonnateur de I’étude. Le taux de participation pour I’ensemble de cette
étude est de 78,2%, ce qui est appréciable puisque le taux de réponse obtenu dans les études
publiées ayant utilisé ce mode de collecte de données est approximativement de 60% (Asch,
Jedrziewski et Christakis, 1997). Afin d’encourager les organismes communautaires a
promouvoir I’étude et de manicre a compenser leurs efforts de recrutement, ils recevaient
pour chaque participante référée un montant de 25§. Certains remettaient la compensation
aux PVVIH qui avaient participé et d’autres 1’utilisaient pour organiser des activités destinées

aux usagers.

Les procédures des deux études ont été approuvées par le comité éthique de 1I’Université
Laval et le Projet Maya a aussi été approuvé par ceux du Centre Hospitalier Universitaire de

Montréal (CHUM) et du Centre universitaire de santé McGill (CUSM)

4.3.3 Mesures

Variables sociodémographiques : La maternit¢ a ét¢ codée de fagon dichotomique, (1)
qualifiant les femmes ayant au moins un enfant et (0), celles qui n’en n’ont pas. Le pays de

naissance est aussi une variable dichotomique (hors Canada (1) ou Canada (0)).

Variables liées a la trajectoire médicale avec le VIH : La prise d’ARV au moment de la
participation a |’étude a €été codée de fagon dichotomique, (1) qualifiant la prise d’ARV au
moment de I’étude et (0), son absence. Le temps écoulé (années) entre I’obtention du

diagnostic de séropositivité au VIH et la participation a ’étude est une vanable continue.

Proportion de personnes qui connaissent le statut sérologique : Quatre questions évaluent la
proportion de gens qui, dans divers réseaux (famille immédiate, famille ¢loignée, amis,
collegues de travail), connaissent le statut sérologique de la participante. L’échelle de
réponses varie de (0) «aucune personne» a (4) «toutes les personnes ». Une variable
qualifiant la proportion moyenne de personnes qui connaissent le statut sérologique a €été

créée par la moyenne des scores aux quatre items.

Discrimination vécue en lien avec le VIH : La version francophone d’une sous-échelle du
HIV Stigma Scale (HSS; Berger, Ferrans et Lashley, 2001) mesurant la « discrimination

vécue en lien avec le VIH » a ¢ié utilisée. Elle compte seize items (exemples: « Les gens
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évitent de vous toucher s’ils savent que vous avez le VIH » ; « Certaines personnes agissent
comme si ¢’est de votre faute si vous avez le VIH ») et I’échelle de réponse pour chaque item
varie de (1) « fortement en désaccord » & (4) « fortement d’accord ». Le score total a été
obtenu en calculant la moyenne des valeurs de réponse. L’alpha de Cronbach obtenu dans
I’échantillon était adéquat (0,93) et identique a la valeur obtenue dans la version originale
(0,93; Berger et al,, 2001). D’autres travaux témoignent ¢galement des qualités métriques

satisfaisantes de cette échelle (Bunn, Solomon, Miller & Forehand, 2007; Emlet, 2005).

Soutien social - Les dix-neuf items (exemples: « A quelle fréquence les formes de soutien
suivantes vous sont-elles disponibles lorsque vous en avez besoin ? Pour vous aider lorsque
vous étes obligée de rester au lit ; pour vous démontrer de I’amour et de ’affection ; avec qui
VOUuS amuser ; avec qui partager vos craintes et vos peurs les plus intimes ») du Medical
Outcomes Study-Social Support Survey (MOS-SSS, Sherbourne et Stewart, 1991) permettent
de mesurer le soutien social regu par des patients affectés par une maladie chronique.
L’échelle de réponse varie de (1) « jamais » a (5) « toujours ». La moyenne des scores aux
dix-neuf items a ¢té utilisée comme score total. Méme si cette échelle est largement utilisée,
les études de validation portant sur "utilisation du MOS-SSS chez les PVVIH sont rares.
Dans le cas présent, la consistance interne obtenue dans I’échantillon était adéquate (0,96) et
se comparait a la valcur obtenuc dans la version originale (0,97; Sherbourne et Stewart,

1991).

QdV : Deux dimensions de la QdV ont été retenues : la santé mentale (exemple : « Vous vous
sentiez déprimée ») et le fonctionnement physique (exemple : « Vous étiez capable de faire
des taches ou travaux de maison »). Ces deux sous-échelles sont tirdes du Multidimensional
Quality of Life Questionnaire for HIV/AIDS (MQoL-HIV, Smith, Avis, Mayer et Swislow,
1997) et comportent chacune 4 items. L’échelle de réponse varie de (1) « jamais » a (7) « toiut
le temps ». Le score de chaque sous-dimension représente la moyenne des items qui la
composent. Les alphas de Cronbach obtenus dans I’échantillon étaient adéquats (santé
mentale : 0,67; fonctionnement physique : 0,77) et se comparaient aux valeurs obtenues dans
la version originale (santé mentale : 0,64; fonctionnement physique : 0,76; Smith es al.,
1997). Bien que plusicurs échelles mesurant la QdV existent, les études de validation

démontrent qu’aucunc ne semble meilleure que les autres; la validité dépendrait davantage de



27

Putilisation qui en est faite et le MQoL-HIV apparait avoir des qualités psychométriques
satisfaisantes (Badia et al., 1999 ; Kemmiler et al., 2003; Remple et al., 2004 ; Smith et al.,
1997).

4.3.4 Analyses

Le modele initial présenté a la figure 3.1 a été testé par modélisation d’équations structurales.
Cette méthode est une extension de la régression multiple et permet d’analyser des modéles
quantitatifs complexes qui comportent un enchainement de plusieurs variables dépendantes et
indépendantes (Streiner, 2005). Les analyses ont été effectuées avec Mplus v.5 (Muthén et
Muthén, 1998-2007). Comme les données n’étaient pas distribuées normalement, le modele a
¢été estimé avec un estimateur robuste par maximum de vraisemblance (MLR). Parce que le
mod¢le actuel ne porte pas sur le modéle de mesurc sous-jacent aux différentes variables, des
indicateurs composites ont ¢été utilisés. Finalement, la proportion de variance attribuable a
I’erreur de mesure, calculée par la formule: (! - a de Cronbach)*variance (McDonald,
Behson et Seifert, 2005), a été fixée pour les variablcs suivantes : proportion de personnes qui
connaissent le statut sérologique, discrimination vécue, soutien social, santé mentale et

fonctionnement physique.

4.3.5 Evaluation de I’ajustement

Pour évaluer I’ajustement du modele initial, le test du chi-carré (%) a été utilisé. Une valeur
non-significative du chi-carré est considérée comme un indice de I’ajustement adéquat du
modele aux données, puisqu’il indique I’abscnce de différence statistiquement significative
entrc la matrice des données observées et celles des données prédites par le modele. Les
indices sulvants sont aussi rapportés : le Roor Mean Square Error Of Approximation
(RMSEA), le Comparative Fit Index (CFl) et le Tucker-Lewis Index (TLI) (Bollen, 1989 ;
Browne et Cudeck, 1993; Hu et Bentler, 1995; Hu et Bentler, 1999, Klinc, 1998;
Schermelleh-Engel, Moosbrugger et Miiller, 2003).
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44 RESULTATS

4.4.1 Participantes

L’4dge moyen des participantes recrutées était de 39,8 ans (€.t.=9,7). La majorité des femmes
¢taient meres (71,9%) et celles nées a Dexténieur du Canada (39,7%) provenaient
principalement d’Afrique et d’Haiti. La plupart des femmes avaient obtenu un dipléme
d’études secondaires ou moins (59,4%), ne travaillaient pas (68,3%) ct pres de la moitié
étaient prestataires de la sécurité du revenu (48,2%). Les participantes connaissaient leur
statut sérologique depuis 8,4 ans en moyenne (é.t.=5,1). Le mode d’infection rapporté par la
plupart des femmes était la transmission hétérosexuelle (76,8%) ct 7,1% des participantes
avalent consommé des drogues par injection dans les six mois précédant la collecte de
données. Finalement, 1a majorité des femmes (69,2%) prenaient des antirétroviraux (ARV) au

moment de la collecte de données.

Des analyses bivariées (chi-carré pour les données catégorielles et test-t pour les données
continues) comparant les femmes nées au Canada a celles nées a ’extérieur du Canada
démontrent que ces derni¢res sont proportionnellement plus nombreuses a étre meres, ont
regu leur diagnostic de VIH depuis moins longtemps, rapportent une plus faible proportion de
personnes qui connaissent leur statut sérologique ainsi qu’un score plus élevé sur I’échelle de
discrimination vécue et clles ont de meilleurs niveaux de santé mentale et de fonctionnement

physique (tableau 4.1).

D’autres analyses contrastant les méres et les non-méres indiquent que comparativement aux
femmes qui ne sont pas meres, celles qui le sont proviennent davantage de I'extérieur du
Canada, ont recu leur diagnostic de VIH depuis moins longtemps, rapportent une plus faible
proportion de personnes qui connaissent leur statut sérologique ainsi qu’un score plus élevé
sur I’échelle de discrimination vécue (tableau 4.1). Par contre, les meres ne semblent pas se
distinguer des autres femmes en regard de la prise d’ARV, de la santé mentale, du

fonctionnement physique et du soutien social.
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Pays de naissance Maternité
Variable Total autre Canada oul non
(n=224) (n=89) (n=135) (n=161) (n=63)

Maternité

oui n (%) 161 (71,9) 73 (82,0) 88 (635,2) * - -

non ’ 63 (28,1) 16 (18,0) 47 (34,8) - -
Pays de naissance

Canada %) 135 (60,3) - - 88 (54,7) 47 (74,6) *

autre nie 89 (39,7) - - 73 (45,3) 16 (25,4)
ARV

non n (%) 69 (30,8) 28 (31,5) 41 (30,4) 52 (32,2) 17 (27,0)

oui ° 155(69.2) 61 (68,5) 94 (69,6) 109 (67,7) 46 (73,0)
Temps depuis diagnostic M (ET) 8,40(5,07) 6,78(4,33) 9,46(5,25) * 7,81(4,84) 9,97(5,36)*
Proportion de personnes
qui connaissent le statut " .
sérologique M (ET) 1,47 (1,26) 0,86 (0,95) 1,87 (1,28) 1,27 (1,21) 1,99 (1,23)
Discrimination vécue M (ET) 2,30 (0,76) 2,43 (0,86) 2,21 (0,68) * 2,37 (0,79) 2,11 (0,64) *
Soutien social M (ET) 3,78 (0,99) 3,79 (1,01) 3,78 (0,98) 3,71 (1,00) 3,96 (0,94) *
Santé mentale M (ET) 4,49 (1,28) 4,87 (1,17) 424 (1,29)* 4,52 (1,30) 4,40 (1,23)
Fonctionnement physique M (ET) 5,43 (1,39) 5,75 (1,27) 5,23 (1,43) * 5,49 (1,40) 5,30 (1,35)

M= moyennc ; ET= écart-typc

<0,05
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4.4.2 Mode¢le d’¢quations structurales

Le modéle initial ne s’ajustait pas aux données [y*(13, N=224) = 43205, p=0,0001,
CFI=0,817, TLI = 1,000, RMSEA= 0,102]. 1l a été révisé en examinant les résidus et les
indices de modification (Lagrange Multiplier). Dans le modéle final, dix des onze liens
initiaux demeurent significatifs. Deux liens non prévus initialement ont été ajoutés et ont
permis d’arriver a un modéle présentant un ajustement adéquat [Fig. 4.2; y° (18, N=224)=
17,63, p=0,48, CFI= 1,00, TLI=1,00, RMSEA= 0,0001]. Bien que la prise d’ARV n’ait pas
été significativement associée avec le fonctionnement physique, ce lien a été conservé et fixé
a 0, di a son 1mportance sur le plan clinique. L’ajustement adéquat du modele est supporté
par des résidus standardisés inférieurs a | 1,80 | et aucun indice de modification supérieur a

3,83.

Le fait d’étre née a I’extérieur du Canada et I’expérience de la maternité sont directement
associés avec une plus faible proportion de personne qui connaissent le statut sérologique. Le
fait d’étre née a I’extérieur du Canada, une proportion de personnes qui connaissent le statut
sérologique moins importante, un score plus faible de discrimination vécue, un score plus
élevé de soutien social et un niveau plus ¢élevé de fonctionnement physique sont directement
associés a un score plus ¢levé sur I’échelle de santé mentale. Ces variables expliquent 51% de
la variation de la santé mentale. Une plus grande proportion de personnes qui connaissent le
statut sérologique est associée a un niveau de discrimination vécue plus faible, alors qu’un
niveau plus ¢levé de discrimination vécue est 1i€ a un score de soutien social moindre. Le fait
d’étre née a I'extérieur du Canada, d’avoir regu le diagnostic de VIH plus récemment et un
score plus élevé de soutien social sont directement associ€s a un score plus élevé sur I’échelle

de fonctionnement physique et en expliquent 12% de la variation totale.
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4.5 DISCUSSION

Cet article présente une modélisation des relations directes et indirectes entre des
variables considérées comme déterminantes dans la QdV chez les FVVIH vivant au
Québec. Bien qu’elle considere des déterminants déja documentés tels que le pays de
naissance et le soutien social (Catz e al., 2002; Cowdery et Pesa, 2002; Gielen et al.,
2001; Hudson et al., 2001; Johnson Silver et al., 2003; Richardson er al., 2001),
I’originalité de cette étude repose, d’une part, sur le fait qu’elle tient compte de variables
rarement constdérées jusqu’a maintenant dans les modeles multivariés qui tentent
d’expliquer la QdV des FVVIH, soit le dévoilement et la discrimination, d’autre part, sur

la considération d’une spécificité propre aux femmes, soit I’expérience de la maternité.

Le modele final explique 51% de la variation totale de la santé¢ mentale et 12% de la
variation totale du fonctionnement physique, ces deux variables ayant été retenucs
comme des indicateurs de la QdV des femmes interrogées. Ces résultats sont appréciables
considérant que les travaux portant sur la santé mentale en expliquent entre 21% et 61%
(Cowdery et Pesa, 2002; Gielen er al., 2001; Hudson er al., 2001; Johnson Silver er al.,
2003; Van Servellen ef al., 2002) et que ceux portant sur le fonctionnement physique en

expliquent entre 15% et 31% (Cowdery et Pesa, 2002; Gielen et al., 2001).

Dans la présente étude, les liens directs entre pays de naissance et santé mentale ainsi que
fonctionnement physique méritent d’étre soulignés. En effet, dans cet échantillon, les
femmes immigrantes rapportent de meilleurs niveaux de santé mentale et de
fonctionnement physique comparativement aux femmes nées au Canada. Ce résultat peut
s’expliquer, d’une part, par les conditions de sélection en vigueur au Canada qui font que
seule une immigrante en bonne santé sera acceptée ; et d’autre part, par des facteurs
personnels de résilience incluant ’adoption de stratégies d’adaptation distinctes chez ces
femmes. En effet, des études suggérent que des stratégies d’adaptation actives telles que
fa sollicitation de son réseau social, les stratégies centrées sur les émotions et le recours a
la spiritualité amélioreraient la santé mentale (Ball, Tannenbaum, Armistead, Maguen ct
Family Health Project Rescarch Group, 2002; Hobfoll er al., 2001) et la santé physique
(Dalmida, 2006). Or, la spiritualité étant particuliérement 1importantc pour les femmes
immigrantes (Dalmida, 2006; Heath, 2006), elle leur permettrait nolamment d’attribuer
un sens a leur maladic (Gall, Charbonneau, Clarke, Grant, Joseph et Shouldice, 2005;

Greenstreet, 2006: Mattis, 2002; Thomas, 2001).
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Dans la présente étude, tant le fait d’étre immigrante que celur d’étre mére sont associés a
une plus faible proportion de personnes qui connait leur statut sérologique, cette derniére
caractéristique étant directement associée a une meilleure santé¢ mentale. D’une part, les
femmes immigrantes (souvent issues de minorités ethnoculturelles) n’osent pas dévoiler
leur statut sérologique craignant d’étre pergues comme des femmes aux mceurs Iégéres
(Black et Miles, 2002; Gielen et al., 2000; Greene et al., 2003 ; Trottier et al., 2005) et
d’étre victimes de rumeurs dans leur communauté suite au dévoilement. Contrairement
aux femmes nées au Canada, elles peuvent sentir qu’en dévoilant leur statut sérologique,
elles risqueraient de perdre I’aide fonctionnelle fournie par leur communauté. D’autre
part, les meéres vivent les mémes préoccupations, mais elles souhaitent en plus protéger
leurs enfants contre la discrimination liée au VIH (Black et Miles, 2002; Derlega,
Winstead, Greene, Serovich et Elwood, 2004; Greene et al., 2003 ; Trottier et al., 2005).
Ceci pourrait expliquer pourquoi, dans la présente étude, I’impact du pays de naissance
sur le dévoilement semble d’autant plus important quand les femmes immigrantes sont

aussl meres.

Tel que mentionné précédemment, une proportion moins importante de personnes qui
connait le statut sérologique est directement associée a une meilleure santé mentale. Les
résultats montrent aussi que, contrairement aux anticipations des femmes, lorsqu’une plus
forte proportion de personnes connait leur statut sérologique, Ja discrimination vécue est
moindre. Or, moins de discrimination vécue est liée a une meilleure santé mentale (Clark
et al., 2003; Murphy er al., 2006). Pour expliquer ces associations entre le dévoilement, la
discrimination et la santé mentale qui semblent paradoxales, quelques hypothéses peuvent
étre proposées. D’abord, il est possible que les femmes dont une plus importante
proportion de personnes connait leur statut sérologique n’aient pas dévoilé leur siatut
sérologique de fagon volontaire et qu’elles aient été trahies par leur entourage. Ces
femmes pourraient donc vivre des conséquences négatives (i.e. rejet, discrimination) qui
auraient un effet défavorable sur leur santé mentale. Ensuite, les résultats laissent croire a
deux profils de femmes: celles dont la majorité des membres de leur réseau social connait
leur statut sérologique et celles dont une faible proportion de leur réseau social Ic connait.
Les FVVIH dont I’entourage connait davantage le statut sérologique ont possiblement
dévoilé leur statut sérologique de fagon volontaire et, au fil du temps, elles pourraient
avoir appris a mieux gérer le dévoilement en ¢valuant plus justement ses enjeux et en

faisant des dévoilements sélectifs (Black et Miles, 2002). Leur état de santé étant plus
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largement connu, ces femmes se soucieraient possiblement moins des dévoilements non
désirés. Elles auraient moins vécu d’expériences de discrimination et y seraient moins

sensibles, ce qui affecterait de fagon positive leur santé mentale.

Pour les femmes dont ’entourage connait peu leur statut sérologique, le dévoilement
impliquerait une dynamique complexe chargée d’enjeux émotifs liés a I’anticipation de
conséquences négatives (Dunbar, Mueller, Medina et Wolf, 1998; Ingram et Hutchinson,
1999; Siegel, Lekas et Schrimshaw, 2005), des attitudes peu favorables a 1’égard des
PVVIH demeurant présentes particuliérement chez les minorit€s ethnoculturelles (Calin,
Green, Hetherton et Brook, 2007; Carr et Gramling, 2004; Dunbar et al., 1998; Leaune,
Adrien et Dassa, 2003). Ces femmes vivraient donc davantage de stress par rapport a une
possible trahison de leur secret (Black et Miles, 2002; Dunbar er al., 1998; Gielen et al.,
2000; Greene et al., 2003). L’entourage des femmes qui dévoilent moins leur statut
sérologique pourrait aussi augmenter la tension vécue en lien avec le dévoilement et la
discrimination en exigeant, dans certains cas, qu’elles gardent le silence (Lekas, Siegel et
Schrimshaw, 2006). De plus, ’intensité de la peur pourrait les amener a croire que leurs
expériences de rejet ou de discrimination sont liées au VIH alors que ce n’est pas
nécessairement le cas. Finalement, ces femmes pourraient ne pas avoir choisi de dévoiler
leur statut sérologique, mais y avoir été forcées pour expliquer un état de santé qui se
détériore (hospitalisations ou effets secondaires apparents des ARV) (Calin er al., 2007).
Les FVVIH qui vivent plus de discrimination intérioriseraient davantage le stigma social
1i¢ au VIH qu’celles pergoivent, ce qui pourrait les amener a vivre de la honte et de la
culpabilité face a leur maladie (Sandelowski, Lambe et Barroso, 2004). Ceci minerait leur
estime personnelle et augmenterait leur niveau de stress, diminuant par le fait méme leur

santé mentale.

Les résultats montrent aussi qu’un niveau plus faible de discrimination vécue est associé a
un meilleur soutien social. Les FVVIH qui vivent plus de discrimination pourraient se
replier sur elles-mémes pour éviter d’en vivre davantage, se privant ainsi d’un soutien
social bénéfique (Carr et Gramling, 2004; Ingram et Hutchinson, 1999; Sicgel e al,
2005). En effet, un soutien social élevé est associé a de meillecurs niveaux de santé
mentale et de fonctionnement physique (Ashton, Vosvick, Chesney, Gore-Felton,
Koopman, O’Shca, Maldonado, Bachmann, Israelski, Flamm et Spiegel. 2005;
Luszczynska, Sarkar et Knoll, 2007), puisqu’en plus de fournir un souticn tangible,

I’entourage offrc un soutien émotionnel et affectif par le biais d’interactions sociales
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positives, ce qui diminue les sentiments d’isolement, de dépression et d’anxiété (Catz ef
al., 2002; Cowdery et Pesa, 2002; Gielen er al., 2001; Moneyham et al., 2005; Onwumere
et al., 2002; Richardson et al., 2001; Serovich er al., 2001). Le soutien social pourrait
d’ailleurs atténuer I’effet des stresseurs en favorisant des interprétations plus positives des
symptémes de la maladie (Cohen, 2004). De fait, les femmes se sentent mieux outillées

pour faire face au VIH et rapportent une meilleure santé mentale.

L’étude illustre également que les femmes qui ont regu leur diagnostic depuis plus
longtemps ont un fonctionnement physique moindre. Ces femmes vivent possiblement
avec le VIH depuis plus longtemps que les autres ce qui pourrait expliquer la
détérioration de leur état de santé en général, incluant leur fonctionnement physique.
L’absence de lien entre la prise d’ARV et le fonctionnement physique pourrait apparaitre
étonnante, mais elle suggére que le fonctionnement physique des femmes prenant des
ARV est comparable a celui des autres. Par ailleurs, comme plusieurs FVVIH regoivent
une prescription d’ARV a4 I’annonce d’une grossesse, afin de réduire le nisque de
transmission verticale (Burdge, Money, Forbes, Walmsley, Smaill, Boucher, Samson,
Steben et The Canadian HIV Trials Network Working Group on Vertical HIV
Transmission, 2003), la prise d’ARV ne semble pas étre un indicateur fiable de leur

fonctionnement physique.

Comme plusieurs autres études, le modele souligne finalement qu’un meilleur
fonctionnement physique est associé a une meilleure santé mentale (Comer et al., 2000;
Johnson Silver et al., 2003; Murphy et al., 2006; Van Servellen et al., 2002; Miles et al.,
2007; Miles er al., 2001; Moneyham, Sowell, Seals et Demi, 2000). Ce lien a d’ailleurs
¢été documenté par I’étude de Johnson Silver ef al., (2003) qui démontre que les FVVIH
qui sont davantage restreintes dans leurs activités quotidiennes (difficultés a accomphr
leur travail, leurs taches ménagéeres ou ayant des problémes de mobilité) vivent plus de

symptomes dépressifs.

4.5.1 Limites

Bien que ces résultats contribuent a une meilleure compréhension des facteurs associés a
la QdV des FVVIH, I’étude comporte certaines limites. D’abord, malgré qu’une
proportion significative de FVVIH ait été¢ impliquée dans cette étude (si les 861 cas
diagnostiqués refl¢tent bien la réalité du Québec (INSPQ, 2007)), I’échantillon demeurc

relativement petit, d’unc part, pour mener des analyses statistiques complexes et d’autre
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part, pour généraliser les résultats a Iensemble des FVVIH. De plus, comme i1l s’agit
d’analyses de données secondaires, le choix des variables incluses dans le modéle a été

contraint par les variables disponibles dans les deux études.

4.5.2 Implications pour I'intervention

Compte tenu des résultats obtenus, les interventions visant I’amélioration de la QdV des
FVVIH devraient cibler prioritairement la gestion de la discrimination et du dévoilement

en tenant particulierement compte de leurs enjeux culturels.

D’abord, les efforts de promotion d’attitudes favorables a I’égard des FVVIH dans Ia
population en général, mais surtout dans les minorités ethnoculturelles sont nécessaires
(Leaune ef al., 2003). Ensuite, les interventions devraient aider les FVVIH a gérer le
dévoilement, avec prudence et raisonnement, au quotidien (Black et Miles, 2002) et a
franchir leurs craintes et anticipations, qui les isolent socialement. Afin de briser cet
tsolement, les organismes communautaires pourraient par exemple créer des espaces de
socialisation leur permettant de partager leur vécu. Finalement, des programmes de
formation devraient outiller les professionnels de la santé a accompagner les FVVIH dans
le délicat processus du dévoilement du statut sérologique. Ces derniers pourraient, par la
suite, informer I’entourage sur la maladie (réduisant ainsi leurs fausses croyances) et sur

I’effet favorable du soutien social pour les femmes.

4.5.3 Pistes de recherches futures

La compréhension des dynamiques complexes impliquées dans la QdV et de ses
interactions avec des déterminants psychosociaux, jusqu’ici rarement étudiés dans le
cadre d’analyses statistiques plus complexes, est essentielle pour améliorer les services
offerts et les stratégies d’intervention qui sont proposées aux FVVIH. 1l est nécessaire de
mener des recherches quantitatives longitudinales afin de mieux documenter les liens
causaux entre le dévoilement, {a discrimination et la QdV et d’étudier les conséquences
réelles (en ce qui a trait a la discrimination, au soutien social et a la santé mentale) vécues

par les femmes au fur et a mesure qu’elles dévoilent leur statut sérologique.



CHAPITRE V

DISCUSSION

Cette étude a tenté de dégager des déterminants directs et indirects de la QdV chez les
FVVIH vivant au Québec. L’originalité du présent modele découle du fait qu’il modélise
des variables rarement considérées simultanément dans les modeles multivariés testés
jusqu’a maintenant pour expliquer la QdV des FVVIH, tenant compte a la fois de
certaines spécificités des femmes telles que la maternité, et d’autres expériences liées au
dévoilement et a la discrimination, tout en considérant des déterminants déja documentés
tels que le pays de naissance, le soutien social (Catz er al., 2002; Cowdery et Pesa, 2002;
Gielen et al., 2001; Hudson et al., 2001; Johnson Silver et al., 2003; Richardson ef al.,
2001) et le fonctionnement physique (Comer ef al., 2000; Johnson Silver et al., 2003;
Murphy et al., 2006; Van Servellen ef al., 2002).

Plusieurs constats émergent du modéle final (Figure 4.2); ils sont ict discutés a la lumiére
des travaux antérieurs. Les limites de I’étude sont présentées et des recommandations
pour I’intervention et la recherche sont proposées.

5.1 FACTEURS ASSOCIES A LA QDV

Le modele final explique 51% de la variation totale de la santé mentale, ce qui est
appréciable considérant que les travaux s’étant attardés a la sant¢ mentale des FVVIH en
expliquent entre 21% et 61% (Cowdery et Pesa, 2002; Gielen er al., 2001; Hudson er al.,
2001; Johnson Silver er al., 2003; Van Servellen e al., 2002). Le modele explique aussi
12% de la variation totale du fonctionnement physique, alors que les études portant
spécifiquement sur cette dimension expliquent, en général, entre 15% et 31% (Cowdery
et Pesa, 2002 : Gielen er al., 2001), ces études ayant davantage inclus dans leur modele
des vartables de nature biomédicale (nombre de CD4, de symptdmes en lien avec le VIH

et d’hospitalisations).
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52 PAYS DE NAISSANCE, SANTE MENTALE ET FONCTIONNEMENT
PHYSIQUE
Les résultats démontrent que le fait d’étre immigrante est un indice direct d’une meilleure
santé mentale et d’un meilleur fonctionnement physique, bien qu’aucune hypothése
n’avait été formulée a cet effet. Ce résultat peut s’expliquer, d’une part, par les conditions
de sélection en vigueur au Canada qui font que seule une immigrante en bonne santé sera
acceptée ; et d’autre part, par des facteurs personnels de résilience incluant I’adoption de
stratégies d’adaptation plus appropriées chez ces femmes. Des études suggérent que
certaines stratégies d’adaptation évitantes seraient associées a une santé mentale moindre
(Catz er al., 2002; Gore-Felton, Koopman, Spiegel, Vosvick, Brondino et Winningham,
2006; Hobfoll et al., 2001, Honn er al., 2002; Johnson Silver et al., 2003; Turner-Cobb,
Gore-Felton, Marouf, Koopman, Kim, Israelski et Spiegel, 2002) et d’autres plus actives
(orientées vers la gestion des émotions et la recherche de soutien social) seraient
associées a une meifleure santé mentale (Ball er al., 2002; Hobfoll et al., 2001) et a une
meilleure santé physique (Dalmida, 2006). Le recours a la spiritualité serait également
une siratégie d’adaptation permettant aux FVVIH d’attribuer un sens au VIH (Gall ef al.,
2005; Greenstreet, 2006; Mattis, 2002; Thomas, 2001), ce qui aide & mieux vivre avec
I'infection. De plus, quelques travaux rapportent que la spiritualité est une dimension
particulierement importante pour les femmes immigrantes et en ce sens elle pourrait

favoriser une meilleure santé mentale chez ces femmes (Dalmida, 2006; Heath, 2006).

53 PAYS DE NAISSANCE, MATERN]"FE ET PROPORTION DE PERSONNES
QUI CONNAISSENT LE STATUT SEROLOGIQUE
Dans cettc ¢tude, le fait d’étre immigrante est associ¢ a unc plus faible proportion de
personnes qui connaissent son statut sérologique {Bungener ef al., 2000), ce qui confirme
la premi¢re hypothese, cette situation étant directement liée a une meilleure santé
mentale. Le fait d’étre mére est également directement associ¢ a unc proportion moindre
de personnes qui connaissent le statut sérologique, (la deuxiéme hypothese est donc
vérifiée). Rappelons que les femmes nées a Iextérieur du Canada sont
proportionnellement plus nombreuses que les autres a étre meres. Par conséquent,
’impact de la maternité sur la question du dévoilement est d’autant plus important quand

les méres sont nées a I’extérieur du Canada.
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D’une part, pour les femmes immigrantes (souvent aussi membres de minorités
ethnoculturelles), les conséquences négatives du dévoilement (rejet, discrimination)
seraient souvent plus tangibles que les gains. Les études qualitatives suggerent qu’elles
n’osent pas dévoiler notamment par crainte d’étre pergues comme des femmes aux meeurs
légéres (Black et Miles, 2002; Gielen et al., 2000; Greene et al., 2003 ; Trottier et al.,
2005). De plus, les valeurs sociales partagées par certaines communautés ethnoculturelles
renforceraient I’importance de la collectivité pour les individus (Coon et Kemmelmeier,
2001). Ces femmes peuvent avoir I'impression qu’elles ont avantage a taire leur état de
santé, leur communauté leur fournissant déja un soutien social et une aide fonctionnelle
qu’elles risqueraient de perdre si elles dévoilaient. Cette vision du dévoilement pourrait se
distinguer de celle que partagent les femmes nées au Canada (dont la majorité sont
Caucasiennes) pour qui le dévoilement est plutdt une fagon d’avoir acces a un meilleur
soutien social. D’autre part, les femmes qui sont méres vivent les mémes préoccupations,
mais elles souhaitent en plus protéger leurs enfants contre la discrimination sociale liée au
VIH (Black et Miles, 2002; Derlega et al., 2004; Greene er al., 2003 ; Trottier et al.,
2005). Certaines iraient méme jusqu’a considérer cette protection comme un devoir et a
s’objecter au dévoilement de leur statut sérologique, comme a celui de leur enfant

séropositif (Shambley-Ebron et Boyle, 2006).

Quelques autres hypothéses peuvent étre avancées pour expliquer le fait que dans
’entourage des femmes immigrantes et de celles qui sont méres, moins de personnes
connaissent leur statut sérologique. Dans cet échantillon, les femmes immigrantes et les
femmes qui sont meéres ont regu leur diagnostic plus récemment que les autres (voir

tableau 4.1).

1l serait donc possible que ces femmes aient eu moins de temps pour apprendre & vivre
avec le VIH et pour s’adapter psychologiquement et socialement a leur condition
médicale, d’ol un réseau peu au courant de leur statut infectieux. Il est aussi probable que
ces femmes aient vécu moins de contraintes liées a leur santé (hospitalisations, effets
secondaires de la médication, etc.) et aient vécu moins de situations imposant un

dévoilement de leur statut sérologique.
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54 PROPORTION DE PERSONNES QUI CONNAISSENT LE STATUT
SEROLOGIQUE ET SANTE MENTALE

Pour les FVVIH, le dévoilement implique une dynamique complexe chargée d’enjeux

é¢motifs liés a Ianticipation des conséquences qui peuvent étre défavorables (rejet,

discrimination) pour leur santé mentale, dépendamment du contexte ou il est posé.

Dans le modele, les liens soulignent qu’une proportion moins importante de personnes
qui connaissent le statut sérologique cst associée a une meilleure santé mentale, ce qui
confirme Ja cinquiéme hypothése. Comme les membres des communautés
ethnoculturelles minoritaires sont proches les uns des autres, il peut devenir difficile d’y
gérer un secret. La peur de la trahison, suite au dévoilement, constitue un stress quotidien
pour les FVVIH et pourrait aussi expliquer ce lien (Black ct Miles, 2002; Dunbar er al.,
1998; Gielen er al., 2000; Greene ef al., 2003). 11 est €galement probable qu’une fois le
secret partagé, ces femmes anticipent des réactions négatives récurrentes de leur
entourage, puisque des attitudes peu favorables a I’égard des PVVIH sont encore
présentes, particulierement chez les populations immigrantes (Calin et al., 2007; Carr et
Gramling, 2004; Dunbar er al., 1998; Leaune ef al., 2003). Finalement, il est possible que
certaines femmes n’aient pas choisi de dévoiler leur statut sérologique, mais qu’elles y
alent ét¢ forcées, par exemple, pour expliquer un état de santé qui se détériorait

(hospitalisations, effets secondaires des ARV apparents, ctc. ; Calin ef al., 2007).

5.5 PROPORTION DE PERSONNES QUI CONNAISSENT LE STATUT
SEROLOGIQUE ET DISCRIMINATION
Les résultats montrent que, contrairement aux anticipations des femmes, lorsqu’une plus
forte proportion de personnes connait leur statut sérologique, la discrimination vécue est
moindre, ce qui confirme la troisieme hypothése. Ce lien corrobore les résultats de I’étude
de Calin er al., (2007). Ce paradoxc apparent s’explique par le fait que les femmes qui
dévoilent moins gardent le sccret par crainte de vivre des conséquences négatives suite au
dévoilement (Dunbar ef al.,, 1998 ; Ingram et Hutchinson, 1999; Siegel et al., 2005 ;
Trottier et al., 2005). Elles vivent donc davantage dc stress par rapport a une possible
trahison de leur secret de la part dc leur entourage. D’ailleurs, 1l arrive qu’apres le
dévoilement, I’entourage demande a la femme de garder son statut sérologique secret, ce
qui augmente la tension vécue en lien avec le dévoilement er al imente le sentiment

d’étre stigmatisée (Lekas er al., 2006). L intensité de la peur pourrait également inciter
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les femmes a percevoir subjectivement les expériences de rejet ou de discrimination

comme étant liées au VIH alors qu’elles ne le sont pas nécessairement en réalité.

Quant aux FVVIH qui semblent avoir dévoilé de fagon volontaire a davantage de
personnes, il est possible qu’elles aient appris @ mieux gérer le dévoilement au fil du
temps et a faire des dévoilements sélectifs en évaluant de fagon plus juste les enjeux que
chaque situation entraine (Black et Miles, 2002), d’ou une meilleure santé mentale. De
plus, il est probable que ces FVVIH se soucient moins des dévoilements non-désirés faits
par leur entourage, puisque leur statut sérologique est connu de plus de gens. Ainsi, elles
auralent moins vécu d’expériences de discrimination ou y seralent moins sensibles, ce qui

affecterait de fagon positive leur santé mentale.

5.6 DISCRIMINATION ET SANTE MENTALE

Dans le modéle présenté, une discrimination vécue de fagon plus importante est liée a une
santé mentale moindre (Clark ef a/., 2003; Murphy ef al., 2006). Ce lien, qui confirme la
sixiéme hypothése, pourrait s’expliquer par le fait que les FVVIH intérioriseraient le
stigma social 1ié au VIH qu’elles pergoivent, ce qui les améneraient a avoir honte ¢t a se
sentir coupables d’étre infectées par le VIH (Sandelowski er al., 2004). Ces sentiments
pourraient affecter leur estime personnelle et le niveau de stress qu’elles vivent,

diminuant ainsi leur santé mentale.

5.7 DISCRIMINATION ET SOUTIEN SOCIAL

Alors qu’aucune hypothése n’avait été formulée a cet effet, les résultats montrent aussi
qu’un niveau plus faible de discrimination vécue serait associé a un meilleur soutien
social. Les FVVIH qui vivent plus de discrimination se replient possiblement sur elfes-
mémes pour éviter de s’exposer a des situations ou de telles expériences sont possibles,
ainsi clles seraient privées par le fait méme d’un soutien social qui leur serait pourtant

bénéfique (Carr et Gramling, 2004; Ingram et Hutchinson, 1999; Siegel e al., 2005).

5.8 SOUTIEN SOCIAL, SANTE MENTALE ET FONCTIONNEMENT PHYSIQUE

Un niveau élevé de soutien social est associé 4 une meilleure santé mentale, la septiéme
hypothése est donc vénifiée. En effet, comme |’ont suggéré de nombreux travaux, cn plus
de fournir un soutien tangible, le réseau social offre un soutien émotionnel ct affectif par

le biais d’intcractions sociales positives, ce qui contribuerait a diminuer les sentiments
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d’isolement, de dépression et d’anxiété vécus par les FVVIH (Catz et al., 2002; Cowdery
et Pesa, 2002; Gielen et al., 2001; Moneyham et al., 2005; Onwumere et al, 2002;
Richardson et al., 2001; Serovich et al., 2001).

Bien qu’aucune hypothése n’ait été formulée a cet effet, le modéle illustre aussi qu’un
niveau ¢élevé de soutien social est également associé a un meilleur fonctionnement
physique, ce qui va dans le sens de quelques é¢tudes menées aupres des PVVIH (Ashton er
al., 2005; Luszczynska et al., 2007). Le soutien social atténuerait I’effet des stresseurs cn
favorisant des interprétations plus positives des symptdmes liés au VIH (Cohen, 2004), ce
qui pourrait influencer les participantes dans leur fagon de répondre aux gquestions a ce
sujet. Si les femmes peuvent effectivement compter sur leur entourage pour les aider dans
leurs taches quotidiennes (notamment dans leurs responsabilités par rapport aux enfants)
et se confier quand elles ont besoin de parler de leurs problémes ou de leur état de santé,
elles se sentent mieux outillées pour faire face au VIH et rapportent donc de meilleurs

niveaux de fonctionnement physique et de santé mentale.

5.9 ARV, TEMPS ECOULE DEPUIS LE DIAGNOSTIC ET FONCTIONNEMENT
PHYSIQUE

Les femmes qui ont regu leur diagnostic depuis plus longtemps semblent avoir un

fonctionnement physique moindre, ce qui confirme la neuvieme hypothése. 1l est

probable que ces femmes vivent aussi avec le VIH depuis plus longtemps que les autres.

Dans ce cas, il y a des risques que la maladie ait progressé davantage, ce qui pourrait

expliquer la détérioration du fonctionnement physique.

Dans la présente étude, 69,2% des FVVIH prennent des ARV, 21,0% sont en arrét de
traitement ¢t 9,8% n’ont jamais pris d’ARV. || peut étre étonnant de constater, que
contrairement a la huitiéme hypothése émise, il n’y a pas de licn entre la prise d’ARV et
le fonctionnement physique dans le modéle. Cette absence de lien suggére que les
femmes qui prennent des ARV ont un niveau de fonctionnement physique comparable a
celles qui n’en prennent pas. Des résultats similaires ont ét¢ obtenus par Liu er al., (2006)
sclon lesquels la prise de médication ne serait pas li¢e au fonctionnement physique, mais
plutét a une meilleure perception dc son état de santé. Par ailleurs, chez les FVVIH,
Iexplication du role de la prise d’ARV sur la QdV est complexe puisque la plupart

d’entrc elles ont regu une preseription d’ARV a I’annonce de la grossesse, afin de réduire
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le nsque de transmission a I’enfant et non parce que leur état de santé ’exigeait (Burdge

et al., 2003)

5.10 FONCTIONNEMENT PHYSIQUE ET SANTE MENTALE

Le modele souligne qu’un niveau élevé de fonctionnement physique est associé a une
meilleure santé mentale, vérifiant donc la derniére hypothése. Plusieurs travaux suggerent
que la santé physique est positivement associée a une meilleure santé mentale (Miles et
al., 2007; Miles et al., 2001; Moneyham et al., 2000). De plus, quelques chercheurs ont
considéré divers aspects de la santé physique comme déterminants de la dépression et de
ta santé mentale (Comer et al., 2000; Johnson Silver et al., 2003; Murphy et al., 2000,
Van Servellen et al., 2002). Chez les meéres dont I’état de santé est précaire, le fait
d’éprouver de la difficulté a prendre soin des enfants et d’étre restreintes dans leurs
activités quotidiennes est notamment associé aux symptomes dépressifs (Johnson Silver

et al., 2003).

5.11 LIMITES

Bien que ces résultats contribuent a une meilleurc compréhension des facteurs associés a
la QdV des FVVIH, I’étude comporte certaines limites. 11 faut étre prudent quant a la
généralisation des résultats a 'ensemble des FVVIH québécoises; les deux études
utilisées ayant deux modes de recrutement différents (davantage clinique a Montréal et
communautaire a Pextérieur de Montréal), il est probable qu’un certain biais de sélection
teinte les résultats. [l a cependant été impossible de construire une variable pour contrdler
cet élément, puisque [’information concernani lc mode de recrutement n’était pas
disponible dans les deux ¢tudes. L’ échantillon total n’est certes pas représentatif de toutes
les FVVIH au Québec; il est par contre assez représentatif des femmes infectées par voie

sexuelle et de celles issues de communautés ethnoculturelles minoritaires.

De plus, il est important de préciser qu’il est difficile de recruter les FVVIH. Toutefois, si
les 861 cas diagnostiqués reflétent bien Ja réalité entre 2002 et 2006 (INSPQ, 2007), une
proportion assez significative de ces femmes ont été impliquées dans la présente étude.
Par contre, il se pourrait que les femmes qui utilisent des drogues par injection (UDI)
soient sous représentées, puisque 27,3% des FVVIH au Québec étaient UDI et que le
présent échantillon en compte 7,1%. Au Québec, d’une part, clles sont moins nombreuses

que les hommes vivant avec le VIH et, d’aulrc part, elles sont plus réticentes a participer
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a des études notamment a cause de leurs craintes liées au dévoilement et a la
stigmatisation mentionnées précédemment. Elles hésitent donc a afficher leur statut

sérologique dans le cadre de leur participation a des études qui s’intéressent aux PVVIH.

Aussi, méme si les intervieweurs du Projet Maya avaient été formés afin de limiter les
biais dans la collecte des informations, il se peut que ’entrevue dirigée en face-a-face ait
entrainé un biais de désirabilité sociale dans les réponses des femmes rencontrées (Durant

et Carey, 2000).

En outre, comme les analyses présentées dans cet article sont des analyses de données
secondaires, le choix et la construction des variables incluses dans le modéle ont été
contraints par les variables disponibles dans les deux études (les CD4 et la charge virales
n’ont pas pu étre utilisés comme des variables indicatrices du fonctionnement physique
puisqu’elles n’étaient pas documentées dans les deux études). Aussi, bien que la QdV soit
un concept multidimensionnel, la complexité du modele a limité la modélisation
simultanée aux deux dimensions les plus étudiées de la QdV (i.e. santé mentale et
fonctionnement physique). Une autre limite est attribuable a 1’évaluation et au traitement
de la variable : proportion de personncs qui connaissent le statut sérologique, cette
derniére ne permet pas de qualifier ou de considérer, dans les analyses, le niveau de
proximité ou d’intimité des femmes interrogées avec chacune de ces personnes. D’autre
part, cette variable ne permet pas de dire si la proportion de personnes qui connaissent le
statut sérologique s’explique par un dévoilement de la femme elle-méme ou de quelqu’un
dans son entourage. En dernier lieu, il est plus probable que les membres de la famille
immeédiate connaissent davantage le statut sérologique de la FVVIH comparativement
aux collegues de travail, Or, ces deux situations ne représentent pas les mémes défis. 1l
est possible qu’en ayant considéré ces situations de fagon distincte et indépendante, les

liens observés entre discrimination vécue et soutien social alent été différents.

Finalement, le présent échantillon est relativement restreint pour mener des analyses
statistiques complexes, ce qui diminue la puissance statistique permettant de rejeter un

modele qui ne serait pas ajusté aux données.
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5.12 IMPLICATIONS POUR L' INTERVENTION

Compte tenu des résultats obtenus, il semble que les interventions qui tentent d’améliorer
la QdV des FVVIH, principalement leur santé mentale, devraient cibler prioritairement la
gestion de la discrimination et du dévoilement en tenant compte des enjeux spécifiques

aux femmes immigrantes et membres de minorités ethnoculturelles.

L’importance prépondérante de la discrimination souligne a quel point il est primordial de
continuer les efforts de promotion d’attitudes favorables a I’égard des FVVIH dans la
population en général. 1l est d’autant plus important de sensibiliser les membres de
communautés ethnoculturelles minoritaires afin qu’ils adoptent des attitudes plus
favorables par rapport aux PVVIH dans leur communauté et qu’ils se mobilisent pour les

soutenir (Leaune et al., 2003).

La présente étude démontre aussi qu’en parvenant a surmonter leurs craintes et leurs
anticipations négatives et a gérer sélectivement les dévoilements, les FVVIH se donnent
accés a un soutien social qui est bénéfique pour leur santé mentale. Des interventions
devraient donc étre développées afin de les aider a franchir ces craintes paralysantes, qui

les isolent d’un cercle social.

Toutefois, puisqu’une plus forte proportion de personnes qui connaissent le statut
sérologique semble étre 1ié directement a une santé mentale moindre, il devient pertinent
de créer des interventions visant a aider les FVVIH 2 gérer cct enjeu quotidien persistant,
qui demande raisonnement et prudence (Black et Miles, 2002). Comme la maternité et le
pays de naissance jouent un rdle dans le dévoilement du statut sérologique, les
programmes d’intervention qui visent a améliorer la gestion du dévoilement devraient
tenir compte de ces variables importantes. En effet, pour les FVVIH qui sont méres et
celles qui sont immigrantes, le dévoilement est un enjeu particulierement complexe teinté
par la peur du rejet et de la discrimination, que ces femmes craignent pour leurs enfants et
pour elles-mémes. Les interventions offertes notamment par les groupes communautaires
devraient aborder le dévoilement en fonction des différents contextes ou il peut se
poser (avec les enfants, la famille immédiate, la famille éloignée, les amis, la
communauté ethnoculturelle, les collegues de travail) et des risques et bénéfices qu’il
peut comporter. Toute FVVIH devrait étre accompagnée dans sa réflexion par rapport aux

différents contextes qu’elle pcut vivre, de maniere a ce qu’elle ait développé diverses
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habiletés la rendant apte a gérer de fagon proactive et réfléchie toute situation ou la

question du dévoilement se pose.

Des interventions devraient aussi s’adresser aux professionnels de la santé, ces derniers
pouvant étre une source de soutien importante pour les femmes isolées socialement. Des
programmes de formation permettant de mieux comprendre les enjeux du dévoilement
pourraient Jes outiller et les habiliter & accompagner les FVVIH dans le processus, parfois
difficile, du dévoilement. Par la suite, les professionncls de la santé pourraient donner des
informations sur le VIH (par exemple, sur le mode de transmission ct les symptomes) a
P’entourage des FVVIH qui connaissent leur statut sérologique et leur expliquer I’effet
favorable du soutien social sur la santé mentale de ces femmes. De cette fagon,
I’entourage des FVVIH, plus particuliérement leur conjoint, leurs enfants, leur famille et
leurs amis proches, pourrait entretenir moins de fausses croyances liées au VIH
(stigmatiseraient ainst moins les FVVIH) et comprendre I’importance de leur soutien pour
les femmes. Aussi, les organismes communautaires pourraient créer des espaces de
socialisation et des groupes de discussion pour permettre aux FVVIH de partager leur

vécu et ainsi briser I’isolement qu’elles sont susceptibles de vivre.

5.13 PISTES DE RECHERCHES FUTURES

La compréhension des interactions entre la QdV et les différents facteurs qui y sont
associés, plus particulierement la discrimination et le dévoilement, est essentielle pour
améliorer les services offerts et les stratégies d’intervention qui sont proposées aux
EVVIH. De plus, comme la QdV est un concept multidimensionnel, il serait intéressant
d’étudier les déterminants des dimensions de la QdV autres qu’uniquement celles de la
santé mentale et du fonctionnement physique. Les dimensions tclles que la santé
physique, le fonctionnement social, le souticn social, le fonctionnement cognitif, I’état
financier, I'intimité avec le partenaire, le fonctionnement sexuel et les soins médicaux
(Smith er al., 1997) pourraient étre considérées de facon indépendante ou sous forme
d’une échelle les intégrant toutes. Ces déterminants pourraient étre différents de ceux
soulcvés dans la présente étude et ainst fournir de I’information sur les éléments précis a
considérer dans la conception d’interventions visant 'amélioration de la QdV des

FVVIH.
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Comme le dévoilement et la discrimination sont influencés par les émotions et
I’anticipation de conséquences négatives, des études quantitatives longitudinales
permettraient de vérifier les conséquences réelles vécues par les femmes au fur et a
mesure qu’elles dévoilent leur statut sérologique a leur entourage et de mieux documenter
les liens causaux entre le dévoilement, la discrimination et la QdV. Ces études pourraient
également tester les hypothéses explicatives soulevées dans le cadre du présent travail
concernant les liens entre ’adaptation a la condition médicale, les contraintes liées a 1’ état
de santé et le dévoilement. 1l est important de mener de nouvelles recherches afin de
mieux comprendre les dynamiques complexes impliquées dans la QdV et ses interactions
avec les déterminants psychosociaux (comme les stratégies d’adaptation) jusqu’ici

rarement étudiés dans le cadre de modéles statistiques complexes.



CONCLUSION

Cette €tude a tenté de dégager des déterminants directs et indirects de la QdV chez les
FVVIH au Québec. L’originalité du modéle présenté découle du fait qu’il modélise des
variables rarement considérées simultanément dans les modéles multivariés testés jusqu’a
maintenant pour expliquer la QdV des FVVIH. 1l tient compte a la fois de certaines
spécificités des femmes telles la maternité, et d’autres expériences liées au dévoilement et
a la discrimination, tout en considérant des déterminants déja documentés tels que le pays
de naissance, le soutien social (Catz et al., 2002; Cowdery et Pesa, 2002; Gielen e al.,
2001; Hudson er al., 2001; Johnson Silver er al., 2003; Richardson et al., 2001) et le
fonctionnement physique (Comer et al., 2000; Johnson Silver er al., 2003; Murphy et al.,
2006; Van Servellen et al., 2002).

L’atteinte des objectifs proposés aide a la compréhension de la réalité particuliére des
FVVIH au Québec et des facteurs associés & une meilleure QdV chez ces femmes. Cet
avancement permettra d’améliorer les services offerts et les stratégies d’intervention qui
leur sont proposées, ce qui contribuera a assurer des services psychosociaux et de soutien
adaptés aux besoins des femmes séropositives au Québec, préoccupation énoncée dans la
Stratégie québécoise de lutte contre I’infection par le VIH et le sida, I’infection par le

VHC et les ITS, Orientations : 2003-2009 (MSSS, 2004).

Les résultats obtenus soulignent I'importance de la discrimination vécue et du
dévoilement du statut sérologique dans la QdV des FVVIH, cc qui porte a croire que la
poursuite des efforts de promotion d’attitudes favorables a I’égard des FVVIH dans la
population en général est nécessaire (Leaune er al, 2003). De plus, la création
d’interventions pour aider les FVVIH a gérer sélectivement leurs dévoilements et a
franchir leurs craintes el anticipations semble nécessaire atin de briser 1'isolement
gu’elles vivent. Cet isolement pourrait également étre réduit par la mise sur pied
d’espaces de socialisation qui permettraient aux femmes de partager leur vécu.
Finalement, des programmes de formation devraient étre destinés aux professionnels de la
santé, afin que ces derniers soient outillés pour accompagner les FVVIH dans le délicat
processus du dévoilement et pour informer leur entourage sur la maladie (réduisant ainsi

leurs fausses croyances) ainsi que sur ’effet favorable du soutien social pour les femmes.
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La compréhension des dynamiques complexes impliquées dans la QdV et de ses
interactions avec des déterminants psychosociaux, jusqu’ici rarement étudiés dans le
cadre d’analyses statistiques plus complexes, est essentielle pour améliorer les services

offerts et les stratégies d’intervention qui sont proposées aux FVVIH.
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