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SOMMAIRE

Pourquoi ce Document de travail ?

En 1995, pendant la Phase | du Projet conjoint Réseau/SCS sur les questions juridiques et éthiques
soulevées par le VIH/sida, plus de soixante particuliers et organismes ont dit que la discrimination était
I” une des huit plus importantes questions d’ ordre juridique et éthique soulevées par le VIH/sida au
Canada, qualifiées de «priorités absolues». Trois ans plustard, en janvier 1998, les participants a un
atelier national sur la discrimination et le VIH/sida ont confirmeé ce qui suit:

* ladiscrimination envers les personnes vivant avec le VIH/sida est encore répandue au
Canada;

» |a discrimination touche tous les aspects de |a vie des personnes vivant avec le VIH/sida;
e ladiscrimination est en train de devenir plus subtile et plus difficile aréparer;

* ladiscrimination a un impact important sur la santé et le bien-étre des personnes vivant
avec le VIH/sida et sur les populations affectées par I’ épidémie.

Quelles sont les questions en cause?

Premierement, bien que les lois canadiennes sur les droits de la personne offrent aux personnes ayant le
VIH/sida et aux populations touchées par |a mal adie quel ques protections fondamental es essentielles, la
description et I’ analyse du stigmate et de la discrimination rencontrés dans le contexte de |’ épidémie de
VIH ne peuvent se limiter aux attitudes et aux actions sujettes a des recours fondeés sur leslois relatives
aux droits de la personne. En effet, la discrimination dans ce contexte englobe toute une gamme

d’ attitudes et de gestes, par exemple:
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* |es attitudes stigmatisantes et |es gestes discriminatoires;

* les formes de discrimination directe, indirecte et institutionnelle;

* ladiscrimination appréhendée et la discrimination réelle;

* les formes | égales de discrimination de méme que les formesillicites;
* lasphere de lavie privée et la sphere publique;

* le stigmate et ladiscrimination liés au VIH/sida (par exemple, vis-a-vis de |’ orientation
sexuelle ou de I’ usage de drogue) ou qui résultent directement de la séropositivité,
imputée ou réelle.

Deuxiemement, la nature de |’ épidémie de VIH, au Canada en 1998, et la maniere dont le Canaday
réagit ont une incidence sur le stigmate et la discrimination dont les personnes vivant avec le VIH/sida
sont actuellement |’ objet:

* |’ épidémie se répand particulierement dans des popul ations marginalisées qui subissent
habituellement de |a stigmatisation et de la discrimination a plusieurs titres — non
seulement en raison de la séropositivite — et qui ne disposent que de peu de ressources ou
de soutien pour obtenir réparation;

* larestructuration du systeme de santé et le transfert de I’ autorité relative aux
programmes peuvent faire en sorte qu’il y aurait moins de programmes portant
spécialement sur le VIH/sida, ce qui entrainerait une négligence systématique des besoins
particuliers des personnes vivant avec le VIH/sida, ou des populations autrement affectées
par | épidémie;

* |”avénement des inhibiteurs de la protéase et des thérapies par association

d antirétroviraux entraine des formes nouvelles de discrimination, y compris|les
évaluations restrictives de I’ invalidité, une plus grande visibilité au travail, lavulnérabilité
aladiscrimination au travail, |’ acces inéquitable aux thérapies dans diverses populations
et le non respect de directives sur le choix éclairé dans les essais cliniques et les
traitements pour le VIH.

Troisiemement, bien gu’il y ait des é éments communs dans la maniéere dont les diverses populations
touchées par le VIH/sida subissent de la stigmatisation et de la discrimination, il existe également des
caractéristiques spécifiques a des populations en particulier. Toute mesure adoptée contre la
stigmatisation et la discrimination, dans le contexte de |’ épidémie de VIH, doit donc identifier et
considérer les diverses maniéres dont |e phénomene affecte les hommes gais et bisexuels, les
transsexuels, les usagers de drogue, les Autochtones, lestravailleurs et travailleuses du sexe, les détenus,
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les femmes, les hommes hétérosexuels, les enfants, |es adolescents et |eurs familles.

Quel est le contenu du Document de travail ?
Dans ce document, on examine:

* |les définitions de la discrimination qui ont actuellement cours au Canada et dans le
monde;

* lanature du stigmate, de la discrimination et de la vulnérabilité dans le contexte de
I”épidémie de VIH,;

* |” opprobre et la discrimination que rencontrent actuellement les personnes qui vivent
avec le VIH/sida, dans leurs familles et communautés, au travail, dans le domaine du
logement, dans |e domaine des soins de santé, dans e domaine de I’ assurance ou des
prestations (particulierement I’ assurance-santé et |’ assurance-invalidité privées) et dans
les politiques restrictives en matiere de s§jour et d’ immigration;

* |es schémas particuliers de stigmatisation et de discrimination al’ égard des populations
affectées par le VIH/sida, et I'impact de ce probléme sur leur santé et leur bien-étre dans
le contexte de cette épidémie;

* les diverses manieres de réagir ala stigmatisation et a la discrimination, notamment par
I” éducation (éducation du public, éducation des professionnels et éducation ciblée), les
réparations (lois sur les droits de la personne, Charte canadienne des droits et libertés et

autres formes de recours juridiques ou administratifs) et |la promotion et |a défense des
Interéts,

Quels sont les objectifs du Document de travail ?
Le Document de travail a pour objectifs de:

» montrer aquel point le stigmate et la discrimination sont généralisés dans lavie des
personnes vivant avec le VIH/sida et dans |es populations affectées par I’ épidémie;

 documenter I'impact du stigmate et de la discrimination sur la santé et le bien-étre des
personnes vivant avec le VIH/sida et parmi les populations affectées; et

 recommander les éléments fondamentaux d’ un effort concerté pour contrer, réparer et
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éliminer la stigmatisation et la discrimination liées au VIH/sida

Ce Document de travail ne prétend pas étre définitif, dans sa description du stigmate et de la
discrimination liés au VIH/sida ou dans ses recommandations sur les manieres d’'y réagir. On souhaite
plutot que le Document de travail suscite:

* une prise de conscience accrue du stigmate et de la discrimination liés au VIH/sidg;

* une documentation plus approfondie des attitudes, gestes ou systéemes stigmatisants ou
discriminatoires,

* une analyse plus pousseée des complexités et des effets de la stigmatisation et de la
discrimination liées au VIH/sida;

* une discussion et une réflexion plus poussées sur les manieres de réagir au stigmate et a
ladiscrimination liés au VIH/sida;

* une résolution plus ferme alutter contre la stigmatisation et la discrimination liées au
VIH/sida

Quelles sont les conclusions du Document de travail ?

Laconclusion alaguelle arrive le Document de travail est que, en plus d’ étre injustifiée et injuste dansla
plupart des cas, la discrimination envers les personnes qui vivent avec le VIH/sida, ou al’ égard des
popul ations affectées, a des consequences graves. En voici quelques exemples (atitre non exhaustif):

* |”accroissement de lavulnérabilité au VIH, en particulier pour les jeunes hommes gais et
bisexuels, les usagers de drogue, les Autochtones, les détenus et les travailleurs du sexe;

* |’entrave ala prévention de la transmission du VIH, tant dans les populations identifiées
comme étant vulnérables au VIH que parmi les autres populations;

* le stress, le secret et I'isolement socia liés ala séropositivité — chacun ayant un effet
néfaste sur la santé psychol ogique des personnes vivant avec le VIH/sida;

* le harcélement par des employeurs et des collégues de travail; un manque

d’ accommodement en milieu de travail, relativement a des besoins liés ala santé; la
réticence a demander des prestations d’ assurance-santé ou d’ assurance-invalidité, de
crainte d’ étre harcel, licencié ou congédié; des cas de licenciement ou de congédiement;

* desrefus de logement, de la part de locateurs, en raison de la séropositivité, de
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|" orientation sexuelle ou de |la source de revenu;

* |laréticence afaire appel a des services de santé, en raison d’ attitudes ou de remarques
stigmatisantes ou qui témoignent de discrimination;

* un retard dans le diagnostic et une qualité inférieure aux normes, dans le traitement de
I"infection aVIH, de maladies liées au VIH/sida et d’ infections opportunistes;

* |’impossibilité de souscrire a une assurance-invalidité ou a une assurance-medicaments
suffisante;

* |’exclusion ou la sous-représentation dans la recherche sur le VIH/sida, conduisant a une
insuffisance de renseignements sur la prévention, les soins et |e traitement du VIH dans
certaines populations;

* des restrictions imposées aux personnes qui voyagent al’ étranger.

L’ auteur du Document de travail a également conclu qu’ un effort concerté des gouvernements,
commissions des droits de |a personne, organismes communautaires et nationaux, associations
professionnelles, écoles, milieux de travail et intervenants du domaine de la recherche, est nécessaire
pour contrer, réparer et éliminer le stigmate et ladiscrimination liés au VIH/sida. 11 recommande

I’ élaboration d’ un cadre pour la lutte contre la discrimination liée au VIH/sida, danslaPhase I11 de la
Stratégie nationale sur le sida, comportant des dispositions particulieres sur les questions suivantes:

* |a participation de lacommunauté dans la conception, lamise en oeuvre et |’ évaluation
des politiques et des programmes,

* |e personnel, les protocoles, les systemes et les réseaux pour la collecte de données sur le
stigmate et ladiscrimination, I’ analyse de I’ information, I’ éaboration de politiques et la
promotion de changements dans | es politiques et |es pratiques;

» des services juridiques spécialement destinés aux personnes vivant avec le VIH/sida et
aux populations affectées, de méme qu’ un réseau d’ avocats et de cliniques juridiques
offrant de tels services,

* un examen et des recommandations en vue de réformes des lois— et de leur application —
qui ont un effet néfaste sur les personnes vivant avec le VIH/sida et sur les populations
affectées, ainsi que deslois, procédures et politiques en matiére de droits de la personne;

* |’ éducation du public afin de réduire le stigmate du VIH/sida et de créer un
environnement propice au soutien des personnes qui vivent le VIH/sida et des populations
affectées;
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* |’ éducation et laformation qui permettront de favoriser des attitudes et des pratiques non
stigmatisantes et non discriminatoires chez les professionnels, en particulier parmi ceux
qui ne travaillent pas régulierement aupres de personnes vivant avec le VIH/sida;

* |’ éducation des enfants et des adolescents, dans les écoles et dans|e cadre de
programmes parascol aires spécialement adaptés a leurs besoins et parrainés par des
organismes de services sociaux et des organismes communautaires,

« desinitiatives pour lutter contre le harcélement et ladiscrimination liés au VIH/sidaen
milieu de travail;

» des efforts pour accroitre la participation des populations sous-représentées dans la
recherche, dans |’ identification des priorités de recherche, dans la conception et lamise en
oeuvre de projets de recherche et dans I’ examen éthigue de la recherche;

* un plan pour assurer un suivi constant et une évaluation annuelle des efforts pour
contrer, réparer et éliminer ladiscrimination liee au VIH/sida.

En outre, I’ auteur signale que bon nombre des questions soulevées par |e stigmate et la discrimination
ont été traitées dans des rapports recents sur des aspects particuliers de |’ épidémie de VIH, notamment:
le test de serodiagnostic du VIH et la confidentialité; les questions de droit criminel; les questions
juridiques concernant les gais et |es leshiennes dans |e contexte du VIH/sida; les questions pertinentes
aux femmes; les enfants; I’ usage de drogue par injection; les soins, les traitements et le soutien a
I”intention des usagers de drogue par injection qui vivent avec le VIH/sida; les personnes qui vivent dans
larue; les détenus; les Autochtones; les services professionnels et de réadaptation; la recherche des
organismes communautaires en matiere de prévention; larecherche sur le VIH/sida et I’ usage de la
drogue. Ces rapports, de méme que leurs conclusions, recommandations ou directives, fournissent une
orientation essentielle pour les politiques et les programmes qui auront pour effet, en plus d atteindre

d’ autres objectifs, de réduire I'importance et I’ impact du stigmate et de la discrimination relativement au
VIH/sida.

Prochaines étapes

Le Document de travail sera envoyé a des particuliers et des organismes de divers milieux qui oeuvrent
dans les domaines du VIH/sida et des droits de la personne. Ces intervenants seront invités afaire part
de leurs commentaires. On leur demandera en particulier de se prononcer sur ce que devraient étre les
prochaines démarches du projet sur la discrimination.

De plus, des fiches informatives sur le stigmate et la discrimination seront élaboreées et diffusées. Elles
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résumeront le contenu du Document de travail dans un texte simple qui intégrera les suggestions et
I”information recues des particuliers et des organismes qui auront répondu al’invitation.

Pour plus de renseignements

Communiquer avec Ralf Jurgens, responsable du projet, au (514) 987-3000 poste 8773#; tél écopieur:
(514) 987-3422; courriel: ralfi@aidslaw.ca

On peut se procurer des copies supplémentaires du présent Document de travail en visitant le site Web
du Réseau juridique canadien VIH/sida a www.aidslaw.ca ou en les commandant du Centre national de
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Pourguoi un document de travail sur |a discrimination?
Définition de ladiscrimination liée au VIH/sida

Dans le cadre du Projet conjoint sur les questions d’ ordre juridigue et éthique souleveées par le VIH/sida
(voir Annexe C), le Réseau juridique canadien VIH/sida (Réseau) et |a Société canadienne du sida (SCS)
menent un projet sur le VIH/sida et la discrimination. Le Projet est financé par les Programmes de
prévention et d’ action communautaire sur le VIH/sida et le Programme de soins, des traitements et du
soutien pour le sida, Santé Canada, dans |e cadre de |a Stratégie nationale sur le sida, phase 1.

Objet du Document de travail

L e sida présente un défi parce que les manieres d'y réagir ont eu une incidence sur tous les
droits de |’homme et les libertés fondamental es; la maladie donne donc |’ occasion de
réaffirmer et de renforcer les normes relatives aux droits de I’ homme, telles qu’ elles se
rapportent au VIH/sida et atout le domaine de la santé1]. [trad.]

L e présent Document de travail a pour objet:

» de documenter dans quelle mesure la stigmatisation et |a discrimination touchent presque
tous les aspects de la vie des personnes vivant avec le VIH/sida ou affectées autrement par
lamaladie;
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* de décrire les conséguences de la stigmatisation et de la discrimination sur ces personnes,

o d'identifier les liens entre la stigmatisation, la discrimination et la vulnérabilité de ceux
qui sont touchés et affectés par le VIH/sida;

» de faire des recommandations générales quant aux efforts nécessaires pour remedier ala
discrimination et ala stigmatisation liées au VIH/sida, et pour les contrer et les prévenir.

Portée du Document de travalil

Le Document de travail a pour but de brosser un tableau général, mais non exhaustif, de la question.
Autrement dit, il porte sur bon nombre des maniéres, dans divers domaines, dont les personnes atteintes
ou autrement touchées par le VIH/sida sont actuellement I’ objet de discrimination au Canada; toutefois,
il ne constitue pas une enquéte complete et exhaustive sur tous les aspects de ces expériences. Une telle
entreprise nécessiterait plusieurs documents de travail distincts.

Plusieurs aspects de la stigmatisation et de ladiscrimination vis-a-vis du VIH/sida ont été traités dans les
divers documents de travail et rapports finaux produits par le Réseau et la SCS, tant dans le cadre du
Projet conjoint sur les questions d’ ordre juridique et éhique, que sous forme de projets indépendants.
Ces documents de travail et rapports portent notamment sur |es sujets suivants:

* [e VIH/sidaen milieu carcéral[2];
e ledroit crimind et le VIH/sida3];
 letest du VIH et laconfidentialité 4];

* les questions juridiques concernant les gais et les lesbiennes dans le contexte du VIH/sida
(51

* ladiscrimination, le VIH/sida et les peuples autochtonegl;

* les questions relatives au test du VIH et ala confidentialité pour les peuples autochtones
[71;

* le VIH/sida et |a sécurité du revenus].

Le présent Document de travail s inspire de ces travaux et de ceux de regroupements de personnes
vivant avec le VIH/sida et d’ organismes de services dans le domaine du sida, partout au pays.
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Sources du Document de travail
Le Document de travail a été rédigé al’ aide des sources suivantes:

* entrevues avec des particuliers et des organismes, atravers le Canada, en décembre 1997
et janvier 1998 (voir Annexe B)[9;

* observations et analyses fournies par les participants a un atelier sur la discrimination et
le VIH/sida, tenu le 15 janvier 1998, en tant que satellite du Symposium national de
perfectionnement des compétences de 1998 (voir Annexe B)[101;

* renseignements fournis par des commissions des droits de la personne et des cliniques
juridiques spécialisees dansles cas liés au VIH/sida;

* rapports produits par des organismes gouvernementaux et non gouvernementawx;
* ouvrages académiques et scientifiques (voir bibliographie)[11].

Pourquoi un document de travail sur la discrimination?

Une épidémie qui stigmatise

Il'y adix ans, en 1988, Gregory Herek et Eric Glunt ont qualifié laréaction du public face au sida, aux
Etats-Unis, d’ «&pidémie de stigmate[12]». Cette fagon de parler s est révél ée étre plus exacte que I’ on elit
souhaité, car la stigmatisation liée au VIH/sida a eu une portée et des répercussions encore plus
importantes, a certains égards, que le virus lui-méme. Le stigmate du VIH/sida touche lavie non
seulement des personnes vivant avec le VIH/sida, mais également celle de leurs partenaires, des
membres leurs familles et de ceux qui leur dispensent des soins. C’ est un phénomeéne qui concerne non
seulement ceux qui en sont I’ objet, mais également ceux qui en sont les auteurs, que ce soit par leurs
attitudes ou par leurs gestes, dans la communauté, au travail, sur le plan professionnel, dans

I’ administration ou dans les médias. Il gjoute de nouveaux préugeés aux anciens et transfere I’ ensemble
des effets accumul és de ces préjugés d' un groupe de personnes a un autre. En fait, personnen’'y
échappe: il touche alafois ceux qui S associent de plein gré aux victimes de la stigmatisation et ceux qui
préféreraient s en dissocier.

Cette épidémie de stigmatisation a des conséquences. Elle peut entrainer des attitudes et des actions qui
risquent d’ empécher ceux qui vivent avec le VIH/sida de demander ou d obtenir les soins de santé et le
soutien social dont ils ont besoin. Des adultes vivant avec le VIH/sida perdent leur emploi ou se voient
refuser un emploi, de |’ assurance, un logement et d’ autres services. Des enfants vivant avec le VIH/sida
se voient refuser des services de garde. A cause de leurs croyances et de leurs valeurs, des gens sont
disposés a ne pas fournir d’ information sur la prévention de latransmission du VIH et ils appuient des
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lois et des politiques qui rendent |es personnes stigmatisees encore plus vulnérables au VIH. Autrement
dit, la stigmatisation favorise la discrimination injustifiée envers les personnes vivant avec le VIH/sida
ou associées alamaladie.

Compte tenu de la peur et de laréalité de ladiscrimination liée au VIH/sida, divers organismes ont
reconnu gue les programmes destinés a prévenir latransmission du VIH devaient s accompagner de
mesures pour empécher la discrimination. Aux Etats-Unis, |’ Institute of Medicine-National Academy of
Sciences Committee for the Oversight of AIDS Activities a conclu que «la peur de la discrimination est
une contrainte importante a |’ acceptation genéralisée de plusieurs mesures de santé publique
susceptibles d’ étre efficaces. Les programmes de santé publigue seront d' autant plus efficaces s'ils sont
accompagnés de sanctions claires et strictes pour empécher la discrimination injustifiée envers ceux qui
vivent avec le VIH ou qui y sont vulnérableg13]». Au Canada, dans un document de travail annexé au
rapport sur le sida de la Sociéte royae du Canada, David Roy a observé que «la principale question
morale soulevée par le VIH/sida est |a suivante: comment pouvons-nous protéger efficacement la société
contre la propagation de I’ infection aVIH et le sida tout en protégeant |es personnes séropositives et les
personnes ayant le sida contre la discrimination injuste et contre les contraintes inutiles sur leurs droits
de lapersonne et leur libertés civilegi4)» [trad.].

C’ est justement parce que la protection des gens contre la discrimination — fondée sur I’ état sérologique
ou sur d’ autres caractéristiques, comme I’ orientation sexuelle — a été considérée comme partie intégrante
de la prévention de la propagation du VIH et de lafourniture de soins et de soutien appropriés aux
personnes vivant avec le VIH/sida, que plusieurs pays, dont le Canada, se sont engagés a protéger les
droits fondamentaux de ceux qui vivent avec le VIH/sida ou qui en sont affectés autrement. Ains,
lorsgu’ est venu le temps d’ établir un plan d’ action sur le sida, dans les années 90, |e gouvernement
fédéral ainclus, parmi ses principes directeurs, le principe de |’ égalité des droits:

Il faut permettre aux personnes atteintes par le VIH et le sida de participer pleinement et
dignement alavie de lacommunauté. Elles ont les mémes droits que les autres Canadiens
alaconfidentialité, au soutien communautaire et a des soins appropriés. Elles ont
également le droit de vivre leur vie sans discrimination aucune1s).

Conformément a cet engagement, le Comité consultatif national sur le sidaamis sur pied un groupe de
travail chargé d’ examiner la situation sur le plan national et de conseiller le ministre de la Santé
nationale et du Bien-étre social relativement aux questions touchant les droits fondamentaux des
personnes touchées par le VIH au Canada. Dans son rapport, le groupe de travail afait plusieurs
recommandations dans divers domaines: la légidation et les politiques relatives aux droits de la
personne; I’ emploi; la santé publique et les mesures coercitives; I'immigration et les voyages a

|” étranger; |es établissements correctionnels; les communautés autochtones; les femmes; les enfants; la
conception des essais cliniques et I acces aux thérapies expérimentales; et le role du Canada dans les
mesures internationales relatives au sida/16]. Le groupe de travail a conclu comme suit:

Bien quel’infection aVIH ait touché I’ ensemble de |a société canadienne, elle a surtout
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rigoureusement frappé les groupes qui font d’ habitude I’ objet d’ une discrimination
injustifiée. La protection totale des droits des personnes atteintes par le VIH doit par
conségquent comprendre des mesures visant a prévenir toute discrimination fondée sur des
considérations étroitement liées a cette affection, notamment | orientation sexuelle, la
race, les handicaps physiques et mentaux (y inclus I’hémophilie), ainsi que les préugés
contre les personnes qui font le commerce du sexe, les usagers de drogues injectables et
les enfantg17].

La situation en 1998

Lasituation a changé, depuis 1988. La stigmatisation et la discrimination liées au VIH/sida sont toujours
répandues, mais les formes qu’ elles ont prises et le contexte dans lequel elles sont vécues ont change.
Ces changements ont des répercussions graves pour les personnes vivant avec le VIH/sida et les
personnes touchées par lamaladie. Les participants al’ atelier tenu en janvier 1998 sur la discrimination
et le VIH/sida ont souligné les aspects importants suivants de la situation actuelle;

o L’ épidémie de VIH progresse dans diverses populations, dont plusieurs sont
marginalisées dans |a société canadienne. Bien que certains aspects de la discrimination
liée au VIH soient identiques pour toutes ces populations, a d autres égards I’ expérience et
I"impact de la discrimination sont uniques aux diverses identités — assumees ou
présumeées — des personnes vivant avec le VIH/sida ou touchées par lamaladie. Les
personnes les plus marginaliseées vivant avec le VIH/sida sont auss stigmatisées et sont

I’ objet de discrimination a diverstitres. Elles sont également les plus démunies quant aux
ressources ou au soutien qu’ elles peuvent recevoir pour obtenir un redressement.

 Avec larestructuration du systeme de santé et la dévolution de I’ autorité relative aux
programmes, le financement et la qualité des programmes relatifs au VIH/sidafont I’ objet
de beaucoup d'incertitude. Il pourrait y avoir de moins en moins de programmes portant
spécialement sur le VIH/sida, ce qui pourrait mener a une négligence institutionnelle des
besoins qui sont propres aux personnes vivant avec le VIH/sida ou aux populations les
plus touchées par lamaladie. Par ailleurs, les organismes qui fournissent des services
spécialisés aux personnes vivant avec le VIH/sida ou aux populations touchées par la
maladie font face a une demande accrue alaquelle ils doivent répondre avec les mémes
ressources ou des ressources moindres. La difficulté de satisfaire a ces demandes est

d’ autant plus grande lorsque les populations qui ont besoin de services varient; un
programme unique N’ est pas adapté aux besoins de tous.

» Avec I’avenement des inhibiteurs de la protéase et des thérapies associatives, plusieurs
personnes vivant avec le VIH/sida— mais pas toutes — vivent plus longtemps et en
meilleure santé. Bien que les bienfaits de ces progrés soient importants, ils

S accompagnent de nouveaux risques de stigmatisation pour les personnes vivant avec le
VIH/sida. On observe par exemple une recrudescence des appels en faveur des mesures de
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santé publique traditionnelles, comme la déclaration nominative des casde VIH et la
notification des partenaires. |1 existe également une impression généralisée selon laquelle
les personnes séropositives peuvent maintenant vivre une vie «normale», impression qui
s accompagne d’ une tendance aimposer plus de restrictions dans I’ admissibilité aux
prestations d'invalidité. On oublie dans cette discussion que |es personnes vivant avec le
VIH/sida sont encore vulnérables ala stigmatisation et aladiscrimination. A plusieurs
égards, I’ ére des thérapies associatives expose les personnes ayant le VIH/sida a une
menace accrue de discrimination. Comme I’ a expliqué un participant al’ atelier: «Jusqu’a
il y adeux ans, je pouvais cacher lefait que |’ étais séropositif. Maintenant, je dois
toujours garder mon sac de médicaments sur moi et je suis toujours visible. Je porte mon
stigmate partout ou je vais.»

» L’ ere des thérapies associatives suscite également de nouvelles préoccupations sur

I’ éhique du choix éclairé dans les décisions relatives au traitement prises par les
personnes vivant avec le VIH/sida. On signale que certaines personnes se sentent obligées
par leur médecin d’ entreprendre un traitement avec la derniere génération de médicaments
contre le VIH, et que, dans certains cas, des gens se sont vu refuser des services ou ont
craint de perdre leur médecin s'ils refusaient d’ entreprendre | e traitement. On se pose
également des questions sur I’ équité dans le traitement et |’ acces aux soins pour les

popul ations marginalisees; on se demande notamment dans quelle mesure ces soins sont
fournis avec le soutien nécessaire pour aider les bénéficiaires a maintenir les régimes
compliqués de combinai sons de médicaments.

* Bien que la discrimination demeure répandue, elle est devenue plus subtile et moins
explicite. Par exemple, par le passe, un employée pouvait carrément étre congedié

lorsqu’ on apprenait qu’il était seropositif. Aujourd’ hui, il peut étre congédié pour d’ autres
motifs allégués ou il peut étre harcelé ou pousse au point de renoncer a demander des
prestations d'invalidité. La peur d’ étre identifiées au travail et de perdre leur emploi
empéche, de fait, certaines personnes de prendre des médicaments pour le VIH, comme
I”a démontré une étude récente menée aupres de personnes vivant avec le VIH/sidaa
Montréal[1g].

Ces observations nous rappellent que, alors méme que I’ épidémie est en train de changer, la
stigmatisation et la discrimination continuent d’ avoir un impact énorme sur la vie des personnes vivant
avec le VIH/sida. Elles nous rappellent également que les décisions sur I’ orientation des politiques et des
programmes face aux changements de I’ épidémie doivent étre fondées, entre autres considérations, sur
une analyse et une évaluation compléetes de I’ impact qu’ ont la stigmatisation et la discrimination sur les
personnes vivant avec le VIH/sida ou affectées autrement par |’ épidémie. Dans le présent Document de
travail, nous allons identifier plusieurs domaines auxquelsil faut porter attention.
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Définition de la discrimination liée au VIH/sida
La définition de 'ONUSIDA

L e Programme commun des Nations Unies sur le VIH/sida (ONUSIDA) a éaboré un protocole pour
aider aidentifier ladiscrimination envers les personnes vivant avec le VIH/sida. Selon ce protocole, la
discrimination liée au VIH/sida se définit comme suit:

Toute mesure qui comporte une distinction arbitraire entre des personnes en fonction de la
seropositivité au VIH, confirmée ou présumeée, ou de leur état de santéf19]. [trad.]

L e protocole établit une distinction entre la discrimination |égitime et illégitime. La discrimination
illégitime est injustifiée, disproportionnée et arbitraire. Une mesure ou une action est injustifiée si elle est
prise sans motifs rationnels et objectifs. Elle est disproportionnée si les moyens employés et leurs
consequences dépassent largement les objectifs poursuivis ou S'ils ne permettent pas de les atteindre.
Elle est arbitraire s elle porte gravement atteinte aux droitsde I’individu et si elle est inutile pour la
protection de la santé d’ autrui[20].

L e protocole reconnait que «ladiscrimination a1’ endroit des personnes vivant avec le VIH/sida touche
auss les personnes que la pensée populaire associe au sida (gais, travailleurs du sexe, utilisateurs de
drogue, hémophiles, et membres de |a famille ou gens proches de personnes séropositives)[21]» [trad.].

La définition de la Commission antidiscrimination de la Nouvelle-Galles du Sud

En 1991, le New South-Wales Anti-Discrimination Board, en Australie, a tenu une enquéte publique sur
ladiscrimination liée au VIH/sida. La Commission a constaté que la discrimination liée au VIH/sida
pouvait prendre plusieurs formes, plus ou moins évidentes ou identifiables:

Elle peut varier d une hostilité presque imperceptible, dans |’ attitude, jusqu’ a la violence
physique. Elle peut se manifester de manieres qui paraissent raisonnables et justifiables,
ou par des comportements pathol ogiques extrémes. Elle est parfois carrément explicite,
mais plus souvent subtile, nuancée et difficile a cerner[22).

La Commission aidentifié huit formes de discrimination[23]:
* la discrimination directe: discrimination explicitement fondée sur des caractéristiques

appartenant — ou attribuées — al’individu ciblé, y compris des caractéristiques
provenant de stéréotypes,
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* la discrimination indirecte: discrimination fondée sur |’ établissement de regles, de
politiques ou de conditions qui n"ont pas|’air d’ ére discriminatoires en elles-mémes, mais
qui ont un effet discriminatoire envers des groupes particuliers de personnes qui sont
incapables, ou moins capables, de se conformer aux conditions prescrites;

* la discrimination réactive: discrimination qui se produit lorsgqu’ une personne se trouve
face aquelqu’ un qui appartient — ou gu'’ elle présume appartenir — a un groupe contre
lequel elle entretient de forts préjugeés; cette discrimination n’ est pas intentionnelle ou
planifiée;

* la discrimination proactive: discrimination intentionnelle et planifiée; on laremarque
souvent dans |’ élaboration de politiques, de procédures et de regles qui ont pour objet
d’ exclure certains groupes, d entrée de jeu ou a posteriori;

e la discrimination passive: discrimination qui prend laforme d’un défaut d’ agir, lorsque
I”on ne satisfait pas aux besoins particuliers de certains groupes; souvent, on justifie une
telle discrimination par la fourniture de traitements égaux pour tous, alors qu’ en fait, on ne
satisfait pas aux besoins particuliers de certains;

* |’imputation de responsabilité (désignation de boucs émissaires): discrimination qui vise
apunir certaines personnes, généralement parce qu’ on leur impute la responsabilité d’ un
mal social, et qui consiste a poursuivre et a victimiser activement ceux qui sont I’ objet du
préjuge;

* |e harcelement: discrimination qui consiste ainfliger un malaise psychologique, émotif
et parfois physique a quelgu’ un en raison de caractéristiques qu’ il posséde ou gu’ on lui
attribue; cette forme de discrimination peut aller du refus de reconnaitre ou d'interagir
avec une personne, par le ridicule ou desinjures verbales indirectes et directes, jusgu’ a
I’ entrave au droit de propriété et a la violence physique;

* le dénigrement: discrimination qui consiste afaire des affirmations sur un groupe de
personnes en raison de leurs caractéristiques ou de stéréotypes a leur égard, ce qui a pour
effet d’ exposer les membres du groupe ala haine, au ridicule ou au mépris.

Le droit canadien relatif aux droits de la personne

Il N’ existe aucune définition unique de la discrimination en droit canadien. Bien que leslois
antidiscriminatoires énoncent certaines actions prohibées et gjoutent freqguemment que |’ on ne peut faire
preuve envers quelqu’ un de discrimination fondée sur I’ un des motifs prohibés, seuls le Code
manitobain et 1a Charte québécoise renferment une définition du mot «discrimination»{24]. Le |égislateur
alaissé aux tribunaux administratifs et judiciaires le soin de déterminer ce qui constitue de la
discrimination dans un cas particulier[2s5]. On cite souvent la définition donnée par le juge Mclntyre, de
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la Cour supréme du Canada, qui se prononcait sur I’ article 15 de la Charte canadienne des droits et
libertés:

J affirmerais alors que la discrimination peut se decrire comme une distinction,
intentionnelle ou non, mais fondée sur des motifs relatifs a des caractéristiques
personnelles d’ un individu ou d’ un groupe d'individus, qui a pour effet d'imposer a cet
individu ou a ce groupe des fardeaux, des obligations ou des désavantages non imposés a
d  autres ou d’ empécher ou de restreindre I’ acces aux possibilités, aux bénéfices et aux
avantages offerts a d’ autres membres de la société. Les distinctions fondées sur des
caractéristiques personnelles attribuées a un seul individu en raison de son association
avec un groupe sont presgue toujours considérées discriminatoires, alors que celles
fondées sur les mérites et capacités d’ un individu le sont rarement[26].

Il est courant, en droit relatif aux droits de la personne, de faire la distinction entre la discrimination
directe (ou manifeste), la discrimination indirecte (C’ est-a-dire ayant un effet néfaste) et la
discrimination institutionnelle. La discrimination directe, ou manifeste, se produit lorsque |’ on applique
des criteres qui font une discrimination explicite envers un individu ou un groupe en raison d une
caractéristique personnelle (par exemple, des critéres d’ embauche qui excluent explicitement les
femmes). Ladiscrimination indirecte, ou ayant un effet néfaste, se produit lorsgue I’ on applique des
critéeres qui, bien qu’ils soient neutres, ont pour effet de faire de la discrimination contre un individu ou
un groupe qui se distingue par une caractéristique personnelle (par exemple, des criteres d’ embauche qui
ont effectivement pour effet d’ exclure les femmes, comme I’ obligation de mesurer au moins six pieds et
de peser au moins 180 livres). La discrimination institutionnelle se produit lorsque les attitudes et les
pratiques courantes dans une organisation ou une société menent al’ exclusion ou au désavantage d’ un
groupe particulier; ces attitudes et pratiques n’ ont pas nécessairement a étre exprimées sous forme de
critéeres qui ont pour effet de discriminer directement ou indirectement: il suffit qu’ elles aient pour effet
d’ exclure le groupe d’ une considération ou d' un avantage.

Ledroit relatif aux droits de la personne reconnait que la discrimination n’ est pas nécessairement
intentionnelle ou que I’ intention dans un cas particulier N’ est pas nécessairement malveillante ou
mauvaise. Par exemple, les effets discriminatoires de la discrimination indirecte ou institutionnelle
peuvent étre non intentionnels ou peuvent étre le résultat imprévu de bonnes intentions. Par consequent,
une allégation de discrimination N’ a pas nécessairement a comprendre une accusation de pré§ugé ou de
malveillance, bien que dans certains cas, la discrimination puisse étre motivée par de telles attitudes. En
outre, bien que dans la plupart des cas il soit nécessaire de prouver que |’ acte ou le traitement différent a
un effet néfaste sur I’individu ou le groupe en cause, il n’est pas toujours nécessaire d’ en faire la preuve.
Les tribunaux sont disposés, par ailleurs, a accepter des interprétations subjectives de ce qui est néfaste
(par exemple, une atteinte grave aladignité), de méme que des interprétations objectives (par exemple,
I’ exclusion de I’ emploi)[27].

Leslois sur les droits de la personne précisent les motifs prohibés de discrimination et |es domaines dans
lesquel s la discrimination est prohibée. Généralement, leslois sur les droits de la personne au Canada
exigent I’ égalité de traitement dans la fourniture de services, de biens et d'installations, dansle
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logement, I’ emploi, I’ appartenance a un syndicat, a une association professionnelle ou a une profession
autoréglementée, et le droit de conclure des contrats. La discrimination dans ces domaines est interdite
lorsqu’ elle est fondée sur des motifs comme larace, I’ ascendance, le lieu d’ origine, la couleur, |’ origine
ethnique, lalangue, la citoyenneté, la croyance, le sexe, la grossesse, I orientation sexuelle, I’ age, |’ état
civil, le handicap mental ou physique, laréception d assistance publique, ou le casier judiciaire2g.
Généralement, leslois sur les droits de la personne N’ appliquent pas la hotion de discrimination aux
rapports privés, par exemple les rapports entre amis, les rapports familiaux ou les rapports fortuits qui ne
sont pas liés ala prestation d’ un service.

L’infection a VIH est considérée étre une déficience ou un handicap au sens des lois sur les droits de la
personne dans tous | es provinces et territoires du Canada. Par conséquent, les personnes victimes de
discrimination du fait qu’ elles sont séropositives au VIH peuvent demander un redressement dans les
domaines énoncés dans les lois sur les droits de la personne. D’ autres motifs prohibés, comme

I orientation sexuelle, le sexe ou le lieu d origine peuvent également étre pertinents pour les personnes
vivant avec le VIH/sida ou affectées autrement par |la mal adie[29].

L'approche adoptée dans le Document de travalil
L’ approche adoptée dans le présent Document de travail est large: elle est semblable a (et, a certains
égards, elle est plus large que) a celle adoptée par la Commission antidiscrimination de la Nouvelle-
Galles du Sud. Nous examinons:

* |la stigmatisation et la discrimination;

* |les formes de discrimination directe, indirecte et institutionnelle;

* |es effets non intentionnel s de méme que les effets intentionnels;

* les formes | égales de discrimination de méme que les formesillégales;

* la sphere privée et la sphére publigue;

o lastigmatisation et la discrimination liées au VIH/sida (par exemple, fondées sur
I’ orientation sexuelle ou |’ usage de drogue) de méme gue le stigmate et la discrimination
qui résultent directement de la séropositivité présumée ou réelle.

En adoptant cette approche large, |e principe directeur du document est de reconnaitre toute I’ é&endue du
traitement discriminatoire et des effets négatifs liés au VIH/sida. Pour les personnes vivant avec le VIH/
sida, certains des aspects les plus pénibles ou encombrants de la discrimination dont elles sont I’ objet se
rapportent soit au traitement qui ne peut faire |’ objet de poursuites judiciaires (par exemple, le stigmate
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lié au VIH) soit au traitement |égal (par exemple, le refus d’ assurance invalidite). Bien qu’il puisse étre
difficile, voire impossible, d’ obtenir une réparation judiciaire pour ces formes de discrimination, il est
important de reconnaitre leurs consequences et de chercher d’ autres moyens de les prévenir ou de
compenser ceux qui en sont victimes. |l faut également se demander si lesloais, les politiques et les
pratiques actuellement acceptées devraient étre changées en raison de leurs effets néfastes
disproportionnés sur les populations affectées par le VIH/sida. Par exemple, |’ épidémie de VIH parmi
les usagers de drogue par injection est en train de faire renaitre le débat sur les effets des lois du Canada
en matieres de drogue, sur la santé publique, les usagers de drogue et les professionnels qui travaillent
avec ces derniers. Bien quel’on ne puisse s attendre ace qu’il y ait un consensus sur les conflits de
valeurs qui sont souvent implicites dans la stigmatisation et ladiscrimination liées au VIH/sida, il faut
guand méme pouvoir se demander si les conventions, les politiques et les|ois rencontrent effectivement
les normes éthiques qui visent a promouvoir ladignité humaine et |’ équité sociale.

Dans le texte qui suit, on présume que la discrimination est injustifiée ou illégale, sauf indication
contraire (le cas échéant, on preciseraqu’il s agit par exemple de «discrimination justifiée» ou de
«discrimination légale»).

Retour au haut de cette page

Retour alatable des matiéres

Retour alapage d'accueil
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DIVERSITE, STIGMATISATION, DISCRIMINATION
ET VULNERABILITE

Stigmatisation
Discrimination
Vulnérabilité

L orsgu’ on commence a observer les expériences des personnes vivant avec le VIH/sida, deux
constatations ressortent. La premiére est la diversité des personnes qui vivent avec le VIH/sida. La
seconde est lafréquence et la diversité des gestes de discrimination et d’ opprobre posés aleur égard. 1
semble quelquefois que toute la diversité des personnes vivant avec le VIH/sida n’ ont que deux choses
en commun: I’infection a VIH, puis le stigmate et la discrimination qui y sont liés.

La stigmatisation et la discrimination sont alimentées par les différences culturelles et font abstraction de
|” humanité qui nous caractérise tousg30]. Ces problémes s actualisent dans |les processus sociaux par

lesquels:
* certains aspects de la vie de certaines personnes vivant avec le VIH/sida, tels que
I’ orientation sexuelle ou |’ usage de drogue, sont amplifiésjusqu’al’ exclusion de |’ aspect
humain de chacune et de la diversité parmi les gens vivant avec le VIH/sida (les
stéréotypes);

* |a négativité associée a ces aspects amplifiés se combine alanégativité qui s est
développée au sujet del’infection aVIH, ou y est transférée;

* |es personnes vivant avec le VIH/sida sont principalement percues alalumiére de ces
aspects amplifiés et de leurs associations négatives (la stigmatisation);

* la négativite associee au VIH/sida conduit les gens a, délibérément ou involontairement,
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fuir, éviter, humilier, dégrader les personnes vivant avec le VIH/sidaou a pratiquer la
discrimination contre elles;

* certaines personnes se sentent justifiées d’ agir envers les personnes vivant avec le VIH/
sida sur la base de leurs pré§jugés et de leurs perceptions erronées au point de leur refuser
des services, du soutien, des prestations et des opportunités dont elles profiteraient
normalement;

e vivre avec le VIH/sida équivaut avivre dans |’ opprobre et la discrimination, gu’ils soient
appréhendés ou effectivement subis.

Lastigmatisation et la discrimination liées au VIH/sida ont pour effets cumulatifs de créer une
distanciation al’ égard des personnes vivant avec le VIH/sida, de les marginaliser et de les exclure. Ceux
qui étaient déja objectivés, marginalisés et exclus, sont écartés davantage de la reconnaissance gu’ eux
aussi sont humains et du soutien de la sociéte.

Dans le présent chapitre, on examine:
* lacomplexité du stigmate lié au VIH/sida;

* |’ éventail des attitudes et des gestes discriminatoires résultant de la stigmatisation du
VIH/sida;

* les fagons dont |a stigmatisation et la discrimination contribuent a la vulnérabilité des
personnes vivant avec le VIH/sida ou qui sont affectées par I’ épidémie, tant sur les plans
sociétal et personnel que sur le plan des programmes pour le VIH/sida.

Stigmatisation

L es stigmatisés sont une catégorie que la société en général percoit d’ une fagon péjorative,
des gens qui sont dévalorisés, évités ou, d’ une fagon ou d’ une autre, privés de certaines
opportunités de lavie ou de I’ acces aux bienfaits humanisants que procurent des rapports
sociaux libres et aiség3i].

Un stigmate «est une étiquette sociale puissante qui discrédite et entache la personne qui larecoit et qui
change radicalement lafagon dont elle se percoit et dont elle est percue en tant que personne32)». Les
personnes stigmati sées sont habituellement considérées déviantes ou scandal euses pour une raison ou
une autre et, par le fait méme, elles sont fuies, évitées, discréditées, rejetées, réprimées ou penalisees. En
soi, un stigmate part d’ une expression de norme sociale et culturelle qui fagonne des relations entre les
personnes conformes a cette norme et qui trace une frontiére, dans la société, entre les «normaux» et les
«exclus», entre «nous» et «eux».
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Les dimensions multiples du stigmate

LeVIH/sidan'est pas |a seule affection a étre stigmatisée. Des maladies comme |’ épilepsie, lamaladie
mentale, le cancer, latuberculose et la syphilis ont été et demeurent stigmatisées et stigmatisantes. Le
VIH/sida se distingue cependant de plusieurs autres maladies par les nombreuses dimensions qui S'y
rattachent. Les recherches sur le stigmate associé au VIH/sida démontrent que les personnes vivant avec
le VIH/sida sont stigmatisées parce quej33:

* le VIH/sida est associé€ a des comportements qui sont eux-mémes frappés d’ opprobre ou
considérés déviants, en particulier I’ homosexualité et la consommation de drogue par
injection;

* 0N considére les personnes vivant avec le VIH/sida responsables d’ avoir contracté le
VIH;

* le VIH/sida est une maladie mortelle;
* |es gens ont peur de contracter le VIH;

* les croyances morales et religieuses des gens leur font conclure que le fait d avoir le VIH/
sidaest lerésultat d’ une faute morale, telle que la promiscuité sexuelle ou une sexualité
anormale, qui mériterait un chatiment.

C’ est la combinaison de ces notions, en plus de la puissance de chacune, qui rend si difficile latache de
freiner la stigmatisation du VIH/sida. La sensibilisation au sujet du VIH/sida peut réduire I’ opprobre qui
S'y rattache, car une perception plus juste du risque de contracter le VIH a été associée alaréduction de
I” hostilité envers les personnes vivant avec le VIH/sida[34]. Cependant, la stigmatisation liée au VIH/sida
peut persister malgré cette éducation. Des chercheurs canadiens ayant compare les attitudes d’ éudiants
envers un homme homosexuel et un homme hétérosexuel décrits comme étant en santé ou comme ayant
un cancer, une maladie transmise sexuellement ou e sida rapportent que, malgré un niveau
considérablement éleve de connaissance des étudiants concernant le sida, ceux-ci avaient une attitude
plus négative al’ égard d’ une personne ayant le sidaqu’al’ égard d' une autre ayant le cancer et que, sans
égard aux différences de niveau de connaissance, ils ont tous maintenu une plus grande distance sociale
envers les personnes ayant le sida. Les chercheurs ont également constaté que les éudiants évaluaient
une personne hétérosexuelle ayant le sida plus favorablement qu’ une personne homosexuelle qui ale sida
[35].

D’ autres chercheurs rapportent des résultats similaireg3s). Une étude des attitudes d’ étudiants
américains envers un confrere de travail séropositif révéle par exemple que «les attitudes des gens qui
étaient homophobes n’ ont pas été modifiées par le film de sensibilisation sur le sida, tandis que les
attitudes de ceux qui n’ éaient pas homophobes étaient plus positives apres le film[37]». Une étude
menée par des chercheurs belges a également démontré gue les gens plus &gés et moinsinstruits, qui ont
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exprimeé une méfiance généralisee des autres, étaient alafois moins sensibilisés a propos de la
transmission du VIH et des mesures de protection, et montraient des attitudes ségrégationnistes envers
les personnes vivant avec le VIH/sida[3s]. Les auteurs notent:

On pourrait croire que ces attitudes discriminatoires s’ expliquent en grande partie par
I"ignorance. Cette interprétation ne suffit cependant pas. Nous savons, par exemple,

gu’ une fagon courante de construire sa propre identité et de cadrer avec son entourage est
d établir des «groupes exclus», c’ est-a-dire de créer une distance entre soi-méme et les
autres groupes. Cette stratégie, par laquelle les personnes vivant avec le VIH et tout le
probleme du sida sont mis dans la méme catégorie, pourrait &tre al’ oeuvre dans ce casg39)].

Lerésultat, pour les personnes vivant avec le VIH/sida, est qu’ elles peuvent étre traitées différemment
selon I’ attitude des gens a ce sujet. Les gens réagissent plus positivement et sont plus enclins a aider
lorsgu’ils croient que la personne vivant avec le VIH/sidan’ est pas responsable de son infection, tandis
gu’ils réagissent plus négativement et sont moins enclins aaider lorsqu’ils ont une attitude négative
envers|’homosexualité et qu’ils ont peur de |’ infection aVIH[40].

Le stigmate ressenti et le stigmate rencontré

Des études sur le stigmate du VIH/sida et d' autres maladies telles que I’ épilepsie ont établi une
distinction entre le stigmate «ressenti» et le stigmate «rencontré». Le premier fait référence ala honte
associée alamaladie et alapeur de subir de ladiscrimination a cause d' elle; le stigmate rencontré, lui,
fait référence a des expériences concrétes de discrimination. Larecherche sur le stigmate vis-a-vis de

I” épilepsie montre que le stigmate ressenti est beaucoup plus répandu que le stigmate subi. Le stigmate
ressenti tend a précéder le stigmate subi, plutét gu’ale suivre. En fait, un effet du stigmate ressenti est de
réduire la possibilité de stigmate subi ou d’ expériences concretes de discrimination, puisque les
personnes qui se sentent stigmatisées par leur épilepsie tentent de la dissimuler pour se protéger contre la
possibilité de discrimination[41].

Ladifférence entre le stigmate ressenti et le stigmate rencontré semble s appliquer au VIH/sida
également. Un sondage sur |es attitudes mené aupres de passants sur larue et de personnes vivant avec
le VIH & Glasgow et & Edimbourg (Ecosse) démontre que, méme si les personnes vivant avec le VIH
avaient des opinions plus libérales sur le VIH que les passants, |es passants avaient des opinions plus
libérales que celles que leur attribuaient les personnes vivant avec le VIH. Les personnes de chacun des
deux groupes croyaient que I’ attitude du public en général était plus hostile au VIH/sida que laleur.
Malgrétout, il y avait de grandes différences entre les passants et |es personnes vivant avec le VIH/sida
en ce qui concerne le «bldme des victimes» (en réponse a des affirmations telles que «les personnes
vivant avec le VIH devraient avoir honte d’ ellessmémes» et «les personnes vivant avec le VIH n’ont
aucune raison de se sentir coupables») et en ce qui concerne les restrictions qui devraient étre imposées
aux personnes vivant avec le VIH (en réponse a des affirmations telles que «les détenus séropositifs
devraient étre mis apart», «il N’y a pas de danger que les personnes séropositives travaillent auprés des
enfants» et «les personnes séropositives doivent s attendre a une certaine restriction de leur liberté»).
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Lesidéesrestrictives recevaient |’ appui d’ une minorité, composee surtout de répondants plus agés42].

L es anecdotes relatées atravers le document montrent que le stigmate ressenti, ¢’ est-a-dire

I’ apprehension de la discrimination, a une influence énorme sur les personnes vivant avec le VIH/sida.
Ladécouverte que I’ on est séropositif entraine une multitude d appréhensions et d’ inquiétudes qui
proviennent simplement de la peur et de I’ incertitude quant a la réaction des autres. Ces appréhensions et
ces inqui études empéchent des personnes vivant avec le VIH/sida de dévoiler leur état serologique a
leurs famille et amis, de chercher ou de trouver un emploi, ou de se prévaloir de prestations pour
maladie, de soins de santé ou d’ autres services.

Enoutre, il est clair, d apres les récits de personnes vivant avec le VIH/sida, gu’ elles sont effectivement
victimes de stigmatisation et de discrimination. L’ étendue de telles attitudes et actions discriminatoires
est observé dans le chapitre suivant.

Discrimination

Les recherches et les enquétes sur la discrimination a1’ encontre des personnes vivant avec le VIH/sida
ont démontré que presgue tous | es aspects de la vie peuvent en étre affectés. Des sondages sur les
attitudes et les opinions des gens, sur des sujets tels que le fait de travailler avec quelqu’ un qui vit avec
le VIH/sida, le logement pour les personnes vivant avec le VIH/sida, ou leur isolement, ont démontré
gu’ une minorité importante affiche des opinions hautement discriminatoires. Une revue de 53 sondages
d’ opinion menés dans divers Etats américains et dans le monde entre 1983 et 1988 a permis de constater,
par exemple, que 32% des répondants permettraient aux médecins de choisir de traiter ou non une
personne ayant le VIH/sida, 25% des répondants refuseraient de travailler a coté de quelqu’ un qui vit
avec le VIH/sida, environ un tiers des répondants ont déclaré qu’ils garderaient leur enfant hors de

I’ école afin d' éviter qu’il entre en contact avec un écolier ayant le sida et 17% seraient en faveur

d’ accorder le droit a un propriétaire d’ évincer de leur foyer des gens vivant avec le VIH/sida43].

Detelles attitudes persistent malgré I’ éducation sur le fait qu’il n'y a pas de risque de contracter le VIH
dans les activités et situations ordinaires du quotidien. En 1992, un sondage de chercheurs francais sur
les connai ssances, attitudes, comportements et pratiques, intitulé Les comportements sexuels en France,
a demontré que 14% des hommes et 13% des femmes refuseraient de travailler avec une personne
séropositive et que 41% des hommes et 40% des femmes refuseraient de laisser leurs enfants ou leurs
petits-enfants en compagnie d’ une personne séropositive, tandis que 9,2% des répondants seraient

d’ accord avec la ségrégation des personnes vivant avec le sida, 10,1% n’ accepteraient pas d’ avoir un
centre de traitement du sida dans leur voisinage et 6,5% accorderaient le droit de congédier une personne
ayant le sidaj44]. Une éude belge a produit des résultats semblables montrant 10,2% de répondants
refusant de travailler avec une personne séropositive, 36% refusant de laisser leurs enfants ou petits-
enfants en compagnie d' une personne séropositive, 6,1% étant en faveur de la ségrégation des personnes
ayant le sida, 17,4% refusant d’ avoir un centre de traitement du sida dans leur voisinage et 8,2% en
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faveur d’ accorder le droit de congédier une personne qui ale sida[4s).

Il est difficile de déterminer a quel point les attitudes discriminatoires se traduisent en gestes
discriminatoires (il est toutefois évident que de telles attitudes contribuent a créer un environnement
danslequel |es personnes vivant avec le VIH/sida se sentent stigmatisées). Or, il est clair, d’ apresles
rapports et lajurisprudence, que les personnes vivant avec le VIH/sida sont victimes de discrimination
injuste dans un large éventail de domaines.

Etats-Unis

Un examen de |ajurisprudence et des rapports concernant la discrimination liée au VIH/sida aux Etats-
Unis dans la seconde moitié des années 80[46] (a peu pres concomitant avec le sondage d’ opinion
mentionné précédemment[47]) révele |’ existence de nombreuses affaires dans |es domaines suivants:

* |’ éducation: des enfants a qui on refuse I’ acces al’ école publique, qui recoivent
I’ enseignement a la maison, marqués comme différents ou isolés lorsqu’ils sont al’ école,
obligés de dévoailer leur état sérologique;

* |’emploi: le congédiement sans preuves médicales, avis ou audition; larétrogradation a
des postes exigeant moins d’ expérience ou d’ habileté; le déni de prestations d assurance
pour les soins reliés au sida; laréduction salariae; le harcélement; le renvoi ignominieux
de la Garde nationale; et de nombreuses affaires concernant les travailleurs de la santé, les
personnes qui travaillent auprés des enfants et les travailleurs qui manipulent des aliments;

* lelogement et la propriété: I’ éviction; le refus de permettre I’ acces a son logement, le
harcelement d'un locataire; le refus d effectuer des réparations au logement; la violation
d un contrat d’ achat d’ une propriété parce que le propriétaire précédent avait le sida; les
difficultés a placer des patients ayant le sida dans des établissements de santé compétents;
la discrimination dans le logement privé ou d’ affaires de professionnels qui fournissent
des services aux personnes vivant avec le VIH/sida;

* les services au public: ladiscrimination dans les bureaux privés de médecins; le déni de
services personnels dans un salon de manucure, chez un transporteur aérien, dans un
studio de télévision et lors d' une retraite spirituelle; le refus de fournir des services
funéraires ou I’ exigence de montants exorbitants pour ceux-ci;

* les assurances: le conflit entre les pratiques actuarielles courantes et les principes de non-
discrimination qui, jusqu’ a maintenant, ont éte favorables al’industrie de I’ assurance;

* les soins de santé: |e refus de traitements a des patients séropositifs, ou un manque de
respect, d’ empathie et d’ attention inexcusable, dans lafourniture de soins; le déni d’ acces
adestraitements du VIH/sida ou a des essais cliniques; le congédiement de fournisseurs
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de soins de santé ou |’ imposition de limitations excessives sur leur droit de pratique.

Australie

En 1991, I’ Anti-Discrimination Board de I’ Etat de la Nouvelle-Galles du Sud (Australie) a ouvert une
enquéte publique sur la question de la discrimination liée au VIH/sida. Lacommission avait accepté les
plaintes concernant la discrimination liée au VIH/sida depuis 1985 et en était arrivée ala double
conclusion gue le nombre de plaintes recu était «loin d’ étre représentatif de I’ é&tendue de la
discrimination dont souffrent les personnes vivant avec le VIH ou le sida» et que «le niveau réel de
discrimination en rapport avec le VIH et le sida est compl éement disproportionné par rapport au nombre
de personnes infectées ou al’ examen rationnel des motifs d’'inquiétude sur la transmission du virug4s)».

L’ enquéte, le rapport et les recommandations de la commission sont probablement les plus compl ets
parmi ceux élaborés dans tous les pays jusqu’ a maintenant. La commission a commenteé la
discrimination liée au VIH/sida et afait des recommandations dans |es domaines suivants. les organes de
communication, le logement (public et privé), I’ éucation, I’emploi, les services (les services
domestiques et aux enfants, et I’industrie funéraire), les soins de santé (omnipraticiens, hépitaux,
dentistes, chirurgiens), les services d’ urgence et d ambulance, les autopsies, les travailleurs de la santé
seropositifs, les soins de santé dans les régions rurales, le droit (laloi sur la santé publique, le droit

pénal, laloi concernant I’ usageillégal et le trafic de drogue), la police, les établissements de détention
(prisons, centres d accuell pour jeunes), les pensions de retraite et les assurances49].

Lacommission ade plusidentifié un large éventail de personnes et de groupes ayant souffert de la
discrimination, notamment les hommes homosexuels, les utilisateurs de drogue par injection, les
personnes ayant une maladie du sang, les travailleurs du sexe, les minorités ethniques, les transsexuels,
les handicapés mentaux, les personnes ayant contracté le VIH par transfusion sanguine ou de produits
sanguins, lors d’ une transplantation ou d' un autre traitement médical, les personnes associées a des
personnes vivant avec le VIH, les femmes et |es personnes vivant dans les régions rurales[so].

Canada
La B.C. Civil Liberties Association

L’ unique étude sur la discrimination liee au VIH/sida au Canada, effectuée en 1988-89 par la B.C. Civil
Liberties Association, aregu des rapports concernant 83 cas de discrimination[s1]. Ces rapports qui,
selon I’ association, ne représentaient qu’ une fraction des incidents qui se sont effectivement produits a
I’ époque, intéressaient les domaines suivants:

* logement: 9 cas - principalement des cas de refus de louer un logement a des personnes
vivant avec le VIH/sida ou a des organismes de services relatifs au sida;

» emploi: 32 cas- 8 dans!’industrie aimentaire, 7 dans les soins de santé, 9 dans d’ autres
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domaines d emploi et 8 dans des domaines d’emploi non identifiés;

* acces aux soins de santé 14 cas - 5 cas concernant les services dentaires, 9 concernant
d’ autres soins médicaux;

* services publics: 8 cas;
» autres domaines: 20 cas.

LaB.C. Civil Liberties Association a jugé nécessaire de discuter longuement et de faire une critique
étendue des pratiques et des politiques sur le VIH/sida dans deux de ces domaines: les établissements
correctionnels et les soins dentaires.

L escommissions des droits de la personne

Le VIH/sida est maintenant classifié comme un handicap en vertu des dispositions des |ois se rapportant
aux droits de la personne dans tous les provinces et territoires du Canada et devient par le fait méme un
motif prohibé de discrimination dans les domaines visés par cette égidation. Cependant, du fait que les
commissions des droits de la personne s occupent des plaintes a mesure que les plaignants les déposent,
elles ne disposent pas de données sur I’ étendue complete de la discrimination que subissent les
personnes vivant avec le VIH/sida. Un pourcentage restreint des victimes de discrimination déposent
une plainte & une commission des droits de la personne, et ce, pour plusieurs raisons. les champs de
compétence des commissions des droits de la personne, les domaines pour lesgquels elles offrent de la
protection contre ladiscrimination, leslongs délais de résolution, |es réparations ou réglements minimes
obtenus. (Le droit et la procédure relatifs aux droits de la personne sont abordés de facon plus
approfondie dans le chapitre sur les mesures a adopter face ala stigmatisation et ala discrimination, plus
loin dans le document).

Lescliniquesjuridiquessur leVIH/sida

Faute de données completes sur les cas de discrimination liée au VIH/sida au Canada, il est utile

d’ examiner les dossiers des cliniques juridiques au service des personnes vivant avec le VIH/sida. Il
existe présentement au Canada plusieurs cliniques juridigques spécialisées dans les questions de VIH/
sida. Bien que toutes les consultations ne se rapportent pas ala discrimination, le large éventail de
guestions pour lesquelles les personnes vivant avec le VIH/sida demandent consell et assistance indique
les nombreux domaines dans lesquels elles éprouvent de la difficulté a obtenir des services.

Par exemple, le profil des domaines de consultation de la clinique juridique sur le VIH/sidade I’ Ontario
(HALCO), en 1996, était e suivant[s2]:
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Sujet 1996
%
Soutien gouvernemental du revenu 10.56
L ogement 11.73
Assurance 8.48
g’e;ctu?rrﬂients et prise de décision au nom 14.49
Faillite 4.44
Droits de la personnefs3] 4.04
Droit pénal/carcéral 8.49

Santé (al’ exception de la faute

professionnelle) 312
Emploi 3.26
Immigration 5.22
Famille 3.00
Autres questions en matiere civilefs4] 23.17

Lacomparaison avec les dossiers de cliniques juridiques d autres types, en Ontario, est révélatrice. La
grande mgjorité (plus de 70%) des appels concernent le maintien du revenu ou le logement. Tel n'est pas
le cas pour les personnes vivant avec le VIH/sida. Comme |’ observe le personnel de laclinique HALCO,
la séropositivité imprégne tous les aspects de la vie des personnes vivant avec le VIH/sida, souléve un
large éventail de problemes et donne lieu a une demande variée d’'informations et de conseilg55].

Vulnérabilité

Que les gens resistent aux attitudes et aux actes discriminatoires ou qu’ils les acceptent, ces attitudes et
facons d’ agir influencent lafagon dont les gens se percoivent eux-mémes, leurs relations sociales, les
opportunités qui peuvent s offrir aeux, ains que leurs droits et prestations. Mis apart le fait que la
discrimination est mauvaise et injuste, elle souleve des questions sur lafagon dont elle favorise le cours
del’infection aVIH chez I'individu et dans la population. Comment la discrimination rend-elle les gens
plus vulnérables au VIH? Comment la discrimination rend-elle les personnes vivant avec le VIH plus
vulnérables alamaladie et alamort?

Dans AIDSin the World, les auteurs «suggéerent que la vulnérabilité peut étre examinée sur trois plans
interdépendants. personnel, programmatique et sociétal[se6]». Dans AIDSin the World I, les auteurs
Mann et Tarantola décrivent ces domaines comme suit[57]:
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* |la vulnérabilité personnelle concerne les divers facteurs du développement et de

I’ environnement d’ une personne qui larendent plus vulnérable, tels que le dével oppement
physique et mental, la connaissance et |a conscience, les caractéristiques de son
comportement, les habiletés de vie et les relations sociales;

* la vulnérabilité programmatigue concerne la contribution des programmes sur le VIH/
sidaalaréduction ou al’ augmentation de la vulnérabilité personnelle. Ceci comprend
I"information et la sensibilisation, les services sociaux et de santé, et les programmes liés
aux droits de la personne;

* |a vulnérabilité sociétale concerne les facteurs contextuel s qui définissent et encadrent la
vulnérabilité personnelle et la vulnérabilité programmatique. Ces facteursincluent les
structures politiques, les relations entre les sexes, |es attitudes concernant la sexualité, les
croyances religieuses et la pauvrete.

La stigmatisation et |a discrimination agissent sur tous ces plans.

* Sur le plan social, le stigmate et la discrimination fondés sur larace, le sexe,

I’ orientation sexuelle, I’ usage de drogue, le casier judiciaire ou I’ incarcération résultent en
désavantages économiques, politiques, juridiques et sociaux qui marginalisent les gens, les
rendent plus vulnérables a contracter le VIH ou ala progression de lamaladie et les
privent de programmes et services adéquats.

* Sur le plan programmatique, le stigmate et la discrimination peuvent conduire a une
absence de programmes ou a des programmes qui ne contribuent pas a |’ habilitation des
gens, qui ne respectent pas leur dignité ou qui ne répondent pas aux besoins des personnes
vivant avec le VIH/sida ou des personnes vulnérables au VIH.

* Sur le plan personnel, le stigmate et la discrimination sont subis directement chague jour
danslesrelations avec lafamille, les amis, les fournisseurs de services et |e public, aussi
bien qu’indirectement a cause des conditions créées par |a discrimination au niveau social
et les limitations imposeées dans les programmes par le fait de la discrimination.

Les histoires rapportées dans la recherche faite en vue du présent Document de travail montrent que
toutes les personnes vivant avec le VIH/sida subissent de |a stigmatisation et de la discrimination, sous
une forme ou une autre, al’un ou plusieurs des niveaux discutés ci-haut. Comme le font observer Mann
et Tarantola cependant, les gens les plus désavantagés ou rendus impuissants par les facteurs contextuels
qui contribuent a la vulnérabilité sociale sont les plus vulnérables al’ épidémie de VIH.

L’ histoire du sidamontre que le VIH peut pénétrer dans une communauté ou un pays de
nombreuses fagons. Dans chague pays, I’ endroit et |e groupe social par lequel le VIH
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s introduit définit évidemment les débuts de I’ histoire de I’ épidémie. Ainsi, aux Etats-Unis
et en France, les hommes gais blancs ont été identifiés comme les premiers touchés; au
Brésil, les premiers cas sont apparus parmi les membres du «jet set» de Rio et de Séo
Paulo; en Ethiopie, le sidaad’ abord été dépisté parmi |’ éite sociale. Cependant, avec le
temps et a mesure que I’ épidémie vieillit, elle évolue et se déplace selon une trgjectoire
claire et systématique qui, bien que différente dans les détails pour chague société, montre
néanmoins un aspect unique, essentiel et commun. Dans chaque société, les personnes qui
étaient d§ja marginalisées et stigmatisées, et qui subissaient la discrimination avant la
venue du VIH/sida sont devenues avec le temps les personnes | es plus susceptibles de
contracter le VIH. Quel que soit lelieu et le groupe par lequel le VIH s'infiltre dans une
communauté ou un pays, le front de I’ éoidémie se tourne graduellement et inexorablement
Vers ceux qui portent ce poids social. Ainsi, aux Etats-Unis, I épidémie s est dirigée de
plus en plus vers les popul ations «minoritaires» des ghettos, les utilisateurs de drogue par
injection et lesfemmes. Au Brésil, |’ épidémie fait rage par la transmission hétérosexuelle
dans les favelas de Rio de Janeiro et de S30 Paulo. En Ethiopie, le VIH se concentre parmi
les pauvres et les dépossédés. Les Frangais utilisent un terme évocateur: le VIH est en
voie de devenir un probleme principalement pour les exclus, ceux qui vivent en marge de
|a sociétésg].

Cette observation souligne I’importance de reconnaitre comment la discrimination au niveau social et au
niveau des programmes produit un impact profond sur |a maniere dont une personne peut se protéger
contre |’ infection par le VIH ou maintenir sa santé, sa sécurite et son bien-étre lorsqu’ elle vit avec le
VIH/sida.

Il est impossible et futile de s attaquer ala vulnérabilité personnelle sans aborder |e contexte social et le
contexte des programmes qui perpétuent la discrimination. Par exemple, les femmes subissent de la
discrimination si leurs médecins négligent de lesinformer sur le test du VIH, les dissuadent de subir ce
test ou associent le risque de I’infection & VIH a des connotations négatives de «promiscuité». On ne
peut comprendre ou combattre adéguatement cette discrimination sans s occuper de I’ identite culturelle
des femmes, de la perception du risque de I’ infection a VIH et des populations les plus touchées alafois
parmi les femmes et les médecins, et des pratiques des médecins al’ égard des femmessg). De méme, le
risque d'infection a VIH parmi les consommateurs de drogue par injection qui habitent les régions
pauvres des centres urbains ou vivent un grand nombre de consommeateurs de drogue est en partie (voire
en grande partie) un effet du caractére criminel de I’ usage de drogue en vertu de lalégidation
canadienne, une forme |égalisée de discrimination contre les utilisateurs de droguel60]. De méme, le
risque d'infection a VIH chez les peuples autochtones du fait de leur surreprésentation dans les
populations carcérales et parmi les utilisateurs de drogue ne peut étre compris ou abordeé sans reconnaitre
les événements et les structures, alafois passés et présents, qui ont contribué a |’ usage de drogue, aux
migrations, au chémage, aux déplacements culturels et au désespoir des Premiéres nations, au Canada
[61]. Pareillement, un environnement qui ne reconnait et ne respecte pas |’ identité sexuelle des jeunes
gais et bisexuels, qui ne fournit pas de soutien alamaison ou al’ école pendant le processus

d affirmation de I’ identité sexuelle et qui tolére un degré éleve de violence et d’ abus enversles gais
contribue aux nombreux risques ala santé des jeunes gais et bisexuels, y compris les risques d’infection
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aVIH[e2]. Enfin, toute analyse de ce qui rend les gens vulnérables au VIH ou de ce qui rend les
personnes vivant avec le VIH vulnérables ala maladie et alamort doit tenir compte du réle de la
pauvreté, indépendamment de quelque facteur de risque que ce soit, dansle fait de contracter le VIH, de
devenir malade et de mourir, et de lafacon dont les structures de notre économie et de notre société
profitent (par la discrimination positive) a ceux qui ont des revenus plus élevés ou qui possedent une
plus grande richessel63].
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Introduction

Bien que la problématique de I’ opprobre et de la discrimination varie selon les diverses populations
touchées par le VIH/sida, plusieurs éléments de cette problématique sont communs a toutes les
personnes atteintes. Dans le présent chapitre, nous examinons ces éléments communs; dans e chapitre
suivant, nous examinerons les dimensions de |’ opprobre et de la discrimination qui sont particulieres a
chacune des populations touchées par le VIH/sida.

Lorsque les personnes vivant avec le VIH/sida décrivent |a stigmatisation et la discrimination dont elles
sont I’ objet en raison de lamaladie, il est clair que le phénomene:

* est vecu tout au long de lamaladie;
* est souvent tres subtil et difficile a corriger;
« contribue al’isolement, al’insécurité et aux difficultés qu’ éprouvent ces personnes,
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* est tres douloureux et angoissant pour ces personnes et pour leurs familles.

Dans le présent chapitre, nous allons décrire, al’ aide d’ exemplege4], les nombreux contextes dans
lesquels s immiscent la stigmatisation et la discrimination, et la maniere dont ils touchent les personnes
vivant avec le VIH/sida et leurs familles. Bien que ce chapitre ne couvre que certains des problemes les
plus pressants auxquels font face les personnes vivant avec le VIH/sida (en effet, il n’ est pas possible

d’ étre exhaustif dans cette courte enquéte), il demontre néanmoins ce qu’ un des participants al’ atelier
sur ladiscrimination et le VIH/sida a qualifié de «caractére unique de la maladie», a savoir que le
stigmate n’ épargne aucune sphere de la vie des personnes vivant avec le VIH/sida, pas plus qu’ aucune
sphere deleur vie n’est al’ abri de la discrimination.

Famille et communauté
Le stigmate, le stress, le secret et I'isolement

Lorsgu’ une personne apprend gu'’ elle est séropositive, I’ une des premieres décisions gu’ €lle doit prendre
est d’ en informer ou non safamille et ses amis. A cause du stigmate |ié au VVIH/sida et de |a possibilité
de discrimination, les personnes vivant avec le VIH/sida doivent étre prudentes dans le choix des gens
auxquels elles en parlent:

Je trouve ¢a stressant parce gque je dois faire attention de ne pas I’ annoncer aux membres
delafamille aqui je ne peux pasledire. C' est certain gu’ils vont nous rejeter. Ils sont tres
paranoiagues au sujet de cette maladie. Peu importe ce que I’ on leur dit, ca ne fait aucune
différenceles).

Je suis vraiment troubl é par les commentaires négatifs que j’ entends sur les personnes
ayant le VIH. Par exemple, j’al entendu des gens dire que les personnes avec le sida
devraient étre placées sur uneile déserte. Quand j’ entends ces choses, je sens que je
devrais dire quelque chose comme «Vous parlez de moi! Je suis une de ces personnes! »
Maisje finistoujours par retenir mes commentaireses).

Je suis surtout stressé par ladivulgation et par la discrimination relative au VIHI[67.
L’ anticipation de ces réactions, ou le fait de les avoir vécues, peut mener al’isolement:
Pendant |es quatre premiéres années (apres le diagnostic), j’ai vécu seul, je ne me mélais

pas aux autres. L’ une des raisons pour lesquelles je me suis ouvert aux autres est que
|’ avais décidé que personne ne devait vivre |’ enfer quej’ avais connu.
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Derniérement, je veux m’'isoler, moi aussi, parce quej’ai peur d’ étre blessé. Je suis tres
difficile dans mon choix d’ amis. Je ne veux pas que les gens me jettent des choses ala
figure ou qu’ils me jouent dans le dos. Il y atrop d' yeux qui regardent ce que |’ on fait,
trop d’ oreilles qui écoutent ce que I’ on dit. Je me suis donc isol€esg].

Il est compligué de garder le secret et celui-ci entraine ses propres conseguences, tant pour la personne
vivant avec le VIH/sida que pour ceux qui lui prodiguent des soins:

Je suis toujours préoccupe par toute la question du secret — ce que les gens penseraient et
feraient (Silsle savaient): expliquer la maladie a mon enfant ainé, expliquer le VIH a
I”enfant affecté (ou infecté), toujours se demander a qui on peut faire confiance, les
problemes al’ école, la confidentialité, me sentir responsable, méme s je connais les
précautions universellese9).

A part notre famille immédiate, je n’ai dit & personne que mafille est séropositive. C' est
difficile de garder un secret. Je garde secretes mes visites ala clinique VIH de mon enfant.
Je ne peux amener personne avec moi pour m’aider lorsque je faisletraet d’ une heure et
demie en voiture. C' est terrible de vivre avec le secret[70].

Méme sl est possible que lafamille et les amis réagissent en offrant leur appui, les personnes vivant
avec le VIH/sida, de méme que leur famille immédiate ou leurs partenaires, doivent vivre avec le
dilemme et le risque de choisir le moment d’ annoncer la nouvelle et quoi dire:

L e probléme en ce moment, ¢’ est que personne n’ est au courant. Je trouve trés difficile de
garder le secret. J ai une bonne amie aqui je pourrais en parler, maisje dois la préparer.
Maintenant, j’a peur qu’ elle me rejette71].

On ne peut jamais étre certain de la réaction:

Nous avons perdu nos meilleurs amis — un couple. Ces amis craignaient que leur fils

n’ attrape le VIH. Toutefois, nous nous sommes fait de bons amis depuis qu’ils ont appris
le diagnostic de I’ enfant. Des gens que nous N’ aurions peut-étre pas rencontrés, il y adonc
des choses positives. Une amie infirmiére s est € oignée de nous. Mon frere ne nous rend
plus visite72].

On perd ainsi des occasions de recevoir de |’ appui:

Ja apprisquej’avaisle VIH lorsgque mon enfant a été diagnostiqué al’ &ge de 6 mois.

L’ enfant est décédé al’ &ge de 9 mois. Nous disions qu’il était décédé du CMV, et non du
sida. J avais des locataires al’ époque. Leur grand-pére se mourait du sida, maisils
disaient qu’il mourait du cancer. Ainsi, chacun de nous araté |’ occasion de recevoir de

I” appui. Leslocataires ont fini par déménager et plustard, j’ai révélé a mon entourage que

http://www.aidsl aw.calfrancai ' Contenu/themes/di scriminati on/docdi scussion/DI SCeurF.html (3 of 30)20/06/2006 11:27:48 AM



PROBLEMES ACTUELS POUR LES PERSONNES VIVANT AVEC LE VIH/SIDA

javaisle VIH/sida. J ai rédigé un petit article dansle journal local, dont ils ont pris
connaissance lorsqu’ils sont revenus en visite. C’ est a ce moment-laqu’ils m’ont parlé de
leur grand-pére qui avait eu, lui aussi, le sida. Le stigmate du VIH m’avraiment mise en
colere. | nous a empéchés tous les deux de nous reconnaitre et de nous appuyer
mutuellement.

L e stigmate, de méme que le stress, |’isolement et e manque de soutien social qui en résultent, ont des
effets néfastes considérables sur |a santé des personnes vivant avec le VIH/sidg73]. Des études ont
démontré que le soutien social est lié au bien-étre psychologique chez |es personnes vivant avec le VIH/
sida74]. Ceux qui se sentent stigmatises par le VIH/sida— qu'’ils soient séropositifs ou autrement affectés
par le VIH — et ceux qui ne recoivent pas le soutien qu’ils considérent utile sont plus susceptibles de
connaitre des symptomes de dépression[7s]. |1 existe également des indices selon lesquels e stress a un
effet négatif sur le systeme immunitaire de I’ é&re humain et que le soutien social (qui mangue aux
personnes isolées en raison de |’ opprobre) peut |’ atténuer[7e].

Vivre dans de petites communautés

Je suis allé porter un colis au bureau de poste. La préposée sait beaucoup de choses a mon
sujet — elle sait que je recois du courrier d’ un organisme qui S’ intéresse au Sida, que je
recois des cheques des gouvernements provincial et fédéral. J ai acheté les timbres pour le
colis, jelesai léchés et jeles al apposes. Jelui al tendu le colis et elle m’adit: «Que
voulez-vous que je fasse avec ca?» «Je ne sais pas, que voulez-vous que je fasse avec
ca?, ai-je répondu. «Cam’est égal ce que vous faites avec ¢ca», m' a-t-elle dit. «Eh bien
moi, cane m’est pas égal» ai-je dit. «Cane m’est pas égal ou serend le colis.» Elleaalors
prismon colis et I’ajeté sur le banc derriére ele. 1l y avait d’ autres gens sur les lieux et ils
ont tout vu.

Pour les personnes qui vivent dans les petites communautés, ou il est plus difficile de garder I’ anonymat,
le besoin de secret est souvent plus important que dans les villes. Les personnes vivant avec le VIH/sida
doivent souvent faire de grands efforts pour protéger leur confidentialité:

Une femme qui recevait de |’ aide d’ un organisme de services sur le sida craignait que s
elle changeait un chéque de cet organisme a sa caisse populaire locale, tout le monde allait
savoir gu’ elle était séropositive. L’ organisme a donc versé |’ aide sous forme de cheque
personnel.

Des gens se rendent en voiture jusgu’ a Edmonton ou Calgary pour recevoir des soins
meédicaux. Méme si les soins sont dispenses localement, ils craignent la discrimination.

Des personnes vivant avec le VIH/sida signalent que lorsgu’ elles révelent qu’ elles sont séropositives, la
réaction de leur entourage est souvent plus positive que prévu. Toutefois, |I'impact de réactions négatives
dans une petite communauté est peut-étre plus important, puisqu’il peut y avoir moins de sources de
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soutien. Les gens gardent donc le silence et le secret a grands frais, non seulement pour la personne
vivant avec le VIH/sida, mais aussi pour safamilleg77].

L orsgue des personnes vivant avec le VIH/sidarévélent leur état dans une petite communauté, ¢’ est
généraement aelles, ou aleursfamilles et amis, qu'il appartient d’ éduquer |la communauté sur le VIH/
sida. Une telle déemarche peut étre source de satisfaction et peut réussir a créer un milieu propice au
soutien. Toutefais, il s agit d’ une responsabilité supplémentaire pour la personne vivant avec le VIH/
sida ou pour safamille. En outre, comme quelqu’ un |’ afait remarquer, ces bienfaits peuvent arriver trop
tard:

Le plus grand défi est de mettre fin al’isolement dans les communautés rurales. Une
personne vivant avec le VIH/sida est décédée dans une communauté de moins de

200 personnes. Pendant sa maladie, personne n’ est venu lui rendre visite, pas méme la
Croix-Rouge ou d' autres organismes qui se rendent réguliérement a domicile pour
demander des dons. Ce n’est qu’ apres |e déces de cette personne que des gens sont
finalement venus. S'il s agit de la premiere fois que la communauté fait face au VIH/sida,
c’'est infernal pour la personne atteinte.

Les communautés culturelles

L es personnes vivant avec le VIH/sida qui s'identifient a une communauté ethnique ou culturelle
peuvent étre stigmatisées et subir de la discrimination venant d’ autres membres de leur communauté.
Divers exemples d'incidents ont été signal és, notamment dans les groupes suivants:

» Lesgais— Certains gais sont ouverts. D’ autres ne veulent rien savoir de vous. Lorsque
vous alez dansun bar gai, il y atoutes sortes de signaux. Les gens savent que vous étes
séropositif.

e Les communautés autochtones — «Une femme a appris qu’ elle était séropositive.

Lorsqu’ elle est rentrée chez elle, elle a constaté que sa mere avait lavé toute savaisselle a
I’ eau de Javel. Je suis allée la plusieurs fois pour dire aux gens gue lorsgue quelqu’ un
revient alamaison avec cevirus, il faut I’aimer, |’ appuyer, I’ embrasser et étre affectueux
ason égard; lameére dont je vous parle n’ avait apparemment pas écouté. Elle afait en
sorte que safille se sente vraiment diminuée, vraiment sale. C’ était tres blessant[7g].»

* Les communautés ethnoculturelles — Un homme séropositif aexpliqué qu’il ne peut pas
dire a d autres membres de sa communauté qu’il vit avec le VIH: les hommes de sa
communauté ethnique concluront automatiquement qu’il est gai ou qu’il consomme de la
drogue. Lefait d’ ére identifié comme homosexuel ou consommateur de drogue dans cette
communauté emporte un opprobre considérable. Il en résulte un profond sentiment

d isolement. L’ individu passe beaucoup de temps seul chez lui.
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 La communauté des sourds — L es sourds qui vivent avec le VIH/sida craignent d’ étre
rejetés par les autres membres de la communauté des sourds si ces derniers apprennent
qu’ils sont séropositifs.

L e stigmate et la discrimination éprouveés dans une communauté en particulier sont complexifiés
davantage par le fait que cette communaute constitue elle-méme une minorité dans la société en genéral,
et souvent marginalisée ou |’ objet de discrimination. Cela a des répercussions a lafois pour la personne
vivant avec le VIH/sida et pour lacommunauté. La personne vivant avec le VIH/sida n’ a peut-étre plus
de place ou aler unefoisgu’ elle a été mise al’ écart dans sa propre communaute. Par ailleurs, pour la
communauté, il devient alors plus difficile de s attaquer aux questions liées alavulnérabilité au VIH
(par exemple I’ activité sexuelle, I' homosexualité et les rapports hommes/femmes) et d offrir du soutien
aux personnes vivant avec le VIH/sida. Une étude nationale aupres de six communautés ethnoculturelles
au Canada a démontre, par exemple, que toutes les communautés signal aient régulierement des cas de
discrimination al’intérieur de la culture prédominante et que cela a une incidence sur la maniere dont les
communautés traitent les questions délicates. Comme on I’asignalé;

Nous avons peur de laver notre linge sale dans un environnement hostile. [Nous
présumons quej] tout ce qui peut diviser notre communauté finira par étre retourné contre
nous. Nous avons peur d’ étre étiquetésg79).

Emploi et milieu de travail

Le milieu de travail comporte un potentiel d’insécurité pour les personnes vivant avec le VIH/sida,
gu’ elles aient un emploi, qu’ elles retournent au travail ou qu’ elles cherchent du travail pour la premiere
foigs0]. Les employeurs peuvent:

o violer laconfidentialité relative a la séropositivité;

* ne pas tenir compte des besoins des personnes vivant avec le VIH/sida, relativement aux
fonctions qu’ elles peuvent exercer, al’ horaire et aux effets secondaires de leur prise de
meédi caments, au temps nécessaire pour les rendez-vous chez le médecin ou aux congés
nécessaires pour des maladies de courte durée;

» congédier les personnes vivant avec le VIH/sida en raison du co(t des primes
d assurance-invalidité ou d' assurance-médicaments collectives;

« tolérer un milieu dans lequel d’ autres employés harcelent, évitent ou excluent les
personnes vivant avec le VIH/sida.

Bien que tous les employeurs, superviseurs et collégues de travail ne réagissent pas de fagon négative
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lorsgu’ils apprennent qu’ une personne est seropositive, il demeure risqué de divulguer samaladie au
travail. Selon une enquéte récente effectuée au Québec, parmi les travailleurs qui ont divulgué leur état
sérologique, un sur cing a connu des problémes avec son employeur[si]. D’ autres ont signalé les cas
suivants:

Quelques collegues de travail savent que je suis séropositif et je suis assez bien trait€;
cependant, on me harcele a cause des congés de maladie — le temps ou je dois m’ absenter
du travail a salaire réduit pour des motifs de santé physique et émotive. J ai demandé a
mon médecin si je pouvais demander |’ assurance-invalidité, maisil me dit que je suis
actuellement en trop bonne forme physique. Je sais que je peux demander |’ assurance-
invalidité pour I’ instabilité émotive, mais je ne veux pas étre étiqueté de la sorte[s2].

Récemment, un de mes clients a été |’ objet de discrimination en milieu de travail en raison
du VIH. Parce qu’il travaillait en ville pour une grande entreprise apparemment
progressiste, il estimait pouvoir divulguer sa seropositivité sans difficulté.

Mal heureusement, son superviseur s est misale harceler, il s est vu affecter a des quarts
de travail qui lui causaient délibérément des inconvénients et mettaient sa santé en péil, il
était régulierement harcelé a cause des congés qu’il prenait pour se rendre chez le médecin
et il faisait I’ objet d’ affectations délibérément cruelles alors qu'il se sentait malade en
raison d’ effets secondaires causés par ses médicaments.

De nosjours, les risques de la divulgation ne concernent plus seulement les personnes qui travaillent
lorsgu’ elles apprennent qu’ elles sont séropositives, mais également celles qui décident de retourner au
travail parce gu une trithérapie antirétrovirale leur a permis de «retrouver suffisamment la santé». Selon
une étude torontoise sur le retour au travail, la moitié des répondants (10 personnes sur 21) craignaient
de divulguer leur séropositivitéss]. Pareillement, d’ autres signalent les cas suivants:

Un employé d’ une importante firme de tél écommunications recoit des prestations

d invalidité depuis deux ans. Son état s est amélioré grace a une trithérapie et il voudrait
retourner au travail. Toutefois, il craint laréaction de ses collegues de travail qui peuvent
savoir gu’'il ale VIH/sida. De plus, il craint que son employeur ne le congédie apres son
retour au travail, en raison des fraisliés au colt des médicaments et des accommodements
en milieu de travail.

On nous a demandé d’ aider une entreprise a répondre aux besoins d’ un travailleur qui
réintégre son emploi. Apres avoir consulté le travailleur et son superviseur, nous avions
décidé que lameilleure chose serait de commencer par |a sensibilisation en milieu de
travail. Je devais m'y rendre et donner un cours «sida 101» et sur le sidaen milieu de
travail; le travailleur devait ensuite révéler son état aux personnes qui travaillaient dans
son service. Malheureusement, la compagnie a choisi de ne pas tenir compte de mes
suggestions de sensibiliser tous les employés. Par conséquent, j’ai été rappelé 3 mois plus
tard, apres laformation initiale dans le service, qui avait pourtant bien fonctionné. Mais le
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bruit s était répandu a travers toute la compagnie: un homme ayant le sida travaillait dans
I’ édifice. En raison de |’ hystérie qui S est ensuivie, des gens ont refusé de serendre a

I’ étage ou I’ homme travaillait, certains ont demandé des toil ettes séparées, un frigo et une
salle de pause distincts, etc.

Prévoyant de telles réactions, certaines personnes vivant avec le VIH/sida peuvent préférer ne pas
réintégrer un lieu de travail ou elles ont dgjatravaillé et chercher plutét un emploi dans un
environnement qui offrirait plus de soutien, ou dans un lieu de travail ou leur état sérologique ne serait
pas connu[g4]. Toutefois, une telle solution N’ est pas toujours possible. Apres avoir passeé un certain
temps al’ extérieur du milieu de travail, certains ont pu perdre des habiletés et peuvent avoir besoin de
formation. Ils n’ont peut-étre pas les moyens de se payer une formation supplémentaire et (S'ils
recoivent des prestations d’'invalidité along terme) leur assureur peut refuser de la payer. 1l est
également risqué de chercher du travail dans un nouveau domaine, sans ancienneté ou avantages
sociaux, en particulier lorsqu’il faut expliquer I’ espace inoccupé dans le curriculum vitae. 1l se peut que
les gens qui ont des avantages chez leur ancien employeur ne puissent tout simplement pas risquer un
changement d’emploi.

L es nouveaux régimes de medicaments antirétroviraux ont amené de nouveaux dangersliés au milieu de
travail. Les personnes qui prennent ces médicaments doivent se conformer a des horaires tres stricts pour
la prise de médicaments, que viennent compliquer des interactions avec les aliments et d’ autres
medicaments; en outre, ces personnes souffrent souvent d’ effets secondaires. Le régime
pharmacothérapeutique et ses effets secondaires peuvent avoir pour effet de divulguer |’ état sérologique.
Les employeurs ou les collégues de travail ne vont peut-étre pas composer avec les besoins liés a ces
régimes. Comme quelqu’unl’asignalé :

On ademandé a un homme vivant avec le VIH/sida de ne plus laisser ses comprimeés sur
son bureau — chose qu’il faisait pour lui rappeler de les prendre — parce que cela mettait
les autres employés mal al’ aise; un exemple bénin et pourtant révélateur: pourquoi les
autres employés n’ ont-ils pas été sensibilisés?

Plus grave encore, lorsque les employeurs participent directement a lafourniture d' assurance-
meédicaments pour leurs employés, il se peut que, de peur d’ étre identifiées, harcel ées et congédiées, les
personnes vivant avec le VIH/sida ne demandent pas les prestations auxquelles elles ont droit. C’ est un
probleme fréquent dans les petites ou moyennes entreprises, ou ¢’ est I’ employeur qui traite les demandes
d’ assurance pour le compte des employés. Les risques liés aux demandes de prestations ont une
incidence sur les décisions des gens quant a la prise de médicaments: selon le sondage québécois precité,
la peur d’ étre identifié dans son milieu de travail, la peur d’un bris de confidentialité relativement a

|" assurance et la peur de perdre son emploi comptaient parmi les motifs pour lesquels 11% des
répondants ne prenaient pas de médicaments antirétroviraux [85]. En outre, lorsque les primes

d’ assurance collective augmentent en raison des colts des médicaments d’ un employé€, des mesures
discriminatoires peuvent s ensuivre. Les employeurs et |les collégues de travail peuvent décider de
changer la police de maniére alimiter |’ assurance (ce qui touche démesurément les personnes vivant
avec le VIH/sida) ou I’ employeur peut congédier ou licencier la personne vivant avec le VIH/sida.
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Face aux dangers éventuels d’ un retour au travail, les personnes vivant avec le VIH/sida ont besoin de
rensei gnements exacts sur leurs droits et responsabilités relatifs aux assurances privees et publiques en
matiere d'invalidité along terme, de médicaments et d’ autres frais médicaux. Toutefois, le seul fait de
demander des renseignements est risque. L’ employé peut étre contraint de retourner au travail ou se voir
refuser des prestations d'invalidité along terme, puisque les médecins et |es assureurs définissent
I”invalidité seulement en fonction de marqueurs virologiques et immunol ogiques (compte de cellules
CD4 et mesure de lacharge virale), sans égard au fonctionnement psychosocial del’individu et a

d’ autres questions liées ala qualité de vie. Les personnes vivant avec le VIH/sida peuvent méme étre
réticentes a demander des renseignements par le biais de leur syndicat local — I’ intermédiaire normal
lorsgu’il s agit de protéger la confidentialité ou le poste de I’ employé — de peur de réactions négatives ou
de bris de confidentialité parmi les collegues.

Logement
La discrimination par les propriétaires

L es personnes vivant avec le VIH/sida continuent d’ étre vulnérables a la discrimination dans le domaine
du logement, particulierement sur le marché locatif prive:

L e locataire d’ une chambre dans la maison d’ un couple de personnes agées a été expul sé
lorsque le couple a appris gu’il était séropositif. 1l louait la chambre depuis environ un an.

Un homme qui louait une maison depuis 4 ans et qui avait toujours eu de bons rapports
avec son propriétaire arécemment commencé atravailler pour un organisme local qui

S intéresse au sida; son état sérologique fut connu dans sa communauté. Peu de temps
apres, ses rapports avec son propriétaire ont changé. Des réparations n’ étaient pas faites et
le loyer fut augmenté au-dela des montants permis. A deux reprises, I’homme a d{i
intenter un recours devant larégie du logement de la province pour obtenir un
redressement. Il aeu gain de cause, mais ses rapports avec son propriétaire demeurent
difficiles.

L e probleme se compligue, comme quelgu’ un I’asignalé, lorsqu’ un locateur refuse de louer aune
personne vivant avec le VIH/sida parce que celle-ci est bénéficiaire de |’ aide sociale. Unetelle
discrimination pourrait devenir |égale dans certains territoires. Par exemple, en Ontario, le projet de

loi 96, Loi codifiant et révisant le droit de la location a usage d' habitation, pourrait autoriser des
reglements qui permettraient au locateur d’ utiliser les renseignements relatifs au revenu (par exemple le
type ou la source de revenu, ou un ratio loyer/revenu de 30%) pour sélectionner les locatairegss]. La
Commission ontarienne des droits de la personne a longtemps soutenu gqu’ il n’ existe aucune justification
commerciale ala sélection des |ocataires fondee sur la source de revenu ou les ratios loyer-revenu, sauf
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pour établir I’admissibilité aux logements subventionnés. Le commissaire en chef ainformeéle
gouvernement de I’ Ontario que les reglements qui autorisent la sélection fondée sur les renseignements
relatifs au revenu auront pour effet d’ autoriser la discrimination envers les bénéficiaires de I’ aide sociale
et d autres personnes, y compris les personnes handi capées:

Les ratios loyer/revenu ont des effets négatifs non seulement sur les prestataires de

| assistance publique, mais également sur les personnes agées, les personnes handicapées
et les meres chef de famille. Les refuges pour femmes ont également signalé que les
femmes qui se voit refuser du logement en raison de criteres relatifs au revenu risquent de
Se retrouver a nouveau avec leur conjoint violent pour pouvoir se loger et loger leurs
enfants.[87] [trad.]

Pénurie de logements adaptés

Detels cas— de méme que la détresse et |a privation qu’ éprouvent |es personnes concernées — doivent
étre considérés en gardant al’ esprit que les personnes vivant avec le VIH/sida sont souvent pauvres,
marginalisées et sans abri. Plusieurs personnes vivant avec le VIH/sida ont un faible revenu, plusieurs
vivent de prestations d’'invalidité along terme ou de I’ aide sociale et font face a de nombreuses
dépenses, y compris le colt des médicaments, des suppléments alimentaires et des frais de transport pour
se rendre chez le médecin. Le nombre et la qualité des logements offerts a ces personnes sur le marché
locatif privé et le marché du logement subventionne est limité et insuffisant. Il y a une pénurie de
logements | ocatifs abordables pour les personnes a faible revenu (une grande part des locataires) sur le
marché locatif privé et il y atres peu de logements publics subventionnégiss]. L’ achat d’ une maison est
hors de question. Méme ceux qui pourraient se payer une maison se voient refuser des préts
hypothécaires ou de I’ assurance-prét hypothécaire parce qu'’ils sont séropositifs.

L es personnes vivant avec le VIH/sida ont besoin de logements qui soient[s9):

* adéquats, ¢’ est-a-dire chauds, salubres, faciles a garder propres, sécuritaires, tranquilles
et slrs;

» accessibles, ¢’ est-a-dire physiquement accessibles, ayant |’ espace et les appuis
nécessaires pour les personnes vivant avec le VIH/sida, les personnes aleur charge et les
personnes qui leur dispensent des soins; situés a proximité des magasins, du transport en
commun, des services de santé et des services sociaux;

» abordables pour quelqu’ un qui vit sous le seuil de la pauvreté ou avec des revenus qui
fluctuent en fonction du caractere épisodique de lamaladie du VIH,;

« disponibles, particulierement dans les zones urbaines, ou plusieurs personnes ayant le
VIH vivent ou déménagent pour obtenir des services.
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Lefait de ne pas avoir de logement adéquat, accessible, abordable et disponible entraine de nombreuses
conséquences pour les personnes vivant avec le VIH/sida, notamment:

* |es effets néfastes, sur la santé mentale et physique, d un logement humide, sujet aux
courants d’air, mal ventilé, froid ou mal chaufféoo];

* |’incapacité de se payer la nourriture dont elles et les personnes aleur charge ont besoin
parce que la plus grande partie de leur revenu mensuel sert au paiement du loyer;

* |’incapacité de se payer les médicaments ou les suppléments qui ne sont pas payés par
les régimes d’ assurance.

A ces conséguences, on doit gjouter le risque accru d’infection qui est lié al’itinérance, dans diverses
populationg[91].

Bref, la question qui intéresse les personnes vivant avec le VIH/sida— dont plusieurs sont marginalisées
ou afaible revenu — ne se limite pas seulement a la discrimination ou au harcélement illégal pratiqué par
un locateur en particulier ou par un voisin en raison de I’ éat sérologique ou de la source derevenu. Il y
a également la pénurie de logements adéquats, accessibles, abordables et disponibles pour les personnes
afaible revenu — un probléme qui est fonction de la discrimination |égale fondée sur la capacité de payer
sur le marché locatif privgez]. Ces deux problemes doivent étre résolus.

Soins de santé

Pendant la premiére décennie de |’ épidémie, il y a eu des cas flagrants de discrimination envers des
personnes vivant avec le VIH/sida dans | e contexte des soins de |a santéf93]. Ces cas comprenaient le
refus de fournir des soins, le fait d’ éviter ou de négliger des patients et |es remarques déesobligeantes a
leur endroit. De tels incidents ont diminué en nombre a mesure que les fournisseurs de soins de santé ont
acquis plus de connaissances et d’ expérience dans le soin des personnes vivant avec le VIH/sida.
Toutefois, il arrive encore que des personnes vivant avec le VIH/sida recoivent des traitements
inappropriés, de facon délibérée ou non, de facon sporadique ou institutionnelle.

Les soins primaires

Il arrive souvent que les médecins qui traitent les personnes qui ne sont pas identifiées comme faisant
partie d’ un «groupe a risgue» (les femmes, les hommes hétérosexuels, les personnes dgees) ne veuillent
pas leur administrer un test de sérodiagnostic ou gu'’ ils ne parviennent pas a diagnostiquer chez eux des
symptomes liés au VIH[94]:

Jai consulté un médecin pendant plus de 6 ans parce que souffrais d’ infections vaginales
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chroniques aux levures, de problemes du bas ventre, de plusieurs maux qui auraient
effectivement pu étre des symptémes d’ autres maladies, mais nous avions écarté ces
possibilités. Apres 6 ans, nous les avions toutes envisagées, mais cette femme-meédecin ne
m’ ajamais proposé un test pour le VIH[95].

Une femme &gée de 62 ans a é&té malade pendant 2 ans avant de subir un test du VIH. Le
medecin ne croyait pas qu’ elle était séropositive et mettait ses plaintes sur le compte d’ une
vieille dame hystérique souffrant de la grippe.

Un homme hétérosexuel souffrait de pneumonies occasionnelles depuis 3 ans. La derniére
fois, il aéte hospitalisé et il a été vu par un spécialiste qui a enfin diagnostique que sa
pneumonie était liée au VIH.

Ceux qui signalent ces expériences éprouvent de deux facons les effets du stigmate. Premierement, ils ne
pensent pas a demander un test du VIH et leur médecin ne pense pas aleur offrir, en partie a cause du
stigmate du VIH et des comportements arisque. Ensuite, lorsque I’ intéresse est diagnostiqué séropositif,
les gens considérent que laréaction de leur médecin les stigmatise. | peut y avoir des présomptions
implicites ou explicites de «promiscuité» ou d’ usage de drogue.

Ladiscrimination de cette sorte témoigne autant du manque de formation et d’ expérience, parmi les
fournisseurs de soins de santé, que de croyances et d’ attitudes. Des éudes menées aupres de médecins et
d’infirmieres au Canada montrent que ceux qui ont le plus d' expérience dans | e soin des personnes
vivant avec le VIH/sida sont ceux qui ont le plus de connaissances sur les soins relatifs a la maladie9e).
Ces études indiquent également qu’il y aplace al’amélioration, non seulement dans les connaissances et
les pratiques, mais également dans les attitudes, chez ceux qui ont peu d’ expeérience, voire aucune,
aupres des personnes vivant avec le VIH/sida.

Des personnes vivant avec le VIH/sida et des organismes de services communautaires continuent de
signaler que certains médecins et dentistes refusent de traiter des personnes vivant avec le VIH/sida. Par
le passé, |es problémes concernaient en particulier les dentistes qui refusaient de traiter certaines
personneg97]. Selon une étude récente parmi des dentistes québécois, méme si plusieurs d entre eux ont
laferme intention de fournir des soins aux personnes vivant avec le VIH/sida, 25% des répondants se
sont dit peu intéresses a fournir des soins. Les auteurs ont conclu que «les programmes de formation
continue offerts aux dentistes devraient porter sur les moyens d’ accroitre leur propre efficacité, face aux
difficultés d offrir des soins dentaires aux patients ayant le VIH/sida, de méme que sur |I'importance de
respecter le code de déontologie de I’ Association dentaire{og]» [trad.].

Les services hospitaliers

Les hopitaux qui se spécialisent dans les soins du VIH/sida semblent, pour la plupart, fournir des
services de fagon compétente, compati ssante et non discriminatoire envers les personnes vivant avec le
VIH/sida. Toutefois, on note des difficultés dans les hopitaux qui traitent un moins grand nombre de
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personnes vivant avec cette maladie:

[Une personne séropositive] qui tente d’ obtenir des soins de santé dans un hopital des
banlieues de Toronto a plus de chances de faire I’ objet de discrimination liee au VIH, aun
moment donné de ses soins en milieu hospitalier. Les connaissances, les compétences, la
formation et les politiques adéquates manguent, al’ extérieur des centres urbains.

Un hépital montréalais qui ne recoit qu’ environ 45 patients ayant le sida par année les
place dans un département particulier au bout du couloir d’ un étage réserve,
Indépendamment du traitement qu’ils vont recevoir. Certains employés du service

d entretien ménager de I’ hopital refusent de travailler dans ce département. Les horaires
des employés et les aires de travail sont gjustés en conséquence. L’ hopital a fourni une
formation en matiére de précautions universelles, maisil n’ajamais donné de formation
relative au VIH/sida a ses employés de soutien.

La confidentialité, la divulgation et le «besoin de savoir»

Ladivulgation de la séropositivité continue d’ avoir de nombreuses conséquences pour |es personnes
vivant avec le VIH/sida et leurs familles. Pour leur sécurité et leur tranquillité d’ esprit, il est essentiel
gue les personnes vivant avec le VIH/sida puissent controler la divulgation de leur état sérologique, que
la confidentialité de leur dossier médical soit assurée et gu’ elles ne soient pas |’ objet de discrimination
dans le contexte des soins de santé[99].

En droit canadien, les médecins et les autres professionnels de la santé sont tenus au secret
professionnel. Il y a des exceptions a cette obligation, mais en principe, le droit alavie privée
relativement aux renseignements d’ ordre médical demeure primordial au Canada[100].

Laconfidentialité de la séropositivité et d autres renseignements d’ ordre médical relatifs au VIH/sida
continue de poser des problemes. Signalons notamment la définition d’ exceptions éventuelles au
principe de la confidentialité, le maintien de la confidentialité dans un régime complémentaire de santé,
lamaniere de fournir et de faire respecter des garanties efficaces de confidentialité et la mise en oeuvre
de systemes d’ information meédicale qui donnent un acces plus géenéralise et plus facile aux

rensei gnements confidentiel §101].

Plusieurs de ces problemes ont été mis en évidence au cours des entrevues menées dans le cadre du
présent Document de travail. Relativement a la confidentialité dans le contexte des soins de la santé, on
a donné des exemples de pratiques regrettables:

Un urgentologue d’ un hopital montréalais lance a haute voix a un bénéficiaire: «Aing,
vous étes seropositif.» Or, lasalle d’ urgence est pleine de gens qui entendent la remarque.

Une personne vivant avec le VIH/sida se rend pour la premiere fois chez un dentiste pour
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une chirurgie. Lamention «VIH» est étampée sur la page couverture du dossier et celui-ci
circule dans le bureau.

Lorsgu’il s agit de maintenir la confidentialité dans des structures étendues, comme les hopitaux, il est
tres difficile, voire impossible, pour les gens de contréler les renseignements d ordre médical qui les
concernent. Dans de telles situations, les personnes a faible revenu sont plus susceptibles de subir une
atteinte ala confidentialité que les personnes arevenu éleve. Les personnes a faible revenu doivent
souvent communiquer des renseignements pour obtenir des services, alors que les personnes arevenu
élevé peuvent obtenir des services prives, et les professionnels de la santé font des présomptions,
fondées sur la classe, quant aleurs propres besoins d' information et |e besoin de confidentialité des
bénéficiaireq102]. Cette préoccupation al’ égard du manque de contréle relatif aux renseignements que
les professionnels de |a santé peuvent |égitimement demander, et al’ égard des présomptions que font
ces professionnels de la santé dans I’ utilisation des renseignements, ont fait en sorte que plusieurs
personnes vivant avec le VIH/sida sont tres inquietes devant I’ implantation de systémes informatisés
d’information medicale au Canada. De tels systémes — en particulier les «cartes a puce» qui enregistrent
|” état sérologique —, auraient pour effet d' accroitre considérablement | acces al’ information médicale
confidentielle et peuvent étre accompagnés de |égislation qui a pour effet de décharger les
professionnels de |a santé de toute responsabilité quant ala communication de renseignements d’ ordre
meédical.

L e débat entourant le besoin de savoir s quelqu’ un est séropositif n’a pas encore éte résol u,
particulierement dans le cas des fournisseurs de services d urgence et des employés d’ établissements de
détention. Bien que la plupart des expositions parentérales professionnelles au VIH n’ aient pas pour
effet de transmettrele VIH, il y aun risque de transmission qui varie selon les circonstances de la
blessure[103]. La plupart des expositions professionnelles au VIH au Canada (mais pas toutes) auraient
pu étre empéchées si |’ on avait respecté des précautions universelleg104] comme le recommande

I” Association médicale canadienneg{105]. Dans e présent Document de travail, il n’est pas possible de
traiter tous les aspects du débat sur le besoin de savoir. Toutefois, il est important de souligner que, du
point de vue de la personne vivant avec le VIH/sida, ladivulgation de I’ éat sérologique peut mener ade
la discrimination, par exemple le refus de traitement:

Le personnel ambulancier refusera de traiter une personne qu’ils savent étre séropositive.
Il se contentera de transporter |a personne, sans méme lui administrer de meédicaments
contre ladouleur.

Il'y alieu de souligner que, s appuyant sur la politique de |’ Association médicale canadienne
relativement al’infection aVIH en milieu de travail, la Commission canadienne des droits de la
personne N’ accepte pas, généralement, I’infection a VIH comme motif valable de refus de fournir des
services de secours d’' urgence{106] .

Pharmacothérapie
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Avec |’ avenement des inhibiteurs de la protéase et d' autres nouveaux medicaments, |es personnes vivant
avec le VIH/sida font face a une panoplie de choix et de décisions sur les pharmacothérapies. Elles
doivent soupeser les bienfaits éventuels d’ une combinaison particuliére de médicaments en les
comparant aux effets secondaires des meédicaments, aux exigences du régime posologique, ala
possibilité de résistance aux médicaments et a ce gu'’ elles prévoient étre leurs besoins en matiére de
médicaments al’ avenir.

En faisant ces choix, certaines personnes vivant avec le VIH/sida disent qu’ elles se sentent poussées par
leur médecin a prendre des médicaments nouveaux, ce qui peut méme aler jusgu’ au déni de services si
ellesrefusent. D’ autres disent qu’ elles se sentent poussees a retourner au travail sur le seul fondement de
marqueurs virologiques et immunologiques liés a leur régime thérapeutique actuel, sans égard a d’ autres
guestions relatives a la santé ou aux consequences négatives éventuelles d’ un retour au travail. Quelles
gu’ aient pu étre les intentions des médecins dans ces cas, ces témoignages indiquent qu’il faut réaffirmer
le droit d’ une personne de faire un choix éclairé dans toutes les interventions médicales qui |a touchent,
de méme que le besoin de fournir aux personnes qui font ces choix les moyens et |e soutien nécessaires.
Ces témoignages indiquent également que les médecins doivent étre vigilants quant a leur
responsabilités déontologiques lorsqu’il s agit d’ informer les patients et de leur permettre de prendre des
décisions sur leur traitement.

Il peut y avoir de ladiscrimination d’ un autre ordre al’ égard de personnes que les médecins estiment
incapables de maintenir le régime nécessaire au traitement par les médicaments antirétroviraux, ¢’ est-a
direlerégime le plus efficace et le moins susceptible d’ entrainer une résistance aux médicaments. Des
medecins peuvent refuser de prescrire des meédicaments antirétroviraux aux usagers de drogue et aux
sans-abri, de crainte qu'’ ils ne puissent respecter le régime pharmacothérapeutique. Encore unefois, il
peut arriver gue la décision de ne pas prescrire (tout comme la décision de prescrire) soit prise sans
égard au droit de I’ intéresse de faire un choix éclairé, ou sans examiner les sources de soutien qui
peuvent | aider a respecter le régime pharmacothérapeutique. |1 est contraire ala déontologie et
discriminatoire de prendre une telle décision uniquement parce que I’ intéresse est un consommateur de
drogue ou qu’il est sans abri.

Interventions médicales non liées au VIH/sida

Certains ont signal€ que les décisions sur les interventions offertes aux personnes vivant avec le VIH/
sida sont prises sans s appuyer sur des criteres valables ou uniformes, ou sans tenir compte du pronostic
actuel pour ces gens.

Une personne vivant avec le VIH/sida avait besoin de soins cardiaques. Le premier hopital
auquel cette personne s est adressée arefuse de faire I’ intervention. Au deuxieme hépital,
on I'amise en téte de liste.

De tels problemes ont été documentés dans certaines études, par exemple, sur les attitudes de
néonatol ogues envers le traitement agressif de conditions non liées au VIH chez les nouveau-nés a
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risque de contracter le VIH[107]. Ces études soulignent I’ importance de fournir de I’ information ajour
aux specialistes et de les sensibiliser au traitement et au pronostic des personnes vivant avec le VIH/sida,
pour que les décisions sur les bienfaits et les inconvénients de traitements non liés au VIH puissent étre
prises en toute connaissance de cause de I’ état de sant€, de |’ espérance de vie et de la qualité de vie de
personnes vivant avec le VIH/sida. Sinon, ces derniéres souffriront de discrimination fondée sur des
perceptions mal fondées de leur pronostic.

Services communautaires

Depuis 10 ans, la diversité des personnes vivant avec le VIH/sida et autrement affectées, au Canada, a
augmenté. Les organismes communautaires de lutte contre le sida et |es services de santé publique font
maintenant face a une variété de populations qui se distinguent par leur identité culturelle, leur mode de
vie, leur fagon d’interagir, leur expérience dans |’ acces aux services, et leur degré d'isolement,
d’individualisme ou de solidarité. Ces populations ont divers besoins sur le plan de |’ éducation, de la
prévention, du traitement, des soins et du soutien liés au VIH/sida.

Un certain nombre de difficultés sont apparues dans ce contexte. Premiérement, |e financement des
organismes de lutte contre le VIH/sida et des programmes relatifs au VIH/sida est demeuré constant ou a
été réduit, alors que lademande et |a diversité des besoins ont augmenté. Le personnel tente de maintenir
les programmes établis tout en élaborant de nouveaux programmes. Cette démarche a mené a des
allégations de discrimination (involontaire) par des populations (nouvelles ou anciennes) qui ne sont pas
aussi bien desservies que d’ autres.

Deuxiémement, dans I’ élaboration des programmes destinés aux populations particuliéres qui ne sont
pas facilement joignables au moyen des programmes réguliers, il peut y avoir des tensions entre ces
populations et les organismes de lutte contre le sida quant au contrdle qu’ exercent ces populations sur le
programme et leur influence dans I’ organisme. Des représentants de popul ations minoritaires parlent de
«gestes symboliques» et de «paternalisme» lorsgu’ils sont consultés principalement pour permettre aux
organismes réguliers de satisfaire aux exigences de financement des programmes gouvernementaux et
lorsqu’ils ne se voient pas accorder voix au chapitre dans les conseils d’ administration d' organismes qui
desservent leurs popul ations.

Troisiémement, il y aeu des cas de discrimination entre personnes de diverses cultures desservies par un
méme organisme de lutte contre le VIH/sida.

Un homme bisexuel est incapable de discuter de sa vie sexuelle dans une halte-accueil
pour personnes vivant avec le VIH/sida. A chague fois qu’il discute de ses rapports
sexuels avec les femmes, il est ridiculise par les hommes gais présents. Pourtant, ces
derniers discutent fréguemment de leurs activités sexuelles.
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Un homme refuse d’ assister a un party de Noél d’ un organisme — un événement fréquenté
par 169 bénéficiaires et bénévoles — parce qu’il considére que cet événement est une danse
«gaie» et qu'il ne peut accepter I’ homosexualité ouverte.

Des bénéficiaires qui fréquentent depuis longtemps une halte-accueil disent au directeur:
«Net'en fais pas, on se charge de les éloigner» en parlant de bénéficiaires utilisateurs de
drogue par injection.

Assurance

L es personnes vivant avec le VIH/sida dépendent de I’ assurance publique ou privée pour les soins de
santé, les medicaments et |e soutien du revenu. Grace au régime canadien d’ assurance-maladie public et
universel, I’ assurance des services de médecins et des soins hospitaliers ne compte pas parmi les
problemes les plus importants dans |e domaine de I’ assurance auxquels doivent faire face les personnes
vivant avec le VIH/sida. A cet égard, |’ expérience des personnes vivant avec le VIH/sida au Canada se
distingue considérablement de I’ expérience vécue aux Etats-Unis, ol |’ assurance-maladie privée offerte
par I"employeur est la norme[108]. Toutefois, on ne peut pas en dire autant du soutien du revenu et de

| assurance-médicaments.

La Société canadienne du sida a mis en évidence plusieurs des problémes liés au soutien du revenu et a
|” assurance-médi caments dans son mémoire sur la pauvreté, ladiscrimination et le VIH/sida, présenté au
Sous-comité sur le VIH/sida[109]. La plupart de ces problémes ont trait aux critéeres d’ admissibilité a

|” assurance et aux prestations publiques et privées — des pratiques qui sont actuellement considérées
|égitimes dans la discrimination parmi les demandeurs d’ assurance ou de prestations. Or, ces problemes
sont devenus plus urgents avec |’ avénement de la pharmacothérapie associative.

La définition de I'invalidité

Ladéfinition de I’invalidité employée pour déterminer I’ admissibilité aux prestations en vertu d’ un
régime d’ assurance public et privé a été historiquement fondée sur un modele d’ invalidité permanente, a
long terme. De telles définitions sont mal adaptées au caractére cyclique et épisodique de lamaladie du
VIH. Les personnes vivant avec le VIH/sida peuvent connaitre des périodes pendant lesgquelles elles sont
relativement en bonne santé, lesquelles sont interrompues par des périodes de maladie assez graves pour
nécessiter | hospitalisation ou des soins prolongés a domicile.

Bien que les associations d'inhibiteurs de la protéase avec d’ autres médicaments aient amélioré de fagon
spectaculaire I’ état de santé de nombreuses personnes vivant avec le VIH/sida, I’ avenement de ces
thérapies rend encore plus difficile le probléme de définir lanotion d'invalidité. Les thérapies
associatives ont un effet spectaculaire dans la diminution de la charge virale et I’ augmentation du
nombre de cellules CD4 chez plusieurs sujets. Toutefois, |es médicaments sont inefficaces pour 20% des
personnes ayant lamaladie du VIH acourt ou a moyen terme, et ils peuvent s avérer inefficaces pour
50% ou plus, along termel110]. De plus, la capacité de fonctionner de quelgu’ un ne dépend pas
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exclusivement de facteurs comme les margqueurs immunol ogiques et virol ogiques. Néanmoins,

I’ évaluation de I’ invalidité se fait de plus en plus sur la seule foi de ces marqueurs, sans procéder a une
évaluation compléte de I’ état de santé et de la qualité de vie, ce qui comprend |e bien-étre psychosocial
et |les effets secondaires du traitement, en plus de la fonction physique.

Deux problemes sont apparus a cet égard[111]. Premierement, |les prestataires et leurs médecins sont
constamment sollicités pour fournir des renseignements medicaux supplémentaires et pour prouver

gu’ ils demeurent admissibles a des prestations d' invalidité. Deuxiemement, il y a une tendance
croissante vers le refus catégorique de prestations a court et along terme, alors que les assureurs refusent
de reconnaitre gue certaines personnes ne peuvent prendre des inhibiteurs de la protéase, que le
traitement est souvent accompagne d’ effets secondaires débilitants, que les améliorations de |’ état
physique, mental et émotif ne sont pasimmédiates, et qu’il faut prendre en compte d’ autres indicateurs
gue le fonctionnement physique.

Les criteres d’exclusion dans les régimes privés d’assurance-revenu

Comme I’indique une étude récente des régimes privés d assurance (y compris les régimes d’ assurance-
vie, qui ne sont pas traitésici) le secteur de |’ assurance, un secteur privé abut lucratif, a «le pouvoir de
décider, d aprés des critéres reconnus dans ce secteur (en particulier le partage du risque), qui peut étre
assuré, qui ne peut I’ étre et qui doit payer une prime plus élevég112]». En s appuyant sur ces criteres, les
assureurs peuvent refuser de I’ assurance ou des prestations aux personnes vivant avec le VIH/sida

Alors que dans d autres situations, la discrimination fondée sur |’ état sérologique serait une violation des
lois sur les droits de |a personne, les lois canadiennes actuelles offrent aux compagnies d’ assurance un
moyen de défense qui les dispense des exigences de non-discrimination, pourvu qu’ elles le fassent pour
des motifs «raisonnables et empreints de bonne foi[113]». Ces motifs permettent aux régimes d’ assurance
d’ exclure lesindividus qui présentent une condition ou un handicap pré-existant (comme le VIH/sida)
[114]. Toutefois, la question de savoir ce que constituent des motifs «raisonnables» N’ est pas claire. Au
début des années 1980, les commissions des droits de la personne de |’ Alberta et de la Saskatchewan ont
analysé |le caractére raisonnable, par exemple, des estimations actuarielles fondées sur le sexe, I &ge,

|” état civil et le handicap. Les auteurs des rapports ont conclu que les tables de mortalité fondées sur ces
distinctions étaient souvent inexactes, que les classifications étaient arbitraires et trompeuses et que le
risque est prévu de fagon beaucoup plus exacte en fonction de facteurs comme |’ exercice, |e tabagisme,
le poids, le stress et |e lieu géographiquej115]. Toutefois, jusqu’ a maintenant, les tribunaux canadiens ont
accueilli le moyen de défense dont peuvent se prévaloir les compagnies d’ assurance, qui leur permet

d’ exclure des individus pour des motifs qui seraient autrement prohibés au regard des lois sur les droits
de la personnej116].

Les critéres d’ exclusion touchent de nombreuses fagons les personnes vivant avec le VIH/sida. Elles
peuvent d abord étre exclues de I’ assurance-revenu parce qu’ elles sont déja séropositives. Ceci est
particulierement pertinent aujourd’ hui, puisque I’ &ge médian d’ infection par le VIH décline et que plus
de personnes sont infectées avant d’ arriver sur le marché du travail. Si une personne n’ est pas admissible
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al’assurance (ou s €elle était admissible par le passé, avant de contracter le VIH), elle peut étre
contrainte de demeurer chez son employeur actuel (méme si elle préférerait changer d’emploi) puisgu'’il
est peu probable qu’ elle soit admissible al’ assurance chez un nouvel employeur. Si elle regoit des
prestations d'invalidité mais souhaite retourner au travail, elle peut étre dissuadée delefaire s les
conditions de son contrat d’ assurance limitent son droit a des prestations supplémentaires dans

I’ éventualité ou son état de santé se détériorerait a nouveal.

Les programmes publics de soutien du revenu

Pour toucher un revenu pour de courtes ou de longues périodes d'invalidité, les personnes vivant avec le
VIH/sida demandent de |’ assurance-emploi, des prestations d’ invalidité en vertu du Régime de pensions
du Canada et, en dernier ressort, de |’ aide socia e sous forme de prestations de bien-étre social et de
prestations familiales. Ces programmes présentent une variété de problémes pour les personnes vivant
avec le VIH/sida, surtout parce qu’ils ne sont pas congus pour des personnes ayant des maladies
cycliques ou épisodiques. Par conséquent, les personnes vivant avec le VIH/sida peuvent étre
défavorisees par les regles régissant ces programmes. On peut citer en exemple plusieurs scénarios
courants.

Selon un sondage effectué par la Société canadienne du sida en 1995, 25% des répondants travaillaient
en moyenne 13 heures par semainef117]. A |’ heure actuelle, pour demander des prestations d’ assurance-
emploi, une personne doit avoir travaillé au moins 700 heures (ou 20 semaines atemps plein) depuis sa
derniére demande. L es personnes vivant avec le VIH/sida n’ ont peut-étre pas pu travailler pendant cette
somme de temps depuis leur plus récente phase de maladie. Elles seraient donc inadmissibles aux
prestations, méme s elles ont fait un effort pour demeurer sur le marché du travail et ne pas demander

|’ aide sociale.

Dans le sondage de 1995, 23% des répondants ont dit que le Régime de pensions du Canada était leur
principale source de revenu. Les dispositions pour ceux qui peuvent retourner au travail se sont
améliorées en vertu du régime. Les prestations continuent d’ étre versées pendant 3 mois une fois que
guelgu’ un retourne au travail et les prestations peuvent étre réactivées sans qu’il ne soit nécessaire de
redevenir admissible dans la premiére année qui suit le retour au travail. Toutefois, le montant des
prestations est calculé en fonction des cotisations payées au régime tout au long de |a période pendant
laquelle I’ intéresse était sur le marché du travail. Ceux qui n’ont pas été sur le marché du travail
longtemps — encore une fois, une proportion croissante de personnes vivant avec le VIH/sida— ne
regoivent que les prestations minimales.

L es personnes qui n’ont pas un revenu suffisant provenant d’ autres sources sont forcées de se prévaloir
des programmes d’ assistance sociale des provinces. L’ un des avantages offerts aux prestataires de |’ aide
sociale est que ces programmes fournissent une meilleure assurance-médicaments. En fait, en raison du
colt élevé de leurs médicaments, plusieurs personnes vivant avec le VIH/sida sont obligées

d’ abandonner leur travail et de demander |’ aide sociale pour obtenir une assurance-médicaments. En
effet, des personnes qui préféreraient travailler se voient conseiller de plutét demander I’ aide sociale
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[118]. Toutefois, le revenu recu de I’ aide sociale ne permet pas de satisfaire aux besoins des personnes
vivant avec le VIH/sida sur le plan du logement, de la nourriture, des transports, de la garde d’ enfants ou
d’ autres formes de soutien.

Bref, les personnes qui n’ étaient pas pauvres lorsgu’ elles ont contracte le VIH le deviennent rapidement
[119]. Selon une étude récente de familles touchées par le VIH/sida, plus de la moitié des parents ont
affirmé avoir un revenu familial inférieur 220 000 $ et la grande majorité d entre eux — 87% — ont
affirmé avoir un revenu annuel de 30 000 $ ou moins. De ces familles, 31% vivaient de |’ aide sociale
[120]. Pareillement, selon une éude menée aupres de femmes vivant avec le VIH/sida en Colombie-
Britannique, 51% de ces femmes avaient des revenus annuels de moins de 20 000 ${121).

L’assurance-médicaments

L es problemes qu’ éprouvent les personnes vivant avec le VIH/sida a obtenir de |’ assurance ou des
prestations pour les médicaments contre le VIH/sida par leur employeur ont été signal és ci-dessus (dans
la partie sur la discrimination en milieu de travail). Les compagnies d assurance ont augmente leurs
primes globales pour I’ assurance-santé afin de couvrir le colt des réclamations pour des produits
pharmaceutiques. Pour limiter e montant des primes, les assureurs offrent, et les employeurs adoptent,
des régimes qui limitent les réclamations a un montant fixe, par exemple 2 000 $. Ce montant suffit a
peine a payer |’ équivalent d’ un mois de médicaments pour une personne vivant avec le VIH/sida122].
Comme quelqu’ un I’ a affirmé devant le Sous-comité parlementaire sur le VIH/sida

Je vais simplement vous donner des exemples de ma propre situation. Je dépense environ
350 $ par mois seulement pour des suppléments de vitamines et de minéraux. Personne ne
me rembourse e colt de ces médicaments. Je prends également un médicament
prophylactique pour deux maladies, lafamille des virus de | herpés et |la pneumonie. Cela
me colte environ 400 $ par mois. Je prends également un cocktail de médicaments
antirétroviraux de trois médicaments qui me codte 1 130 $ par mois — et on me considere
essentiellement, a ce stade-ci, raisonnablement sain avec mes 112 cellules CD4{123].

Quelques provinces ont institué une assurance-médicaments pour mal adies «catastrophiques», destinée
aux personnes qui travaillent mais qui ne peuvent se payer leurs médicaments. Toutefois, dans le cas de
programmes comme le régime Trillium en Ontario, les personnes vivant avec le VIH/sida doivent encore
payer initialement les médicaments et demander ensuite un remboursement, moyennant une franchise
calculée d’ aprés leur revenu[124]. Cette situation crée d’ énormes difficultés pour plusieurs personnes
vivant avec le VIH/sida

En plus de ces inconvénients et difficultéslicites, les personnes vivant avec le VIH/sida doivent
également faire face a de la discrimination illicite en matiére d’' assurance-médicaments. Comme nous

I’ avons déja vu, des personnes qui font des réclamations pour des prestations de médicaments par leur
employeur ont été |’ objet d atteintes ala confidentialité et de harcelement ou de congédiement
subséquent. Par conséquent, plusieurs personnes vivant avec le VIH/sida sont réticentes a demander des
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prestations pour médicaments, méme si ellesy ont droit.
L’obtention de renseignements et de conseils

Les criteres pour déterminer I’ admissibilité des personnes vivant avec le VIH/sida al’ assurance ou a des
prestations, en vertu de régimes d’ assurance publics ou privés, sont précis et complexes. Ils sont
également sujets ainterprétation et al’ exercice de pouvoirs discrétionnaires. Les problemesliésala
détermination de I’ admissibilité a |’ assurance et aux prestations vont probablement devenir plusaigus, a
mesure que les assureurs contestent les motifs d’ ordre médical en vertu desquels des individus font des
réclamations.

L es personnes vivant avec le VIH/sida ont souvent besoin d' aide pour:

* obtenir de I’information sur leur admissibilité a des régimes d’ assurance collective au
travail ou sur leur admissibilité a des régimes d’ aide publique;

» demander des prestations;

» obtenir de leur médecin une preuve d invalidité;

* interjeter appel de décisions d' un assureur;

* obtenir réparation en cas d actions ou de déecisions discriminatoires.

Toutefois, dans bien des cas, le smple fait de tenter d' obtenir de tels renseignements peut étrerisqué. Le
fait de consulter son employeur peut mener a du harcélement ou méme au renvoi. Certaines personnes
peuvent étre réticentes a communiquer avec leur syndicat, de peur d’ étre stigmatisées ou de faire I’ objet
de discrimination. Ces gens ont souvent besoin de conseils juridiques. Dans une clinique juridique pour
les personnes vivant avec le VIH/sida, le tiers des demandes de renseignements porte sur des questions
d’ assurance. Toutefois, il y ades personnes vivant avec le VIH/sida qui n’ ont pas facilement acces aux
cliniques juridiques ou qui ne peuvent se payer les services d un avocat.

Séjour et immigration
Séjour

Envertu del’ainéa19(1)a) delaLoi sur I'immigration du Canada, les personnes qui visitent le Canada
doivent remplir deux criteres avant d étre autorisées a entrer au pays125: elles ne doivent pas présenter
un danger pour la santé ou la sécurité publigues et leur présence ne doit pas représenter un fardeau
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excessif pour les services sociaux et de santé du Canada.

Avant 1991, le gouvernement croyait que les personnes vivant avec le VIH/sida représentaient un danger
pour la santé publique et il refusait de les admettre comme visiteurs au pays. En avril 1991, le
gouvernement a modifié cette politique et a affirmé que «les visiteursinfectés par le VIH ou atteints du
Sida seraient traités comme tous les autres visiteurs». Apres cette déclaration, il y eut quand méme

guel ques cas de personnes vivant avec le VIH/sida qui se sont vu refuser |’ entrée comme visiteurs au
Canada. En 1994, le ministre de I’ mmigration a clarifié la position du gouvernement, affirmant ce qui
suit:

« un diagnostic de VIH/sidan’ est pas en soi un obstacle au s§jour au Canada;

* en regle générale, les personnes vivant avec le VIH/sida ne représentent pas un danger
pour le public au regard del’ article 19 delaLoi sur I'immigration;

« il S'agit donc seulement de déterminer si la présence du visiteur séropositif imposera un
fardeau excessif au systéme canadien de soins de santé;

* les autorités ne croient pas que les visiteurs séropositifs imposent habituellement un
fardeau au systéme de soins de santé;

* par conseguent, dans la plupart des cas, les autorités n’invoqueront probablement pasle
critére du fardeau excessif en ce qui concerne les personnes vivant avec le VIH/sida qui
entrent au Canada pour un s§our de courte durée;

* |e critere du fardeau excessif ne serainvoqué que si les autorités ont des raisons de croire
gue la personne aura besoin de soins médicaux durant son s§our mais, méme en pareil

cas, une personne ayant pris les dispositions necessaires pour se faire soigner et payer les
traitements pourrait obtenir un permis ministériel;

* |a possession de médicaments pour le traitement du VIH/sida ne justifie pas
I"interdiction d’ entrer au pays,

* |le gouvernement donnera des renseignements détaillés sur |a politique aux agents
d’ immigration et mettra en oeuvre un programme de formation des agents d’' immigration
sur le sujet.

Un programme de formation a été mis sur pied et, depuis cette époque, il 'y a eu que tres peu de cas de
refus d entrée ou de harcelement aux postes frontieres. Cependant, les Canadiens vivant avec le VIH/
sida peuvent se voir refuser I’ entrée comme visiteurs dans certains pays, comme les Etats-Unis, dont les
politiques sont plus restrictives. Certaines personnes se sont vu refuser I’ entrée aux Etats-Unis
simplement parce qu’ elles avaient en leur possession de la documentation sur le VIH/sida.
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Immigration

L es personnes qui souhaitent immigrer au Canada doivent satisfaire aux mémes critéres que ceux que
doivent remplir les visiteurs au Canada: elles ne doivent pas constituer un danger pour lasanté et la
securité publiques et leur admission ne doit pas représenter un fardeau excessif pour les services de santé
et les services sociaux du Canada. Actuellement, la politique canadienne est que |les personnes vivant
avec le VIH/sida qui souhaitent immigrer au Canada ne représentent pas un danger pour lasanté et la
securité publiques, mais qu’ elles placeraient un fardeau excessif sur les services de santé et les services
sociaux du Canada. Par conséquent, ceux qui demandent d’ immigrer au Canada et qui sont
diagnostiqués séropositifs sont classifiés comme «inadmissibles pour des motifs médicaux» et ils ne
seront normalement pas autorises aimmigrer au Canada[126].

Il'y adeux étapes du processus ou la politique canadienne peut étre (ou peut devenir) discriminatoire. La
premiere est |’ étape de I’ identification des postulants seropositifs. Actuellement, la politique canadienne
N’ exige pas que tous les postulants &I’ immigration au Canada subissent un test du VIH. Le médecin
chargé de |’ examen peut demander a un postulant al’immigration de subir ce test, en s appuyant sur un
certain nombre d' indicateurg127], mais les médecins au Canada ont regu la directive selon laquelle «le
pays d origine, larace, le sexe, et I’ orientation sexuelle, en soi, ne sont PAS des rai sons suffisantes de
requérir un test du VIH[128]». Toutefois, cette politique relative au test du VIH fait actuellement | objet
d’ un examen et il se peut que |’ on exige, de fagon systématique, que les postulants al’immigration
subissent un test du VIH. Certains ont demandé que tous les postul ants au statut de résident permanent
subissent un test obligatoire du VIH et que ceux qui sont diagnostiqués séropositifs se voient refuser le
droit d’ établissement ou le statut de réfugié. En vertu d’ unetelle politique, il N’y aurait aucune
évaluation équitable pour savoir si I’intéresse était véritablement susceptible d’ imposer un fardeau
excessif sur les services de santé et |es services sociaux du Canada, vu lalongue période d’infection a
VIH asymptomatique. Cette politique aurait également pour effet de renforcer les préjugés de ceux qui
considerent que les immigrants sont des porteurs de maladie, alors que |’ épidémie du VIH est dga
établie au Canada et que I’ effet de I’ immigration serait minime129]; ce choix aurait pour effet de
stigmatiser lesimmigrants éventuels et les immigrants ayant recu le droit d établissement au Canada.

La seconde étape alaquelle la politique canadienne peut étre discriminatoire est celle de la détermination
de ce que constitue «un fardeau excessif». Depuis plusieurs années, le gouvernement fédéral travaille a
I’ élaboration de nouveaux reglements sur I’ admissibilité médicale. Un projet de reglement de 1993
enongait que «les candidats al’immigration seraient admissibles du point de vue médical lorsque, sur
une période de cing ans, ils ne colteraient pas plus cher au systeme de santé que la moyenne des
citoyens canadiens ou des résidents permanents. Aing, les cas de VIH "récents' seraient admissibles au
Canada[130]». Par la suite, on a semblé abandonner 1a «fenétre de comparaison» de cing ans. Quelle que
soit ladécision finale relativement au VIH, si les critéres et le protocole pour déterminer ce que
constitue un fardeau excessif ne sont pas équitables pour tous les états de santé susceptibles d’ entrainer
un fardeau excessif et S'ils ne sont pas équitablement appliqués atous les immigrants éventuels, les
reglements auront un effet discriminatoire envers les personnes vivant avec le VIH/sida (ou les
personnes ayant d’ autres troubles médicaux qui seraient asujettis a un régime particulier).
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En plus de ces deux questions, il y ad’ autres considérations que |’ on ne peut traiter ici, maisqu’'il y a
lieu de signaler[131]:

* |” éthigue du recours ala technologie pour sélectionner les postulants al’ immigration, en
particulier a mesure que des outils de sélection génétique deviennent disponibles;

* |e bien-fondé d’ une analyse colt-avantage (y compris la notion méme de «fardeau
excessif») dans|’ évaluation de la valeur d’ un immigrant éventuel, et des catégories
d’ immigrants au Canada;

* |es considérations d’ ordre humanitaire dans la politique d’ immigration;

* I’impact des politiques canadiennes de sélection sur les postulants dans leur pays
d’ origine, compte tenu des violations des droits de la personne dont font I’ objet les
personnes vivant avec le VIH/sida dans plusieurs parties du monde.

Les effets pervers des interactions entre la |égislation fédérale et la [égislation
provinciale

L’ interaction entre lalégislation provinciale régissant |’ assurance-santé et lalégisation fédérale en
matiere d immigration adonné lieu a de ladiscrimination al’ endroit des conjoints séropositifs

d’ immigrants séronégatifs dga recus au Canada[132]. Les conjoints séropositifs sont souvent admis au
Canada en vertu d un permis du ministre, qui accorde aux non-Canadiens le droit de résider au Canada
méme si, en raison de leur séropositivite, ils sont inadmissibles, pour des motifs de sante, au statut

d’ immigrant recu. Apres qu’ une personne admise en vertu d’ un permis du ministre eut réside au Canada
pendant cing ans, elle peut se voir accorder le droit d’ établissement méme si elle est inadmissible, pour
des motifs de santé, au statut d’ immigrant recu. Dans|’intervalle, I’ intéresse n’ est pas classeé résident
permanent et il amoins de droits que le conjoint seronegatif. De plus, I’ intéressé doit attendre plus
longtemps avant d’ étre admissible a la citoyenneté canadienne.

En Ontario, certaines catégories de personnes admises au Canada en vertu d’ un permis du ministre se
voient refuser |” assurance-maladie sous le régime d’ assurance-santé de I’ Ontario. Ces catégories
comprennent les immigrants, parrainés par lafamille, mais qui sont médicalement inadmissibles. En
plus de faire de la discrimination entre les catégories de personnes ayant un permis du ministre —

d’ autres catégories de personnes admises en vertu d’ un permis du ministre ont droit al’ assurance-

mal adie — cette pratique impose un lourd fardeau a des gens qui obtiendront éventuellement le droit

d’ établissement et la citoyenneté canadienne. Ce déni de I’ assurance-maladie |les empéche d’ obtenir des
soins de santé et peut vraisemblablement avoir pour effet d’ accroitre le fardeau impose au systéme de
santé lorsgu’ils finissent par étre admissibles al’ assurance.
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L’EXPERIENCE DE POPULATIONS SPECIFIQUES

Veuillez prendre note: Ce long chapitre a été divisé en deux parties pour en faciliter la
consultation en ligne. Lors du téléchargement ou de I'impression de ce document, chacune
des deux parties doit donc étre ouverte pour reconstituer le chapitre en entier.

Hommes gais et bisexuels

Transsexuel-le-s et personnes d’ autres genres sexuels
Utilisateurs de drogue par injection

Autochtones

Travailleurs du sexe

Détenus

Femmes

Hommes hétérosexuels
Enfants et familles
Jeunes

L es tendances et |es effets de |a stigmatisation et de la discrimination varient, parmi les diverses
populations qu’ affecte le VIH/sida. Bien que I’ on observe certaines ressemblances dans le vécu des
personnes de différentes populations (comme on I’ a mentionné précédemment), certaines
caractéristiques sont spécifiques a certaines populations.

Le présent chapitre du document vise a décrire le stigmate et la discrimination que vivent les personnes
de populations spécifiques affectées par I’ épidémie de VIH au Canada. D’ une part, la différentiation
entre ces diverses populations est une construction sociale et culturelle; elle peut elle-méme contribuer a
la discrimination[133], par exemple lorsque les utilisateurs de drogue ou les travailleurs du sexe sont
étiquetés comme des «vecteurs de transmission de la maladie». D’ autre part, le défaut de constater et de
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reconnaitre publiquement I’ expérience d’ une population donnée, dans le contexte du VIH/sida, conduit a
négliger et a contourner laréalité de ses besoins, comme |’ ont constaté les gais par suite d’ une certaine
«dés-homosexualisation» du sida[134]. Selon I’ auteur, les dangers liés au fait de passer outre aux
expériences des gens sont plus grands que les dangers liés au fait de créer des stéréotypes de ces
expériences. Ainsi, ce chapitre du document adopte une approche axée sur une catégorisation en
populations, malgré les difficultés de les décrire et de les nommer adégquatement.

Hommes gais et bisexuels

Quiconque croit qu’un homme gai peut réfléchir au fait d’ étre vulnérable au VIH sans
réfléchir au fait d’ étre gai se trompe carrément[135].

Lafamille d’un gai séropositif, dans une province canadienne plutot petite, n’arien voulu savoir de lui.
Quand il était malade, on leur adit gqu’'il se mourait du cancer. Samere, qui savait gu'il s agissait du
Sida, s est arrangée pour qu’il soit cantonné dans une plus grande ville de la province, avec I’aide d’ un
organisme sur le sida. Elle a payé comptant pour les services, et elle afait un don en argent sonnant,
apres le déces de son fils, pour éviter que les employés de sa banque ne sachent qu’ elle faisait une
contribution a un organisme sur le sida.

Deux hommes ont rempli une demande pour louer un appartement. L’ un d’ eux ainscrit comme
référence le nom d’ un organisme de personnes vivant avec le VIH/sida. Il a di écrire également qu’il
recevait des prestations du bien-étre social. Le propriétaire a appelé I’ organisme pour demander s'il était
possible gu'il attrape le sida. 1l avait peur qu’ils §aculent partout sur letapis et que ceci puisse lui
transmettre I’infection s'il devait nettoyer I’ appartement aprés le départ de ces locataires. Il afini par
leur refuser |’ appartement.

L e coordonnateur de I’ éducation [d’ un organisme de lutte contre le VIH/sida] ne se sent pasal’aise de
discuter de questions [concernant les hommes qui ont des rapports sexuels avec des hommes). [...] [Le
directeur général d' un organisme de lutte contre le VIH/sida] étouffe toutes les initiatives issues du
programme HRSH. Il veut que nous travaillions dans un cadre précis, visible, mais pas trop[136].

L’épidémiologie actuelle

Santé Canada rapporte que «[1]’ épidémie d’infection a VIH et de sida au Canada touche moins
exclusivement les hommes qui ont des relations sexuelles avec d' autres hommes qu’ entre le milieu et le
début des années 80, mais une proportion importante des sujets atteints appartient toujours a ce groupe
[137]»:

 72,5% (10 943) du nombre total de cas de sida (15 101) signalés a Santé Canada étaient
associés a des hommes qui ont des relations sexuelles avec des hommes, auxquels
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S gjoutent 4,3% d hommes (655) qui ont des relations sexuelles avec des hommes et qui
font usage de drogue par injection;

* le nombre annuel de cas de sida chez les hommes qui ont des relations sexuelles avec des
hommes a été stable entre 1992 et 1994, et adiminué par la suite, mais le pourcentage de
cas associés aux hommes qui ont des relations sexuelles avec des hommes et qui

S injectent de la drogue a augmenté de fagon soutenue (4,9 % en 1996);

* |e taux de nouveaux cas d'infection a VIH chez les hommes qui ont des relations
sexuelles avec des hommes a diminué depuis le milieu des années 80. Cependant, il
sembley avoir eu alafin des années 80 une résurgence de |’ infection aVIH parmi les
jeunes hommes ayant des relations sexuelles avec des hommesg[138]. Le taux d'infection
dans une cohorte d’ hommes gais et bisexuels agés de 18 a 30 ans, a Vancouver, était de
3,1% en décembre 1996: le double de ce a quoi les auteurs de I’ étude s attendaient[139];
et

* une proportion importante des hommes qui ont des relations sexuelles avec des hommes
continuent d’avoir des rapports anaux non protégés, que ce soit avec des partenaires
réguliers ou occasionnels.

Schémas de stigmatisation et de discrimination

Comme on |’ éablit dans |e Rapport final sur les questions juridiques concernant les gais et les
leshi ennes dans |e contexte du VIH/sida, les préugés contre I’ homosexualité contribuent a des
environnements juridique, social et culturel qui sont essentiellement négatifs al’ égard des gais, des
leshiennes et des personnes bisexuelles[140]:

» durant I’ adolescence, les gais et | es | eshiennes trouvent peu de soutien aupres de leur
famille et de leurs pairs, ou al’ école, pour reconnaitre et affirmer leur orientation sexuelle
et pour développer des relations avec d’ autres gais et | eshiennes;

* une majorité considéerable de gais et de leshiennes ont éte I’ objet d' agressions verbales,
et plusieurs ont dgja été menacés, chassés ou suivis, attaguées ou victimes d’ autres
agressions,

* | activité sexuelle entre personnes de méme sexe était jusqu’ atres recemment considérée
comme un crime; encore de nos jours, le Code criminel contient des dispositions qui sont
discriminatoires sur la base de I’ orientation sexuelle, notamment en ce qui concerne |’ &ge
de consentement aux relations anales;

* lalittérature et |la documentation sur les couples de méme sexe sont censurées par des
écoles et des bibliotheques; des documents traitant de |’ activité sexuelle entre personnes
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de méme sexe (y compris du matériel éducatif sur le sécurisexe) sont saisis par Douanes
Canada;

* |” orientation sexuelle N’ a été reconnue que recemment en tant que motif illicite de
discrimination danslaLoi canadienne sur les droits de la personne (apres presgque deux
décennies de lutte pour I’ acquisition de cette protection éémentaire) et elle N’ a pas encore
été introduite a ce titre dans les lois sur les droits de la personne en Alberta, a1’ Tle-du-
Prince-Edouard et dans les Territoires du Nord-Ouest;

* les gais et les leshiennes qui vivent en couple ne sont pas assurés de se voir accorder le
droit ou |’ obtention d’ avantages sociaux liésal’ emploi; ils peuvent se heurter adela
discrimination fondée sur I’ orientation sexuelle s'ils tentent d’ obtenir le droit de garde ou
de visite d’ enfants, ou d' autres arrangements relatifs au statut de parent; en matiére

d immigration, ils ne peuvent pas parrainer leur partenaire en vertu de la catégorie famille;
et ils sont susceptibles d’ exclusion en situation de maladie ou de décés de leur partenaire.

L’ apparition précoce du VIH/sida parmi les gais, en Amérique du nord, a donné naissance a une
association tenace entre le stigmate du sida et celui de |” homosexualité. Les attitudes surtout négatives
vis-a-vis de |’homosexualité ont influencé les attitudes des gens et leurs comportements vis-a-vis des
personnes vivant avec le VIH/sida, en général, et des hommes gais et bisexuels, en particulier[141]. Par
consequent,

* les attitudes a |’ égard des personnes vivant avec le VIH/sida sont plus négatives que dans
le cas d’ autres maladies, peu importe I’ orientation sexuelle ou la fagcon dont a é&té contracté
leVIH;

e les attitudes al’ égard des gais qui vivent avec le VIH/sida sont plus négatives que dans
le cas d’ autres personnes vivant avec le VIH/sida; latendance a blamer les gais pour leur
séropositivité est plus forte et la disposition aleur offrir de |’ aide est moindre;

* les personnes vivant avec le VIH/sida peuvent étre stigmatisées ou rencontrer de la
discrimination parce que I’ on présume gu’ elles sont homosexuelles;

* les gais et bisexuels sont stigmatisés et ils subissent de la discrimination parce que I’ on
présume gu'’ ils sont séropositifs ou que I’ on considere qu’ils sont la cause de I’ épidémie.

Des recherches ont réveélé que les personnes qui sont en faveur d accorder aux couples de méme sexe le
droit de mariage ou d’ adoption, et I’ équité dans les avantages sociaux liés al’ emploi, sont moins
effrayées par le sida[142].

Il est important de saisir que les hommes qui ont des relations sexuelles avec des hommes ne
S identifient pas tous comme gais ou bisexuels, et que leur lien avec la «communauté gaie» peut étre tres
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ténu[143]. Les catégories «hommes qui ont des relations sexuelles avec des hommes», «gais» et
«bisexuels» englobent plusieurs identités, cultures et comportements. Ces hommes peuvent étre affectés
ades degrés divers par les stéréotypes et |es stigmates négatifsliés al’ identité ou al’ activité
homosexuelle dans la culture qui les entoure[144].

Effets du stigmate et de la discrimination
Vulnérabilité al’infection

Lorsque I’ on compare deux cohortes d hommes gais a Vancouver — I’ une recrutée entre 1982 et 1984
(laVancouver Lymphodenopathy AIDS Study), I’ autre depuis 1995 (le projet Vanguard) —, on observe
une diminution de la fréquence des comportements arisque élevé, au cours de la décennig[ 145].
Cependant une proportion importante d’ hommes gais et bisexuels (en particulier chez les jeunes)
continue d’ avoir des comportements sexuels a risquef 146].

Comme nous en discuterons davantage dans la partie sur les jeunes gais, leshiennes et bisexuels, e fait
de grandir et de sortir du placard dans un environnement qui n’ offre pas de soutien, ou qui est hostile,
contribue au risgue d’infection et a d’ autres risques pour la santé et |e bien-étre. Le projet Vanguard a
constaté parmi 147 jeunes hommes gais et bisexuels que 18% avaient subi de la violence ala maison,
11% avaient subi une agression a cause de leur orientation sexuelle, 25% avaient été victimes d abus
sexuel, 55% avaient dgja songeé sérieusement au suicide et 33% avaient tenté de se suicider. Par ailleurs,
22% avaient été diagnostiqués comme ayant un handicap mental ou un trouble dépressif, généralement
une dépression[147]. Les auteurs concluent que

[u]ne proportion troublante de jeunes [hommes qui ont des relations sexuelles avec des
hommes] déclarent avoir songé au suicide ou en avoir fait des tentatives, ce qui vadansle
méme sens que le taux élevé de dépression. Diverses autres formes de violence semblent
étre courantes, dans le vécu [de ceg] jeunes. Le lien entre laviolence et le VIH nécessite
gue |’ on fasse d’ autres enquétes. De pair avec d’ autres formes de difficultés sur le plan
psychologique — y compris la dépression, I’ usage de drogue et I’ homophobie — des
expériences de vie violentes nuisent probablement al’ estime de soi et aux habiletés de
négociation, ce qui conduit a une plus grande vulnérabilité al’infection a VIH[148].

Test du VIH et confidentialité

Pour les hommes qui ont des relations sexuelles avec des hommes, qu'’ils s’ identifient ou non comme
gais ou bisexuels, ladécision de subir un test du VIH adesimplications alafois personnelles et sociales.
Ladécision de demander ce test peut nécessiter de surmonter plusieurs craintes, notamment la peur

d étre séropositif, la peur de lamaladie ou de lamort, celle d étre révélé comme gai ou bisexuel ou
seropositif, et celle du stigmate et de la discrimination relativement ala séropositivité ou al’ orientation
sexuelle.
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Verslafin des années 80, a mesure que S accroissait la promesse de traitement, les gais et les bisexuels
étaient incités a subir le test. En méme temps, des organismes voués au sida réclamaient que I’ on
améliore I’ accessibilité du test anonyme afin d’ assurer aux gens la protection de la confidentialité.
Néanmoins, un sondage national effectué aupres de gais et de bisexuels, au Canada, arelevé que la
probabilité d’ exprimer I’ intention de subir un test du VIH variait de 2% a94%, et que |’ évaluation
personnelle des conségquences possibles du test était 1a variable la plus importante dans le choix d’ un
individu de déclarer cette intention[149]. Les auteurs décrivent comme suit |a portée de leurs
conclusions:

Ce sont principalement les attitudes qui influencent I’ intention de subir le test.
Conformément au cadre théorique adopté aux fins de la présente étude, on entend par
«attitude» |’ évaluation personnelle des consequences de |’ adoption d’ un comportement
donné. De tels facteurs, comme [la possibilit€] de voir son nom inscrit sur une liste
gouvernementale ou de craindre que cela nuise a sa carriere ou a sa couverture

d  assurance, semblent définir I’ attitude vis-a-vis du test. L’incertitude quant al’ anonymat
sembl e étre un déterminant des plus importants[150].

Plusieurs études portent a croire que la disponibilité du test anonyme incite des gens a se porter
volontaires et a subir e test, notamment parmi les personnes qui sont les plus vulnérables al’infection a
VIH[151]. Il importe également de souligner, dans le contexte des hommes gais et bisexuels, les
conclusions d’ une étude sur |’ effet de la décision de cesser |e test anonyme dans 82 des 100 comtés de

I’ Etat de la Caroline du Nord, en 1991, qui attribuent & cette décision une diminution de 12,4% dansle
nombre de tests chez les gais; dans les comtés qui avaient continué d’ offrir le test anonyme, les gais et
bisexuel s représentaient une proportion de 10% des tests effectués, comparativement a 4% dans les
comtés qui n’ offraient plus le test anonyme[152]. Tant que I’ environnement social est hostile aux gais et
bisexuels, les programmes de test du VIH doivent prendre en considération les risques — tant percus
gue réels — que comporte ce test, pour ces hommes.

Divulgation et dissimulation

J ai toujours caché mes tendances homosexuelles & ma famille et ames amis. A présent, sortir et dire
guejesuisgai et quej’al le sida, ¢ est un stigmate double. Malheureusement, le stigmate t’ est attaché au
moment ou tu as besoin de soutien, ou tu as peur de mourir et ol tu souffres assez gravement. Je suis
mieux de me faire passer pour normal[153].

Cette remarque faite par un homme gai de Terre-Neuve nous rappelle que ladivulgation de la
séropositivité au VIH, pour les hommes gais et bisexuels, est un «couteau a deux tranchants». Comme le
font remarquer les auteurs d’ une étude sur la divulgation chez des hommes gais,

[c]ela peut ouvrir des portes pour trouver du soutien social. Mais cela peut aussi conduire
aun surcroit de stress, a cause de la stigmatisation, de la discrimination et du
bouleversement dans les relations sociales. A I'inverse, le fait de cacher sa séropositivité a
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nos proches peut étre un stress en soi et peut empécher d’ avoir acces et de suivre des
traitements médicaux qui peuvent étre cruciaux. La dissimulation peut aussi avoir des
effets négatifs pour les proches, qui peuvent se sentir coupables, confus ou fachés
lorsgu’ils découvrent |la maladie de la personne (surtout si cela arrive lorsque la personne
est d§jatres malade ou décédée)[154].

Les hommes gais qui vivent avec le VIH/sida sont plus enclins a en informer leur amant et leurs proches
amis; ils considerent que ces personnes sont plus aidantes et plus aptes a les soutenir; ils sont moins
enclins adivulguer leur état aux membres de leur famille, aleurs collégues ou al’ employeur[155]. Les
raisons de ne pas divulguer la séropositivité sont notamment la peur de discrimination (en particulier au
travail) et le désir de cacher son homosexualité. Par exemple, un homme a expliqué: «Mes parents ne
savent pas que je suis gai[ 156].» Ladivulgation a lafamille de la séropositivité et de |’ orientation
sexuelle ont souvent lieu en méme temps:

Le déni et lacrise peuvent étre considérables, dans les familles qui ne sont pas au courant
de I’homosexualité d'un fils avant d’ apprendre son diagnostic de sida. Pour les hommes
qui ont dgjafait part de leur homosexualité aleur famille, le stigmate d’ un diagnostic de
sida peut rouvrir de vieilles blessures de membres de lafamille: lacrise delamaladie les
pousse une fois de plus a confronter et a exprimer leurs sentiments al’ égard de
I”homosexualité. Il est souvent plus difficile d’ annoncer son homosexualité a ses parents
gu’' ad’ autres, car laréaction parentale est habituellement négative et la famille percoit
I”annonce comme une crise. En fonction de leurs valeurs, les parents peuvent reporter sur
leur fils leurs préjugés au sujet de I’ homosexualité et le voir comme un violeur d’ enfants
ou un pécheur condamné au chatiment éternel. Les parents peuvent aussi craindre que

d’ autres gens dans leur réseau social associent atoute lafamille des valeurs négatives
semblables, conduisant al’isolement et al’ ostracisme[157].

Ladivulgation peut étre particuliérement difficile pour des hommes bisexuels ou hétérosexuels, si ¢’ est
lapremiere fois qu’ils parlent de leurs rel ations homosexuelles:

Quand jel’al dit amafemme, mafianceée, je lui ai parlé de moi qui avait déja été avec un
homme et ¢’ était la premiére fois qu’ on abordait ce sujet. Elle n’"avait aucun soupcon,
donc ¢’ éait plut6t difficile afaire.[158]

Les familles ne réagissent cependant pas toutes de fagcon négative[ 159]. 1l est intéressant de remarquer
gu’ un homme a évalué laréaction possible de sa famille al’ annonce de sa séropositivité a partir de la
réaction qu’ elle avait eue al’ annonce de son homosexualité:

Je ne craignais pas tellement gu’ils me regjettent, car ils savaient depuis que |’ étais tres

jeune, vous savez, depuis|’&ge de 13 ans, quej’ étaisgai [...] Ilsm’ ont beaucoup,
beaucoup appuyé des le début[160].
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Les personnes qui S occupent d” hommes gais ou bisexuels vivant avec le VIH/sida sont aussi affectées
par les stigmates du VIH/sida et de I’ homosexualité. Une éude a montré que le fait de dire que |’ on
soigne un gai ou un bisexuel séropositif peut conduire a du harcelement, au rejet et ala perte d’emploi,
de logement et d’ amitiés[161]. Les auteurs notent d’ une part que «les soignants qui sont eux-mémes gais
et qui sont moins ouverts a propos de leur homosexualité tendent a étre trés prudents a ce sujet, surtout
en dehors de la communauté gaie»; d’ autre part, les parents «ont souvent une impression d avoir échoué
dans leur réle, ou sont accusés par d’ autres personnes d’ avoir été de piétres parents[ 162] ».

Emploi

Les gais et les bisexuels, on I’anoté, divulguent moins souvent leur seropositivité aleur collegues et
employeurs qu’ & leurs amants et amis[163]. A cause de |’ association entre la peur du sida et I’ aversion
contre I homosexualité, le fait de dire que I’ on est seropositif peut conduire a subir des attitudes et des
remarques homophobeg 164], comme |’ illustre ce témoignage d’ un homme gai:

Un jour, sur |’ éage, alors que nous discutions de toute cette question du sida et de
I”homosexualité et de ce genre de choses, quelqu’ un adit qu’ on devrait tous les isoler
dans une commune ou lesfusiller. Et 1a, ¢’ est un infirmier avec lequel je travaillais depuis
un an et demi, cote a cote...[165]

Le sujet du sida peut d’ailleurs étre un instrument de harcelement contre les gais:

Jai apprisgu’ils avaient entendu parler quej’ étais gai. Je prenais un breuvage, assis la.
«N’oublie pas: il ale sida.[166]»

Il arrive que des gens prennent erronément pour acquis qu’ un homme gai est séropositif:

Un gai a été congedié de son poste de concierge, dans un complexe de condominiums,
lorsque son employeur a conclu atort, pour lasimple raison qu’il avait é&é malade, qu’il
était seropositif.

La connaissance de la séropositivité d’ un gai ou de son partenaire peut aussi conduire ala perte
d’ emploi, soit par congédiement, soit par démission par peur de subir de la discrimination[ 167].

Dans leur rapport, les auteurs d’ un sondage effectué récemment au Québec mentionnent | existence de
trois types de «silence», au travail — le silence sur I’ orientation sexuelle, le silence sur la séropositivité
et le silence sur la prise de médicaments[168]. 11s rapportent que les répondants sans emploi ne
voudraient pas étre embauchés a nouveau par leur ancien employeur, a cause du stress, a cause de la
discrimination et de I’ attitude de I’ employeur. Ces personnes préféreraient travailler dans un contexte ou
il y adavantage d’ ouverture vis-a-vis de leur orientation sexuelle, de la séropositivité et de lathérapie
associative. Les hommes gais et bisexuels sont plus enclins a divulguer leur séropositivité aleur
employeur lorsgu’il est déja au courant de leur orientation sexuelle ou qu'il est lui-méme gai ou bisexuel

http://www.aidsl aw.calfrancai ' Contenu/themes/di scrimination/docdi scussion/DI SCexplF.html (8 of 41)20/06/2006 11:28:05 AM



L’ EXPERIENCE DE POPULATIONS SPECIFIQUES - Partie 1

[169].

Ladiscrimination et le harcélement fondés sur I’ orientation sexuelle sont interdits en milieu de travall
par leslois sur les droits de la personne dans toutes les juridictions du Canada, al’ exception de

I’ Alberta, de I’ Tle-du-Prince-Edouard et des Territoires du Nord-Ouest. Cependant, on le souligne dans
le Rapport final sur les questions juridiques concernant les gais et les |esbiennes dans le contexte du
VIH/sida, il peut étre difficile de déposer une plainte puisque les attitudes discriminatoires sont souvent
subtiles et qu’il n’est pas toujours facile de faire la preuve gqu’ une décision en particulier ait découlé de
criteresrelatifs al’ orientation sexuelle, a un handicap ou atout autre motif illicite de discrimination
[170]. De plus, le processus de plainte demande un temps considérable, il est lent a apporter une
réparation et il peut étre ardu sur le plan émotif; par consequent, plusieurs personnes renoncent a deposer
une plainte ou abandonnent |les procédures.

Soins de santé

Afin dereconnaitre le risque d'infection aVIH, d offrir du counselling et le test de fagcon appropriée et
de favoriser le traitement précoce, il est important qu’ en général les médecins aient des connai ssances au
sujet des hommes qui ont des relations sexuelles avec des hommes et qu’ils soient al’ aise avec eux. Ceci
implique notamment de poser des questions sur les antécédents en matiere d’ activité et d’ orientation
sexuelles, d’ évaluer le risgue du patient de contracter ou de transmettre le VIH, ainsi que de noter les
antécédents en matiere de maladies transmises sexuellement — des pratiques qui ne font pas partie de la
routine de tous les médecins.

Dans une étude auprés de 300 médecins inscrits & une formation d appoint sur le VIH/sida, dans I’ Etat
de I’ Ohio entre 1987 et 1989, on arelevé que seulement 42,4% posaient aux patients des questions de
routine sur les M TS contractées par le passé, seulement 24,7% posaient des questions relatives au risque
de transmission du VIH et seulement 17,6% posaient des questions sur |’ orientation sexuelle. Des études
ont été effectuées en parallele auprés d hommes gais. moins de lamoitié (41,6% de 573 répondants)
avaient parlé de leur homosexualité aleur médecin, a 74% parce qu’il ne leur avait jamais pose la
guestion[171]. Par conséquent, plusieurs occasions sont ratées, qui pourraient servir a établir une
relation franche entre des médecins et des hommes qui ont des relations sexuelles avec des hommes,
ainsi qu’' aéduquer sur le VIH/sida et a offrir a ces patients de subir le test du VIH.

Certaines données montrent que ces probléemes existent encore aujourd’ hui. Une étude effectuée sur les
rapports entre des gais, des leshiennes, des bisexuels, des transsexuels et leurs médecins, en Ontario, a
révélé que 41% des médecins ne parlent pas de sécurisexe avec leurs patients[172]. Par ailleurs, 28% des
répondants ont déclaré avoir subi de ladiscrimination a cause du VIH. Il est possible que les pratiques
des médecins qui sont spécialisés dans les soins pour le VIH/sida soient plus appropriéeq173].
Néanmoins, deux personnes consultées dans la préparation du présent document ont déclaré que des
médecins, dans deux petites villes canadiennes, étaient connus comme ayant exprimé des opinions, ou
fait des remarques, que des gais trouvaient désobligeantes. Dans un cas, le médecin était |’ unique
spécialiste dans une vaste région nordique. En revanche, un travailleur de soutien du domaine du sidaa
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mentionné combien le fait de suspendre le drapeau de I’ arc-en-ciel delafierté gaiedanslasale

d urgence d’un hépital d’ une grande région métropolitaine avait éé un symbole éloquent d' acceptation a
I’égard de I’ importante population de gais, de leshbiennes et de personnes bisexuelles desservie par

I’ établissement.

Décisions concernant lafin delavie

L e manque d’ acceptation de I’ orientation sexuelle d'un gai qui vit avec le VIH/sida peut, de pair avec le
stigmate du VIH/sida, donner lieu a des conflits dans safamille d’ origine ou entre safamille d’ origine et
son partenaire ou amant[174]. En situation de crise (comme dans les décisions concernant les soins de
santé pour une personne devenue incapable de décider pour elle-méme) ou de déces, laloi accorde

|’ avantage alafamille d’ origine. Comme on |’ explique dans le Rapport final sur les questions juridiques
concernant les gais et |esbiennes dans le contexte du VIH/sida:

Si une personne vivant avec le VIH ou le sidan’a pas planifié al’ avance son déces ou

I’ éventualité d’ une inaptitude, son partenaire de méme sexe n’ aura pratiquement aucun
recours dans les décisions concernant les soins de santé de cette personne, I’ administration
de ses finances et de ses biens, ou laréclamation d’ une part de la succession. Le partenaire
survivant pourra présenter une demande fondée sur e common law, ou une demande de
compensation pour s étre occupé des soins de santé de la personne décédée, maisil n'a
pas de droit statutaire de partager la succession ou d’ en étre nommé administrateur[175].

L es partenaires de méme sexe peuvent prendre des mesures pour assurer la protection de leur position.
Deslois, a Terre-Neuve, en Nouvelle-Ecosse, au Québec, en Ontario, au Manitoba et en Colombie-
Britannique, autorisent explicitement une personne a désigner un mandataire pour des décisions sur ses
soins de santé, dans |’ éventualité d’ une inaptitude[ 176]. Toutefois, dans |’ ensemble, les lois protégent
mieux les intéréts de la famille biologique que ceux d’ un partenaire de méme sexe.

Transsexuel-le-s et personnes d’autres genres sexuels

Comme plusieurs de mes freres et soeurs, j’avais |’ impression d étre un accident de la nature, et je ne me
sentais a ma place nulle part. Quand j’ étais dans larue, j’ étais accepté et approuve, et je pouvais oublier
les réalités de ma condition de transsexuel. Je 0’ avais pas besoin de m'’ gjuster au monde réel et aux
attentes des autres. Dans le «vrai» monde nous étions abandonnés, oubliés, et nous occupions un statut
social qui faisait penser aux temps anciens. Dans le monderéel, il N’y avait pas de protection des droits
de la personne et pas de dignité pour les transsexuel g 177].

L es transsexuel-le-s et |es personnes d’ autres genres sexuels — expression gue nous emploierons afin
d’inclure les personnes transsexuelles, les personnes «transgenre» et les travesti-e-§[178] — sont
presgue constamment exposes al” humiliation, ala dégradation et ala discrimination. Plusieurs
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transsexuel-le-s et personnes d’ autres genres sexuel s sont rejetés par leurs familles. Elles ne sont pas
universellement les bienvenues dans les communautés gaies et lesbiennes. Peu de milieux de travail les
acceptent et admettent leur identité et leur facon de se vétir. Les policiers sont en général polisjusgu’a
ce qu'ilsregardent les papiers d’identité, et alors leur attitude change[179]. Les travailleurs des services
de santé et des services sociaux peuvent manquer de délicatesse, par exemple en désignant une personne
transsexuelle par son sexe et non par son identité sexuelle. Dans les hépitaux et les prisons, ces
personnes sont placées en fonction de leur sexe plutét que de leur identité sexuelle. Dans les prisons, e
risque de violence et d’ agression sexuelle est élevé, particulierement pour |es personnes de sexe
masculin dont I’ identité sexuelle est féminine. Bref, |es transsexuels sont rejetés, isolés, poussés au
placard, vulnérables dans la société.

Cette situation a de nombreuses consequences dans e contexte de |’ épidémie de VIH/sida. Du fait

gu’ elles sont rejetées par |a société, de nombreuses personnes d’ autres genres sexuels finissent dansla
rue et deviennent prostitués ou utilisateurs de drogue par injection, ce qui les expose a un risque accru de
contracter le VIH. On estime qu’ entre 70 et 80% des transsexuels dans les rues de Vancouver sont
seropositifsg[ 180]. Nombre de ceux-ci ne fréquentent pas les cliniques spécialisees dansle VIH, parce
gu’on N’y reconnait et qu’ on N’y approuve pas leur identité sexuelle[181]. Lestravailleurs de la santé

N’ ont peut-étre pas suffisamment de connaissances sur les besoins hormonaux et psychosociaux des
transsexuels qui vivent avec le VIH/sida, et n'y sont sans doute pas assez attentif§182]. Les personnes
d’ autres genres sexuels qui vivent avec le VIH/sida sont refusees dans les cliniques de transsexualité s
elles dévoilent leur séropositivité. Dans un cas, un médecin a accepté d’ opérer un transsexuel,
moyennant un supplément de 5 000$. |1 peut étre difficile pour les transsexuels seropositifs d’ obtenir les
services dont ils ont besoin pour prendre de soin de leur apparence physique, comme I’ éectrolyse. Il est
par ailleurs difficile de protéger et de préserver leur identité sexuelle en cas d’ hospitalisation ou au
moment de prendre des arrangements funéraires 183].

Reconnaissant |es conségquences de I’ isolement et de la discrimination que rencontrent les transsexuels
dans |e contexte du VIH/sida, destravailleurs de la santé et des travailleurs communautaires ont mis sur
pied, al’intention des transsexuels de larue et des clients des cliniques spécialisées dans le VIH/sida,
des programmes pilotés par leurs pairs. Ces programmes offrent aux personnes d’ autres genres sexuels
un soutien qui ne se rencontre pas dans les organisations plus traditionnelles[ 184]. Un groupe de soutien
mis sur pied, dans une clinique de soins primaires, pour les transsexuels vivant avec le VIH/sida,
rapporte ce qui suit:

L es patients transsexuel s ont manifesté de plus en plus de confiance al’ égard des travailleurs de |la santé
au cours des deux années. Le nombre de rendez-vous manqués alaclinique est passeé de 64% en 1994 a
12% en 1995. L e groupe a formeé sa propre communauté au sein de la clinique, a échangé des
informations sur le VIH et |e transsexualisme; ses membres se sont soutenus les uns les autres et ils ont
combattu la discrimination[ 185].

L es programmes ciblés et les soins de santé spécialisés doivent cependant étre accompagnés d’ un
systéme de protection contre la discrimination dans les lois, les politiques et les pratiques. Actuellement,
les lois concernant les droits de la personne au Canada he protégent pas explicitement les personnes
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transsexuelles et d’ autres genres sexuels; ces personnes invoquent al’ appui de leurs plaintes des motifs
de discrimination apparentés, comme le sexe, le handicap physique et mental et |’ orientation sexuelle
[186]. Ce n’est que lorsgue | es personnes transsexuelles et d’ autres genres sexuel s jouiront des mémes
doits, des mémes libertés et des mémes possibilités que les autres citoyens du Canada, et lorsqu’ elles ne
seront plus victimes d’ ostracisme dans la société, que leur situation en regard du VIH s améliorera et
gu’ elles seront exposees a moins de risques vis-a-vis du VIH[187].

Utilisateurs de drogue par injection

Je n"aime pas le mépris dont les gens sont victimes parce qu’ils boivent du saké,
consomment de la drogue ou ont une déficience mentale. C’ est facile de malmener
Impunément les pauvres. Les pauvres n’ont pas |’ oreille de la presse[ 188].

Pourquoi les gens qui consomment de la drogue doivent-ils étre sans abri, malades, battus, etc.? Ce n’ est
pas important que les gens consomment ou non — ils méritent d’ étre traités avec compassion. Quand ce
sont des gensriches, qui se droguent, ¢’ est privé: ce ne sont pas des sans-abri qui se piquent dans les
rues.

L illégalité des drogues est dommageable; pas nécessairement la drogue elle-méme. Fallait-il queje sois
déchu et poursuivi comme un criminel, pour cesser? Je crois que je me suis dégolté encore plus et que
j"a consommeé plus. Les gens doivent avoir une raison d’ arréter, et la déchéance n’ est pas une raison

d’ arréter — c’ est souvent une raison de consommer.

Les utilisateurs ont besoin de trouver un endroit ou on ne les juge pas. Un endroit ou nous pouvons Nous
aider les uns les autres. Nous pouvons nous dire: «Il n'y arien de mal a étre qui tu es, et j’ accepte ce que
tu es maintenant, que tu consomMmMeS ou NoN.»

Quand les utilisateurs de drogue voient-ils quoi que ce soit arriver dans leur vie? Seulement quand nous
prenons une dose excessive, ou que nous contractons le VIH ou une endocardite; le reste n’est que
bavardage.

L es utilisateurs de drogue sont considérés comme les plus inférieurs des inférieurs. Je ne suis que de la
boue. Autrefois, j’ enseignais al’ école primaire et |’ étais assistant psychologue. Du fait que je suis
catégorisé toxicomane, on présume gque je n’ai pas d’ estime pour moi-méme, que je N’ ai pas de respect
pour mon corps et que je suis incapable de faire quoi que ce soit. Personne ne m’ écoute — on ne prend
pas ce que je dis au sérieux. Jai un probléme. Je suistoxicomane. Je n'ai pas besoin d’ étre insulte,
discrédité, humilié et ignoré.

L’épidémiologie actuelle
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Santé Canada rapporte que «en 1996, environ lamoitié des infections a VIH au Canada, qu’ on estimait
entre 3000 et 5000, se situait chez les utilisateurs de drogue par injection, ce qui illustre I’ importance de
ce groupe dans I’ épidémie canadienne actuel [ 189] »:

» Chez les hommes, |a proportion de cas de sida attribués a I’ injection de drogue est passee
de 1% (avant 1989) a 2,6% (de 1989 a 92), et a 5% (1993-96). Chez les femmes, la
proportion de cas de sida attribués a I’ injection de drogue durant les mémes périodes a
augmenté de fagon encore plus spectaculaire, passant de 6% a 15%, puis a 25%.

» Laprévalence del’infection a VIH chez les utilisateurs de drogue par injection a Toronto
est passée de 4,5% (1991-92) a 7,6% (1993-94); a Montréal, de 5% (avant 1988) a19,7%
(1996); et a Vancouver de 4% (1992-93) a 23% (1996-97).

 L’incidence de l’'infection aVIH parmi les utilisateurs de drogue par injection, selon ce
que rapportent diverses études, est estimée comme suit: 5-6 nouvelles infections par 100
utilisateurs de drogue par injection par année (100 personnes-année) a Montréal au début
des années 1990; 5 nouvelles infections par 100 personnes-année a Vancouver en 1992-
93; 18,6 nouvelles infections par 100 personnes-année dans une cohorte a VVancouver en
1996-97; et 5,4 nouvelles infections par 100 personnes-année parmi les personnes qui
participent a un programme d’' échange de seringues a Ottawa et au Québec.

Des études récentes indiquent que le prét et I’emprunt de seringues et d’ autre matériel d’injection sont
relativement courants chez les utilisateurs de drogue par injection au Canada]190]:

 Parmi les 1 006 utilisateurs de drogue par injection qui participaient a une éude a
Vancouver, 40% avaient d§a emprunté ou prété des seringues; par ailleurs 11% des
utilisateurs séropositifs et 25% de ceux qui sont séronégatifs se servaient régulierement
d eau de Javel[191].

 Parmi les 2 458 utilisateurs de drogue par injection participant a des programmes
d’ échange de seringues a Ottawa et au Québec, 40% avaient utilisé des seringues
empruntées dans les 6 mois précédents[192].

Les utilisateurs de drogue par injection déclarent également avoir des relations sexuelles non protégées
avec des partenaires réguliers, occasionnels et commerciaux[193]. Parmi les utilisateurs de drogue par
injection participant aux programmes d' échange de seringues a Ottawa et au Québec[194],

¢ 79,3% des femmes et 73,6% des hommes n’avaient jamais utilisé de condom avec leurs
partenaires réguliers ou n’en utilisaient que parfois. Chez les hommes, 4,4% avaient un
partenaire régulier de sexe masculin, et parmi ceux-ci 72,5% n’ avaient jamais utilisé de
condom ou n’en utilisaient que parfois.
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* 54,9% des femmes et 56,7% des hommes n’ utilisaient jamais de condoms avec des
partenaires occasionnels, ou n’en utilisaient que parfois. Chez les hommes, 6,8% avaient
des partenaires occasionnels de sexe masculin, et parmi ceux-ci 75% n’ utilisaient jamais
de condoms ou n’en utilisaient que parfois.

*» 40% des femmes et 7,1% des hommes ont déclare avoir des partenaires sexuels contre
rémunération, et parmi ceux-ci 35,5% des femmes et 63,9% des hommes n’ utilisaient pas
de condom régulierement.

Schémas de stigmatisation et de discrimination

L’ usage de drogue est une importante source de stigmatisation et |es personnes qui ont contracté le VIH
en s injectant de la drogue, comme celles qui I’ ont contracté en ayant des relations homosexuelles, sont
stigmatisées a double titre. Une étude sur les attitudes publiques, en Australie, a conclu que les
utilisateurs de drogue qui ont contracté le VIH par e partage de seringue étaient |’ objet de plus de blame
(92%), de moins de sympathie (18%) et des pressions les plus fortes pour qu’ils paient eux-mémes leurs
traitements (70%)[195]. De méme, une étude basée sur un échantillon prélevé au hasard aux Etats-Unis,
en 1990-91, concluait que 20,5% des répondants croyaient que les personnes qui contractaient le sidaa
cause de la drogue ou du sexe méritaient ce qui leur arrivait[196].

La stigmatisation de la consommation de drogue est renforcée par le statut illicite de drogues dans les
lois et par |’ application de mesures coercitives, incluant la surveillance policiere, les poursuites
criminelles et les sanctions pénales imposées aux utilisateurs de droguesiillicites. On peut soutenir que
les |ois sont elles-mémes discriminatoires. Quand on compare les droguesiillicites avec des drogues
licites similaires sur e plan de |’ action pharmacol ogique, de leurs effets psychotropes, du tort gu’ils
peuvent causer ala santé de I’ utilisateur, du danger de dépendance ou d’ exces gu'’ elles présentent et de
leurs conséquences sociales, les sanctions pénal es appliquées relativement aux drogues illicites ne sont
pas proportionnelles au tort cause et ne sont pas proportionnées aux peines imposées pour d’ autres
infractions comparables[197].

Deplus, lalégisation est discriminatoire dans ses effets. La prohibition relative aux drogues et

I’ application de sanctions pénales — aggraveées par |’ existence de schémas de discrimination en fonction
de larace et du revenu — ont un effet disproportionné sur les populations démunies et minoritaires. La
plus grande circulation, le prix plus bas et le taux de consommation plus élevé de |’ héroine et de la
cocaine dans |es ghettos pauvres et minoritaires aux Etats-Unis, par exemple, peut s expliquer par

|” habitude tres ancienne des autorités blanches de confiner le «vice» dans ses formes successives —
prostitution, jeu, alcool, marijuana, héroine et cocaine — aux ghettos de minorités[198]. Aujourd’ hui,
bien qu’ autant de blancs que de noirs consomment de la drogue aux Etats-Unis, les noirs sont
représentés en trés forte proportion parmi les utilisateurs qui ont besoin de traitements pour la
dépendance al’ alcool ou aladrogue[199]. Les noirs et | es hispaniques sont également représentés en
forte proportion parmi les prisonniers condamnés pour des infractions relatives aux stupéfiants, aux
Etats-Unis. Comme |e fait observer un rapport sur la détermination de la peine pour les infractions
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relatives ala drogue a New Y ork:

Dans |’ Etat de New Y ork, prés de 30 000 personnes sont accusées chague année

d infractions relatives a la drogue, et 10 000 sont envoyeées en prison; environ 90% d’ entre
elles sont des noirs et des hispaniques. A New Y ork, comme partout aux Etats-Unis, les
infractions relatives ala drogue sont le plus important facteur qui sous-tend

I augmentation des popul ations carcérales 200].

A cet égard, la situation n’ est pas sans un paralléle au Canada. Actuellement, les Autochtones sont
représentés en forte proportion parmi les utilisateurs de drogue par injection des quartiers défavorisés et
les personnes qui participent aux programmes d’ échange de seringues[201]. De méme, les Autochtones
et les utilisateurs de drogue par injection sont deux groupes fortement représentés dans les populations
carcéraleg 202]. Plusieurs utilisateurs de drogue sont désavantagés socialement et économiquement. Une
étude aupres de 582 utilisateurs de drogue par injection a Toronto arévélé que 12,7% avaient complété
I’ école primaire, que 72,2% avaient complété |’ école secondaire, que seulement 22,5% avaient un
emploi permanent, que seulement 36% avaient un logement a eux, et que d autres vivaient dansun
refuge (14%), une chambre louée alajournée ou ala semaine (16%) et n' avaient pas de domicile fixe
(11,5%)[203]. De méme, parmi les utilisateurs de drogue par injection qui ont participé a une étude
récente réalisée a Vancouver, 81% n’ avaient pas compl été leurs études secondaires, 62% n’ avaient pas
d’ adresse permanente, et 28% souffraient de grave dépression[204].

L e statut marginalisé des utilisateurs de drogue influence profondément la fagon dont ils sont traités par
les autres gens. Ceux qui participent aux rencontres du Vancouver Area Network of Drug Users
(VANDU) témoignent de nombreuses expériences discriminatoires et dégradantes qu’ils ont vecues:

Mon frére et ma soeur n’ont pu me joindre a mon hétel. 1l y avait eu un décés dansla
famille; quand ils sont venus me chercher, on n’a pas voulu les laisser monter me
chercher, ni me prévenir qu’ils étaient venus me prendre. J ai manqué les funérailles. Cela
me met hors de moi. Je n’al pas d’ autre endroit ou aler vivre.

[Un certain hopital] est un cauchemar! 1ls mettent des gens ala porte. Je me suis tres bien
conduit et j’ai quand méme été mis alaporte. Chague foisquej'y vais, ils me traitent
comme de lamerde. Je me suis cassé lacheville il y a quelque temps. On m’a donné des
béquilles et on m’adit de partir. Le lendemain, ils ont appelé ma mere et lui ont demandé
de communiquer avec moi pour me dire de revenir, parce que ma cheville était cassée. lls
n’ avaient pas voulu me croire.

J ai également besoin d’un médecin de famille. [1s n’ acceptent pas les utilisateurs.

Certains policiers sont vraiment des salauds. [...] J a été battu a quelques reprises. Parfois
Ils vous lancent du poivre alafigure et vous laissent |a.
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Quedire des policiers qui aident les propriétaires a nous expulser, alors gue nous avons
payé notre loyer? J ai eu de trés mauvaises expériences avec cela. Les policiers pourraient
étre d’ un grand secours pour les gens dans ce cas, €t ils ne le sont pas.

Est-ce gu'il arrive quelque chose aux propriétaires d’ hotels a la suite de ces violations
[entréesillégales dans les chambres, frais imposés aux visiteurs, évictions illégales|? Que
fait laville dans tout cela? Ou sont les membres des forces de |’ ordre?

En d autres mots, les utilisateurs de drogue constatent qu’ on leur refuse les protections juridiques, les
services de santé et |es services sociaux dont les autres bénéficient.

Effets du stigmate et de la discrimination
Lavulnérabilitéal’infection

Chez les utilisateurs de drogue, les comportements arisque élevé lié |’ utilisation de matériel d'injection
et alasexualité sont, en partie, attribuables ala nature illicite des drogues et aux autres restrictions
imposées aux utilisateurg[205]. La nature illicite des drogues fait augmenter leur prix, ce qui conduit les
utilisateurs a prendre une drogue de lafacon la plus efficace possible (I’ injection), plutét que par des
moyens moins efficaces, mais moins dangereux (par voie orale). Les substituts qui pourraient étre pris
oralement sont soit interdits (I’ héroine), soit, s'ils sont disponibles, médicalement réglementés (la
méthadone). A cause des politiques et pratiques régissant la vente de seringues, les utilisateurs de drogue
ne peuvent pas facilement acheter des seringues dans les pharmacieg 206], et les programmes d’ échange
de seringues imposent parfois des limites qui ne conviennent pas aux besoins des utilisateurs (comme les
limites concernant e nombre de seringues échangées a chaque visite)[207]. On doit gjouter acela

d’ autres caractéristiques du marché des drogues illicites, comme le fait d’ avoir a consommer des
drogues de qualité et de pureté incertaines, d’ étre vulnérable ala coercition et alaviolence, ou d’ avoir
recours dans certains cas a des crimes contre la propriété et a la prostitution pour payer la drogue.

L es désavantages soci 0-économiques contribuent également au risque d’infection chez les utilisateurs de
drogue. L’ étude réalisée a VVancouver, citée plus haut[208], arévélé que les utilisateurs de drogue
séropositifs étaient en forte proportion d’ origine autochtone, et étaient tres susceptibles de 0’ avoir pas
compl éte leurs études secondaires, de n’ avoir pas d adresse fixe et de résider dans le quartier le plus
défavorisé du Canada. Les caractéristiques socio-démographiques relatives au faible degré d’ éducation
et al’absence de domicile fixe — jointes a des caractéristiques de comportement, ¢’ est-a-dire la
prostitution, I’ emprunt de seringues utilisées, I’injection en groupe, la catégorisation comme utilisateur
de drogue par injection et la participation a un programme d’ échange de seringues plus d’ une fois par
semaine — prises de fagon indépendante permettaient de prévoir la séropositivité chez les utilisateurs de
drogue par injection.

Les barrieresrelatives aux programmes qui offrent des services inadéquats, de méme que les attitudes et
pratiques professionnelles qui sont autoritaires et méprisantes, sont d’ autres facteurs favorisant la
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propagation du VIH chez les utilisateurs. Observant que Vancouver a une incidence de VIH de 18,6%
chez les utilisateurs de drogue par injection, en dépit du fait que Vancouver ale plus important
programme d’ échange de seringues en Amérique du Nord, les auteurs de I’ é&tude de Vancouver
constatent ce qui suit:

A Vancouver, les programmes d’ échange de seringues (PES) ont été mis sur pied trés tét,
mais |’ acces aux traitements de la dépendance ala drogue et al’ alcool, au traitement

d entretien ala méthadone et aux services de counselling demeure inadéquat. Des le début
des années 90, e mangue de services appropriés pour le traitement des dépendances en
Colombie-Britannique, surtout pour les cocainomanes, était considéré comme un obstacle
important pour la clientele des PES, parmi lesquelsil y avait d§a une demande marquée
de counselling sur le VIH. Cette situation n’a pas changé. Nos résultats ne contestent pas
I efficacité globale des PES en tant qu’ intervention contre le VIH, maisils nous
permettent de suggerer que, sans interventions adéquates dans la communauté en géenéral,
par exemple sans programmes de traitements des dépendances, de désintoxication et de
counselling, les programmes d’ échange de seringues seuls peuvent étre insuffisants pour
maintenir a un faible niveau la prévalence et I'incidence du VIH pendant une période
indéfinie[209].

L’ importance de fournir une large gamme d’ interventions est renforcée par I’ expérience d Amsterdam,
ou, comme le notent les auteurs de |’ é&ude de Vancouver, «un continuum d’ activités de réduction des
meéfaits fut associé a une plus faible incidence du VIH et du partage de seringues; il n'y avait toutefois
pas de preuve que des interventions isolées, comme les PES ou I’ entretien ala méthadone, avaient des
effets protecteurs[210]». Pour offrir cette gamme d’ interventions, comme le recommande le Groupe de
travail sur le VIH, lesidaet I'injection de drogues, il faut éliminer les barrieres dressées par les attitudes
professionnelles et publiques, de méme que par la conception et |’ application des programmes, qui
empéchent d offrir aux utilisateurs de drogue des services intégrés, accessibles, convenables, flexibles et
respectueux[211].

Lessoins, lestraitements et le soutien relatifsau VIH/sida

Un rapport récent sur les soins, les traitements et le soutien destinés aux utilisateurs de drogue qui vivent
avec le VIH/sida décrit les difficultés que ceux-ci rencontrent souvent quand ils ent d obtenir des
traitements pour leur dépendance, des soins de santé ou du soutien social[212]. Les fournisseurs de
services peuvent étre réticents a offrir des services ou peuvent le faire en adoptant une attitude
irrespectueuse, parce qu’ils considérent les utilisateurs de drogue par injection comme des étres
perturbateurs et manipul ateurs. Les professionnels n’ acceptent parfois pas que le client choisisse de
continuer a utiliser de ladrogue, ou ils sont réticents atravailler avec ce qu’ils considéerent des clients
difficiles. Les organisations qui n’ont pas d expérience dans I’ intervention auprés d’ utilisateurs de
drogue — incluant des organisations spécialisées dans le VIH/sida— peuvent offrir des programmes qui
ne sont pas appropriés ou peuvent &tre moins disposées a s occuper de ces personnes que d’ autres

popul ations aupres desquelles elles ont plus d’ expérience ou de succes. Les programmes de santé et les
programmes sociaux sont souvent congus pour traiter un probleme particulier, plutét que les problémes
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multiples que présentent les utilisateurs de drogue, et conségquemment, ils n’ offrent ni une gamme de
services suffisante, ni un ensemble de critéres suffisamment flexibles pour étre en mesure de servir
convenablement cette clientele.

L es soins cliniques des utilisateurs de drogue vivant avec le VIH/sida sont compliqueés par la nécessite
de s’ occuper alafois de ladépendance et du VIH/sida. Il y aun certain nombre de domaines ou les
soins fournis peuvent étre discriminatoires. L’ un de ces domaines est |a médication contre la douleur.

L es utilisateurs de drogue rapportent fréquemment qu’ on ne leur donne pas d’ analgésiques adéquats. La
medication contre la douleur offerte aux autres personnes qui vivent avec le VIH/sidan’ est pas
disponible pour eux. Lathérapie antirétrovirale est un autre sujet de préoccupation. On craint fortement
gue les utilisateurs de drogue ne regoivent pas les soins qui représentent actuellement la norme, parce
gu’ on présume gu'’ ils ne seront pas capables de maintenir le programme rigoureux du traitement.

L’ abstinence comme exigence préalable aux traitements et aux soins est un autre domaine ou les
utilisateurs de drogue peuvent étre victimes de discrimination. Les médecins peuvent refuser de donner
un traitement a moins que | e toxicomane cesse de consommer et suive un traitement pour sa dépendance.
De méme, les restrictions ala consommation de drogue dans des établissements hospitaliers peuvent, de
fait, empécher ou dissuader les utilisateurs de drogue de recevoir des soins.

Comme le mentionne le rapport sur les soins, les traitements et |e support destinés aux utilisateurs de
drogue par injection[213], de nombreuses questions juridiques et éthiques font surface dans les soins a
donner aux utilisateurs de drogue par injection, en majeure partie a cause de la nature illicite des drogues
utilisées, de certaines craintes rattachées ala sécurité et alaresponsabilité professionnelles, et des
normes et attitudes qui prévalent dans le domaine de la santé. Par exemple, des professionnels de la
santé peuvent voir une contradiction éthique insoluble entre e fait de prévenir I’ utilisation de drogue
illicite et celui de permettre a une personne de continuer a se piquer. Les medecins s’ exposent a des
sanctions disciplinaires ou a des poursuites pénales s'ils ne respectent pas les directives de leur
profession ou les reglements du gouvernement, quand ils prescrivent des psychotropes. Les
établissements de santé peuvent faire face a des problémes juridiques s'ils permettent |a présence de
drogueillicite sur les lieux.

Bien que ces dilemmes éthiques et juridiques exigent de sérieuses réflexions, il n’est pas acceptable de
prendre des décisions sans considérer toute la gamme d’ options disponibles (incluant les approches
innovatrices), sans obtenir des informations exactes sur les risques réels (plutbt que stéréotypés ou
Imaginés) que courent les utilisateurs de drogue, et, avant tout, sans reconnaitre les droits de ces
personnes de recevoir des soins de santé et des traitements. Ceci est particuliérement pertinent dans les
décisions sur le traitement antirétroviral du VIH pour les utilisateurs de drogue, considérant les
difficultés qu’imposent les programmes de ces traitements, exigeants dans tous les cas, et pas seulement
pour les utilisateurs de drogue. Comme le déclare le Groupe de travail sur le VIH, le sida et I’ usage de
drogues par injection:

Il est primordial de reconnaitre que les usagers de drogues par injection infectés par le
virus du sida sont avant tout des étres humains, qui souffrent a bien des égards, et qui
nécessitent les meilleures interventions qui soient, répondant spécifiqguement a leurs

http://www.aidsl aw.calfrancai ' Contenu/themes/di scrimination/docdi scussion/DI SCexp1F.html (18 of 41)20/06/2006 11:28:05 AM



L’ EXPERIENCE DE POPULATIONS SPECIFIQUES - Partie 1

besoins. Ils possedent les mémes droits que tout autre citoyen et doivent, a cetitre, avoir le
méme acces a tous les services existants et pouvoir prendre leurs propres décisions. Dans
les cas ou I’ on craint que le patient ne se conforme [pas] au traitement prescrit, il convient
alorsde lui procurer |e soutien nécessaire pour assurer gu’il s'y conformera, tout comme
on lefait dans le cas des autres patients, soient-ils diagnostiqués diabétiques, épileptiques
ou autres. Toute partialité dans |e traitement des usagers de drogues par injection est
injustifiée et inadmissible[214].

Larechercheet I'information

Les soins et |es traitements destinés aux utilisateurs de drogue en général, et en particulier a ceux qui
vivent avec le VIH/sida, sont limités par les lacunes de larecherche et par la difficulté d obtenir des
informations exactes sur les droguesiillicites. Les lacunes dans la recherche proviennent, entre autres
choses, de normes et de pratiques qui excluent de fait les utilisateurs de drogue de la recherche,
négligent certains domaines d’ éudes qui peuvent étre pertinents pour ces personnes ou empéchent la
recherche innovatrice sur la consommation de drogue. Par exemple, les utilisateurs de drogue peuvent
étre exclus arbitrairement comme participants aux recherches cliniques, sans considération pour leurs
caractéristiques individuelles par rapport ala consommeation de drogue et sans soutien potentiel pour
leur participation. Larecherche sur les questions d’ interactions entre les thérapies approuvees et les
droguesiillicites peut étre entravée par I’ opprobre vis-a-vis de la consommation de drogue, par le
manque d’ intérét de I’ industrie pharmaceutique et par e statut illicite des drogues. Larecherche
innovatrice, comme les essais cliniques sur la prescription d’ héroine et de cocaine, est difficile a
entreprendre, considérant les modél es dominants en rapport avec le traitement des dépendances et les
attitudes publiques et professionnelles enversles droguesillicites[215].

LeVIH, laconsommation de drogue et I'incapacité

Lalégidation sur les droits de la personne et les commissions des droits de la personne au Canada ont
accordé des protections aux personnes qui ont été ou sont dépendantes de la drogue ou de I’ alcool. La
Loi canadienne sur les droits de la personne reconnait que la dépendance présente ou passée ala drogue
ou al’alcool est une incapacité au sens de laLoi[216], et la Commission ontarienne des droits de la
personne, dans une plainte contre Imperia Oil Limited, a déterminé que la consommation abusive de
drogue et la dépendance ala drogue constituent toutes deux un handicap au sens du Code des droits de
|a personne de I’ Ontario[ 217].

Cependant, dans un environnement ou I’ on considere la consommation de drogue comme un choix, un
vice et un crime, des efforts considérables d’ éducation et d intervention seront requis pour garantir que
les droits des utilisateurs de drogue soient protégés et pour que la dépendance ala drogue soit reconnue
comme une incapacité. Par exemple, le projet deloi 142 en Ontario, une loi modifiant laloi relative a

|’ assistance sociale, refuse le droit al’ assistance sociale aux personnes dont la seule restriction
substantielle ala poursuite des activités quotidiennes est attribuable ala consommation non autorisée ou
ala cessation de consommation d’ alcool, de drogue ou autre substance chimigquement active[218]. La
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premiére version du projet de loi excluait de la définition méme d’incapacité les personnes dont

I’ incapacité résultait de la consommation non autorisée d’ acool, de drogue ou d’ autres substances 219],
mais le projet de loi a subséguemment été modifié pour rendre ces personnes simplement non
admissibles a |’ assistance sociale.

Leprojet deloi 142 crée une exception pour la personne qui, en plus d’ étre dépendante de |’ alcoal, de la
drogue ou d’ une autre substance chimiquement active, a un handicap physique ou mental important, que
ce handicap soit ou non cause par la consommation d’ alcool, d’ une drogue ou d' une autre substance
chimiquement active[220]. Or, aVancouver, des utilisateurs de drogue rapportent que certaines
personnes contractent volontairement le VIH afin d' obtenir des prestations d' aide sociale plus élevées en
raison de leur incapacité[221]. Les conditions imposées al’ admissibilité al’ assistance sociale dansle
projet de loi 142 peuvent avoir le méme effet pervers en Ontario.

La participation des utilisateur s de drogue

Un des principes directeurs du rapport du Groupe de travail sur le VIH, le sida et |” usage de drogues par
Injection est que les personnes qui utilisent les services doivent participer aux processus qui |les touchent,
al’ élaboration des politiques et des programmes[222]. Cela est fondamental, dans le domaine de la
promotion de la santé — «processus qui consiste a permettre aux gens d avoir un meilleur contréle sur
leur santé et de I’améliorer[223]» — et trouve encore écho dans les commentaires d’ utilisateurs de
drogue:

L es gens se sentent impuissants — ils n’ ont pas de contrdle sur leur vie. Les employés de
I” aide sociale traitent les gens comme des enfants. C’ est insultant et débilitant. Trop

d’ organismes de services adoptent |la méme approche. |l n'y a pas de services qui vous
aident afaire votre vie. Le meilleur moyen de reprendre confiance en nos moyens est

d avoir un logement convenabl e[ 224].

Si nous sommes vraiment des déchets, pourquoi Sommes-nous encore en vie? Parce que
NOUS Croyons que hous ne sommes pas des déchets. Lesjunkies ont |” esprit trés fort, en
dépit du fait qu’ on les traite des pires noms imaginableg 225].

Bon, nous savons gue les utilisateurs ne disparaitront pas. Aucun moyen de les forcer a
cesser de consommer ne fonctionne — ni les agressions, ni e poivre de Cayenne au
visage, ni les arrestations — ni lahaine, ni les surdoses, ni le poison contenu dans les
drogues — rien N’ empéche une personne de consommer de la drogue, a moins que ce soit
elle méme qui le décide[226].

Lamarginalisation des utilisateurs de drogue, combinée aux préférences individuelles de ceux-ci et ala
perspective criminelle ou médicale prédominante aleur égard, crée de nombreuses barrieresala
promotion de la santé, al’ organisation des utilisateurs de drogue et aleur participation a la conception
de politiques et programmes. Le simple fait de divulguer que |’ on utilise de la drogue est dangereux. Les
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utilisateurs de drogue qui travaillent risquent de perdre leur emploi et d’ autres avantages, comme la
possibilité de contracter une assurance ou une hypotheque. Les utilisateurs de drogue sans emploi et qui
dépendent de I’ aide sociale peuvent perdre le bénéfice des prestations (par exemple en vertu du projet de
loi 142 en Ontario) ou étre obligés d’ entreprendre un traitement sans qu’ on les laisse choisir le type de
traitement qui leur conviendrait le mieux.

Il est toutefois essentiel d obtenir la participation des utilisateurs de drogue pour parvenir arompre les
schémas de discrimination, d’ exclusion et de coercition. Comme le recommande le Groupe de travail sur
le VIH, le sida et I’ usage drogues par injection, les utilisateurs de drogue doivent participer activement a
I’ élaboration des politiques, a la planification, alamise en application et al’ évaluation des programmes.
De plus, des groupes communautaire d intervention et de soutien par les pairs doivent étre mis sur pied.
Ce sont les premieres étapes, entre autres, dans toute stratégie destinée a surmonter la discrimination
envers les utilisateurs de drogue de la part des professionnels, des fournisseurs de services et du public
en géneral[227].

Autochtones

Je travaille dans laréserve. Dans laréserve, ils ne comprennent rien au VIH. lls ont peur
du VIH. Je perdrais mon emploi et je serais chassé de laréserve. 1ls pensent qu’ on peut
attraper le VIH en s embrassant. Maisils croient que celane leur arriverajamais. Des
amis qui savent que mafille est danslarue sans savoir qu’ elle est séropositive m’ ont dit
gu’ils prient pour que ¢ane lui arrive pas] 228].

En 1994, je crois que I’ Assembl ée des Premiéres Nations et la Commission Royale ont
rédigé un rapport sur le probléme du suicide chez les Premiéres Nations. Je crois que le
titre était Bridging the Gap. Et dans ce rapport, je voulais trouver un endroit ou il était
guestion de I’ homosexualité, des gens des Deux-Esprits. |l en était en effet question, mais
tres peu, et pour le trouver il fallait savoir ce que I’ on cherchait et savoir lire les petits
caracteres entre les lignes. Je trouve celainjuste: il est injuste que nous, les Premieres
Nations, ayons subi tant de répressions de la part de I’ Eglise catholique romaine, du
colonialisme et d’'un tas d’ autres choses, et des écoles résidentielles. Nous ne respectons
donc plus les gens des Deux-Esprits pour ce qu’ils sont. Nous ne révérons plus les étres
spirituels qu’ils sont, que nous sommes et que Nous Serons toujours, que NoUs avons
toujours été 229].

De nombreux Autochtones sont victimes de racisme dans les services de santé et les
services sociaux. Certaines personnes se méfient de la médecine occidentale et de ses
meédecins. Certaines personnes hésitent a utiliser les établissements de test de la majorité.
Dans certains cas, celatient de différences culturelles, plutét que du racisme direct[230].
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Une personne qui travaille pour un organisme de lutte contre le sida a raconté qu’ un jour
elle avait rendez-vous avec un médecin et que I’ heure du rendez-vous était passée depuis
une demi-heure, elle avait demandé a la réceptionniste pourquoi elle avait fait passer
quatre personnes avant elle; celle-ci lui avait répondu: «Oh, je croyais que vous N’ aviez
pas d’ emploi[231].»

L’épidémiologie actuelle

Selon Santé Canada, malgreé le peu d' informations disponibles sur I’ épidémie de VIH au sein des
peuples autochtones, «[i]l reste que certaines communautés autochtones sont exposees a un risgue accru
d’infection a VIH a cause de leur mauvaise situation socio-economique, de leur mauvaise santé et des
taux éevés de maladies transmises sexuellement[232]».

* Laproportion des cas de sida chez les Autochtones, par rapport atous les cas de sida, a
augmenté réguliérement au cours de la derniere décennie, passant de 1,5% avant 1989, a
3,1% (de 1989 4 92) et a 5,6% (1993-96).

» Lamajorité des 210 cas signalés de sida chez des hommes autochtones sont attribuables
a des relations sexuelles avec des hommes et al’ injection de drogue; la majorité des 39
cas signalés de sida chez des femmes autochtones sont attribuables al’ injection de drogue
et a des relations sexuelles hétérosexuelles.

* Les cas de sida chez les Autochtones sont plus susceptibles que les autres d’ étre
constitués de personnes plus jeunes et de femmes et d’ étre attribuables al’injection de
drogue.

* Des données récentes provenant de la Colombie-Britannique et de I’ Alberta démontrent
que les Autochtones représentent de 15 a 26% des nouveaux cas diagnostiqués d’ infection
aVIH, et que |’ usage de drogue par injection et les activités hétérosexuelles sont les
principaux facteurs de risque.

» Les Autochtones sont surreprésentés parmi les groupes dits «arisque éleve» en ce qui a
trait al’infection aVIH, incluant les utilisateurs de drogue par injection, laclientele des
services sociaux des milieux défavorises, les hommes qui ont des relations sexuelles avec
des hommes, et les détenus.

Schémas de stigmatisation et de discrimination

L es Autochtones qui vivent avec le VIH/sida sont victimes de stigmatisation et de discrimination a
plusieurs titres. notamment, au fait d’ étre seropositif et autochtone, le fait d’ étre une femme, un
homosexuel, un toxicomane, un prostitué ou un détenu.
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Lefait d'étre autochtone

Comme lefait observer Stefan Matiation, ce qui différencie la discrimination envers les personnes
autochtones qui vivent avec le VIH/sida, ou qui sont touchées autrement par lamaladie, est le passe

d’ oppression et de désintégration sociale qui aafflige les Premiéres Nations, les Métis et les Inuit, au
Canada[233]. Avec I’ histoire, il S est tissé un enchevétrement de problemes spirituels, communautaires,
sociaux, économiques et politiques qui épuisent les ressources, la volonté et I’ esprit des communautés
autochtones. Par conséquent, pour améliorer la santé et |e bien-étre des Autochtones (y compris ceux qui
vivent avec le VIH/sida), il faut traiter les causes de la dislocation culturelle, des ruptures familiales, de
laviolence familiale, de latoxicomanie, de la pauvreté chronique, du chdmage, des problemes de
logement, de la destruction de I’ environnement, du mangue d’information et de services, et de I’ absence
de contrdle sur les ressources et |es programmes 234].

L’ inégalité des sexes

L es femmes ont été doublement désavantagées par suite de I’ influence des attitudes coloniales et des
restrictions imposeées a la société autochtone en vertu de la Loi sur les Indiens. Pendant |a plus grande
partie de ce siecle, les femmes autochtones n’ avaient pas le droit de vote aux élections de bande, elles ne
pouvaient pas posséder de biens ou en hériter et elles perdaient leur statut d’ Autochtone en se mariant
avec un non-Autochtone. Les femmes autochtones ont été I’ objet de stéréotypes sexuels et raciaux
dégradants, aussi bien dans les communautés non autochtones que dans les communautés autochtones, et
elles continuent de subir de graves agressions physiques et émotionnelles de la part d hommes
autochtones. Cette violence est elle-méme reliée aux conséquences désastreuses du racisme et de

|’ oppression au sein des communautés autochtones, en particulier chez les hommes autochtones — taux
de chémage élevé, problémes de logement, problémes d’ estime de soi, haine de soi, consommation
d’alcool et de drogue]235].

L esgensdes Deux-Esprits

Au Canada, 60% des cas de sida connus chez les Autochtones touchent des hommes qui ont des
relations sexuelles avec des hommes, auxquels s gjoutent 14% chez des hommes qui ont des relations
sexuelles avec des hommes et qui S'injectent de la drogue] 236]. Les homosexuels sont peu acceptés et
soutenus, dans plusieurs communautés autochtones. Plusieurs vivent loin de leurs communautés depuis
plusieurs années et ils se sentent rejetés parce qu’ils sont homosexuels ou parce qu’ils sont séropositifs
[237]. Les effets de cette situation sont ressentis aussi bien par les homosexuels que les hétérosexuels.
Du fait que les homosexuel s ne se sentent pas les bienvenus, ils se moquent de leur propre vie et ils ont
des relations sexuelles non protégées. Comme plusieurs hommes autochtones hétérosexuel s considerent
le VIH/sida comme une «maladie d’ homosexuel s», ils ne prennent pas non plus de précautions pour se
protéger dans leurs relations sexuelles[238]. De plus, I" homophobie est I’ un des principaux obstacles a
|’ adoption par les chefs autochtones de mesures concernant les problemes liés au VIH/sida

L a consommation d’alcool ou de drogue
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Larupture de lafamille et des liens communautaires, les expériences d’ agressions personnelles, le
manque d emploi et de perspectives professionnelles, le déplacement dans un environnement non
autochtone, la pauvreté et le désespoir ont conduit de nombreux Autochtones ala consommation

d alcool ou de drogue. Actuellement, au Canada, les Autochtones sont représentés en tres forte
proportion au sein des utilisateurs de drogue par injection des quartiers défavorisés et des clientéles des
services sociaux de ces quartiery 239]. Cette situation ne fait pas que contribuer a augmenter le risque
d’infection a VIH: elle donne naissance a une dimension supplémentaire de stigmate et de
discrimination.

Effets du stigmate et de la discrimination
L esproblemes de santé et de bien-étre

L es effets de deux siécles de racisme, d’ oppression et de déplacements sont manifestes dans |’ état de
santé actuel des peuples autochtones. Comme |’ a souligné la Commission royale sur les peuples
autochtones[240]:

* |’ espérance de vie alanaissance, pour les Indiens inscrits, est d environ 7 ou 8 ans de
moins que pour les Canadiens en géneéral;

* |e taux de mortalité chez les enfants autochtones est deux fois plus éeveé que lamoyenne
nationale;

* les maladies infectieuses de toutes |es sortes sont plus courantes chez les peuples
autochtones que chez les autres;

* |’incidence des maladies dégénératives mortelles (qui n’ étaient auparavant pas courantes
dans les popul ations autochtones) augmente;

* en général, les cas de blessures, de violence et de comportement autodestructeur sont en
nombre inguiétant; et

* les taux de surpeuplement, d’ échecs scolaires, de chdmage, de dépendance al’aide
sociale, de conflits avec lajustice et d'incarcérations indiquent des déséquilibres majeurs
dans les conditions sociales qui influencent e bien-étre des peuples autochtones.

Lavulnérabilitéal’infection a VIH

Plusieurs des facteurs qui contribuent a |’ augmentation du risque d’'infection a VIH sont directement ou
indirectement reliés aux schémas de discrimination susmentionnés. Ces facteurs comprennent[241]:
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* des taux élevés de maladies transmises sexuellement[242];

» des taux élevés de grossesse chez |es adolescentes, indiquant I’ absence de protection
dans les relations sexuelles et un risque plus éeve pour les jeunes;

« une faible estime de soi, particulierement chez |es homosexuels,
» des taux €levés de violence physique et sexuelle;
* une consommation éevée d alcool et de drogue;
» des difficultés d' accés a des informations sur la santé et aux établissements de santé; et
* UN Mauvais état de santé en général.
Lanégation et I'isolement au sein des communautés autochtones

L es chefs autochtones ont mis du temps a reconnaitre la présence du VIH/sida au sein de leurs peuples et
ay réagir. Diverses raisons expliquent cet état de fait. Le VIH/sida a été considéré comme «une maladie
d’ hommes gais blancs dans les villes»[243]. Les problemes pressants que doivent traiter les conseils de
bande sont nombreux et |es ressources pour le faire sont limitées[ 244]. La majorité des Autochtones qui
vivent avec le VIH/sida ne vivent pas dans les réserves et ne relevent donc pas de I’ autorité des chefs des
Premieres Nations et Inuit. En conséquence, I’ on craint fort, actuellement, que le financement et les
programmes concernant les services destinés aux personnes qui vivent avec le VIH/sida serainadéquat,
tandis que le pouvoir sur les services de santé est transféré aux Premiéres Nations[245].

L es communautés autochtones ont également éteé réticentes a aborder les problemesreliés au VIH/sida, a
cause de la honte et du stigmate associés al’ homosexualité et a d’ autres questions sexuelles. Ces
attitudes elles-mémes aggravent la problématique de la réduction des risques d'infection a VIH chez les
Autochtones. Comme |’ adit une personne:

Dans nos communautés, nous avons organisé des ateliers sur le VIH/sida et nous avons
essayé diverses formules:. un médecin, une [personne autochtone qui vit avec le VIH/sida]
et un atelier de deux jours avec des jeunes, des jeunes adultes et des ainés. La premiére
fois les jeunes étaient horribles. Et nous avons beaucoup de difficultés, surtout avec les
ainés, ¢’ est tellement triste, nous ne savons vraiment pas quoi faire. C’ est un sujet tres
délicat. Les comportements a risque sont courants ici[246].

De plus, comme le rapporte Matiation:

L es personnes qui travaillent dans le domaine du VIH/sida ne peuvent pas simplement se
rendre dans les communautés pour parler du VIH/sida. Tous les problémes qui se
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rapportent au VIH et ala santé publique dans |les communautés autochtones doivent étre
abordés, incluant |’ effet d’ une culture étrangere sur les pratiques et traditions de la
communauté, les écoles résidentielles, les politiques d’ assimilation, les problémes de
santé, laviolence physique et sexuelle, et I’ alcoolisme. L’ existence de tous ces problemes
fait qu'il est difficile de parler des questions de sexualit€[247].

Ladivulgation et lerget au sein des communautés autochtones

A cause de la honte et du stigmate qui sont associés au V1H/sida dans |es communautés autochtones, la
confidentialité concernant la séropositivité est trés importante. Cependant, il est souvent difficile

d’ assurer la confidentialité dans les communautés autochtones, non seulement a cause de dangers de
divulgation de la part de travailleurs de la santé, mais aussi a cause de risques d’ indiscrétions de la part
de membres de lafamille, d’amis ou de relations dans les petites communautés 248].

Laréaction devant la découverte du fait qu’ une personne est séropositive varie entre I’ ostracisme,
I”isolement et le refus de services[249]. Devant ces divers types de réactions, |’ une des trois priorités les
plus souvent mentionnées (apres les problemes de financement et de pauvreté) au cours des
consultations autochtones sur la Phase 111 de la Stratégie nationale sur le sida fut «I’ acces aux
communautés d’ origine, dotées de services adéquats, sans crainte de discriminationx»[250].

L etraitement dans des é&ablissements non autochtones

Lamajorité des Autochtones vivant avec le VIH/sida vivent dans les villes, et non dans les
communautés éloignees. Bien qu'il y ait plus de services sur le VIH/sida ou la consommation de drogue
ou d alcool danslesvilles, ces services peuvent étre fournis de maniére discriminatoire, particulierement
aux personnes qui sont les plus vulnérables al’ infection a VIH, comme | es toxicomanes ou | es prostitues:

Une étude réalisée en Alberta aréevélé que les Autochtones qui avaient recours aux
services d urgence dans un hopital d’ Edmonton recevaient des traitements de qualité
inférieure. Les Autochtones sont victimes de discrimination systémique dans les services
de santé. La situation est particulierement criante pour les personnes des quartiers
défavorises et celles qui vivent dans larue[251].

Lapremiere chose afaire pour traiter avec dignité les Autochtones — incluant ceux qui vivent avec le
VIH/sida— est, clairement, de leur offrir des services de la méme qualité que ceux qui sont offerts aux
autres. Maisil faut également utiliser les idées, les conceptions et les pratiques des cultures autochtones
(qui sont diverses) dans le développement et |a mise en application des programmes, et aussi intégrer
dans ces programmes les guérisseurs et les pratiques curatives traditionnelleg[ 252].

L es obstaclesjuridictionnels
Selon la Commission royale sur les peuples autochtones, la croyance en une interrelation de tous les
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éléments de lavie et des étres vivants est au centre des perspectives autochtones sur lasanté et la
guérison:

L’idée qui est sans doute |a plus souvent formul ée est que les systemes de santé et d' aide
sociale devraient refléter I'interrelation entre le corps, laraison, les émotions et I’ esprit —
et entre la personne, lafamille, |la communaute et toute lavie — qui est essentielleala
bonne santé d’ un point de vue autochtone[ 253].

Cependant, comme |’ ont fait observer de nombreux présentateurs ala Commission, la séparation des
ressources et programmes en courants isolés, selon |’ autorité compétente (fédérale ou provinciale/
territoriale, al’intérieur ou al’ extérieur des réserves, les services de santé ou les services sociaux, €tc.),
de méme que I’ approche occidental e basée sur la specialisation et |’ expertise dans les services de santé
et les services sociaux (chague probléme étant traité par son spécialiste particulier), ont constitue de
nombreux obstacles al’ adoption d’ une approche holistique et globale devant |es problémes de santé et
les problemes sociaux au sein des communautés autochtones 254].

Le manque de coordination et de collaboration attribuable a des querelles juridictionnelles est un
probléme majeur et persistant dans la mise sur pied de programmes concernant le VIH/sida au Canada
[255]. Un certain nombre d’initiatives ont éte entreprises dans le but d’ améliorer la coordination et la
collaboration dans |le dével oppement de programmes concernant le VIH/sida— des groupes de travail
multilatéraux, des stratégies provincial es autochtones concernant le sida, le Réseau canadien autochtone
sur le sida[256]. Dans la mesure ou elles conduisent a des programmes concernant le VIH/sida qui sont
congus par les Autochtones, qui leur conviennent et qui sont contrélés par eux (compte tenu de la
diversité des cultures des Premieres Nations, Inuit et Métis), ces initiatives surmontent la discrimination
(aussi 1égale qu’ elle puisse étre) inhérente aux structures bureaucratiques (fédérales, provinciales et
autochtones) qui sont I’ héritage de la Loi constitutionnelle et de laLoi sur les Indiens — structures
congues pour les Autochtones, plutot que par eux.

Travailleurs du sexe

Puisque les femmes qui pratiquent la prostitution dans la rue sont condamnées par la
société, elles ne peuvent pas compter sur les droits fondamentaux tels que la
confidentialité, les soins de sant€, la protection policiere ou d autres services[257].

En ce qui atrait au VIH/sida, les femmes prostituées sont généralement percues comme
des vecteurs de transmission plutdt que des personnes ayant besoin de traitement ou de
soutien[258].

L e bien-étre des femmes qui pratiquent la prostitution dans la rue dépend autant de leur
acces au counselling juridique et social et aux ressources en éducation qu’ aux conseils de
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prudence et aux soins de santé259].
L’épidémiologie actuelle

Les pratiques des travailleurs et travailleuses du sexe, ainsi que les conditions qui influencent leur sante,
varient considérablement. Les études sur I’infection a VIH parmi ces personnes font souvent appel a des
populations qui ne sont pas nécessairement représentatives de la diversité de ce groupe. 1l est donc
difficile de généraliser au sujet des risques ala santé des travailleurs du sexe, y compris le risque
d’infection aVIH, d'un lieu a un autre. Des études bibliographiques récentes offrent quand méme les
observations suivantes 260]:

» Au Canada, comme dans les autres parties du monde développé, la prévalence du VIH
parmi les femmes prostituées qui ne consomment pas de drogue est moindre que parmi les
prostitués masculins et les prostitué-e-s qui consomment de la drogue[261].

* Lesrisques pour la santé et la securité, y compris le risque d'infection a VIH, varient
selon le type de prostitution, soit les prostitué-e-s de larue, les hotesses ou les prostitué-e-
squi travaillent al’intérieur (souvent dans des «bordels») et les personnes qui travaillent
dans des bars ou saunas et qui fournissent des services sexuels, habituellement a temps
partiel. On a eu tendance a sur représenter les prostitué-e-s de larue, dans les études; il
faut donc étre prudent avant d appliquer les résultats de telles études au risque a la santé
chez les autres types.

o Letaux d’ usage de condom avec les clients est élevé chez les prostitué-e-s qui ne
consomment pas de drogue. Cette pratique, déja établie avant le début de I’ épidémie de
VIH, acontribué a maintenir des taux relativement bas de VIH parmi ces personnes.
Cependant, des facteurs comme I’ inexpérience de travailler danslarue, les menaces de
violence, les pressions économigues et |a consommation de drogue peuvent affecter la
capacité de dire non aun client qui ne veut pas utiliser un condom. En outre, lafamiliarité
qui s'installe avec des clients réguliers et qui rend plus floue la démarcation entre le sexe
commercia et privé, peut donner lieu aun usageirrégulier du condom[262].

» Parmi les travailleurs et les travailleurs du sexe, le taux d’ utilisation du condom est
beaucoup plus bas dans leurs relations avec leurs partenaires personnels. Il existe acela
plusieurs raisons. le condom est associé au «travail» et fait obstacle al’intimité; le
condom représentent un manque de confiance dans larelation; la femme peut vouloir
devenir enceinte; larelation peut étre teintée de violence. Il en résulte que les prostituées
peuvent étre plus vulnérables a contracter le VIH dans leur vie privée que dans leur travail
[263].

* Lapauvreté, la discrimination socio-économigue fondée sur larace et le sexe, un passe
d agression sexuelle, lefait d’ étre sans abri, le manque d’ éducation et la consommation de
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drogue sont des facteurs qui poussent des personnes a vendre des services sexuels et
contribuent aux risques qu’ elles courent de contracter le VIH. Les personnes consultées
dans la préparation du présent Document de travail ont fait remarquer, par exemple, que
des meres de familles monoparentales tendent afaire larue alafin du mois lorsque leur
revenu d’ aide sociale est épuisé. On croit qu’a Toronto le nombre disproportionné de
prostitué-e-s de larue de race noire est un effet de la discrimination raciale et du manque
d emploi des noirg[264]. Une étude des prostitués masculins de Vancouver a démontré
que, par rapport aux autres hommes gais et bisexuels, les prostitués masculins avaient
beaucoup plus de chances d’ étre jeunes, non-blancs, moins instruits, d’ avoir un logement
instable, un faible revenu, et de rapporter des instances d’ activités sexuelles non
consensuelles, d’ activités sexuelles en bas &ge et de consommation de drogue[265]. Une
enquéte sur les facteurs déterminants du commerce du sexe pour de la drogue parmi 6 004
utilisateurs de drogue aux Etats-Unis arévé é que le commerce du sexe pour de la drogue
est associé de fagon significative (en ordre décroissant d’importance statistique) avec le
fait d’' ére une femme, d’ étre sans abri, sans emploi, et avec I’ usage de crack[266].

Schémas de stigmatisation et de discrimination

Lestravailleurs et travailleuses du sexe évoluent dans un environnement qui les stigmatise et qui les
marginalise de nombreuses facons. La désapprobation personnelle et publique de la prostitution

S exprime par les attitudes de la communaute, des politiciens et des fournisseurs de services, par les
reglements municipaux et la surveillance policiére, ainsi que par la criminalisation de la prostitution.
Une grande proportion de ce groupe est marginalisé encore davantage a cause de sa présence dans larue,
de la pauvreté, delarace, de laconsommation d’ alcool ou de drogue, et, dans |e cas des prostitué-e-s
bisexuel-le-s ou transsexuel-le-s, a cause de I’ identité sexuelle.

L es plus marginalises sont souvent ceux et celles delarue. La prostitution dans larue est illégale tandis
gue les services d’ hotesses ne le sont pas — une caractéristique discriminatoire de laloi qui a des effets
néfastes sur les plus pauvres de ce groupe. Ceux et celles de larue sont plus vulnérables au harcelement
et courent plus de chances que les autres d’ étre arrétés et emprisonnés pour sollicitation[267].

L’ épidémie du VIH aamplifié et révélé la vulnérabilité de ces personnes face ala discrimination dont
sont empreintes | es attitudes, |’ attention et les reglements. Les prostitués ont été qualifiés de «vecteurs
de transmission», une expression qui passe sous silence le fait que plusieurs utilisent le condom plus
réguliérement que le reste de la population, qu’ils démontrent fréquemment plus de responsabilité que
leurs clients et que ce sont ces personnes qui courent généralement un plus grand risque de contracter le
VIH deleurs clients que I’ inverse[268]. L es recherches sur les prostitués portent surtout sur leurs
activités de prostitution bien que ce soit dans lavie privée, et non dans leurs activités avec leurs clients,
gu’ un grand nombre de ces personnes sont exposes a un plus grand risque] 269]. Certains pays, par
exemple les E.-U., ont mis en place des régimes |égislatifs comprenant le test du VIH et la détention
obligatoires, leur attribuant un réle hors de proportion dans la transmission du VIH[270]. La
confidentialité sur I’ état sérologique est souvent violée, particuliérement lorsgu’ilstravaillent dansla
rue. La séropositivité est divulguée non seulement par des collégues ou concurrents, mais également par
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des fonctionnaires. Par exemple, au cours des consultations menées pour la préparation du présent
document de travail, une anecdote a été relatée dans laguelle un policier, alors qu’il détenait une
prostituée séropositive, a annonceé a haute voix, pour que tout le monde I’ entende, qu’ elle était
séropositive.

Lamenace de la criminalisation de latransmission du VIH pese lourd sur les travailleurs et travailleuses
du sexe:

En tant que prostituée, vous pourriez étre blamée comme bouc émissaire pour le
comportement dangereux de quelqu’ un d’ autre. Vous étes une cible facile et cette
éventualité est tres forte[ 271].

En effet, dans |’ affaire Thissen, une prostituée séropositive a été accusée de voies de fait graves pour
avoir mordu un policier, bien que le risque d’infection par morsure ait été extrémement faible[272].
Comme le fait remarquer Elliott, I’ accusation constituait une réaction excessive et déplacée de la part de
la police et du Ministere public: «bien qu’il ne fasse aucun doute que mordre quelgu’ un constitue des
voies de fait, la séropositivité de I’ accusé ne transforme pas une simple morsure en voies de fait
"graves'[273]». Les articles des médias faisant état de I’ affaire n’ ont pas soulevé de questions quant a

|” accusation ou la sentence; en fait, un annonceur de laradio de Toronto aémis|’ opinion que |’ accusee
aurait da étre exécutée plutdt que d’ é&tre condamnée a deux ans de détention[274].

Effets du stigmate et de la discrimination

Les attitudes, leslois et les politiques al’ égard de la prostitution ont des effets sur la santé, |e bien-étre
et la sécurité des personnes qui la pratiquent, en particulier les prostitués de larue, et augmentent leur
vulnérabilité au VIH. Lestravailleurs et travailleuses du sexe sont souvent peu enclins a utiliser les
services sociaux et de santé a cause de |’ opprobre associé a leur occupation[275]. Les réglements
municipaux qui régissent leur activité en conjonction avec la surveillance policiere peuvent les refouler
dans des quartiers moins sdrs, loin des haltes-accueil et au-dela du rayon des travailleurs de rue[ 276].
Par conséquent, comme I’ afait remarquer une personne al’ atelier sur ladiscrimination et le VIH/sida,
les prostitués sont refoul és loin des services d’ échange de seringues et des autres services visant a
protéger leur santé. L’illégalité de leur activité peut les empécher de poursuivre des clients agresseurs et
de se protéger contrele VIH:

Lacriminalisation de I’ activité sexuelle en échange d’ argent signifie que les prostitué-e-s
victimes d’ agression par leurs clients ont moins de possibilités de signaler leurs
agresseurs. Il devient aussi plus difficile pour eux d’insister sur I’ usage du condom aupres
de leurs clients, ce qui augmente leur risque de contracter le VIH. Dans les conversations
quej’ai eues avec de nombreuses femmes qui avaient été viol ées par leurs clients, sans
condom, elles ont expliqué que, parce que leur travail est illégal, elles ne veulent pas
poursuivre ces hommes. Elles gardent plutét une liste de «<mauvais clients» qu’ elles font
circuler parmi leur communauté 277].
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Clés d’ efficacité dela prévention du VIH: décriminalisation et protection contre la discrimination

Selon les auteurs d’ une étude récente des politiques et des programmes internationaux, il existe trois
stratégies dans la prévention du VIH aupres des prostitués: (1) tenter de les réglementer en les
soumettant au test obligatoire du VIH et a des traitement obligatoires, voire dans certains cas ala
détention; (2) leur fournir des services adéquats et accessibles par le biais de programmes ciblés et de
cliniques spécialisées; (3) améliorer leurs habiletés a protéger leur santé et aaméliorer leur position dans
le secteur d’ activité[278]. Les auteurs de I’ étude remarquent qu’ il n’ existe aucune preuve que la
premiére stratégie, la réglementation, ait empéché latransmission du VIH:

En effet, on a soutenu que la répression aggrave le probléme puisque les prostitués évitent
encore davantage les services de santé, pour tenter d’ échapper aux restrictions de I’ Etat
sur leur travail[279].

En revanche, la décriminalisation et |es mesures antidiscriminatoires ont été efficaces dans laréduction
desrisques de transmission desMTS et du VIH:

Ladécriminalisation de la prostitution et les mesures antidiscriminatoires sont associées a
des niveaux peu élevés d'infection et al’ usage presque universel du condom. En Nouvelle-
Gallesdu Sud (Australie) et aux Pays-Bas, des changements sociaux et |égidlatifs
semblent avoir ouvert lavoie a des interventions sanitaires plus efficaces dansle
commerce du sexe[280].

Les auteurs de |’ étude concluent gu’ une combinai son des deuxiéme et troisieme stratégies est necessaire:

L es programmes ciblés sont importants a court terme pour les populations dont la
prévalence d infection est plus élevée, y compris des groupes de prostitués. Les services
de santé spécialisés sont un important service professionnel pour ces personnes,
indépendamment de la prévalence relative de I’ infection. Cependant, les programmes de
lutte ciblés et |es services de santé spécialisés ne peuvent qu’ apporter un complément aux
interventions plus générales aupres de ce milieu dans son ensemble et al’infrastructure
générale de services de sant€, et non les remplacer[281].

Retour au haut de cette page
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Retour alapage d'accueil
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L’EXPERIENCE DE POPULATIONS SPECIFIQUES

Veuillez prendre note: Ce long chapitre a été divisé en deux parties pour en faciliter la
consultation en ligne. Lors du téléchargement ou de I'impression de ce document, chacune
des deux parties doit donc étre ouverte pour reconstituer le chapitre en entier.

Cette page présente la partie 2 du chapitre 3 (L'expérience de populations specifiques). Elle comporte 5
sections:

Détenus

Femmes

Hommes hétérosexuels
Enfants et familles
Jeunes

Détenus
L’épidémiologie actuelle

Il est difficile de fournir une image générale de I’ épidémie du VIH parmi les détenus des pénitenciers
fédéraux et provinciaux du Canada. Un certain nombre d’ études ont été menées parmi les détenus, dans
des établissements en particulier ou dans certaines régions, mais la prudence est de rigueur lorsgqu’ on
tente de généraliser d’ un établissement ou d' une région a une autre. Néanmoins, |’ information dont nous
disposons nous porte a de trés sérieuses inquiétudes:

» En novembre 1996, le Service correctionnel du Canada (SCC) rapportait que on savait
que 198 détenus sur 14 000 étaient seropositifs en septembre 1996. Ce nombre représente
une augmentation d' environ 45% par rapport au nombre de détenus qu’ on savait étre
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seropositifs en avril 1994[282].

 Le SCC estime que la prévalence du VIH parmi les détenus fédéeraux est 10 fois plus
élevée que dans |a popul ation en général[283].

 Deux études exhaustives parmi les détenus entrant dans les établissements de détention
provinciaux ont révélé une prévalence du VIH d environ 1%[284]. A cette épogue, on
estimait & 0,15% la prévalence du VIH dans la population en général.

* Des études menées dans divers établissements correctionnels entre 1988 et 1994 ont
révélé des taux de prévalence du VIH allant de zéro pour cent (parmi les jeunes
contrevenants) a9,8% (parmi |les détenues de sexe féminin)[2ss]. La prévalence du VIH est
considérablement plus élevée parmi les détenus s étant dgja injecté de ladrogue, alant de
zéro pour cent (parmi les jeunes contrevenants) a 16,5% (parmi les détenues de sexe
féminin)[2sg].

« En 1995, dans une enquéte réalisée aupres de 4 285 détenus de sexe masculin dans
divers pénitenciers fédéraux, 11% ont déclaré s étre injecté de la drogue depuis leur
arrivée aleur établissement actuel, 6% ont déclaré avoir eu des rapports sexuels avec un
autre détenu depuis leur arrivée aleur établissement actuel, 45% ont déclare s étre fait
tatouer en prison et 17% ont dit s' étre fait percer une partie du corps en prison[287]. Parmi
ceux qui S étaient injecté de la drogue depuis leur arrivée aleur établissement, 17% ont
signalé que le matériel utilisé n’ était pas «propre» et 27% ne savaient pass'il | était[2s3].
De ceux qui ont eu des rapports sexuels depuis leur arrivée aleur établissement, 67%

N’ avaient pas utilisé de condom(2sg.

 En 1995, dans une éude aupres de 39 détenus choisis au hasard dans des établissements
provinciaux et fédéraux de |’ Ontario, 28% (11 sur 39) ont déclaré s étre injecté de la
drogue en prison depuis 1985, et 5% (2 sur 39) s en éaient injecté au cours de I’ année
écoulée. Presque un quart de ceux qui disaient s étre d§ainjecté I’ avaient fait pour la
premiére fois en prison[290]. Interrogés sur leur activité sexuelle au cours de I’ année
écoulée, presgue lestrois quarts ont déclaré avoir eu des rapports sexuels. De ceux-ci,
47% avaient eu des rapports anaux et(ou) vaginaux et aucun n’ avait utilisé de condom(291].

o L’infection a VIH parmi les utilisateurs de drogue par injection participant aun
programme d’ échange de seringues dans la ville de Québec a été associée a un passé

d incarcération[292], et I’infection aVIH parmi les détenus de sexe masculin a

I” établissement correctionnel de Québec a été associée al’ injection de drogue pendant la
période d’ incarcération[293].

Schémas de stigmatisation et de discrimination
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L es détenus sont stigmatisée et subissent de la discrimination non seulement en ce qui concerne le VIH/
sida, les rapports homosexuels et I’ usage de drogue, mais également en ce qui atrait au casier judiciaire
et al’incarcération, aussi bien qu’ au sexe, alaclasse et alarace.

Attitudes de la société

En ce qui atrait aux attitudes de la société envers les détenus, on place souvent |’ accent sur la protection
du public contre les détenus a |’ exclusion des questions des droits et du bien-étre des détenus. Ces
attitudes sont illustrées le plus criment par des expressions comme «laissez-1es pourrir en prison». Elles
sereflétent dans I’ opinion voulant que les détenus recoivent trop d’ avantages et pas suffisamment de
sanctions. Elles peuvent étre implicites dans | es discussions des problémes avec |e systeme correctionnel
qui jette la plus grande partie du blame sur le détenu, sans tenir compte de larelation entre les détenus et
le systéme correctionnel ou entre le systeme correctionnel et |a société.

Detelles attitudes affectent la vie des détenus. Les politiciens hésitent a mettre en place en prison des
programmes qui peuvent étre sujets a controverse, tels que |’ échange de seringues, malgré la capacité de
protection qu’ils offriraient aux détenus contre latransmission du VIH. Cette hésitation est attribuée au
fait que le public pourrait réagir négativement a lafois alafourniture de matériel permettant aux détenus
de s'injecter deladrogue et al’admission qu'il y ade ladrogue en prison. Les administrateurs et le
personnel des établissements carcéraux peuvent voir les moindres aspects de la vie des détenus sur le
plan de la sécurité, sans diment prendre en compte des questions comme le droit des détenus ala
confidentialité de I’information médicale ou le droit ala santé et aux soins de sante.

La discrimination programmatique

Sur e plan des programmes, les détenus subissent de |a discrimination chagque fois qu’ on leur refuse des
normes de santé publique et de soins de santé comparables a celles qui existent dans la communauté.
Dans les Directives de I’ Organisation mondiale de la santé sur I’infection a VIH dans les prisons,
révisées en 1993[294], I'OMS déclare que:

» tous les détenus ont le droit de recevoir, y compris atitre préventif, des soins équivalant
aceux qui sont mis aladisposition de la communauté sans discrimination aucune,
notamment en ce qui concerne leur statut juridique ou leur nationalite;

* |les mesures de prévention du VIH/sida en prison devraient compléter celles prises au
sein de la communauté et étre compatibles avec elles. Ces mesures devraient également
tenir compte des comportements arisque que I’ on rencontre effectivement chez les
détenus, notamment |le partage des seringues chez les toxicomanes 1.V. et les rapports
sexuels non protéges; et

* |les administrations pénitentiaires ont la responsabilité de définir et de mettre en place des
politiques et des pratiques qui soient de nature a créer un environnement plus sain et a
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diminuer le risque de transmission du VIH aux détenus comme au personnel pénitentiaire
[295].

Le défaut de rendre accessible le test du VIH, de protéger la confidentialité des détenus vivant avec le
VIH, de fournir des soins du VIH selon des normes équivalentes a celles qui existent dans la
communauté, de fournir un éventail de programmes de traitements liés a la drogue comparables a ceux
qui existent dans la communauté, d’ instaurer des mesures (telles que lafourniture d' eau de Javel et de
seringues stériles) qui s averent réduire les méfaits de I’ injection de drogue, de procurer facilement et
discrétement des condoms et des digues dentaires aux détenus, de les sensibiliser et de leur donner de
I”information sur le VIH/sida, le securisexe et laréduction des méfaits de |’ injection de drogue — le
défaut de mettre en place toutes ces mesures équivaudrait a faire de la discrimination en vertu des lignes
directricesde |’ OMS. Au Canada, cefait a été souligné dans le rapport de 1994 du Comité d' experts sur
le sida et les prisons (CESP)[296] et dans le Rapport final produit en 1996 dans |le cadre du Projet
conjoint sur les questions juridiques et éthigques soulevees par le VIH/sida297] du Réseau juridique
canadien VIH/sida et de |a Société canadienne du sida. 11 existe au Canada de nombreux exemples du
défaut de procurer ces services (nous le verrons dans la partie qui suit, sur les effets du stigmate et de la
discrimination).

L es attitudes personnelles

Sur le plan personnel, les attitudes a1’ égard du VIH/sida, de I’ activité homosexuelle et de la
consommation de drogue peuvent affecter les relations entre les détenus et entre les détenus et le
personnel de I’ établissement. Une étude récente aupres de détenus d’ établissements correctionnels
fédéraux et provinciaux de I’ Ontario a permis de constater que la stratégie qu’ un tiers des répondants
utilisaient pour se protéger contre le VIH, en prison, était d’ éviter ou de faire peur a ceux qui ont le VIH/
sida pour lestenir éloignés, ou d’ éviter de partager lanourriture ou les ustensiles29g]. L’ étude a auss
démontré que la peur d’ étre traité de gai par les autres détenus empéche les hommes de demander ou de
prendre des condoms[299]. On rapporte que les détenus qui entretiennent une relation homosexuelle font
souvent face aux pires obstacles al’ acces a des condoms et a des digues dentaires, parce qu’ils craignent
d’ étre découverts et séparés dans |’ établissement[300].

En prison, le stigmate du VIH est aggravé par les limites d’ espace. Par exemple, un détenu séropositif
qui logeait avec la population générale mais dont |’ état sérologique N’ était pas connu des autres, a décidée
de neplusaller alacantine. C'est la coutume de partager ce qu’ on achéte 14, sinon on se fait accuser

d’ accumuler de la nourriture. Ce détenu craignait que, S'il partageait sa nourriture et que son état
sérologigue venait a étre connu par la suite, il en subirait de mauvaises répercussions de la part des
autres détenus a cause de leur peur de contracter le VIH, méme si de telles peurs ne sont pas fondées.
D’autre part, S'il ne partageait pas la nourriture, il seferait reprocher d’accumuler de lanourriture. Dela
sa décision de tout simplement éviter la canting[301].

Effets du stigmate et de la discrimination
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Lavulnérabilité al’infection

Les mesures de prévention du VIH en prison devraient compléter celles prises au sein de
la communauté et étre compatibles avec elles. Ces mesures devraient également tenir
compte des comportements a risgue que |’ on rencontre effectivement chez les détenus,
notamment |e partage des seringues chez les toxicomanes1.V. et les rapports sexuels non

protéges3o2].

Lapossibilité des détenus de se protéger contre le VIH est déterminée non seulement par leurs propres
attitudes et comportements, mais également par la disponibilité des moyens de protection et par le
soutien apporte pour I’ usage efficace de ces moyens. Actuellement, seulement certaines mesures de
protection — éducation, condoms et eau de Javel pour stériliser le matériel d'injection et de tatouage —
sont offertes dans | es établissements correctionnel s fédéraux du Canada et dans la plupart des
établissements provinciaux (mais pas tous). Les seringues et les aiguilles stériles, ainsi que les
instruments stériles de tatouage et de percage ne sont pas fournis. Les programmes d’ entretien ala
méthadone, qui réduisent chez les héroinomanes e besoin de s'injecter de la drogue illégale, sont
disponibles dans quel ques établissements correctionnels provinciaux, particuliérement en Colombie-
Britannique, et dans les établissements fédéraux pour les détenus qui suivaient déja ce traitement avant
d’entrer en prison, maisils ne sont pas encore offerts aux détenus qui désirent commencer ce traitement
en prison[303]. Or, dans le reste de la communauté, tous ces moyens de prévention du VIH sont
accessibles.

L e sondage dans les ingtitutions fédérales (1995) arévélé que 46% des détenus pensaient qu'ils

couraient un plus grand danger de contracter le VIH en prison que dans la communauté[304] et que 36%
trouvaient gu’ils avaient besoin de plus d’ assistance pour se protéger du VIH/sida dans leur établissement
[305]. Lorsgu’ on leur a demandé de quelle aide ils avaient besoin, 58% ont répondu plus d’information,
32% ont répondu le test anonyme, 14% ont répondu des condoms, 34% ont répondu de |’ eau de Javel
pour stériliser les seringues, 35% ont dit de |’ eau de Javel pour stériliser lesinstruments de tatouage,

30% on dit des aiguilles et des seringues stériles et 32% ont dit des instruments de tatouage stériles. Ces
pourcentages tendaient a étre plus élevés dans | es établissements a sécurité maximal €/306].

Le défaut de fournir lesinstruments et de créer un environnement dans lequel ces instruments puissent
étre utilisés efficacement et en toute sécurité expose les détenus a un risque plus grand de contracter le
VIH. Des études effectuées au Canada et ailleurs montrent que, bien que les utilisateurs de drogue par
injection s’ injectent moins fréquemment en prison gue dans la communauté[3o7], la fréquence alaquelle
ils partagent les instruments d’ injection est beaucoup plus élevée en prison que dans la communauté et
les méthodes gu'’ils utilisent pour nettoyer leur matériel sont souvent inadéquates/3os]. Dans le sondage
(1995) aupres des détenus masculins dans les établissements fédéraux, a une guestion concernant ce que
les détenus utilisent habituellement pour nettoyer leurs aiguilles ou leurs instruments, les répondants ont
estimé que 23% utilisaient souvent ou toujours de I’ eau froide, 50% utilisaient souvent ou toujours de
I”eau de Javel, 22% utilisaient souvent ou toujours de |” acool et 30% utilisaient souvent ou toujours

d’ autres méthodes[309]. Les circonstances dans lesquelles on s’ injecte de la drogue, en prison, entravent
souvent |’ efficacité du nettoyage du matériel: les détenus parlent d’ urgence, de secret, de peur d’ étre
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découverts, de désir de «planer» atout prix, d’ étre trop «gelé» pour nettoyer ou S en inquiéter, de ne pas
étre organisés pour nettoyer leurs instruments; toutes ces conditions constituent des obstacles a des
pratiques sécuritaires d’ injection[310]. Comme |’ exprimait un détenu:

Silsont deladrogue et qu'il y a seulement une seringue [...] ilsvont utiliser la seringue,
parce qu’ils ont ladope. Et caleur est égal qui val’ utiliser apres. Et qui dit qu’ apresils
vont s occuper de lalaver ou de la nettoyer[311]?

Pareillement, en ce qui atrait al’ usage du condom lors de rapports sexuels, le méme sondage arévélé
gue 90% des détenus estimaient que 8% ou moins de la population utilisaient un condom lors de
rapports sexuel §312]; seulement 33% de ceux qui avaient eu des rapports sexuels ont déclaré avoir utilisé
un condom[313]. Les raisons de ce comportement sont nombreuses, mais elles comprennent la peur d’ étre
traité de gai ou d’ étre soupconné de transporter de la contrebande]314]:

«Les gars ne demanderont pas de condoms pour le sexe dans leur cellule parce gu'ils ne
veulent pas qu’ un gardien ou qui que ce soit d’ autre sache qu’ils ont des activités
homosexuelleg315].»

«L’autre probleme a demander des condoms, ¢’ est que S ils ne savent pas que vous avez
des activités homosexuelles, ils pensent immediatement: "O.k., tu I’ utilises pour
transporter de la drogue'[316].»

De toute évidence, le défaut de rendre les condoms facilement et discretement accessibles multiplie ces
peurs et contribue a |’ absence de protection dans les rapports sexuels entre les détenus:

[La] disponibilité [de condoms] nous console d’ une certaine maniere, mais elle a cours
dans un endroit situé alavue du personnel infirmier ou de quiconque peut se trouver
derriére lafenétre miroir. Tout détenu qui désire des condoms se préoccupe ainsi d’ étre
apercu par le personnel et pourrait donc préférer ne pas avoir recours ala prévention, de
peur de subir de la discrimination par la suite[317].

L’ expérience et |es recherches effectuées dans |a communauté ont prouvé qu’ aucune mesure de
prévention utilisée seule — condoms, eau de Javel, instruments d’ injection stériles, méthadone — n’ est
suffisante pour prévenir latransmission du VIH ou réduire les méfaits de |la consommation de drogue
[318]. Ce qu'il faut, ¢’ est un ensemble intégré de moyens et de programmes adaptés a la structure de la
vie en prison et ala culture carcérale, qui fournissent non seulement les moyens de se protéger soi-
méme, mais aussi un environnement sir et qui offre du soutien, et dans lequel on puisse utiliser ces
moyens. Les programmes qui associent, par exemple, la distribution d’ eau de Javel avec |’ éducation par
d’ autres détenus en méme temps que la sensibilisation du personnel ont connu du succes au Canada[319].
De méme, I’ éducation des détenus et du personnel a été indispensable au succes des programmes

d’ échange de seringues dans les établissements correctionnels en Europe{320]. Le contexte genéral de la
vie des détenus a aussi son importance, comme |’ ont constaté des chercheurs, lors de discussions avec
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des détenus dans des établissements fédéraux et provinciaux de I’ Ontario:

L orsgue nous leur demandions leur avis sur ce qui devrait étre fait pour réduire I’ usage de
drogue par injection en prison, les détenus suggéraient un meilleur acces aux programmes
sur ladrogue, |" acces a des programmes plus efficaces, |’ acces a plus de travail ou de
programmes récreatifs, plus de liens avec |’ extérieur et une meilleure estime de soi[321].

L es recommandations du Rapport final de 1996 indiguent comment éliminer les désavantages que
subissent les détenus dans leurs tentatives de se protéger contre le VIH et de prévenir latransmission du
VIH de sorte que, comme le prescrivent les lignes directrices de I’ OM S, les mesures de prévention du
VIH/sida dans | es établissements correctionnels du Canada soient complémentaires a celles qui existent
dans la communauté et qu’ elles soient compatibles avec elles.

Lebrisde confidentialité

L’ information sur |’ état de santé et |e traitement médical des détenus est confidentielle et
devrait étre notée dans des dossiers mis ala disposition du personnel infirmier uniquement
[322].

L’ état sérologique d’ un détenu ne peut étre divulgué au directeur d’ un établissement que
s le personnel de santé estime, compte diment tenu des regles de I’ éthique médicale, que
cela est justifié pour assurer la sécurité et e bien-étre des détenus et du personnel
pénitentiaire, en appliquant dans cette divulgation |es mémes principes que ceux qui sont
généralement appliqués ala communauté dans son ensembl g/323].

Comme I’ ont affirmé les membres du CESP dans leur rapport, les directives du Commissaire du Service
correctionnel du Canada mentionnent expressément que les détenus ont tout autant droit que I’ ensemble
de la population a la confidentialité des renseignements recueillis par un professionnel de la santé{324].

L es auteurs du rapport observent cependant que:

|| se passe peu de choses en prison qui ne soient immediatement connues de presque tous
les détenus et du personnel; lorsgu’ une personne [vit avec] le VIH, son état de santé est
généralement diffuseé tant parmi les agents de correction que parmi les détenug/32s]. [trad.]

L es auteurs du rapport ont recommandé que «dans chague établissement correctionnel fédéral, on vérifie
les regles afin de s assurer qu’ elles protegent la confidentialité des renseignements sur I’ état sérologique
des détenus al’ égard du VIH[326]».

Lors de son évaluation de laréaction du SCC sur cette question, I’ auteur du Rapport final de 1996 a
constaté que «plusieurs officiels et officiers de prisons persistent ainsister sur un "besoin de savoir"
|’ état sérologique des détenug[327]». Or, cette information peut facilement venir ala connaissance de tout
le monde. Par exemple, on arapporté que, dans les bureaux du personnel de certains établissements
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correctionnels provinciaux, des photos de détenus placées aux yeux de tous étaient marguées d' un point
rouge ou portaient la mention «prendre les précautions universelles», révélant de fait I’ état sérologique
aux autres détenus aussi bien qu’ au personnel.

Ladivulgation de la séropositivité au VIH a de graves consequences pour les détenus al’intérieur de
|” établissement. Certains détenus vivant avec le VIH/sida choisissent |’ isolement protecteur; d’ autres
restent dans la population générale. Les raisons de choisir I’ isolement protecteur comprennent non
seulement I’ opprobre, la discrimination et les dangers ala securité personnelle rattachés au VIH/sida,
mais également |a stigmatisation, la discrimination et les dangers pour la sécurité personnelle pour

d’ autres motifs, notamment étre identifié comme transsexuel ou comme gai[328]. Des programmes par
les pairs, en matiere de sensibilisation, d’ éducation et de soutien, incluant des rencontres personnelles
avec des personnes vivant avec le VIH/sida, sont essentiels pour la création d’ un environnement qui
accepte et soutienne mieux les détenus vivant avec le VIH/sida329].

Pour prévenir la divulgation injustifiée de la séropositivité, |es établissements fédéraux et provinciaux
devraient adopter les recommandations du Rapport final de 1996 sur la confidentialité et la divulgation
de I’information médicale. Ces recommandations exigent une définition claire des circonstances dans
lesquelles |’ état serologique peut é&tre communiqué, des procédures types contribuant a protéger la
confidentialité de I’ information médicale et I’ éducation du personnel sur les questions relatives au test
du VIH et alaconfidentialité, y compris la confidentialité de I’ information médicale, I’ absence du
«besoin de savoir» |’ état sérologique des détenus et le risque ou |’ absence de risque de transmission du
VIH[330].

Des soins médicaux inférieursala norme

A toutes les étapes de la maladie liée au VIH, les détenus devraient recevoir un traitement
médical et psychosocial approprié, égal a celui dont bénéficient les autres membres de la
communauté|331].

L es détenus devraient pouvoir accéder al’ information concernant les diverses possibilités
de traitement et avoir le droit de refuser |e traitement tout autant que les autres membres
de lacommunauté 332].

Tout autant que les autres membres de la communauté, les détenus devraient pouvoir
accéder aux essais cliniques de traitement de toutes les maladies liées au VIH/SIDA[333].

L es services médicaux des prisons devraient collaborer avec les services de santé
communautaires afin d’ assurer le suivi médical et psychologique des détenus infectés pal
le VIH apres leur libération, s'ilsy consentent[334].

En vertu delaLoi sur le systeme correctionnel et la mise en liberté sous condition, le SCC al’ obligation
de fournir a chague détenu des «soins essentiels conformes aux normes professionnelles généralement
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acceptéesg33s)». Cependant, comme I a affirmé Sébastien Brousseau, de I’ Office des droits des détenu(e)
s du Québec, lors de son témoignage devant le Sous-comité parlementaire sur le VIH/sida:

Dans | es établissements correctionnels, les autorités administratives disposent de larges
pouvoirs discrétionnaires pour decider ce qui est essentiel ou non. Trop souvent, les soins
essentiels sont déefinis comme les soins minimaux. L’ absence de dispositions |égidatives
détaillées et exclusives aux soins médicaux dans les établissements de détention, en
conjonction avec une large autorité administrative, ouvre la porte aux abus. Considérant
gue le Service correctionnel du Canada remplit ses obligations en ne fournissant que les
soins essentiels, nous sommes d’ avis que la discrimination existe effectivement puisque la
population en général peut obtenir beaucoup plus que les soins essentiels dans N’ importe
quel hopital ou clinique de quartier. Pendant qu’ elles sont en prison, les personnes vivant
avec le VIH/sidaont de ladifficulté a avoir acces a des soins spécialises et a des
traitements expérimentaux. Il leur est difficile de voir un médecin fréeqguemment et
réguliérement[336].

L es auteurs du Rapport final de 1996 affirment:

Laplupart des services de santé de prisons font de leur mieux pour fournir les meilleurs
soins possibles aux détenus qui vivent avec le VIH/sida, et ces derniers sont souvent
référés a des spécialistes de |’ extérieur pour des soins et diagnostics spécifiques a
I"infection aVIH. Toutefois, les témoignages de certains détenus au présent projet
mentionnaient qu’ils regoivent des soins et traitements médicaux d’ une qualité
considérablement inférieure a celle recue avant I’ incarcération ou avant leur transferement
dans leur établissement actuel[337].

Ce fait souleve également des inquiétudes particulieres sur le soin des détenus ayant le VIH/sida:

(1) une augmentation margquée du nombre de détenus malades — les prisons ne sont pas
outillées pour prendre soin de détenus dont I’ état requiert des soins et traitements soutenus
ou along terme; (2) la difficulté d’ obtenir des narcotiques régulierement administrés
contre la douleur a des patients hors des prisons — en prison, ces narcotiques sont souvent
refusés méme aux détenus qui éprouvent une douleur intense; (3) la difficulté d' accés aux
thérapies alternatives et aux médicaments qui sont au stade d’ essais cliniques, en dépit de
la promesse du SCC, dans sa réponse au rapport final du CESP, de faciliter I’ accés des
détenus aux traitements spécialisés ou expérimentaux[338].

Cesinquiétudes ont été de nouveau exprimeées maintes fois au cours des entrevues faites lors de la
préparation du présent document de travail[339]. De fait, I’ arrivée des combinaisons d’ antirétroviraux
comme la norme de traitement a élargi |’ écart existant entre les traitements offerts aux détenus et ceux
qui sont offerts dans la communauté. Le régime prescrit pour la prise d’ une combinaison de

médi caments en particulier — absorption a des intervalles définis, avec ou sans nourriture — n’ est pas
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respecté en prison parce qu’il ne concorde pas avec les horaires de I’ établissement. Les détenus
manquent régulierement de prendre leurs médicaments, lorsqu’ils vont ala cour, lorsgu’ils sont
transférés, ou aleur libération; les arrangements spéciaux qui sont d’ usage pour assurer que les détenus
souffrant de tubercul ose ou de diabéte prennent leurs médi caments ne sont pas rendus possibles,
apparemment, dans le cas des détenus vivant avec le VIH/sida. Vu la nécessité de suivre fidelement les
régimes de médicaments pour éviter la possibilité du dével oppement d’ une résistance, ces lacunes sont
sources de grande préoccupation.

On entend par ailleurs de fréquents rapports de détenus vivant avec le VIH/sida qui ne recoivent pas de
medi caments appropriés contre la douleur[340]. Les détenus vivant avec le VIH/sida ont été
sommairement privés des médicaments contre la douleur, sans recours, pour le motif qu’ils accumulaient
les drogues. L es problémes sont aggraves par les attitudes envers les utilisateurs de drogue, qui
requierent habituellement des doses plus fortes de médicaments contre la douleur que les non-utilisateurs
parce qu’ils ont dével oppé une tol érance aux narcotiques. Ce fait peut porter a croire que les détenus qui
réclament de plus fortes doses de calmants veulent «planer» en prison. En |’ absence d’ anti-douleur, les
détenus peuvent se tourner vers les droguesillicites pour calmer leur douleur.

Bon nombre de ces manguements ont été mis en lumiére au cours d’ une enquéte récente sur les soins et
les traitements qu’ arecus Billy Bell, un détenu qui est décédé de causes liéesau sidaal’ Unité régionale
de soins du pénitencier de Kingston. A I’ enquéte sur les circonstances qui ont entouré la mort de Billy
Bell,

Une spécidiste de laclinique de VIH de |’ Hopital général de Kingston, D' Sally Ford, a
témoigné de I’ incapacité de la prison a offrir a Billy les soins de qualité que ses patients
recoivent al’ extérieur. La pharmacie de la prison manquait parfoisd AZT et Billy

n’ obtenait pas sa dose pendant plusieurs jours. Billy a éprouvé des difficultés a obtenir des
médicaments adéquats pour le contréle de sa douleur, en plus de subir un manque de
compassion du personnel et de dangereux délais dans le diagnostic de maladies liées au
sida. Ce fut un aumonier, et non un membre du personnel de santé de la prison, qui a
suggéré que sa migraine chronigue pouvait étre causee par la méningite[341].

En outre, lorsque Billy Bell avait été libéré pour aller dans une maison de transition de Toronto, 6 mois
avant sa mort, aucun arrangement n’ a é&té fait pour ses soins médicaux. Apres avoir entendu la preuve a
I’ enquéte, le jury du coroner a recommandé, entre autres,

* que le SCC révise et améiore son approche en matiére de soins palliatifs pour rencontrer
les principes et pratiques dével oppés par |’ Association canadienne des soins palliatifs;

* que le contrdle de la douleur soit accessible pour les détenus;

* qu’ une planification adéquate de pré-libération soit effectuée[342].
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Encore unefois, le Rapport final de 1996 formule des recommandations qui élimineraient ce type de
discrimination, relativement aux soins de santé aux détenus vivant avec le VIH/sida

Ledéni de soins palliatifset delibération pour desraisons humanitaires

Lorsgue cela est compatible avec les questions de securité et de procédures judiciaires, on
devrait, autant que possible, accorder une libération hétive pour des raisons humanitaires
aux détenus en phase avancée de lamaladie du sida pour leur faciliter les contacts avec
leur famille et leurs amis et pour leur permettre de mourir avec dignité et en libert€343].

La maniére dégradante dont plusieurs détenus vivant avec le VIH/sida sont morts dans des pénitenciers
canadiens illustre comment les attitudes sociales, en conjonction avec les échecs sur le plan des
programmes, peuvent résulter en de répréhensibles violations de la dignité humaine. Le 30 janvier 1995,
Pierre Gravel a été trouvé sans vie dans une baignoire, dans un établissement correctionnel fédéral a
Montréal. Quelques jours plustot, on lui avait refusé une libération conditionnelle pour des raisons
humanitaires parce que la Commission national e des libérations conditionnelles pensait que le risque
pour la sécurité était trop élevg344]. Le 15 mai 1996, Billy Bell est mort seul dans sa cellule al’ hopital
du pénitencier de Kingston. Un rapport sur sa mort déclare;

Billy était terrifié al’idée de mourir en prison. Malgré son désir de ne pas étre laissé seul
pour mourir, et les promesses aux membres de sa famille que la prison les contacterait
pour gu’ils soient a ses cotés, Billy est mort seul dans sa cellule. Les circonstances sont
outré |’ un des aumoniers de la prison au point qu’il alaissé une note sur la porte d’ un
collegue: «Billy Bell est mort ce soir, comme un chien au fond d’ un chenil». Un autre
aumonier de la prison aremis sa démission en réaction au traitement recu par Billy[345].

Comme pour Pierre Gravel, on avait refusé lalibération a Billy Bell peu de temps auparavant. Or, ces
refus a ces deux détenus, a un moment si rapproché de leur déces, combiné aux conditions dégradantes
dans lesquelles celui-ci S est produit, met en doute la crédibilité du SCC dans son accord avec les
recommandations du rapport du CESP concernant la libération précoce des détenus souffrant de
maladies évolutives qui peuvent étre mortelles, y compris le sida[346]. Une partie de la difficulté réside
dans|’importance qu’ on accorde ala sécurité - une importance indue d’ apres les observateurs externes
jusgu’ a maintenant[347] — lors des auditions de |la Commission nationale de libération conditionnelle des
demandes de libération pour des raisons humanitaires.

En évaluant les agissements du SCC concernant la libération pour des raisons humanitaires, on fait
remarguer, dans le Rapport final de 1996, que larecommandation du CESP a cet effet a été mise en
oeuvre de fagon inégale:

Ces exemples de manque d’ uniformité dans |’ application des recommandations du CESP
ne sont pas déplorés que par des détenus, mais aussi par des employés des services de
santé, qui se plaignent que le SCC n’ applique pas ses propres reglements. Plusieurs
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soutiennent que le SCC devrait émettre des directives claires et des dénominateurs
communs applicables al’ échelle nationale, et charger les administrations pénitentiaires de
les appliquer avec rigueur et promptitude[34s].

Dans le méme ordre d’idées, al’ enquéte sur lamort de Billy Bell, I’ avocate représentant |e Réseau

d’ action et de soutien pour les détenu-e-s vivant avec le VIH/sida (PASAN) a suggére que «le SCC
mette en place un véritable processus de libération pour des raisons humanitaires, comprenant des
critéres et des processus de demande et d’ appel» et que, de plus, «les décisions concernant les libérations
pour des raisons humanitaires soient retirées du contréle de la Commission nationale des libérations
conditionnelles et que les demandes soient plutot entendues par des tribunaux dont la représentation
serait composee d’ experts médicaux, de membres de la communaute et de la [ Commission][349]». Apres
avoir entendu la preuve, le jury du coroner arecommandé gue le «SCC révise son programme de
libération pour des raisons humanitaires|...] afin d’ augmenter |’ influence de I’ équipe des soins palliatifs
dans e processus décisionnel de la Commission des libérations conditionnelles[350]».

Femmes

C est tres difficile de raconter mon histoire aux médecins, dentistes, optomeétristes,
gynécologues, thérapeutes, dans les salles d’ urgence, et a chaque infirmiere qui vient faire
son quart de travail, quand je suis al’ hopital. Chacun va demander: «Comment |’ as-tu
attrapé?» D’ habitude je réponds: «Quelle importance? Jel’ai. C’ est tout ce que vous avez
besoin de savoir.» Ils vous regardent toujours de biais, ou d’un air détaché, jamais droit
dansles yeux. Soyez direct avec moi. |l ne devrait pasy avoir de discrimination a cause de
lafacon dont on |’ a attrapé[3s51].

Je me sentais sale, je trouvais que |’ étais toxique et que je le méritais. Je me sens encore
empoi sonNNée352).

Avec I’ argent gu’ on me donne pour la nourriture, je suis incapable de nourrir
adéguatement trois enfants et moi-méme sans faire des sacrifices sur I’ alimentation,
habituellement pour moi-méme. Je recois 20 $ par mois pour mes besoins alimentaires et
les suppléments de vitamines me codtent 75 $ par moig353].

L’épidémiologie actuelle

Santé Canada signal e que «[u]n nombre sans cesse croissant de Canadiennes [contracte] le VIH, en
particulier parmi celles qui consomment des drogue injectables ou qui ont des partenaires sexuels a
risque3s4]».

 Laproportion des cas de sida parmi les femmes est passee de 6,2% du nombre total de
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cas (avant 1990) & 6,9% du total (1990-95) et 10,6% (en 1996).

* Laproportion des cas de sida qui sont attribuables al’ usage de drogue par injection chez
les femmes a augmenté de fagon spectaculaire, passant de 6,5% (avant 1990) a 19,5%
(1990-95), puis a 25% (en 1996).

* On estime qu’alafin de 1996, de 4 000 a 5 000 femmes au Canada vivaient avec le VIH,
sur un nombre total estimatif de 32 000 a42 000 personnes ayant le VIH.

* En 1995, les femmes comptaient pour 19% de tous les résultats positifs aux tests du VIH
dans lesquels on mentionnait le sexe. L’ usage des drogue par injection constituait un
facteur de risque pour 20% de ces femmes séropositives.

o Les études de prévalence du VIH parmi les femmes enceintes au Canada indiquent un
taux moyen d’infection d’ environ 3 a 4 femmes sur 10 000.

Stigmatisation et discrimination dans le contexte de I’épidémie du VIH/sida
Lavulnérabilité al’infection

Dans les relations hétérosexuel les, les femmes sont en général plus vulnérablesal’infection aVIH que
les hommeg355]. Les raisons de cette situation sont non seulement biol ogiques et épidémiologiques,
mais également socio-économiques, ¢’ est-a-dire liées aux inegalités de rapport et de pouvoir entre les
femmes et les hommes. La securité d’ une femme dans | es relations sexuelles peut étre menaceée, par
exemple, par les normes des hommes (et du partenaire de lafemme en particulier) en regard de I’ usage
des condoms, par le risque de violence ou d’' agression qui existe dans larelation, et par le degré de
dépendance economique et social de lafemme vis-a-vis son partenaire. Comme le font remarquer
Travers et Bennett:

L es recherches indiguent que les hommes, et, a un degré moindre, les femmes, ont en
général une perception négative de |’ usage du condom, et la négociation de pratiques
sexuelles slires avec des partenaires males (en particulier en ce qui concerne I’ usage du
condom) est difficile pour de nombreuses femmes. Une raison importante de cette
difficulté est que les femmes ont besoin de la collaboration des hommes, et les inégalités
de pouvair, lorsgu’ un partenaire joue un réle subordonné, compromettent le processus de
négoci ation[3s6] .

Laviolence al’endroit des femmes, dans notre société, contribue a leur risque d’infection. Une étude
menée en 1984 sur les agressions sexuelles des enfants au Canada a permis de découvrir que 53% des
femmes et 31% des hommes avaient éte victimes d’ actes sexuels non voulus et que 80% de ces incidents
se sont produits lorsgu’ils étaient enfants ou adol escentg357]. La moitié des Canadiennes de plus de

16 ans rapportent des incidents de violence de la part d’ un partenaire intime{3sg]. Ce fait a une influence
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importante sur le risque des femmes de contracter le VIH. Un passé d’ agression sexuelle s associe avec
de nombreux comportements qui exposent les femmes a davantage de risques de contracter le VIH[359];
une étude récente de femmes séropositives en Colombie-Britannigue a démontré que 45% d’ entre elles
avaient subi des agressions sexuelles au cours de leur enfance{3e0]. La peur de la violence empécherales
femmes de négocier des pratiques sexuelles slires avec leurs partenaires. Les effets des agressions—le
manque d’ estime de soi, la honte, I’isolement, la peur d’ étre abandonnée — empéchent aussi les femmes
de chercher de|’information et du soutien pour la prévention du VIH[361].

Test du VIH, counselling et diagnostic

De diverses facons, les pratiques en matiére de test du VIH et de counselling pour les femmes sont,

d’ une part, affectés par la stigmatisation et la discrimination, alors que, d autre part, elles ne tiennent pas
compte du stigmate et de la discrimination. Les femmes sont touchées négativement tout d’ abord par la
croyance que seuls les hommes qui ont des relations sexuelles avec les hommes, les utilisateurs de
drogue et les prostitué-e-s risguent de contracter le VIH. Ces croyances ont empéché des femmes de
demander des tests de VIH[362]. Elles ont aussi conduit des médecins a ne pas offrir de counselling ou de
test du VIH aux femmes, vu que certains considerent qu’ elles ne risquent pas de e contracter[363]. Cette
plainte revenait fréquemment au cours des entrevues menées en vue du présent document de travail. Le
résultat pour les femmes est grave. Les préugés fondés sur la perception du risgque, associés au défaut de
reconnaitre les symptémes du VIH chez les femmes, peuvent avoir pour résultat de retarder leur
diagnostic et leur traitement[3s4]. D’ autre part, lorsque les femmes demandent un test du VIH, elles
doivent souvent répondre a des questions concernant I’ usage de ladrogue et |’ activité sexuelle avant

d’ avoir acceés au test. Les femmes trouvent ces questions stigmatisantes et difficiles a contester, en raison
des différences de pouvoir et (fréqguemment) de sexe entre elles et leurs médecing 365).

Deuxiemement, le test et le counselling offerts aux femmes ont été influences par la discrimination
fondée sur larace et |’ origine ethnique. Une étude sur |es expériences des femmes par rapport au test du
VIH, aMontréal, a conclu que 11% des femmes ont été testées sans le savoir et que lamajorité de ces
femmes étaient d origine haitienne ou africaineg3s6]. Comme le fait remarquer Hankins:

Dans un paysou le test du VIH doit étre administré uniquement dans des situations de
consentement éclairé apres une consultation, |a haute proportion de femmes, et en
particulier de femmes d’ origine haitienne ou africaine, qui subissent un test sans en étre
informées doit étre considérée comme inquiétante. 1l faut rappeler aux médecins et aux
services qui administrent les tests de VIH les directives nationales qui proscrivent

I administration de tests sans le consentement de la personne, et I’ importance d' obtenir un
consentement pleinement éclairé367).

Troisiemement, le test et le counselling des femmes est étroitement associé aux soins prénataux. Les
problemes d'infection a VIH dans le contexte de la grossesse et de prévention de latransmission a

I’ enfant, sont importants pour les femmes et, vu les avantages de la détection précoce alafois pour la
femme et pour son enfant, |’ offre d’un test du VIH aux femmes enceintes devrait étre une pratique
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normalef368]. Néanmoins, le fait de n’associer le test du VIH qu’ uniquement ou principal ement aux soins
prénataux est discriminatoire. Ceci fait obstacle al’ offre du test du VIH ainsi gu’ aux possibilités de
diagnostic et de soins pour les femmes qui N’ envisagent pas ou n’ essaient pas d’ avoir un enfant, en
omettant de considérer lavaleur du test du VIH pour lafemme elle-méme, indépendamment de son
intention d’ avoir un enfant.

Enfin, le désir de prévenir latransmission du VIH delamere al’ enfant a conduit a des politiques et a
des pratiques qui s éloignent de la norme du consentement eclairé au test du VIH et de |’ autonomie dans
la décision d’avoir un enfant. En Ameérique du Nord, différentes approches ont été adoptées en ce qui a
trait au test du VIH pour les femmes enceintes: donner atoutes les femmes enceintes du counselling sur
le VIH et leur offrir de subir un test du VIH (offre systématique); inclure letest du VIH dans laliste des
examens prénataux de routine en prévoyant que certaines peuvent choisir de ne pas subir le test (test de
routine, ou systématique), et le test requig369]. L’ analyse de ces approches a conduit aux conclusions
suivantes:

L e test de routine ou requis N’ est pas justifié: ce n’est pas |’ approche «la moins
contraignante, la moins envahissante, la plus susceptible d’ étre efficace et
ralsonnablement accessible» puisqu’il y alieu de croire que la grande majorité des
femmes enceintes choisiront de plein gré de passer un test du VIH s lesrisques et
avantages de ce test leur sont bien expliqués: adéquatement informeées et soutenues dans
leurs choix, les femmes enceintes agiront dans le meilleur intérét de leur santé et de celle
de leur enfant, sans coercition. En outre, le test seul ne servirait pas a atteindre I’ objectif
de réduire latransmission du VIH de lamere al’ enfant, d’ une part, et d’ autre part on
serait incapable — on ne devrait jamais tenter, non plus — d’imposer un traitement par la
coercition. Toute intervention axée sur la contrainte, y compris le test requis et le
traitement requis, constituerait une enfreinte considérable aux droits des femmes enceintes
al’ autonomi€g370].

Il est important de reconnaitre les conséquences possibles d' un résultat positif pour une femme, qu’elle
soit enceinte ou non, et de bien prendre ces conséguences en considération lors du counselling prée- et
post-test du VIH[371]. Lafemme risque d’ étre rejetée, abandonnée ou agressée par son partenaire
lorsgu’ elle lui annoncera son état serologiquel372]. Ces problémes sont aggravés lorsque le partenaire

S avére étre sa principal e source de revenu et de soutien. Que le partenaire soit un soutien ou non, la
femme et |ui feront face a des décisions a prendre quant a avoir un enfant. On trouve des récits fai sant
état de cas ou des femmes ont été dissuadées d’ avoir des enfants, se sont vu conseiller de se faire avorter
et méme stériliser — ce qui démontre le risque que constituent les interventions inadéquates ou
coercitives qui portent préudice au droit des femmes al’ autonomie et au choix éclairé[373). Et si la
femme a d§ja des enfants, il S gjoute a ces questions toutes les considérations concernant |’ effet de son
sérodiagnostic sur ses enfantg374.

Larechercheet I'information sur la maladiedu VIH chez lesfemmes
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Il'y a, depuis le début de I’ épidémie, un mangue de recherche sur lamaladie du VIH chez les femmes.
Une analyse de la documentation sur le VIH/sida éhumérée sur Medline révéle que la documentation sur
les femmes ne représentait 4,1% des publications de 1985 a 1990, et 7,5% de 1990 a 1995[375]. Sherr
résume avec é oguence I’ injustice de cette discrimination institutionnelle;

Malgré le fait que les femmes ont été infectées des le début de I’ épidémie, le changement
qui amené a porter |’ attention sur les femmes, a les inclure dans les études, a envisager
des essais de traitement pour elles et méme aretracer |’ évolution du VIH parmi les
femmes, ne s’ est produit que dernierement. Les manifestations de la maladie spécifiques
aux femmes n’ ont que tout récemment été incorporees dans la définition du sida. Cela
peut avoir eu des effets dévastateurs sur les droits des femmes et leur admissibilité aux
prestations de soutien économique, par rapport a ceux des hommes37e).

En outre, on amis |’ accent d’ une fagon disproportionnée sur la grossesse, dans certaines des premieres
recherches sur les femmeg[377]. En conséquence, il existe des lacunes dans notre compréhension des
déterminants du risque et de I’ infection chez les femmes, des manifestation et du traitement de la
maladie du VIH chez les femmes, et des dimensions psychosocial es et socio-economiques de la
prévention, des soins, des traitements et du soutien des femmes vivant avec le VIH/sida[37g].

Au Canada, larecherche portant sur les femmes en particulier commence a s attaquer a ces lacunes,
mais les obstacles a la recherche pour les femmes persistent. L es protocoles de recherche peuvent ne pas
exiger spécifiguement un nombre suffisant de femmes pour assurer des statistiques significatives. Les
essai's cliniques peuvent exclure automatiquement les femmes enceintes ou les femmes en &ge de
procreéer, sans offrir a ces femmes et a leurs médecins I’ occasion de réfléchir sur les risques possibles de
leur participation et d’ en arriver a une décision alalumiére des principes de non-malfaisance, de
bienvelllance et de justice dans la recherche clinique. Les programmes de recherche n’ accommodent pas
les besoins des femmes qui prennent soin d’ autres personnes ou qui ont des revenus modestes. les
rendez-vous sont fixés a des heures auxquelles les femmes ne peuvent pas participer, il 'y apas

d’ arrangements de gardiennage et de transport.

Comme le font observer les trois Conseils dans leur projet de Code d’ éhique de la recherche avec des
étres humains:

Bien que certains projets ne concernent, ajuste titre, que des populations particuliéeres ou
les femmes sont peu présentes, voire totalement absentes, celles-ci devraient dans la
plupart des cas étre représentées en proportion de leur nombre dans la population de
recherche. Les chercheurs doivent tenir particuliérement compte de la nécessité d' intégrer
aleurs projets des femmes de minorités visibles, des femmes appartenant a des minorités
culturelles ou religieuses et des femmes désavantagées sur un plan social ou autre[379.

Pour atteindre ce but, il faudra délibérément s attaquer aux obstacles qui empéchent les femmes de
participer aux recherches, notamment les horaires, le gardiennage, le transport et larémunération. Le fait
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de ne pas éliminer ces obstacles équivaut a pratiquer la discrimination envers de nombreuses femmes
qui, autrement, tireraient avantage de participer aux recherches sur le VIH/sida

L es besoins socio-économiques et psychosociaux des femmes vivant avec le VIH/sida

Lafagon dont une femme vit lorsqu’ elle est séropositive est influencée par ses roles ala maison, au
travail ou dans la communauté. Au Canada, les femmes gagnent en genéral moins que les hommes, elles
ont moins de chances de se trouver en position de pouvoir, elles ont moins de perspectives de carriere et
elles recoivent moins d’ avantages sociaux au travail[380]. Les femmes sont moins susceptibles d’ avoir un
emploi que les hommes, et plus susceptibles de travailler atemps partiel[381]. Les hommes ont plus de
chances d’ avoir acces a des avantages sociaux que les femmes, en particulier |’ assurance-invalidite,

|’ assurance-maladie et |’ assurance dentaire{3s2]. Les femmes sont deux fois plus susceptibles de décrire
leur activité principale comme «prendre soin d’ une famille et travailler», et deux fois moins susceptibles
de la décrire ssmplement en termes de «travailler contre rémunération»{383]. Elles sont alatéte de 85%
des familles monoparental e384]. Elles sont plus susceptibles que les hommes d’ avoir prodigué des soins
aleur famille et a des amis, ou d' en avoir regu. Les chances que les femmes aient prodigué des soins
augmentent a mesure que leur revenu augmente, mais non chez les hommes[3ss].

A lalumiére de ces schémas et de ces inégalités dans les roles et les revenus entre les hommes et les
femmes, il N’ est pas surprenant que les dimensions socio-économiques et psychosociales de lamaladie
du VIH soient différentes pour les femmes et les hommes. Les recherches ont démontré que les femmes
recoivent plus de soutien social que les hommes, mais en méme temps, elles ressentent plus fortement
gue les hommes le stigmate du VIH[386]. || a é&té suggéré que ce fait est attribuable en partie a

|’ association qu’ elles font fréquemment entre le VIH et I’ usage de la drogue ou la promiscuité sexuelle,
et en partie aleurs contacts étroits avec lafamille et les amis, de par leur réle de soignantes, ce qui les
rend plus vulnérables vis-a-vis de comportements stigmatisantg[387]. L’ analyse des données réunies pour
la préparation de Ending the I solation[3ss] démontre que «les femmes expriment un plus haut degré de
détresse que les hommes en ce qui concerne la discrimination, les sentiments d'isolement, de colére, de
dépression, d’ autocritique et de culpabilité, de la peur de mourir et du rejet de lafamille ou des amis
[389]». Des études plus récentes sont arrivées a des résultats semblables390].

Le rdle des femmes en tant que soignantes de leurs proches, alié aleurs revenus totaux plus limités,
affecte grandement leurs propres soins lorsgu’ elles vivent avec le VIH/sida. |l a été démontré que les
femmes vivant avec le VIH/sida «feront passer habituellement leur santé en dernier, aprés leurs enfants,
leur conjoint et leurs parents» et qu’ elles «sont percues comme capables de prendre soin d’ elless-mémes
et de leurs familles sans autre soutien[391]». De nombreuses femmes vivant avec le VIH/sida ont de
pressants besoins financiers et la pression est plus forte pour celles qui prennent soin de leurs enfants en
plus d’ ellessmémes. A Montréal, par exemple, on a constaté que 63% des femmes interrogées dans une
évaluation des besoins requéraient de |’ aide financiére; le pourcentage le plus élevé se rapportait aux
femmes d’ origine haitienne ou africaine qui constituaient de loin la majorité des femmes ayant des
enfantg392]. Dans une étude récente des femmes vivant avec le VIH/sida en Colombie-Britannique, 53%
des répondantes étaient meres et 51% déclaraient un revenu familial moyen inférieur a 20 000 ${393]. On
rapporte que les femmes aux revenus modestes ayant des enfants sont souvent forcées de choisir entre
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leurs besoins liés au VIH — médicaments, suppléments alimentaires et thérapies complémentaires — et les
besoins de leurs enfants, surtout alafin de la période d’ aide social€f394]. En plus de I’ aide financiere,
elles peuvent avoir besoin de soutien pour le gardiennage, le ménage et le transport. Le défaut de
satisfaire ces besoins — financiers et autres — d’ une fagon qui tienne suffisamment compte du réle des
femmes en tant que personnes qui S occupent d autres personnes, et en considération de leurs revenus
totaux peu élevés, a pour effet que de nombreuses femmes vivant avec le VIH/sidan’ ont pas un acces
égal aux soins et aux traitements.

Lesobstacles ala prévention et aux soinsdu VIH chez leslesbiennes

Comme on le fait remarquer dans Questions juridiques concernant les gais et les lesbiennes dans le
contexte du VIH/sida: rapport final: «Les attitudes discriminatoires, I’ignorance sur I’ homosexualité,
une approche pathol ogisante de cette orientation sexuelle et le pré§ugé que I’ ensemble des patients sont
hétérosexuel s conduisent les gais et les |eshiennes a avoir moins recours aux services de santé ou a
craindre de les utiliser[395]». En parlant des leshiennes en particulier, Ramsay a écrit:

[méme si] plusieurs des problemes de santé des | eshiennes sont les mémes que chez les
femmes hétérosexuelles, notre expérience du systeme de soins de santé est compl étement
différente. [...] En grande partie, les lesbiennes doivent s’ accommoder de professionnels
de la santé qui en savent trés peu a notre sujet et sur lesréalités de nos vies, et qui peuvent
étre plutot ouverts lorsqu’il s agit d’ exprimer leur mépris a notre égard. Ceci nous donne
une impression d’ impuissance et de vulnérabilité. [...] Par conséquent, plusieurs d’ entre
nous N’ ont pas recours a des services de santé lorsque nous en avons besoin, car nous
craignons d’ étre laissées pour compte, isolées, ou de subir des abug396].

Il existe des indices selon lesquels |es |eshiennes ne regoivent pas |’ information et les soins dont elles
ont besoin dans le contexte de I’ épidémie de VIH/sida. Une éude menée en Australie sur les expériences
des femmes vivant avec le VIH/sida a démontré, par exemple, que «quel ques-unes des lesbiennes
interrogées ont déclaré que leurs médecins essayaient de les convaincre "d’ admettre” qu’ elles avaient eu
des relations sexuelles non protégées avec des hommes, gqu’ €lles avaient travaillé comme prostituées ou
gu’ elles avaient partagé des seringues397]». Les travailleurs du domaine du VIH/sida, au Canada,
rapportent qu’ ils recoivent des appels de lesbiennes qui croient qu’ elles sont al’ abri du risque parce

gu’ elles n’ ont pas de relations sexuelles avec des hommes. L es recherches indiquent que les leshbiennes
peuvent contracter le VIH par tout un éventail de comportements, incluant I’ activité sexuelle avec les
femmes autant qu’ avec les hommesg39g]. L’ aliénation du systéme de soins de santé, jointe aux mauvaises
informations des travailleurs de la santé, ne contribue pas a réduire la vulnérabilité des leshiennes au
risque de contracter le VIH.

Hommes hétérosexuels

http://www.aidsl aw.calfrancai s Contenu/themes/di scriminati on/docdi scussion/DI SCexp2F.html (18 of 39)20/06/2006 11:28:21 AM



L’ EXPERIENCE DE POPULATIONS SPECIFIQUES - Partie 2

L’épidémiologie actuelle

Bien que les données concernant I’ infection a VIH parmi les hommes hétérosexuel s soient limitees, elles
indiquent qu’ils risquent de contracter le VIH[399]. Santé Canada rapporte que:

e au 30 juin 1997, on comptait 913 cas déclarés de sida chez des hommes adultes, que |’ on
croit avoir été transmis par contact hétérosexuel. De ceux-ci, 460 étaient des hommes
originaires d’' un pays ou la voie prédominante de transmission est le contact hétérosexuel,
et 453 cas étaient attribués au contact sexuel avec une personne séropositive ou arisque
élevé d infection a VIH[400];

* il aété signalé au Canada, entre le 1&" novembre 1985 et e 31 décembre 1994,

629 résultats positifs au test du VIH chez des hommes originaires d’ un pays ou la
principale voie de transmission est |e contact hétérosexuel ou d’hommes dont |’ exposition
a été attribuée au contact sexuel avec une personne seropositive ou arisque élevé
d’infection a VIH[401]. Cependant, |es résultats positifs aux tests ne fournissent aucune
information concernant I’ infection aVIH parmi les personnes qui n’ont pas subi de test
[402], et I’ on peut croire gu’ un grand nombre d” hommes hétérosexuels n’ ont pas subi de
test du VIH,;

* les auteurs d’' une étude effectuée en 1997 rapportent que parmi les adultes de 20 a

45 ans, 8,4% des hommes déclaraient avoir eu deux partenaires sexuelles ou plus au cours
de I’ année précédente. Les auteurs ont en outre constaté que parmi ceux-ci 27,7%
n’avaient pas utilisé de condom laderniére fois qu’ils avaient eu un rapport sexuel avec
une partenaire non réguliere4o3).

Stigmatisation et discrimination dans le contexte de I’épidémie du VIH/sida

Dans le cas des hommes hétérosexuels, les entrevues menées pour la préparation du présent Document
detravail ont misen relief deux nouvelles préoccupations en sus des préoccupations habituelles liées au
stigmate et ala discrimination envers |’ ensemble des personnes vivant avec le VIH/sida. La premiere a
trait ala prévention du VIH, au test, au diagnostic et au traitement des hommes hétérosexuels. Le fait

d associer le VIH/sida a des «groupes a risque» a rendu |es hommes hétérosexuel s, tout comme ceux qui
ne sont pas naturellement identifiés au VIH/sida, invisibles dans I’ épidémie du VIH. Cette association
peut avoir comme résultat le défaut de professionnels de la santé de reconnaitre les symptémes du VIH
chez des hommes hétérosexuels, ou de leur proposer un test du VIH, tel que nous |’ avons mentionné
précédemment[4o4]. 11 en résulte un diagnostic et un traitement tardifs. Les attitudes dominantes, qui
associent le VIH/sida a des «groupes a risque», peuvent aussi porter les hommes hétérosexuels a croire
gu’ils ne courent pas le risgue de contracter le VIH et donc a ne pas prendre les précautions qui
préviendraient sa transmission. Cette attitude contribue au manque d’ efforts de prévention de la part des
hommes hétérosexuels et ala difficulté de les convaincre que la question les concerne. Bref, on néglige
une grande partie de la population. Cette négligence a des conségquences non seulement sur la santé des
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hommes hétérosexuels mais aussi sur celle de leurs partenaires de sexe féminin. Pour ne citer qu’un
exemple — en soin prénatal —un commentateur afait remarquer:

Presque toute |’ attention est concentrée sur lafemme et il en reste tres peu pour son
partenaire qui peut étre séropositif, étre possiblement la source de son infection et qui joue
auss unréle clé danslesdecisions qu’il y aura bient6t a prendre concernant le bébé. Les
peres sont tellement ignorés, en ce qui concerne le VIH: on les consulte rarement, ils sont
rarement testés simultanément a leur partenaire ou invités a participer a quelque dialogue
gue ce soit sur le sécurisexe. |l s agit lad’ une énorme lacune, puisque latransmission de
I”"homme alafemme est plus probable que |’ inverse, et que le soutien social et la
dimension familiale de I’'infection a VIH sont des éléments fondamentaux a considérer
lorsqu’il s agit de faire face et de S gjuster a cette maladie qui peut étre mortelle/405).

Un second probleme, exprimé par quelques hommes hétérosexuels, atrait aleurs droit de visite et de
garde dans les litiges pour |a garde des enfants. Dans I’ un de ces litiges, I’ homme rapporte que son
épouse réclamait la garde exclusive en disant qu’il était inapte comme parent a cause de sa
seropositivité. On a soutenu qu’ a un certain moment dans |’ avenir il deviendrait incapable d’ étre un
«parent convenable» a cause de sa maladie — un argument qu’ on n’ oserait soutenir dans le cas d’ enfants
gui ne sont pas |’ objet d’ un conflit sur les droits de garde, mais dont un des parents vit néanmoins avec
le VIH/sida. Le juge Michael Kirby afait quelques remarques perspicaces sur les obligations de la
justice a cet égard:

Certaines des décisions les plus difficiles se présentent dans le domaine du droit de la
famille. Des décisions ont été rendues dans lesquelles on privait I’ enfant des visites de son
pere parce que celui-ci était séropositif. La décision était cependant fondée non pas sur le
risque véritable pour I’ enfant, mais qu’il n’ était pas déraisonnable que lamére de I’ enfant
sinquiete, sansqu’il n'y ait de risque d'infection dans le contact social avec le pere. |l

S agissait lad’ une peur irrationnelle et le juge n’ aurait pas di y donner effet. Dans une
autre affaire, un juge mieux avisé a offert une meilleure approche en suggérant gu’ une
réponse plus appropriée au risque de stigmate serait d’ éduquer I’ enfant d’ une fagon qui
I"aide ay faire face et non d’ une fagon qui letienne al’ abri des réalités40s].

Enfants et familles

Si mesvoisins|’ apprenaient, ils pourraient nous mettre mal al’ aise. Ils pourraient ne pas
laisser mafille jouer avec leurs enfants. |ls pourraient ne pas vouloir de nous dans la
piscine ou dans la cuve thermale. |ls pourraient sortir de la piscine lorsque nousy
entrerions. J ai méme pense que si on savait que nous avons le VIH, ce pourrait étre
difficile de vendre notre maison parce que les gens diraient — ¢’ est lagque lafamille avec le
VIH vivait[407].

Jai été fachée deladiscrimination quej’ai subie par une agence sociale qui fournissait
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des services de garde pendant les périodes de maladie. J étais fachée parce que mon fils
subissait de la discrimination a cause de moi[408].

L es gens connaissent le diagnostic de |’ enfant. Les parents de la maternelle voulaient la
faire renvoyer del’ école. La maternelle s inquiétait de la réaction de lacommunauté.

L’ école atenu une réunion d’'information al’ intention des parents. Cette rencontre afini
par devenir tres publique — les médias, laradio et latélévision s en sont mélés. Ma soeur
avait trop peur pour m’' appeler. Elle avait peur d attraper le VIH. Elle n’est jamais venue
me voir depuis quej’ ai adopté cet enfant. Nous avons perdu nos meilleurs amis depuis
gu’ilsont appris le diagnostic de I’ enfant. Les parents al’ école deviennent maintenant tres
engages. Tout a coup, les parents veulent devenir bénévoles en classe. Un petit garcon de
laclasse adit: «Mon pere adit que je ne suis pas censé jouer avec [I’ enfant]. Je ne suis
méme pas censé m’ asseoir a coté d elle.» Mon frere et ma soeur ne nous visitent plug4o9].

L’épidémiologie actuelle
Latransmission périnatale

Santé Canada rapporte qu’au 30 juin 1997, 78% (123 sur 158) des cas de sida parmi les enfants étaient
attribuables ala transmission périnatal€410]. Santé Canada expliquel411):

 «On entend par transmission périnatale (ou verticale) du VIH est latransmission de
I"infection d’ une femme séropositive a son nouveau-né. Le virus peut étre transmis durant
la grossesse (in utero), durant I’ accouchement (par contact du foetus avec le sang et le
mucus de lamere, atraverslafiliére pelvi-génitale) ou apres I’ accouchement (par le lait
maternel).»

» De nombreux facteurs peuvent influencer latransmission de I’infection de lamére a

I’ enfant, notamment, la charge virale de la mere, e type d’ accouchement, la durée du
travail entre |’ écoulement du liguide amniotique et I’ accouchement, ainsi que la durée de
la période d’ allaitement. «Dans les pays industrialisés, comme le Canada, ou les méres ont
facilement acceés a des préparations lactées slres, il est recommandé que les femmes
infectées par le VIH n’allaitent pas leur bébé».

 Ladétection del’infection a VIH avant ou pendant la grossesse peut contribuer areduire
le risque de transmission verticale du virus (de lamere al’ enfant) jusgu’a67%, s la
femme et son enfant regoivent un traitement antirétroviral atemps.

* Toutes les femmes enceintes et les femmes qui pensent ale devenir devraient avoir acces
a des soins prénataux qui incluent la suggestion de subir un test du VIH ainsi que du
counselling et des soins appropriés.
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Au 30 décembre 1995, 551 nouveau-nés au Canada avaient été exposés au VIH aleur naissance. |l a été
confirmeé que, de ce nombre, 234 ont développé I’infection a VIH[412].

L esfamillestouchées par le VIH

Les familles sont touchées par le VIH de diverses fagons: un parent, ou les deux, peuvent étre
seropositifs; un ou plusieurs enfants peuvent |’ étre; certains des enfants ou tous peuvent ne pas |’ étre
(«les enfants affectés»); et les enfants de parents séropositifs peuvent étre élevés par les grands-parents.

Une étude récente des familles vivant avec le VIH/sida au Canada rapporte que, dans le quart des
familles, les deux parents étaient séropositifs; dans plus du tiers des cas, un seul des parents vivait avec
le VIH; dans pres du tiers des familles, seule lamére vivait avec le VIH; dans pres de la moitié des
familles, deux générations étaient séropositives; et la plupart des enfants (68%) vivant avec leurs parents
ou leur grand-meére n’ étaient pas séropositifg413]. Parmi les participants a cette étude, 45% des parents
étaient mariés, 27% étaient célibataires mais vivaient avec un partenaire et 20% étaient célibataires et ne
vivaient pas avec un partenairef414]. L’ &ge des enfants de ces familles alait de quelques mois a 18 ans
[415]. Plus de la moitié des parents déclaraient un revenu familial de moins de 20 000 $ et la grande
majorité (87%) declaraient un revenu annuel de 30 000 $ ou moing/416].

Stigmatisation et discrimination dans le contexte du VIH/sida
Ladivulgation et le secret

Dans laméme étude, la peur de la discrimination, particuliérement en ce qui touche les enfants, était un
sujet d’'inquiétude pour plus du tiers des parents417]. Comme le montrent les citations apparai ssant au
début de la présente partie, I’ une des principal es raisons pour lesquelles les parents ne parlent pas de leur
séropositivité est qu’ils veulent protéger leurs enfants contre les situations blessantes et I’ exclusion[41s].

Cependant, il est compliqué pour les familles de cacher la séropositivité. Les parents doivent considérer
non seulement ce que leurs enfants peuvent savoir, mais aussi ce que leur propres amis et leurs parents
peuvent savoir, ce que les amis de leurs enfants peuvent savoir, ce que les parents des amis de leurs
enfants peuvent savoir, ce que les employés de la garderie ou de I’ école peuvent savoir, et ainsi de suite.
L e risque de divulgation accidentelle est constant. Lafamille et les amis peuvent faire des commentaires
sans aucune intention de nuire; les jeunes enfants peuvent dire quelque chose sans comprendre ce que
celasignifie pour les autres.

Je m’'inquiéte surtout de la fagon dont les gens vont lestraiter [les enfants]. Je ne leur ai
pas révélé mon diagnostic parce que je ne veux pas gu'’ils apportent cesmots al’ école et a
la garderie. Je ne trouve pas que ce serait juste que mes enfants soient jugés et ils le seront
probablement méme s'ils sont séronégatifg419.

Toutes ces inquiétudes laissent des traces. Presgque |la moitié des parents ayant participé al’ étude sur les
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familles touchées par le VIH se préoccupaient de la question de la divulgation et du secret[420]. Comme
|’ exprimait un parent:

Tout la question du secret est constamment dans mon esprit — ce que les gens penseraient
et feraient [Sils e savaient], expliquer lamaladie a mon enfant plus &gé, expliquer le VIH
al’ enfant atteint, toujours me demander qui est digne de confiance, les situations al’ école,
la confidentialité, me sentir responsable méme si je connais les precautions universelles
[421].

Invariablement, la divulgation de la séropositivité — qu’il s agisse d’ un enfant ou d’ un parent — entraine
des conséquences pour toute lafamille. Cette question a des implications non seulement sur e soutien
social delafamille422], maisaussi sur |’ action sociale et |’ éducation des parents et des familles. Comme
I”aexprimé un travailleur social: «Si une mere divulgue sa séropositivité alatéévision, son enfant

|” attrape le lendemain al’ écol g423].»

Ladiscrimination dansles garderies

Il S'est produit un certain nombre de situations dans lesquelles |a découverte de I’ état sérologique d’ un
enfant de la garderie amené aune crise ou al’expulsion de I’ enfant. La question est venue al’ attention
du public au Québec en janvier 1994, lorsque "Baby J' a été expulsée d’ une garderie lorsgu’ on a appris
gue le médicament qu’ elle devait prendre était de I’ AZT[424]. Une étude ultérieure de la question par la
Commission des droits de la personne du Québec a conclu que I’ exclusion d’ un enfant de la garderie du
seul fait de son état sérologique constitue un motif de discrimination interdit fondé sur le handicap,
puisque le risgue de transmission du VIH dans |’ environnement d’ une garderie est pratiquement nul[42s;.
La Commission a par ailleurs recommandé I’ éducation du personnel de la garderie et des parents sur les
maladies transmissibles par |e sang et sur les droits des enfants souffrant d’ une telle maladie, afin

d’ éviter les crises ou d’ en diminuer I'ampleur lorsque I’ état sérologique d’ un enfant est découvert[426].

L e Québec a dispensé une telle éducation, ce qui aamélioré le niveau de connaissance et les attitudes du
personnel et des parentg427]. Avant le programme, 73% des répondants étaient d’ avis que les parents
devraient avertir I’employé de la garderie lorsque leur enfant était séropositif, 39% trouvaient que les
administrateurs de la garderie devraient informer les parents de la présence d’ un enfant séropositif, 51%
pensaient qu’ un enfant ayant le VIH représentait un danger pour les autres enfants de la garderie et 45%
disaient qu’ils ne laisseraient pas leur enfant dans un groupe comprenant un enfant séropositif. Aprésle
programme d’ éducation, e nombre de répondants tenant ces opinions était réduit a 12%, 3%, 12% et
14% respectivement. Néanmoins, on rapporte qu’ un grand nombre de garderies se montrent
inhospitaliéres aux enfants qui vivent avec le VIH[42g].

Ladiscrimination al’ école

Lesfamilles doivent faire attention a ce qu’' elles révelent al’ école a cause du stigmate du VIH/sida et du
risque de discrimination. Lorsgu’ un enfant est séropositif, les parents en informent quelquefoisle
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directeur de |’ école qui peut aussi informer I’infirmier ou le conseiller de I’ école. Un arrangement
semblable peut aussi étre fait lorsgu’ un parent est séropositif. Ces arrangements semblent bien
fonctionner pour certaines familles et peuvent apporter alafois aux parents et al’ enfant le soutien dont
ils ont besoin:

Mon enfant ainé a appris notre état sérologique et il s est faché que je sois infectée. Mon
enfant ne savait pas comment faire face a cette situation. La seule chose alaquelleil
pensait était «mon péere et mamére vont mourir». Il s'est mis afaire des coleres. C' était
difficile parce que je ne connaissais aucune autre mere ayant le VIH. Alorsj’ai eu une
rencontre avec le personnel del’école et j’ai expliqué ce qui se passait et j’ai demandé une
consultation. Et maintenant, mon conjoint, I’ enfant et moi-méme aurons une consultation
avec le conseiller[429.

Lorsgu’ un parent est séropositif, I’ enfant pourra (lorsqu’il se sentira prét) lui demander de venir al’ école
pour parler de la question avec sa classe. Cette initiative S est souvent révél ée une bonne expérience
pour le parent, I’ enfant et les écolierg43o]. Mais en méme temps, cela prouve |’ évidence méme — que la
connaissance, la compréhension et |e soutien ne peuvent étre pris pour acquis.

Un sondage réalise en 1987 sur les attitudes des jeunes vis-a-vis du VIH/sida arévélé gu’ entre 55% et
77% des jeunes trouvaient qu’ on devrait permettre aux étudiants ayant le VIH/sida de fréquenter |’ école
réguliére, mais un moins grand nombre étaient d’ accord gqu’ on permette aux professeurs ayant le VIH/
sida d’ enseigner[431]. Une proportion encore moindre trouvait qu’ on devrait permettre a des personnes
vivant avec le VIH de servir le public dans des fonctions comme serveur, cuisinier ou coiffeur, ou de
travailler dansles hopitaux. Les auteurs commentent:

Il semble que plusil y ade chances de contacts étroits, moins les jeunes se montrent
tolérantg432).

Entre 11% et 25% des jeunes, seulement, ont déclaré qu’ils ne pourraient pas étre amis avec une
personne qui ale sida433]. Par ailleurs, certains jeunes éaient d’ avis que les personnes vivant avec le
VIH/sidal’ avaient mérité (entre 7% et 16%) ou qu’ elles devraient étre mises en quarantaine (entre 13%
et 24%)[434].

L es programmes d’ éducation sur la sexualité et le VIH/sida peuvent changer les attitudes des jeunes.
Une évaluation récente d’ un programme destiné aux éleves de neuviéme année, intitulé Compétences
pour des relations saines, a conclu que les éléves ayant participé au programme sont devenus plus
compatissants envers les personnes vivant avec le VIH/sida[43s).

Jeunes
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L’épidémiologie actuelle

Santé Canada signale que «a mesure que |’ épidémie d’infection a VIH progresse, un nombre croissant
de jeunes sont infectég/436]». L’ estimation de |’ ge médian d’ infection est passée de 29,6 ans (pour la
période 1975-84), a 24,5 ans (pour la période de 1985-90).

Bien que I’information sur |’ infection aVIH et les comportements a risque des adol escents soit
incompléete, il existe desindices de comportements arisque élevé parmi les adolescents en genéral, et en
particulier parmi lesjeunes de larue ainsi que les jeunes gais, leshiennes et bisexuels.

« «Dans une enquéte effectuée en Nouvelle-Ecosse en milieu scolaire, environ 61% des
éleves de 12e année ont déclaré avoir eu des relations sexuelles au cours de |’ année
précédant |’ enquéte. Parmi ces éleves de 12e année qui étaient sexuellement actifs,
seulement 32% utilisaient toujours des condoms.»[437]

 Une étude de 1992 menée dans I’ Ouest du Canada a conclu que 52% desfillesde 17 ans
et 55% des garcons de 17 ans avaient eu des rapports sexuels et que, parmi ceux-ci, 45%
desfilles et 57% des gargons avaient utilisé un condom la derniére fois qu’ils avaient eu
des rapports sexuel §43g).

o Letaux d’infection parmi un groupe d’ hommes gais et bisexuels de Vancouver gés de
18 a30 ans s élevait a 3,1%, en décembre 1996, soit deux fois plus que le taux auquel les
auteurs s attendaient[439]. Dans ce groupe, 11% déclaraient avoir été dans la position
«réceptive» lors de rapports sexuels anaux avec un partenaire non régulier et sans
condom, alors 19% ont déclaré avoir assumé le role «actif» sans porter de condom lors de
rapports sexuels anaux avec un partenaire non régulier[44o.

* Des études récentes aupres de jeunes de la rue indiquent que de 85 a 98% d’ entre eux ont
eu des rapports sexuels. Plus de 60% ont eu leur premier rapport sexuel avant I’ &ge de

13 ang/441]. Parmi les adolescents de larue, les rapports sexuels dans le jeune age lai ssent
présager d’ un nombre plus élevé de partenaireg442]. Les taux de M TS sont beaucoup plus
élevés parmi les adolescents de la rue que parmi les décrocheurs scolaires qui vivent
encore chez leurs parents et que parmi les étudiants de premiere année universitaire; ces
taux augmentent proportionnellement al’ augmentation du nombre de partenaireg443.

» Une étude parmi des jeunes de larue, a Montréal arévelé que 2% des participants étaient
seropositifs. L’ usage de drogue par injection et la prostitution constituaient d’'importants
facteurs de risquef444].

Stigmatisation et discrimination dans le contexte du VIH/sida

L’éducation sur la sexualité et sur le VIH/sida dansles écoles
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Les programmes d’ éducation sur la sexualité et le VIH/sida dans |es écoles concernent nécessairement,
de fagon implicite ou explicite, des considérations morales, des valeurs, des stigmates et des tabousliés a
lasexuaité, al’ activité sexuelle et au VIH/sida. Selon leurs valeurs et attitudes, les éudiants, les
enseignants, les parents et les membres de commissions scolaires peuvent s'opposer a un programme

d’ éducation qui ne donne pas la préférence al’ abstinence sexuelle hors du mariage et qui fournit de
I”information sur le sécurisexe (particuliérement les condoms) ou qui présente lesrelations et les
activités avec des partenaires du méme sexe comme ayant la méme valeur que les relations et activités
hétérosexuelles.

Le Conseil des ministres de I’ Education au Canada a joué un role actif dans I’ é aboration, lamise en
oeuvre et |’ évaluation de programmes d’ éducation sur la sexualité et le VIH/sida. Au cours des

5 dernieres années, le Consell, avec I’ appui de Santé Canada, a élaboré, mis en oeuvre et évalué un
programme modéel e destiné a la neuviéme année et intitulé Compétences pour desrelations saines. Une
évaluation des résultats du programme arévele que les éleves y ayant participé sont devenus plus
compréhensifs, acceptaient mieux |’ homosexualité et montraient plus de compassion enversles
personnes vivant avec le VIH/sida que les éleves des groupes-témoins. Les é éves du programme de
démonstration ont aussi été mieux informés sur le VIH/sida et plus enclins a discuter de leurs
expériences sexuelles passées, arefuser les rapports sexuels et a parler de I’ usage des condoms. De plus,
ils étaient plus aptes a obtenir des condoms, ales acheter sans géne et a les utiliser adéquatement]44s).

Bien que les programmes des écoles publiques au Canada comprennent des programmes d’ éducation
sexuelle, les commissions scolaires |ocales ont souvent droit de regard sur |es éléments du programme
gu’ils mettent en place, les directeurs d’ écoles et |es enseignants peuvent influencer lafagon dont le
programme est donng, et les parents peuvent choisir de retirer leur enfant du programme. Le résultat en
est que I’ éducation que les éudiants recoivent peut étre influencée de plusieurs fagons:

» elle peut ne pas contenir d’'information sur |es pratiques sexuelles slres,

* elle peut ne pas inclure les éléments visant a dével opper des habiletés de prise de
décision quant al’ activité sexuelle et al’ usage des condoms;

* elle peut ne contenir aucune éducation au sujet de I’ homosexualité en tant que
phénomeéne normal du développement sexuel adolescent;

« elle peut n’inclure aucune éducation ala non-discrimination vis-a-vis des gais et
lesbiennes.

Le Conseil des ministres de I’ Education a commandé une étude visant a évaluer les facteurs qui
contribuent ou nuisent alamise en oceuvre et al’ enseignement des programmes d’ éducation sexuelle. On
S attend a connaitre les résultats de cette étude en 1998. IIs devraient contribuer aidentifier ce qui a
permis aux commissions scolaires et aux éducateurs de fournir (ou les a empéchés de fournir) des
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programmes compl ets et efficaces d’ éducation sur la sexualité et le VIH qui comprennent, dans
I’ éventail des options, I”information sur le sécurisexe, |’ orientation homosexuelle et 1a non-
discrimination.

Lesjeunesgais, bisexuels et lesbiennes

Lesjeunes qui sont attirés par d autres jeunes du méme sexe gqu’ eux grandissent dans un monde ou, plus
souvent qu’ autrement, tous les modeles et |es références reconnus sont hétérosexuels. Par conséquent,
pendant qu’ils découvrent leur sexualité et qu’ils développent leur identité sociale, ils ne profitent pas

d’ un environnement qui leur permette d’ explorer ouvertement leur sexualite et leur identité, de selier
facilement d’ amitié avec des pairs ayant la méme orientation sexuelle et de s attendre spontanément au
soutien de lafamille. Au contraire, ils grandiront probablement dans un environnement ou les remargues
dérogatoires sur les hommes gais et | es leshbiennes sont chose commune, ou ils dissimulent alafamille et
aleurs pairs leurs désirs homosexuels, et — pour plusieurs — ou ils subissent eux-mémes les mauvais
traitements et la violence.

Autrement dit, les adolescents gais, bisexuels et |esbiennes grandissent dans un monde qui pratique la
discrimination contre eux, sur le plan social, sur le plan des programmes et sur le plan personnel[44s].

Sur le plan socid, le stigmate et la discrimination se manifestent par des présomptions, des normes, des
valeurs, des modeles, des messages, des lois et des institutions a prédominance hétérosexuelle, qui
privilégient les hétérosexuels, qui nient lavalidité ou lavaleur de I’ identité homosexuelle et de la
sexualité avec des partenaires du méme sexe, et qui tolerent ou encouragent la violence contre les gais,
les bisexuels et les lesbiennes. Sur |e plan des programmes, e stigmate et la discrimination se
manifestent par des indices tels que |’ absence d’ information sur I’ homosexualité et la bisexualité, la
censure de livres traitant de sujets homosexuels, |” absence de programmes d’ éducation et de consultation
offrant du soutien dans les ecoles, |a représentation négative de I’ homosexualité dans I’ éducation
religieuse, la protection inadéquate par les corps policiers et les tribunaux, et lanon reconnaissance ou le
traitement inadéguat dans les services sociaux et de santé. Sur le plan personnel, le stigmate et |la
discrimination sont vécus par le biais d’ attitudes, de remarques et d’ actions des pairs, du silence des
familles quant al’ homosexualité, de réactions négatives de lafamille et des pairs lorsque

I homosexualité est dévoilée, d’ expériences de violence et de mauvais traitements.

Toutes ces situations font des ravages. Comme le faisait observer I’ auteur d’ une enquéte
bibliographique:

L es adolescents gais sont enclins ala mésestime de soi, aavoir une image négative d’ eux-
mémes, al’isolement, alapeur, al’ anxiété, alahaine de soi, al’ abattement, au sentiment

d’infériorité et ala dépression, qui peuvent mener a des problemes psychol ogiques graves,
al usage d’' alcool et de drogue, ou au suicide447].

En particulier, pour les adolescents gais et bisexuels, le processus d' expression de leur sexualité et de
I affirmation de leur identité entraine un risgue plus élevé vis-a-vis du VIH. Dans leurs premieres
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expériences sexuelles, les adolescents gais et bisexuels s’ adonnent fréquemment a des rapports sexuels
non protégeés avec des partenaires anonymes44g]. Le fait d’ affirmer son orientation sexuelle

S accompagne souvent d’ une poussée d’ activité sexuelle, habituellement non protégée. Une étude
qualitative faisant appel a 26 adolescents gais de Montréal a découvert que tous ceux qui S étaient
ouverts aleurs parents (15 adolescents) ont eu des rapports sexuels anaux réceptifs, la plupart sans
condom, juste apres s étre confiés. L’ étude a aussi révélé que le nombre de partenaires sexuels avait
tendance a augmenter apres|’ affirmation de I’ identité et que la plupart des adolescents qui affirmaient
leur identité quittaient leur foyer[449]. Ayant peu de ressources et d’ expérience de travail, les adolescents
qui choisissent — ou qui sont forcés — de quitter la maison peuvent finir par vivre danslarue, ou la
prostitution et |’ usage de drogue augmentent le risque de contracter le VIH[450]. || a été observé que les
adolescents gai's sont surreprésentés au sein des adolescents de la rue, dans certaines villes des Etats-Unis
[451], et que |’incidence de lamaladie du VIH est de deux adix fois plus élevée au sein des adolescents
de larue que dans d’ autres populations d’ adol escent5452].
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CONTRE LE STIGMATE ET LA DISCRIMINATION:
EDUCATION,REPARATION ET INTERVENTION

Education
Réparation
| ntervention en défense des intéréts

Il existe, en substance, trois fagons de répondre ala stigmatisation et ala discrimination que rencontrent
les personnes vivant avec le VIH/sida et |es popul ations touchées par lamaladie. Ce sont:

* |’ éducation: I’ éducation du public, |a formation des professionnels ou fournisseurs de
soins et services, et |’ éducation ciblée ou congue au niveau local, a propos VIH/sida et sur
le stigmate et |a discrimination;

* la réparation: les plaintes pour violation des droits de la personne, les demandes fondées
sur la Charte canadienne des droits de la personne, les poursuites civiles, les poursuites
pénales privées, les plaintes adressées aux ordres professionnels, les procédures de grief
en milieu de travall, etc.;

* Iintervention: I’ organisation communautaire; la cueillette d’ informations; I’ évaluation
des problemes; I’ intervention pour obtenir des changements dans les politiques
gouvernementales, les programmes d’ éducation, les pratiques commerciales, les pratiques
professionnélles, les protections juridiques; la surveillance des progres accomplis; €etc.

Education

Le r6le de I’éducation
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L’ éducation continuera d’ étre un élément clé dans toute stratégie destinée aréduire ou a prévenir la
stigmatisation et la discrimination contre les personnes vivant avec le VIH/sida et |es popul ations
affectées, et cela pour plusieurs raisons:

* La stigmatisation et la discrimination se manifestent généralement dans des milieux
auxquelsleslois sur les droits de la personne ne s appliquent pas, comme au sein des
familles, entre amis ou connaissances, ou al’ occasion de rencontres fortuites. Les
expériences de ce type peuvent en fait étre extrémement pénibles pour les personnes
vivant avec le VIH/sida. Elles peuvent également avoir des conséguences sérieuses. elles
contribuent al’isolement des personnes vivant avec le VIH/sida et aleur marginalisation,
elles augmentent la vulnérabilité al’ infection a VIH, de méme que les risques pour |’ état
de santé général des popul ations marginalisees, comme les homosexuels et les bisexuels,
les utilisateurs de drogue par injection, les Autochtones, les prostitués et |es détenus.

* L’ objectif est de prévenir ou de réduire le stigmate et la discrimination qui sont associés
au VIH/sida ou qui contribuent al’infection aVIH, plutot que d'y faire face aprés coup.
Bien que les mécanismes de réparation puissent entrainer des changements systématiques,
ils ont principalement pour but de répondre a des plaintesindividuelles. Ils s attaquent
donc aladiscrimination apres qu’ elle s est produite, plutét que de I’ empécher de se
produire. De plus, ils n’ aident pas nécessairement a changer les croyances et attitudes qui
alimentent le stigmate et la discrimination: seule I’ éducation peut le faire.

» Seule une mince portion des personnes qui sont victimes de discrimination tentent de
faire valoir leurs droits, méme quand des avenues juridiques ou judiciaires s offrent a
elles. Il faut de |’ énergie, du temps et de |’ argent pour rassembler les preuves nécessaires,
consulter un avocat, intenter une action et persévérer jusgu’ al’ obtention d’ un reglement
ou d’'une décision. De plus, méme s la décision est favorable ala partie demanderesse, la
victoire peut n’ ére que morale, parce qu’ elle survient trop tard pour avoir une importance
pratique et qu’ elle s accompagne d’ un montant d’ indemnisation relativement faible. Les
personnes qui vivent avec le VIH/sida doivent déterminer si cela vaut la peine de

S engager dans cette voie, compte tenu de leur état de santé, de leurs ressources
financiéres et de leurs autres priorités. Plusieurs choisissent de ne pas investir leur énergie
dans des procédures qui seront vraisemblablement litigieuses et acrimonieuses.

* |l peut arriver que des actions et politiques soient involontairement discriminatoires. Un
processus d éducation et de dével oppement est nécessaire pour attirer |’ attention sur ce
type d’ effets involontaires et pour réaliser des changements dans les politiques et
pratiques.

L’ éducation ne modifiera pas les attitudes de tous les gens, ni ne préviendrala stigmatisation et la
discrimination dans tous les cas. Comme nous I’ avons dé§ja mentionné, ceux qui ont des opinions trés
négatives sur I’homosexualité ou la drogue, par exemple, ont peu de chances d’ étre influencées par
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I’ éducation sur le VIH/sida et sur le stigmate et la discrimination qui S'y rattachent[453]. Certaines études
révélent que les attitudes de mépris al’ égard des personnes qui vivent avec le VIH/sida persistent dans
une minorité de la population généralg/454], et la recherche a démontré que les attitudes négatives a

I’ égard de I’ homosexualité, par exemple, contribuent considérablement a nourrir ce méprig4ss]. En
général, le degré de connaissances sur le VIH/sida est plus élevé chez les personnes plus éduguées, chez
les plus jeunes et (aux Etats-Unis) chez les blancs, que chez les personnes qui ont de fortes croyances
religieuses, des convictions politiques conservatrices, ou des opinions restrictives concernant les
personnes vivant avec le VIH/sidaj4se).

Trois types de programmes d’ éducation jouent un réle dans laréduction ou I’ dimination de la
stigmatisation et de la discrimination envers les personnes vivant avec le VIH/sida et |es popul ations
affectées: I’ éducation du public, laformation des professionnels ou fournisseurs de soins et services, et
|” éducation ciblée ou congue au niveau local.

L’éducation du public

L es stratégies d’ éducation et de prévention doivent protéger les droits des personnes
vivant avec le VIH/sida, des personnes vulnérables aux infections et des communautés
touchéeq4s7].

L’ éducation du public est nécessaire pour maintenir ou rehausser le degré de connaissance et de
sensibilisation de la population en général sur les modes de transmission du VIH, sur lefait qu'il 'y aa
toutes fins pratiques aucun risque de transmission du VIH dans les activités de tous les jours, sur les
risques d’ infection associés a certains comportements, sur les moyens de prévenir latransmission du
VIH, sur les droits des personnes vivant avec le VIH/sida et des populations touchées par le VIH/sida.

Il N’ est pas possible de traiter ici des éléments divers d’ un programme d’ éducation publique efficace
dans ces domaines. Il est toutefois important de noter qu’il peut étre complexe et difficile de transmettre
alapopulation des messages destinés a sensibiliser et aréduire ladiscrimination, en partie parce que les
messages CoNngus pour augmenter les connaissances sur les modes de transmission du VIH peuvent, par
mégarde, favoriser des attitudes de reproche al’ égard des personnes vivant avec le VIH/sida. En
insistant, par exemple, sur I’ utilisation du condom comme méthode de prévention de la transmission du
VIH, I’ éducation peut augmenter le sentiment de responsabilité personnelle associée al’infection a VIH,
et donc contribuer au stigmate qui accompagne souvent les maladies percues comme comportant un
élément de contrdle personnel[4s8]. Ce type d’ interaction entre les stratégies d’ éducation et |es objectifs
anti-discriminatoires suggere que:

» diverses stratégies d’ éducation avec des objectifs spécifiques mais différents sont
nécessaires,

* |’ éducation du public devrait inclure des stratégies specifiques destinées aréduire la
stigmatisation et la discrimination associées au VIH/sida;
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» des études et des évaluations sont nécessaires afin d’ identifier des stratégies efficaces
pour vaincre les craintes et les préjugés que des gens entretiennent vis-a-vis de la
sexualité, I’homosexualité, ladrogue, ainsi que le VIH/sida; et

* |" adoption de politiques publigues et de protections juridiques prohibant |a
discrimination al’ endroit des personnes qui vivent avec le VIH/sida et des populations
affectées est un complément indispensable aux initiatives d’ éducation.

La formation des professionnels et des fournisseurs de soins et services

L’ éducation peut aider aréduire les obstacles aux soins, tels la discrimination,
I"indifférence et |a peur[4s9].

L es professionnels et autres intervenants ont une importante responsabilité dans la prévention ou la
réduction de la stigmatisation et de la discrimination dont souffrent les personnes qui vivent avec le VIH/
sida ou les populations affectées. Cette responsabilité ne concerne pas seulement leurs propres attitudes
et pratiques, mais également I’ influence qu’ils ont sur celles des autres.

L es domaines dans lesquels les professionnels et autres travailleurs ont une responsabilité sont
nombreux: aide al’ enfance, éducation aux niveaux primaire et secondaire, formation professionnelle,
services medicaux primaires, services medicaux en institution, soins paliatifs, pharmacies, services en
matiere de traitements, services sociaux, services de logement, services juridiques, forces de |’ ordre,
services de probation. Les types de professionnels ou travailleurs concernés sont également nombreux:
personnel des garderies, professeurs, éducateurs des services sociaux de santé, doyens des facultés des
sciences de la santé, omnipraticiens, médecins spécialistes, infirmiéres, fournisseurs de soins a domicile,
responsables des soins palliatifs, personnel d établissements hospitaliers, travailleurs communautaires,
intervenants aupres d’ utilisateurs de drogue, personnel d’ hospices et de centres d’ hébergement,
personnel de I’ assurance emploi, travailleurs sociaux, policiers, personnel des écoles de police,
procureurs de la couronne, juges, personnel des services de probation, agents de libération
conditionnelle, membres des commissions de libération conditionnelle.

L es situations discriminatoires ou stigmatisantes créees par les politiques et pratiques professionnelles
peuvent étre fortuites et non intentionnelles, plutét que délibérées et intentionnelles. Souvent, pour éviter
la stigmatisation et la discrimination, il n’est pas suffisant de recommander des facons non méprisantes
et non discriminatoires de traiter les personnes qui vivent avec le VIH/sida ou les populations affectées,
mais il faut aussi transmettre des informations a jour, completes et globales, a propos du VIH/sida. La
formation des professionnels et des fournisseurs de soins et services devrait donc aborder:

* |es modes de transmission du VIH;

* les risques d'infection dans |’ exercice de fonctions professionnelles et les mesures de
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protection;
* |es pratiques respectueuses de la personne, en matiere de test et de diagnostic du VIH,;
* lavariabilité cyclique et épisodique des symptomes liés au VIH;

« |’ évaluation holistique et détaillée du fonctionnement, de la santé et du bien-étre des
personnes qui vivent avec le VIH/sida;

* |es effets des traitements médicamenteux, y compris les mesures de qualité de vie, de
méme que les mesures de sécurité et d’ efficacité;

* les facteurs qui contribuent al’infection et alaprogression de la maladie dans les
populations le plus vulnérables al’infection a VIH, incluant I’ information concernant le
revenu, le logement, I'emploi et |e soutien social;

* larecherche et les projets pilotes, au Canada et ailleurs dans le monde, concernant des
approches novatrices pour la prévention du VIH, comme la provision de seringues en
prison ou la prescription d’ héroine ou de cocaine aux consommateurs de drogue;

* les droits des personnes qui vivent avec le VIH/sidg;
* les droits des populations affectées par le VIH/sidg;

* les conflits éthiques entre les pratiques professionnelles établies et les besoins ou les
risques naissants, dans les popul ations affectées par le VIH/sida;

* |es protections offertes par les lois sur les droits de la personne au Canada; et

* lesroles et responsabilités des professionnels dans la réduction des préugés sur le VIH/
sida et les comportements arisque, et dans la lutte contre les attitudes et pratiques
discriminatoires.

Les plus grands défis sur le plan de laformation professionnelle ne résident cependant pas tant dans le
contenu éducatif que dans les processus de conception et de déroulement de programmes d’ éducation.
Ces défis consistent notamment &

* VOIr & ce que les personnes vivant avec le VIH/sida et les populations affectées
participent ala conception et au déroulement des programmes d’ éducation;

» susciter de |’ appui au sein des écoles de formation professionnelle, des ordres
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professionnels et des associations de formation permanente, concernant le VIH/sida, la
discrimination et les droits de la personne;

* étendre la portée des programmes d’ éducation et des modéles de meilleures pratiques
aux professionnels qui ont des contacts occasionnels avec des personnes vivant avec le
VIH/sida ou des populations affectées;

* soutenir ou réviser avec le temps les programmes de formation, pour fournir aux
générations de professionnel s successives des informations a jour; et

« développer un cadre éthique participatif permettant de résoudre les conflits réels ou
apparents entre les pratiques professionnelles et |es besoins des personnes qui vivent avec
le VIH/sida ou qui y sont vulnérables, comme par exemple les conflits apparents entre les
reglements d’ établissements de soins ou de centres d’ hébergement, en matiére d’ usage de
drogue.

Durant les consultations nationales de planification de la Phase 111 de la Stratégie nationale sur le sida au
Canada, laformation professionnelle a été désignée comme une priorité dans tous les domaines du
travail relatif au VIH/sida: |’ éducation, la prévention, les soins, les traitements et |e soutien[4e0]. Divers
mécanismes de formation ont été suggeérés, notamment: la mise a jour des programmes de formation
professionnelle, laformation des pairs, les réseaux de cours pour infirmiers et infirmiéres, laformation
des formateurs, les partenariats communautaires, la mise sur pied d’ une banque national e de données de
formateurs reconnus, des liens vers une reconnaissance de compétence, ainsi que la création d’ un institut
national (mais mobile) de formation[461].

L’éducation ciblée ou locale

Insister pour améliorer |’ éducation dans le systeme scolaire, les universités et parmi les
employeurs, afin de réduire la discrimination[462].

L’ éducation ciblée (ou locale) désigne les programmes d’ éducation et les activités destinés a des
communautés, des populations ou des contextes spécifiques. Cela comprend |’ éducation congue
expressement pour:

* les diverses communautés affectées par le VIH/sida, selon leurs problémes particuliers,
en utilisant lalangue, la culture, les méthodes et les moyens qui sont |es plus appropriés;

* les communautés dans lesquelles vivent les personnes atteintes du VIH/sida, que ce soit
dansles grandes villes, les petites villes, ou en milieu rural;

* les enfants, le personnel et les parents liés au contexte des garderies;
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* |les enfants, les jeunes, le personnel, |les parents et les membres du consell, dans le
systeme scolaire;

* les employeurs et employés, dans les milieux de travail.

Des programmes et activités d’ éducation ciblée sont nécessaires pour calmer les craintes, pour rehausser
les connaissances et la sensibilisation, et pour fournir des informations correctes a ceux et celles avec qui
les personnes vivant avec le VIH/sida et leurs familles ont des relations, que ce soit occasionnellement
ou quotidiennement, dans la communauté, al’ école ou au travail. Le but de ces programmes et activités
est de prévenir les réactions de stigmatisation et de discrimination envers les personnes vivant avec le
VIH/sida et de créer un environnement ou ces personnes et leurs proches peuvent vivre sans craindre la
stigmatisation et la discrimination.

Dans les consultations effectuées en vue du présent Document de travail, certaines personnes ont
mentionné diverses caractéristiques d’ activités éducationnelles auxquelles elles avaient participé et ont
décrit comment ces caractéristiques avaient contribué au succes des activités.

o L initiative est souvent laissée aux personnes vivant avec le VIH/sida ou aux membres
des populations affectées. Bien qu’il s agisse d’ une caractéristique courante de

I engagement humain — on S engage surtout dans ce qui nous touche, ou ce qui touche la
famille ou les amis — le phénomeéne S gjoute aux preéoccupations, aux responsabilités et
aux risques gue connaissent les personnes vivant avec le VIH/sida, leurs familles et leurs
communautés. De plus, il faut noter que, selon leslois sur les droits de la personne,
certaines parties, comme les employeurs et les autorités scolaires, ont I’ obligation de
protéger les gens contre le harcelement ou la discrimination fondés sur la séropositivite,
ou associés acelle-ci.

* Les rencontres face-a-face entre les personnes vivant avec le VIH/sida et leurs auditoires
ont un effet important dans I’ évolution des attitudes. Cependant, bien que ces rencontres
soient des moyens d’ éducation efficaces et valables, elles augmentent les taches et les
risques des personnes vivant avec le VIH/sida. Quand une personne qui vit avec le VIH/
sida choisit de s engager dans ce travail, il est important qu’ elle et safamille soient prétes
aladivulgation publique et qu’ elles soient soutenues, de sorte que I’ expérience ne soit pas
dangereuse et qu’elle en vaille la peine. 1l est également important de protéger du
surmenage et de I’ épuisement les personnes qui travaillent comme éducateurs et militants.

* Lapréparation et le suivi sont les éléments clés. Idéalement, les organisations et les
communautés devraient agir en amont des problemes, plutot que de se limiter ay réagir,
en ce qui atrait al’ éducation sur le VIH/sida et les populations affectées. De plus, dans
leurs plans d’ action, elles devraient prévoir les réactions possibles de la part des membres
de I’ organisation ou de lacommunauté al’ égard d’ une personne vivant avec le VIH/sida,
et elles devraient concevoir un programme d’ éducation complet et détaillé. Ceci est
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particuliérement important dans les écoles et les milieux de travail. Par exemple, pour
faire du milieu de travail un environnement aidant et sQr, pour les personnes qui vivent
avec le VIH/sida, il ne suffit pas de simplement élaborer des politiques: il faut aussi mettre
sur pied un programme éducationnel pour renseigner le personnel sur les politiques et les
principes qui les sous-tendent, aborder les problémes que souléve souvent le VIH/sida,
dissiper les mythes et les faussetés sur le VIH/sida et au sujet des populations affectées, et
établir des orientations claires pour contrer la discrimination al’ égard des personnes
vivant avec le VIH/sida[463].

Un des principaux obstacles ala mise en oeuvre de programmes d’ éducation, dans certains contextes, est
le manque d’ appui, ou |’ opposition, dans la communauté, de la part de dirigeants, ou au sein de

|’ administration. Les attitudes discriminatoires et |e stigmate sont eux-mémes des obstacles ala
réduction de la stigmatisation et de la discrimination. Par exemple, bien que des modeles de programmes
aient été concus al’ intention des écoles, au sujet de la sexualité, de |’ estime de soi, des aptitudes sociales
et du VIH/sida, certaines commissions scolaires et certains membres du personnel d’ écoless'y sont
opposes ou refusent de les mettre en application. De méme, les éducateurs qui appartiennent a certaines
communautés ethnoculturelles ou culturelles ont eu de la difficulté a obtenir I’ appui des dirigeants dans
leurs communautés, concernant |’ éducation sur la sexualité, les comportements arisque et le VIH/sida.
En effet, les valeurs sociétales et personnelles, de méme que les stigmates et les tabous qui entourent les
comportements a risgque et les popul ations toucheées, entrainent une discrimination programmatique, une
discrimination que certains considerent justifiée.

Il N’ existe pas de moyen facile de résoudre les conflits de valeurs, de morale et de droits qui sont
implicites ou explicites dans ce type de différendg4e64]. Certains des éducateurs du domaine du sida
consultés dans la préparation du présent document ont choisi de ne pas travailler dans des conditions qui
les empéchent de transmettre des informations essentielles sur le VIH/sida, comme e securisexe et les
précautions applicables al’injection. D’ autres éducateurs donnent le plus de renseignements possible
sans aller jusgu’ a choquer les susceptibilités et les normes de la communauté ou de ses dirigeants. Le
moins qu’ on puisse dire est que, bien que des voies de droit existent dans certaines situations, on ignore
guel sort la Cour supréme de la Colombie-Britannique réserveraal’ appel de ladécision d’une
commission scolaire de Surrey d'interdire, ala maternelle et en premiere année du primaire, |’ utilisation
de livres montrant des parents de méme sexe[465] — souvent ce type de conflit n’ est pasfacile arégler
par des moyens juridiques. Quoique le dialogue, I’ éducation et I’ intervention puissent étre difficiles dans
ces circonstances, ils demeurent un moyen (souvent le seul moyen) d’ essayer d’ augmenter la
sensibilisation et de réduire le stigmate et |a discrimination.

La participation communautaire

A I’ occasion de la consultation concernant la Phase |11 de la Stratégie nationale sur le sida, on a
beaucoup insisté sur lefait qu'il est essentiel de faire participer les personnes qui vivent avec le VIH,
ainsi que celles qui sont les plus vulnérables et celles qui sont touchées, dans |’ élaboration de politiques,
la conception de programmes et la prise de décisions. Cela s appligue autant aux programmes

d’ éducation qu’ a d' autres domaines d’ activité466].
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Il'y ade nombreuses raisons pratiques de faire participer les personnes qui vivent avec le VIH/sida et les
popul ations touchées par |la maladie aux initiatives éducationnelles concernant le VIH/sida. Par exemple:

* elles connaissent les attitudes ou les actions qui ont des effets stigmatisants ou
discriminatoires. Les autres peuvent n'y étre pas sensibles, particulierement quand la
stigmatisation ou la discrimination sont commises par inadvertance et non
Intentionnellement;

* elles peuvent, en se fondant sur leur expérience, suggérer des model es susceptibles de
rejoindre et de servir les personnes vivant avec le VIH/sida ou les popul ations affectées; et

» elles sont capables de transmettre des connaissances et de sensibiliser, au moyen de
rencontres face-a-face et en faisant part de leurs expériences dans des documents écrits ou
visuels.

Un principe fondamental est ici en jeu. Les personnes qui sont stigmatisées et qui rencontent de la
discrimination ne devraient pas étre exclues des efforts destinés a prévenir le phénomeéne qui les affecte.
Ce principe est ala base des Directives concernant le VIH/sida et les droits de la personne, adoptés a

I’ occasion de la deuxiéme Consultation internationale sur le VIH/sida et les droits de la personne467).
Quand les personnes victimes de pratiques vol ontairement ou invol ontai rement discriminatoires seront
acceptées et auront réellement voix au chapitre des discussions et des décisions en matiere de politiques
et de programmes, alors seulement parviendrons-nous a prévenir ou a modifier les pratiques
discriminatoires. Autrement, les opinions et les expériences des personnes qui sont |’ objet de pratiques
discriminatoires seront ignorées ou écartées — et ¢’ est |’ une des raisons pour lesquelles les pratiques
institutionnelles ou professionnelles peuvent par inadvertance étre discriminatoires ou stigmatisantes.

Réparation

L es personnes qui subissent la discrimination fondée sur la séropositivité, sur |’ association au VIH ou
sur tout autre motif, peuvent demander réparation selon un certain nombre de lois, reglements et codes
de déontol ogie au Canada, dont certains protegent explicitement les droits et libertés, alors d’ autres ne le
font pas. Mentionnons les lois et |les procédures concernant les droits de la personne; la Charte
canadienne des droits et libertés; les poursuites civiles, les poursuites pénales; les procédures de plainte
aupres d ordres professionnels; et les procedures de griefs en milieu de travail. Dans la présente partie,
on aborde en détail les possibilités de réparation prévues dans les lois et |es procédures concernant les
droits et la personne et la Charte, puis on examine brievement les autres moyens d’' obtenir réparation.

Les lois concernant les droits de la personne
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Tous les gouvernements du Canada — fédéral, provinciaux et territoriaux — ont adopté deslois
concernant les droits de la personne. En général, ces lois protégent les personnes contre les actes de
discrimination intentionnels, les formes de discrimination non intentionnelles, le harcelement et la
discrimination par association dans les domaines suivants: les avis, les affiches, les symboles, la
publicité et les messages; les biens, les services, lesinstallations et le logement; lalocation d immeubles
commerciaux et résidentiels; I’emploi; et I’ affiliation a des organisations.

Les motifs pour lesquels la discrimination est prohibée peuvent comprendre larace, | ascendance, le lieu
d origine, lacouleur, I’ origine ethnique, lalangue, la citoyenneté, la croyance, le sexe, la grossesse,

I” orientation sexuelle, I’ &ge, I’ état matrimonial, e handicap physique ou mental, le fait d’ étre
bénéficiaire d’ aide sociale et les antécédents judiciaireg468].

Ces motifs son sujets a certaines exceptions | égidlatives, comme celles prévues par les programmes
d’ acces al’ égalité, ou celles qui sont jugees «raisonnables et justes» dans les circonstances, comme les
exigences professionnelles réelles.

Lesloissur les droits de la personne s appliquent tant aux acteurs gouvernementaux (ou publics) que
non gouvernementaux (ou prives). Laloi féedérale, laLoi canadienne sur les droits de la personne,

S applique aux ministéres du gouvernement fédéral, aux sociétés ou organismes de la couronne et aux
entreprises réglementées par le fédéral, comme les banques, |es sociétés d’ aviation, les sociétés de
chemins de fer, la Société Radio-Canada et Postes Canada. Les lois provinciales et territoriales

S appliquent aux acteurs auxquelslaLoi canadienne sur les droits de la personne n’ est pas applicable.

Le rdle des commissions des droits de la personne consiste a recevoir les plaintes des personnes, afaire
enquéte et adéterminer s elles acceptent d' agir. Quand elles acceptent une plainte, les commissions
peuvent tenter de larégler, lareeter ou larenvoyer aun tribunal (ou a une commission d' enquéte) pour
jugement. En général, un pourcentage peu éleveé de plaintes (environ 10% en Ontario, par exemple) est
soumis aun tribunal. Selon |es personnes consultées dans la préparation du présent Document de travail,
diverses raisons expliquent cette situation: I’ insuffisance de preuves al’ égard d une plainte donnée, les
limites d’ envergure des enquétes du personnel des commissions concernant les plaintes, les
compressions budgétaires et |es réductions de personnel au sein des commissions des droits de la
personne.

Si un tribunal se prononce en faveur de la partie requérante, il peut ordonner le paiement d’ une
indemnité pour les dépenses engagées ou le salaire perdu; le paiement d’ une indemnité pour atteinte ala
dignité ou prégudice affectif; |’ adoption de programmes d' acces al’ égalité, de mesures raisonnables

d’ adaptation, ou d’ éducation en milieu de travail. Il peut également rendre une ordonnance d’injonction
ou imposer une amende a la partie défenderesse. Généralement, les indemnités accordées en matiere de
droits de la personne ne sont pas aussi €levées que celles qui peuvent étre obtenues dans les poursuites
civilesordinaires.

Une plainte pour violation des droits de la personne peut avoir des conséquences bénéfiques, méme si la
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décision du tribunal n’est pas en faveur de I’ auteur de la plainte. En rendant sa décision, par exemple, le
tribunal peut établir des principes de non-discrimination qui peuvent étre appliqués dans d autres cas de
discrimination, méme si la plainte qui fait I’ objet de I’ étude est rejetée pour des questions de faits.

Ladiscrimination reliée au VIH/sida

Lestribunaux des droits de la personne ont rendu un certain nombre de décisions qui ont fait
jurisprudence en ce qui atrait aladiscrimination reliée au VIH/sida:

» Dans Biggs and Cole c. Hudson (1988), le tribunal ajugé que les personnes qui sont
seropositives, celles qui sont diagnostiquées comme ayant le sida ou qui sont percues
comme telles, celles qui appartiennent a des groupes généralement considérés comme
particulierement vulnérables al’infection a VIH mais qui ne sont pas séropositives ou
dont le sérodiagnostic est inconnu, et celles qui sont associées a des personnes appartenant
a de tels groupes ou a des personnes séropositives, peuvent étre protégées contre la
discrimination fondée sur le «handicap physique»[469].

» Dans Fontaine c. Canadian Pacific Limited (1990), une affaire concernant un cuisinier
qui avait perdu son emploi quand on a découvert qu’il était séropositif, le tribunal aadmis
une preuve scientifique démontrant qu’il était extrémement improbable que le VIH soit
transmis au cours de contacts du quotidien, gu’'il n'y avait aucune preuve de transmission
dans les aliments ou par contact avec du sang a la suite d’ une coupure dans la peau, qu'il
ne devrait y avoir aucune restriction d emploi pour les personnes séropositives dans
I"industrie alimentaire, et que les collegues et les clients n’ avaient aucune raison d’ avoir
peur[47a).

 Dans Thwaites c. Canada (Forces armées) (1993), le tribunal a déterminé que «Quand
un employeur s appuie sur des motifs de santé et sécurité pour justifier I’ exclusion d’un
employé, il doit demontrer que sa décision repose sur des informations qui font autorité
sur le plan médical, scientifique et statistique, et non sur des suppositions hatives, des
craintes basées sur des spéculations ou des généralisations sans fondement.»[471]

» Dans Québec (Commission des droits de la personne du Québec) et PM c. GG et Ordre
des dentistes du Québec (1995), le tribunal a conclu qu’il N’y a aucune raison de
distinguer entre I’infection a VIH asymptomatique et symptomatique pour déterminer si
une personne souffre d’ un «handicap» au sens des lois sur les droits de la personne. La
stigmatisation, le rejet social et la peur du rgjet gu’ entraine la séropositivité sont autant
liés a un «handicap» que les incapacités fonctionnelles associées al’infection aVIH
symptomatique ou au sidaj472].

L es personnes vivant avec le VIH/sida et |es populations affectées peuvent demander réparation
lorsgu’ elles ont subi de la discrimination pour des motifs qui sont illicites. Jusgu’a maintenant, la plupart
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des plaintes concernent la discrimination reliée al’ incapacité ou au handicap et la discrimination fondée
sur |’ orientation sexuelle.

L’ incapacite

Actuellement, on reconnait partout au Canada que I’infection aVIH, lamaladie du VIH et le sida sont
des «incapacités» ou «handicaps» au sens des lois sur les droits de la personne. Les personnes qui ont le
droit ala protection des lois comprennent les personnes séropositives; les personnes qui ont le sidaou
des maladiesreliées au VIH; les personnes que |’ on croit atteintes du VIH, du sida, ou de maladies
reliées au VIH; les personnes qui sont associées a des personnes atteintes du VIH, du sida, ou de
maladies reliées au VIH; et les conjoints ou membres de lafamille d’ une personne atteinte du VIH, du
sida, ou de maladiesreliéesau VIH.

Voici des exemples de situations ou |” action est susceptible d’ étre considérée discriminatoire selon ces
loig473]:

* étre prié de subir un test de sérodiagnostic du VIH ou d’ une maladie reliée au VIH (ou se
faire poser des questions sur son état serologique ou toute maladie reliée au VIH) comme
condition d’admission a une école, a une entrevue pour un emploi, ou lors d un examen
médical associé aun emploi;

* sevoir refuser un emploi, étre congédié ou rétrogradé, alors que I’ on est toujours capable
d’ accomplir les fonctions de I’ emploi;

* sevoir refuser |’ adoption de mesures d’ adaptation destinées a favoriser lapleine
participation ou I’ accés al’emploi;

* sevoir refuser un logement [ou un bureau];

* sevoir refuser des services par un fournisseur de biens ou services, par exemple dans un
magasin, un restaurant, un club, un organisme gouvernemental, une société d assurance,
un hopital, un bureau de dentiste ou un cabinet de médecin;
* sevoir refuser lapermission d’ aler al’ école;
* étre harcelé au travail par des supérieurs ou des collégues;
* étre harcelé par un propriétaire, un concierge ou d’ autres locataires.
Au cours de la derniére décennie, la Commission canadienne des droits de la personne arecu 46 plaintes

signées, concernant le VIH/sida. De celles-ci, 20 se rapportaient a lafourniture de services, 24 a
I”’emploi, et 2 ades politiques. Trente-neuf dossiers de plaintes sont conclus: 17 plaintes ont été rejetées,
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4 ont fait I’ objet de réglements, 6 ont été jugées insuffisantes pour nécessiter un renvoi au tribunal, 1 a
été entendue par la Cour fédérale, division de premiere instance, et dans 11 casil n'y apas eu d' autres
procédures. Le nombre de plaintes recues a ce jour par les commissions provinciales et territoriales des
droits de la personne qui ont répondu a notre demande d’information aux fins du présent Document de
travail s éablit comme suit: plus de 60 en Colombie-Britannique, 4 au Manitoba, au moins 3 en
Nouvelle-Ecosse, aucune al’Tle-du-Prince-Edouard, 5 a Terre-Neuve, aucune au Y ukon, et aucune
(depuis 1995) dans les Territoires du Nord-Ouest[474].

Plusieurs des commissions des droits de la personne ont établi des politiques sur des questions
spécifiques concernant la discrimination reliée au VIH/sida, notamment sur les exigences
professionnelles réelles, les justifications | égitimes, les mesures raisonnables d’ adaptation destinées a
répondre aux besoins des personnes qui vivent avec le VIH/sida, le test de sérodiagnostic du VIH
comme exigence d emploi, le droit alavie privée et la confidentialité.

Les exigences professionnelles réelles, les justifications Iégitimes, et le devoir d’accommodement

Dans les cas de discrimination directe, lorsqu’ une pratique ou un réglement est explicitement
discriminatoire envers une personne ou un groupe pour un motif illicite, I'employeur ou le fournisseur
de services doit justifier son action en invoquant une exception, une exemption ou une défense
|égislative spécifique, par exemple I’ existence d’ une exigence professionnelle réelle (dansle cas d' un
emploi), ou d’ une justification |égitime (dans |e cas des services). Dans les cas de discrimination
indirecte (ou de conséquences préudiciables), quand un réglement ou une pratique a un effet différent
sur des personnes ou groupes et que, en conséquence, il y adiscrimination pour un motif illicite,
I”employeur doit démontrer que la pratique discriminatoire est «rationnellement reliée» al’ activité en
question et que des mesures raisonnables, ne causant pas de «préudice indu», ont été prises pour
répondre aux besoins de la personne ou du groupe qui subit les conséquences préjudiciabl eg/47s].

L’ obligation d’ adopter des mesures rai sonnables d’ accommodement, al’ égard de personnes vivant avec
le VIH/sida, peut consister aredéfinir les fonctions de I’emploi et & permettre temporairement le travail a
lamaison pour pallier les absences pour des raisons de santé476]. La norme du préudice indu prend en
considération les colts, les sources de financement disponibles et les facteurs de santé et securité477).

La Commission canadienne des droits de la personne a déclaré gu'’ elle n’ accepterait pas que le fait de ne
pas étre atteint du VIH/sida soit considéré une exigence professionnelle réelle ou une justification
|égitime, amoins qu’il soit prouvé gu’ une telle exigence est essentielle al’ exécution securitaire, efficace
et fiable des fonctions essentielles de I’ emploi, ou gu’ elle se justifie dans |’ administration de
programmes ou la fourniture de serviceg47g]. La Commission gjoute que toute décision d’ une
organisation d exclure une personne pour des considérations de santé et sécurité doit étre basée sur une
évaluation individuelle qui s appuie sur des informations scientifiques et médicales ajour faisant autorité
[479).

A I’ occasion d’ une révision récente de cette politique, la Commission afourni des précisions
supplémentaires sur un certain nombre de points4s0]:
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* lestravailleurs de |a santé séropositifs: la Commission est d’ accord avec la politique de
I” Association médicale canadienne{4s1], qui déclare: «I| faut permettre aux travailleurs de
la santé infectés par le VIH de postuler des emplois et de garder leur travail habituel aussi
longtemps qu’ils donnent un rendement acceptable et qu’ils sont psychol ogiquement et
physiquement capables de s acquitter des aspects essentiels de leur travail de fagon siire,
efficace et fiable»;

* les voyages d’ employés séropositifs dans des pays qui exigent que les étrangers
subissent des tests de dépistage du VIH: «Les employeurs|...] dont les employés doivent
voyager dans des pays qui imposent des tests de détection du VIH devraient prendre des
mesures raisonnables pour éviter aux employés seropositifs pour le VIH toute
consequence negative]...]»;

* les risgues pour la sécurité publique découlant de la démence associée au sida: «I| est
[...] peu probable qu’ un employeur soit en mesure d’ établir une exigence professionnelle
réelle reposant sur la crainte de I’ apparition soudaine d’ une démence, puisque les preuves
laissent entendre que cet état est une complication liée a un stade avancé de I’ infection par
le VIH»;

* le refus de fournir des services, comme des secours d’ urgence, a une personne
séropositive au motif que cela congtituerait un risque d’' infection inacceptable: «L’AMC a
jugé que le risgue de transmission dans de tels cas était extrémement mince, précisant

gu’ aucun cas de ce genre n’ avait été signalé jusgu’ a maintenant. Comme mesure générale
visant aréduire au minimum le risque d'infection, I’ AMC suggére aux travailleurs qui
doivent manipuler du sang humain ou d' autres fluides corporels capables de transmettre le
virusdu VIH de prendre toutes |es précautions raisonnables. Pour les raisons
susmentionnées, la Commission n’ accepterait pas en général un [motif] fondé sur une
allégation de danger pour un fournisseur de services»;

* |es craintes des employés ou clients concernant les rapports avec une personne
seropositive: «ll est bien admis que la préférence d’ un employé ou d'un client n’ est pas
une raison |égitime pour poser un acte discriminatoire. Par conséquent, les craintes que
manifeste un employé ou un client qui doit traiter avec une personne infectée par le VIH
ne peuvent étre un motif justifiable.»

Le test de sérodiagnostic du VIH comme condition de I'emploi

Selon la Commission ontarienne des droits de la personne, le test de sérodiagnostic du VIH constituerait
un «examen medical». Par conséquent, la politique de la Commission sur les renseignements medicaux
associés al’emploi s appliquerait a ce test. Cette politique «ne permet pas aux employeurs de soumettre
les candidats al’ emploi a quelque forme d’ examen médical que ce soit avant qu’ une offre conditionnelle
d emploi soit faite. Aprés que la personne a été engageée, les examens médicaux congus pour identifier
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les employeés atteints d’ incapacités peuvent contrevenir au Code [des droits de la personne de I’ Ontario],
s letype d’'incapacité qui fait I’ objet des tests n"arien avoir avec les exigences réelles de |’ emploi en
guestion. Dans la plupart des cas, il est peu probable que le test du VIH ou d' autres mesures de
protection soient nécessaires ou justifiableg4s2]». De méme, la Commission canadienne des droits de la
personne énonce: «Les personnes infectées par le VIH ne posent pour ainsi dire aucun risque aleurs
collegues de travail. Par conséquent, la Commission n’ appuie aucun test de détection du VIH, qu'ils
soient effectués avant ou apres |’ emploi. Ces tests risquent de faire naitre une discrimination injustifiée
contre les personnes infectées par le VIH[483]».

Le droit a la vie privée et la confidentialité

Comme I’ énonce la Commission ontarienne des droits de la personne, «il est essentiel de garantir le
degré maximum de droit alavie privée et de confidentialité quand des informations médical es sont

| égitimement requises pour des motifs de protection et de promotion de la santé. Cela s applique a toutes
les situations et atoutes les circonstances, y compris les hdpitaux, les cliniques médicales, les dossiers
des sociétés d assurance, les dossiers des employés, etc. Dans les contextes d emploi, tous les
renseignements de nature médicale, incluant les résultats des tests du VIH, devraient demeurer
exclusivement dans les dossiers du médecin qui afait I’examen et non étre verses au dossier de
I”’employé, de maniere a protéger le caractere confidentiel de I’ information[4s4]».

L’ orientation sexuelle

L’ orientation sexuelle est un motif de discrimination illicite dans toutes les lois sur les droitsde la
personne au Canada, sauf celles de | Tle-du-Prince-Edouard, de I’ Alberta et des Territoires du Nord-
Ouest. Les plaintes pour non-respect des droits de la personne fondé sur ce motif illicite (qu'il soit
formul é explicitement ou prévu dans laloi) ont constitué des moyens importants de corriger les
principales sources de stigmatisation et de discrimination associées au VIH/sida, ¢’ est-a-dire la peur,

|’ aversion et la discrimination envers les hommes gais, les lesbiennes, les bisexuels et les transsexuels. I
N’ est pas possible, dans les limites du présent Document de travail, d’ analyser comment les lois sur les
droits de la personne, de méme que d’ autres moyens de protection ou de réparation, ont été appliqués
aux gais, leshiennes, bisexuels et transsexuels. Des études exhaustives ont été réalisées ailleurg4ss).

Leslimitesdes protections et procéduresrelatives aux droitsde la personne

Leslimites qui caractérisent leslois et procédures concernant les droits de la personne en tant que
moyens de protection contre la discrimination, pour les personnes qui vivent avec le VIH/sidaou les
popul ations touchées par la maladie, suscitent certaines préoccupations.

Plusieurs personnes sont frustrées par les longs délais dans le traitement des plaintes, par |e défaut

d’ enquéte sur les plaintes, par le nombre peu éevé de plaintes soumises aux tribunaux et par les
dédommagements rel ativement modestes accordés par les tribunaux. Les commissions des droits de la
personne, pour leur part, manquent de personnel, manquent de fonds et sont débordéeg4ss]. Elles ne
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peuvent pas accepter toutes les plaintes, mais doivent donner suite a celles qui sont les plus susceptibles
de promouvoir les droits de la personne. L’ un des problemes a cet égard est le financement inadéquat
des commissions des droits de la personne par les gouvernements. L’ incapacité des systémes de traiter la
myriade de plaintes qui sont déposees en est un autre. 11 en résulte un déni de justice pour de nombreux
plaignants, comme le faisait observer réecemment Michelle Falardeau-Ramsay, commissaire principale a
la Commission canadienne des droits de la personne, dans un commentaire incisif:

Nous devons concevoir un systeme grace auquel il ne sera pas nécessaire d’ attendre cing
ans pour que des actions correctives soient entreprises, parce que ¢ est beaucoup trop
long. Nous ne voulons pas avoir affaire aux petits-enfants des plaignants. Je prefere traiter
avec les plaignants eux-mémes487].

Certains préféreraient revenir au délit de discrimination comme cause d’ action civile et avoir la
possibilité de poursuivre devant les tribunaux au nom des personnes qui portent plainte. Cependant, la
Cour supréme du Canada, dans Seneca College c. Bhadauria, ajugé que |’ adoption d’ une loi sur les
droits de la personne empéche toute action civile basée sur un motif de discrimination prohibé par cette
loi[48s]. Dans un cas de discrimination fondée sur un motif illicite au sens de lalégidlation sur les droits
de la personne, lavictime ne peut engager d action civile, mais doit procéder par voie de plainte ala
commission des droits de la personne. La compétence exclusive des commissions des droits de la
personne dans le domaine de la discrimination al’ avantage que, si lacommission accepte laplainte et la
renvoie a un tribunal, les colts de I’ enquéte et de I’ audition sont supportés par la commission.
Cependant, si |la commission décide de ne pas faire enquéte sur la plainte ou de ne pas la soumettre a un
tribunal, le seul recours de I’ auteur de la plainte consiste a demander, a sesfrais, unerévision judiciaire
de ladécision de la commission et une ordonnance pour forcer lacommission afaire enquéte ou a
soumettre la plainte a un tribunal.

Il est généralement reconnu par les commissions des droits de la personne, de méme que par leurs
critiques, que les procédures congues pour traiter les plaintes individuelles ne conviennent pas vraiment
pour prévenir ladiscrimination ou s attaquer aux problemes de discrimination systémiquel4sg]. Dans un
effort partiel pour rectifier cette situation, les commissions des droits de la personne formulent des
déclarations de principe établissant des normes qui, si €lles sont suivies, permettront de prévenir la
discrimination. Les politiques sur le VIH/sida précédemment citées en sont des exemples. Toutefois, les
commissions des droits de la personne n’ ont ni les ressources, ni les pouvoirs nécessaires pour étre plus
agressives. Elles ne sont pas capables, par exemple, d’ examiner les politiques et pratiques des
employeurs pour déterminer si celles-ci sont directement ou indirectement discriminatoires(490]. De plus,
certaines formes de discrimination, comme la discrimination envers les personnes pauvres ne sont méme
pas incluses dans lalégislation sur les droits de |a personne. Comme |’ a déclaré madame Falardeau-
Ramsay:

Une des faiblesses de presque toutes les |ois canadiennes sur les droits de la personne...]
est gu’ elles ne considerent pas la pauvreté et |’ absence de domicile fixe comme des motifs
de discrimination[491].
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Cela concerne manifestement de nombreuses personnes qui vivent avec le VIH/sida et plusieurs
popul ations touchées par la maladig492.

L’infection a VIH est actuellement reconnue comme une incapacité au sens de lalégislation sur les
droits de la personne, au Canada. Certaines personnes craignent gu’ une definition plus étroite du
handicap puisse étre appliquée de fagon a exclure les personnes seropositives qui sont asymptomatiques.
Récemment, aux Etats-Unis, un certain nombre de cours ont exprimé I’ opinion que I’ infection aVIH en
elle-méme n’ est pas une incapacitéf493]. Les cours ont oblige les parties demanderesses a démontrer que
leur séropositivité constituait une incapacité qui leur imposait des limites substantielles dans certaines
activités importantes de la vie, conformément aux dispositions de I’ Americans with Disabilities Act.
Souvent, cette évaluation dépend largement de facteurs qui n’ ont rien avoir avec le fait que la personne
ait besoin ou non d’ étre protégeée contre la discrimination[494]. Or, les exemples rapportés dans le présent
Document de travail démontrent clairement que le seul fait qu’ une personne soit présumée étre
seropositive peut entrainer de la discrimination, quel que soit son niveau d'incapacité. Bien que la
décision la plus récente qui ait été rendue par un tribunal des droits de la personne au Canada ait affirme
gue la séropositivité asymptomatique constitue un «handicap» au sens de lalégislation sur les droits de
|a personnef49s], | es tendances observées aux Etats-Unis sont préoccupantes.

Comme nous |’ avons noté dans la discussion sur le stigmate et |a discrimination envers les personnes qui
consomment de la droguef496], lalégidlation concernant les droits de la personne et les commissions des
droits de la personne au Canada ont accordé une protection aux personnes qui sont ou ont été
dépendantes de I’ alcool ou de drogues. Cependant, comme nous I’ avons également observeé plus hatit,
dans un environnement ou |’ usage de drogue est vu comme un choix, un vice et un crime, d’ importants
programmes d’ éducation et d’ intervention seront requis pour garantir que les droits des utilisateurs de
drogue soient protégeés et que la dépendance a une drogue soit reconnue comme une incapacité.

L’ exclusion des toxicomanes du droit al’ aide sociale et |es approches coercitives face au traitement ne
sont pas seulement discriminatoires envers les toxicomanes: elles sont peu susceptibles d’ inciter les
personnes a cesser de consommer de la drogue et elles sont risquent fort d’ augmenter les méfaits causes
par la drogue, comme en témoignent les commentaires des consommateurs de drogue cités
précédemment[497].

Pour les peuples autochtones, leslois et procédures ne constituent peut-étre pas une fagon
particulierement utile ou attrayante de traiter la discrimination[49g]. Plusieurs Autochtones ne songeront
méme pas a porter plainte, parce qu’ils sont minés par le racisme, ne croient pas que les choses vont
changer, ou ont peur des conségquences. De plus, le systeme de protection des droits de la personne ne
refléte pas les valeurs des Autochtones et il est de plusieurs fagons étranger aux modes autochtones de
reglement des conflits. Par ailleurs, |’ article 67 de la Loi canadienne des droits de la personne exclut
toutes les dispositions de la Loi sur les Indiens, ou toute disposition adoptée sous I’ autorité de cette loi,
de |’ application de la Loi canadienne des droits de la personne. Selon laLoi sur les Indiens, les conseils
de bande ont le pouvoir d adopter des reglements et des résolutions qui pourraient étre, potentiellement
ou par inadvertance, discriminatoires envers les personnes vivant avec le VIH/sida. Finalement, étant
donné les distinctions juridictionnelles entre | es peuples Autochtones, il N’ est pas toujours facile de
déterminer quelle |égidation sur les droits de la personne est applicable dans une situation donnée. Pour
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ces raisons, une étude récente de la situation concluait que le recours alalégislation sur les droits de la
personne n’ est pas le meilleur moyen de réduire la discrimination fondée sur le VIH/sida chez les
Autochtones499].

La Charte canadienne des droits et libertés

La Charte canadienne des droits et libertés s applique au Parlement et au gouvernement du Canada,
ains qu' alalegislature et au gouvernement de chaque province{soo]. Cela comprend lalégislation, les
reglements et |es actes des gouvernements fédéral, provinciaux/territoriaux et municipaux, mais exclut
les actions privées auxquels le gouvernement ne participe pas.

Il y atrois dispositions concernant les «droits al’ égalité» dans la Charte: les articles 15, 17 et 28[501]:

15. (1) Laloi nefait acception de personne et s applique également atous, et tous ont
droit ala méme protection et au méme bénéfice de laloi, indépendamment de toute
discrimination, notamment des discriminations fondées sur larace, I’ origine nationale ou
ethnique, la couleur, lareligion, le sexe, I’ &ge ou les déficiences mentales ou physiques.

(2) Le paragraphe (1) n'apas pour effet d interdire leslois, programmes ou activités
destinés a améliorer la situation d’ individus ou de groupes défavorisés, notamment du fait
de leur race, de leur origine nationale ou ethnique, de leur couleur, de leur religion, de leur
sexe, de leur &ge ou de leurs déficiences mentales ou physiques.

27. Toute interprétation de la présente charte doit concorder avec I’ objectif de promouvoir
le maintien et la valorisation du patrimoine multiculturel des Canadiens.

28. Indépendamment des autres dispositions de la présente charte, les droits et libertés qui
y sont mentionnés sont garantis également aux personnes des deux sexes.

D’ autres articles de la Charte peuvent également étre pertinents, par exemple:

* I’art. 2(b), qui garantit laliberté de pensée, de croyance, d’ opinion et d’ expression, y
compris laliberté de la presse et des autres moyens de communication;

o I’art. 7, qui garantit le droit alavie, alaliberté et ala sécurité de la personne et le fait
gu’il ne peut étre porté atteinte a ce droit qu’ en conformité avec les principes de justice
fondamentale;

o |’art. 8, qui garantit le droit a la protection contre les fouilles, les perquisitions et les
saisies abusives,
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 I'art. 9, qui garantit le droit ala protection contre la détention ou I’ emprisonnement
arbitraires; et

o |’art. 12, qui garantit le droit ala protection contre tous traitements ou peines cruels et
inusités.

Lesdroits et libertés ne peuvent étre restreints, comme le stipule I article 1, «que par une régle de droit,
dans des limites qui soient raisonnables et dont lajustification puisse se démontrer dans le cadre d’ une
société libre et déemocratique.»

Les dispositions de la Charte ne s appliquent pas seulement aux plaintes pour discrimination fondee sur
la séropositivité. Elles s appliquent également aux plaintes pour discrimination envers des populations
marginalisées qui sont affectées par le VIH/sida. Ainsi, par exemple, I’ effet discriminatoire des
reglements de I’ Ontario régissant I’ admissibilité a |’ assurance-mal adie pour certains immigrants vivant
au Canada gréce a un permis du ministre a éé contesté selon |’ article 15(1) de la Chartes02]. De méme,
il aétéplaidé que lefait de refuser aux détenus |’ acces a des aiguilles propres et a de I’ eau de Javel
contrevenait aux articles 7, 12 et 15(1) de la Chartefs03]. Les gais et |eshiennes ont également fait
certains progres en ce qui concerne lamodification de lois et reglements discriminatoires envers

I’ orientation ou les relations homosexuell es/504].

Considérant que certaines des populations les plus vulnérables au VIH, comme les utilisateurs de drogue
par injection, sont non seulement vulnérables ala discrimination personnelle, mais sont également
désavantagées selon les lois canadiennes et sujettes a des réglements et programmes restrictifs, la Charte
pourrait jouer un role important dans la modification des lois et des programmes pour |es populations
affectées par le VIH/sida. A cet égard, il peut étre utile d’ examiner ce qui est nécessaire pour établir la
discrimination selon |” article 15(1) et pour obtenir réparation.

De Andrews a Egan

Dans Andrews c. Law Society of British Columbia[sos], le juge MclIntyre a établi une procédure

d analyse pour déterminer s'il y aeu discrimination pour un motif illicite et si la discrimination est

justifiée selon I’ article 1 de la Charte. Quatre questions doivent étre considérées dans cette analyse[506]:
Y at-il eutraitement inégal? C’ est-a-dire, lalégislation contestée, la régle de common
law, ou le traitement inégal imposé a un individu ou a un groupe par une politique ou un
programme du gouvernement porte-t-il atteinte al’ un des quatre droits fondamentaux a

I’ égalite[507]? Si laréponse est non, I’ analyse est terminée.

* Y at-il eu discrimination fondée sur un des motifs énumérés ou un motif anal ogues08]?
Si laréponse est non, |’ analyse est terminée.

 Ladiscrimination est-€lle justifiée dans une société libre et démocratique? C’ est-a-dire,
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laloi, lapolitigue ou le programme contesté est-il protége par |’ application de |’ article 1?
Si laréponse est oui, I’ analyse est terminée.

* Quelle(s) mesure(s) corrective(s) devrai(en)t étre ordonnée(s)[509]?

La deuxiéme de ces quatre questions, qui consiste a déterminer si le traitement inégal est discriminatoire,
est le centre de I’ analyse. Le juge Mclntyre a donné une définition de la discrimination, précédemment
citée dans le présent Document de travail[510], qui dépend de deux considérations:

Premierement, «le traitement différent g-t-il] pour effet d'imposer des fardeaux, des
obligations ou des désavantages non imposés a d’ autres ou d empécher ou de restreindre
I” acces aux possibilités, aux bénéfices et aux avantages offerts a d’ autres»?
Deuxiemement, |es caractéristiques personnelles sur lesquelles |e traitement différent est
fondeé sont-elles visees «par les motifs énumeérés dans cette disposition ou un motif
analogue, afin de s assurer que la plainte correspond al’ objectif général del’ art. 15, C’ est-
a-dire corriger ou empécher la discrimination contre des groupes victimes de stéréotypes,
de désavantages historiques ou de préugés politiques ou sociaux dans la société
canadienng{511] ?»

Si le traitement inégal est jugé discriminatoire au regard de I’ article 15, la suite de I’ analyse consiste a
déterminer si ladiscrimination est justifiée par |’ article 1[512]. |l revient alors au gouvernement de
convaincre la cour que ladiscrimination devrait étre permise. La démarche comporte ce que |’ on appelle
les deux volets du test de Oakes. Le premier volet examine lavalidité de |’ objectif légidatif et le second
considere la validité des moyens choisis pour atteindre |’ objectif. Dans |’ examen du deuxieme volet, «le
gouvernement doit établir que les moyens choisis pour atteindre I’ objectif sont raisonnables et que leur
justification peut étre démontrée. C’est |e "test de proportionnalité€”, qui exige que la cour compare les
intéréts de la société avec ceux des individus ou groupes. Le test de proportionnalité comprend trois
éléments[513].»

Premiérement, les mesures adoptées doivent étre soigneusement congues pour atteindre
I’ objectif en question. Elles ne doivent pas étre arbitraires, injustes, ou basées sur des
considérations irrationnelles, mais elles doivent avoir un lien rationnel avec I’ objectif[514].

Deuxiemement, les moyens employés doivent porter aussi peu que possible atteinte aux
droits et libertés garantis par la Charte [...] [515].

[Troisiemement,] il doit y avoir proportionnalité entre les effets néfastes des mesures qui
portent atteinte aux droits et libertés en question et I’ objectif poursuivi par les mesures, et
auss proportionnalité entre les effets néfastes et les effets salutaires des mesuregs16].

Laprocédure établie par le juge Mclntyre a été maintenue jusgu’ a la décision controversée de la Cour
supréme du Canada dans trois arréts sur I’ égalité, Thibaudeau c. Canada, Miron c. Trudel, et Egan et
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Neshit c. Canadaj517]. Dans e troisieme de ces arréts, on contestait |a définition du terme «conjoint»
danslaloi sur la sécurité dela vieillesse, qui était limitée aux personnes «de sexe oppose». Une
minorité de juges importa |’ analyse fondée sur I’ article 1 dans |’ analyse fondée sur I’ article 15,
abandonnant par le fait méme la séparation gque le juge Mclntyre avait maintenue entre ces deux stades
del’analyse. Deplus, il y eut divergence d opinion entre les juges sur lafacon de Ss'y prendre pour
déterminer si un traitement inégal était discriminatoire. Le résultat, dans |’ arrét Egan, fut que

I” orientation sexuelle a é&é reconnue comme motif illicite de discrimination, maisla cour était préte a
tolérer la discrimination pour une période de temps indéterminée, parce que, selon I’ opinion rendue par
le juge Sopinka, le fait de mettre sur un méme pied les conjoints de méme sexe et |les couples
hétérosexuels, qu’il s agisse de conjoints mariés ou de conjoints de fait, est encore considéré comme un
concept nouveau et gue le gouvernement fédéral doit bénéficier d un peu plus de temps pour répondre
aux demandes des gais et leshiennes en ce qui atrait al’ égalité des bénéficeqsisg).

A lasuite de !’ arrét Egan, les décisions des cours et tribunaux inférieurs dans les affaires de
discrimination fondée sur I’ orientation sexuelle ont suivi diverses directions, certaines appliquant
mecaniquement |’ arrét Egan, d autres demandant au gouvernement de remédier ala situation[s19]. Elles
illustrent les a-coups de la lutte contre |a discrimination envers une population marginalisee et affectée
par le VIH/sida. Ce sera probablement un aussi grand défi de corriger leslois et reglements qui sont
discriminatoires envers les utilisateurs de drogue ou les travailleurs du sexe que de corriger ceux qui le
sont enverslesgais et leshiennes.

D’autres voies de réparation

Il'y ad autres fagons de remédier aladiscrimination, outre les plaintes pour violation des droits de la
personne et |es plaintes invoquant la Charte. Bien que la discussion détaillée de ces avenues excéde les
limites du présent Document de travail, il importe de les noter.

L es personnes qui sont victimes de discrimination relative au VIH/sida ou qui appartiennent a une

popul ation affectée par le VIH/sida peuvent avoir des motifs pour intenter une poursuite civilgs20].
Récemment, par exemple, les cours ont été disposées a accueillir les poursuites pour négligence contre
des employeurs qui ne respectent pas les normes de diligence requises al’ égard des employés
séropositifs, notamment |’ absence de stress indu causé al’ employé ou la protection de celui-ci contre le
harcélement[s21]. De méme, en Australie, plusieurs actions ont été intentées par des détenus qui ont
allégué que I’ Etat ou les autorités d’ établissements de détention avaient fait preuve de négligence dans la
prévention de latransmission du VIH[522]. Bien que les poursuites australiennes n’ aient pas connu de
succes, ce type d’ actions peut avoir d’ autres avantages, par exemple celui de permettre la reconnaissance
judiciaire d’ une obligation de diligence dans la situation particuliere d’ une personne vivant avec le VIH/
sida ou d' une population vulnérable au VIH[523].

Dans certains cas, il peut exister des motifs justifiant une poursuite pénale pour négligence criminelle.
Les citoyens ont le droit d’ engager individuellement des poursuites pénales, quoique le procureur
général puisse intervenir atout moment pour arréter les procédures ou pour les assumer. La poursuite
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pénale pour négligence criminelle différe de la poursuite civile pour négligence en ce que le
contrevenant est déclaré personnellement responsable. On peut songer, par exemple, que les
responsables d’ établissements de détention qui font défaut de distribuer des condoms, de |’ eau de Javel
ou des aiguilles stériles pourraient étre reconnus coupables de négligence criminelle si une infection a
VIH se produisait en prison en raison de ce défaut.

L es personnes qui considerent avoir éte victimes d’ un traitement incorrect, inadéquat ou incompétent de
la part d’un médecin ont plusieurs voies de recours. Elles peuvent porter plainte formellement aupres de
I’ ordre professionnel du médecin, par exemple I’ ordre des médecins et chirurgiens de la province.
Quand une personne porte plainte formellement, une enquéte est entreprise et ses conclusions peuvent
étre révisees par un organisme décisionnel. Celui-ci peut decider de clore le dossier si lapreuve ne
démontre pas qu’'il y aeu inconduite, il peut donner un avertissement au medecin, il peut reprendre

I’ enquéte pour déterminer, par exemple, si le médecin est incapable, ou il peut ordonner que des
procédures disciplinaires soient engagées s'il y ades preuves d’ inconduite professionnelle ou

d’ incompétence]s24]. Cette procédure, toutefois, ne permet pas au plaignant d’ obtenir une indemnisation
ou autre forme de réparation. L’ autre possibilité serait de poursuivre devant les tribunaux civils pour
faute professionnelle. Cependant, ces actions sont longues et colteuses, et la plupart des personnes qui
vivent avec le VIH/sidan’ en ont pas les moyens525].

Parmi d’ autres voies de recours dans les cas de discrimination reliée au VIH/sida, notons la plainte
aupres d un protecteur du citoyen institutionnel ou gouvernemental, le grief contre I’ employeur, ou la
demande d’ aide a son syndicat.

Le fardeau imposé a la partie demanderesse

Le fardeau d’ engager une action, de conserver un dossier des événements et de payer lesfraisde |’ action
(sauf dans les procédures pour violation des droits de la personne) incombe ala personne qui a été lésée.
Bien que cela s gjoute al’ injustice d§avécue, il s agit |a d une caractéristique de notre systeme de
justice. Les personnes doivent évaluer ce que I’ action peut représenter pour elles et pour les autres, de
méme que les risques et les colts en rapport avec la publicité, lasanté, le stress, | argent, le temps et

I’ énergie.

En préparant une plainte éventuelle, il est important d établir un dossier détaillé et spécifique des

événements et de conserver toute preuve susceptible d’ étre utile dans une action[s26]. Cela peut étre
stressant et demander du temps, mais ¢’ est souvent essentiel au succes del’ action.

L'intervention en défense des intéréts

Le rbéle de I'intervention
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La défense des droits est au coeur des efforts destinés a soutenir |es personnes vivant avec le VIH/sida, a
prévenir latransmission du VIH au sein des popul ations marginalisées et a protéger les droits des
personnes qui vivent avec le VIH/sida et des populations affectées. Au Canada, et dans le monde, des
intervenants travaillent dans leurs communautés et leurs pays pour faire entendre les préoccupations des
personnes qui vivent avec le VIH/sida. Ils ont élaboré des stratégies pour faire face au VIH/sida dans
leurs communautés. |ls ont fait des pressions auprés des gouvernements pour qu'’ ils consacrent des
politiques, des programmes et des ressources a répondre aux besoins des personnes vivant avec le VIH/
sida et des populations affectées, en utilisant des moyens culturellement appropriés, efficaces, non
discriminatoires et justes. Ces gens sont au premier rang, avec d autres, dans toutes les tentatives pour
promouvoir et protéger les droits des personnes qui vivent avec le VIH/sida et des populations qui sont
affectées par I’ épidémie.

Les militants et les activités d intervention pour la défense des intéréts et des droits jouent plusieurs
réles dans la prévention et |a lutte contre la discrimination envers les personnes qui vivent avec le VIH/
sida et les populations affectées, notamment:

« fonder et développer des organisations et créer des occasions pour que |es personnes
vivant avec le VIH/sida ou autrement affectées puissent exprimer leurs opinions et
planifier leurs stratégies;

* reconnaitre et décrire le stigmate et la discrimination dont sont victimes |les personnes
qui vivent avec le VIH/sida ou qui sont touchées,

» documenter, analyser et rendre publiques les situations stigmatisantes et discriminatoires
reliéesau VIH/sida;

* soutenir les personnes qui rencontrent la stigmatisation et la discrimination, que ce soit
en les accompagnant a des rencontres ou a des rendez-vous, en intervenant en leur faveur
ou en les aidant dans les procédures gu'’ elles entreprennent;

* intervenir en faveur des personnes qui vivent avec le VIH/sida et des populations
affectées, dansles procédures judiciaires, les processus de modification deslois,

I’ élaboration de politiques, les relations avec les médias aux niveaux local, régional et
national;

« travailler avec des fonctionnaires publics, des professionnels et des représentants du
secteur prive, dans le dével oppement de programmes destinés a prévenir et areduire les
comportements discriminatoires dans la population en géneéral, chez les professionnels et
les fournisseurs de services, en milieu de travail, al’ école, et dans des communautés
spécifiques,

» travailler avec des chercheurs pour assurer que les regles d éthique soient respectées, que
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les études impliquent les popul ations touchées et que les résultats des recherches profitent
aux populations touchées;

* intervenir aupres des politiciens et fonctionnaires publics pour assurer que les
gouvernements du Canada mettent en application les Directives de |’ ONU sur le VIH/sida
et lesdroits de la personne, adoptees lors de la deuxieme Consultation internationale sur
le VIH/sida et les droits de I homme, convoqueée par la Commission des Nations Unies sur
les droits de I’ Homme en septembre 1996 (voir Annexe A)[527]; et

* surveiller les progres accomplis par le Canada dans le respect de ses obligations
découlant de traités internationaux sur les droits de la personnefs2g], particulierement dans
leur application aux questions relatives au VIH/sida, mais également de concert avec les
organisations qui interviennent sur ces questions ou des gquestions connexes.

Les défis actuels

L es personnes consultées dans la préparation du présent Document de travail ont mentionné un certain
nombre d’ obstacles ou de défis auxquels doivent faire face les personnes engagées dans I’ intervention
contre |le stigmate et |a discrimination.

Premierement, la mise sur pied d’ organisations et la participation des personnes touchées, au sein de la
communauté, comportent des obstacles. Le stigmate du VIH/sida et le risque de discrimination sont eux-
mémes des obstacles. De plus, les gens peuvent ne pas participer aux activités associées au VIH/sida, a
cause de leurs propres normes culturelles, parce gu’il n’est pas facile de les identifier et delesrgoindre
dans la population générale, ou parce gqu’ on ne les aide pas a résoudre certains problémes pratiques, par
exemple en ce qui atrait alagarde d’ enfants, au transport, aux horaires d’ activités, et ainsi de suite. De
plus, pour les utilisateurs de drogue, les travailleurs du sexe et les détenus, il y a des obstacles juridiques
et institutionnels al’ organisation et al’ intervention en défense des droits.

Deuxiemement, les organismes communautaires et |es organismes non gouvernementaux n’ ont pas
dével oppé de systémes pour documenter et analyser les cas et |es tendances concernant le stigmate et la
discrimination reliés au VIH/sida. A I’ heure actuelle, ils n’ ont pas non plus les ressources pour le faire.
Plusieurs personnes ont fait remarquer que les organismes communautaires et |es organismes non
gouvernementaux devraient désigner du personnel, aux niveaux régional et national, qui pourrait
recevoir des rapports sur la discrimination, coordonner les informations sur la discrimination et
concevoir des stratégies pour faire des enquétes, des recherches, des analyses, de la publicité et pour
corriger et prévenir ladiscrimination. Un tel programme exigerait un engagement de la part des
organismes participants et un appui de la part des programmes provinciaux et fédéraux en matiére
d’initiatives communautaires.

Troisiemement, le nombre d’' avocats et de cliniques juridiques spécialises dans les questions rel atives au
VIH/sida est limité. Ceux-ci sont concentrés dans les villes, particulierement a VVancouver, Toronto,
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Ottawa et Montréal. L’ aide juridique en général ne dispose pas de fonds suffisants et les ressources des
cliniques juridiques spécialisees dans les questions relatives au VIH/sida sont limitées. En conséquence,
les gens n’ ont souvent pas la possibilité de rencontrer des conseillers juridiques qui connaissent les
questions relatives au VIH/sida et les intervenants sont obligés de refuser des causes parce que lesfrais
sont prohibitifs et que le temps leur manque.

Quatriemement, laPhase | et laPhase Il de la Stratégie nationale sur le sidan’ont pas désigné les
guestions juridiques, éthiques et humanitaires comme un domaine spécifique d’ activités, avec ses
propres objectifs, ressources et programmes. L es activités relatives a ces questions avaient plutét été
classées dans d' autres domaines de la Stratégie. En I’ absence de financement along terme, réparti sur
plusieurs années, il était difficile de construire les infrastructures requises dans tout le Canada, de
coordonner |’ élaboration de priorités et de programmes et de maintenir les activités et |’ expertise d’ une
année al’autre. 1l semble que laPhase 111 (1998-2003) comprendra un volet spécifique sur les questions
juridiques, éthiques et des droits de la personne; toutefois, le niveau d engagement et de financement
reste encore a déterminer.
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La stigmatisation et la discrimination dont font I’ objet |es personnes vivant avec le VIH/sida sont des
phénomenes tellement complexes qu’il semble parfoisimpossible de les comprendre et de prendre des
mesures aleur égard. Le stigmate lié au VIH/sida ou aux populations affectées par I’ épidémie a
plusieurs sources qui interagissent entre elles de maniere qui défavorisera toutes les personnes vivant
avec le VIH/sida par rapport a celles qui souffrent d’ autres maladies ou affectiong/529]. Aucune sphere
de lavie des personnes vivant avec le VIH/sidan’est al’ abri du stigmate et de la discrimination —
dynamique familiale, relations communautaires, emploi, logement, soins de sant€, assurance, soutien du
revenu, s§our et immigration[530].

Dans la plupart des cas, la discrimination envers les personnes vivant avec le VIH/sida ou enversles
populations affectées par |” épidémie est injustifiée et injuste. Sur le plan éthique, il s'agit lad un motif
suffisant pour qu’ une société prenne des mesures pour empécher et éliminer la discrimination et pour
réparer les prgudices subis. De plus, la discrimination envers les personnes vivant avec le VIH/sida ou
les popul ations affectées a des consequences graves, dont voici quelgques exemples:
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* |’ accroissement de la vulnérabilité au VIH, en particulier pour les jeunes hommes gais et
bisexuels, les usagers de drogue, les Autochtones, les détenus et les travailleurs du sexe;

* |’entrave ala prévention de latransmission du VIH, tant dans les populations identifiées
comme étant vulnérables au VIH que parmi les autres populations;

* le stress, le secret et I'isolement socia liés ala séropositivité — chacun ayant un effet
néfaste sur la santé psychol ogique des personnes vivant avec le VIH/sida;

* |e harcélement par des employeurs et des collegues de travail; un manque

d’ accommodement en milieu de travail, relativement a des besoins liés ala santé; la
réticence a demander des prestations d’ assurance-santé ou d’ assurance-invalidité, de
crainte d’ étre harcel €, licencié ou congedié; des cas de licenciement ou de congédiement;

» des refus de logement, de la part de locateurs, en raison de la séropositivité, de
I’ orientation sexuelle ou de la source de revenu;

* laréticence afaire appe a des services de santé, en raison d’ attitudes ou de remarques
stigmatisantes ou qui témoignent de discrimination;

* un retard dans e diagnostic et une qualité inférieure aux normes, dans le traitement de
I"infection aVIH, de maladies liées au VIH/sida et d’ infections opportunistes;

* |"impossibilité de souscrire a une assurance-invalidité ou a une assurance-médicaments
suffisante;

* |’ exclusion ou la sous-représentation dans larecherche sur le VIH/sida, conduisant a une
Insuffisance de renseignements sur la prévention, les soins et le traitement du VIH dans
certaines populations,

* des restrictions imposeées aux personnes qui voyagent al’ étranger.

Le VIH/sidatouche des populations diverses. Plusieurs aspects de leur vulnérabilité a la stigmatisation et
aladiscrimination, et de lamaniéere dont elles les subissent, sont tout a fait particuliers a chacunes31].
Par conséquent, il faut, pour réduire I’'impact du stigmate et de la discrimination dans divers contextes et
dans diverses populations, adopter différentes stratégies en reconnaissant que chaque population fait face
a des problémes particuliers et en reconnaissant comment ces problémes sont conditionnés, par exemple,
par le sexe, larace, |’ orientation sexuelle, le statut socio-écomomique, les contraintes ou les iniquités
|égales et I accés aux ressources et aux intervenants.

Il est impossible, ici, d énoncer tout ce qui doit étre fait relativement a chacun des aspects du stigmate et
de ladiscrimination qui touchent les diverses personnes vivant avec le VIH/sida et les populations

http://www.aidsl aw.calfrancai ' Contenu/themes/di scriminati on/docdi scussion/DI SCconcF.html (2 of 18)20/06/2006 11:28:51 AM



CONCLUSIONS ET RECOMMANDATIONS

affectées par I’ épidémie. Une telle démarche nécessiterait un degré de spécificité qui dépasse le cadre du
présent document. Il N’ est pas vraiment nécessaire de faire une éude aussi détaillée, puisqu’ une bonne
partie du travail a dgja été effectué dans de nombreux rapports et recommandations concernant les
guestions et problémes abordés dans le présent document. Le travail déjafait al’ avantage
supplémentaire d'intégrer des mesures qui auraient pour effet de réduire le stigmate et la discrimination,
ou du moins I'impact de ceux-ci, dans une évaluation compl éte de toutes les questions qu’il faut
considérer, notamment celles qui ne se rapportent pas particuliérement ou directement a la stigmatisation
et ladiscrimination. Voici quelques uns des plus récents rapports, recommandations ou lignes directrices
qui présentent une pertinence:

* Test de sérodiagnostic du VIH et confidentialité: rapport final[532],
* Droit criminel et VIH/sida: rapport final[533],

 Questions juridiques concernant les gais et |les leshiennes dans le contexte du VIH/sida:
rapport final[534],

» Women and HIV National Workshop[535],

* Children Born to Motherswith HIV: Psychosocial |ssues for Familiesin Canada Living
with HIV/AIDS53¢],

* Le VIH, le sida et I’ usage de drogues par injection - Un plan d’ action national[537],

» Les soins, le traitement et le soutien & donner aux utilisateurs de drogues par injection
vivant avec le VIH ou le sida[539],

o Lignes directrices sur les questions éthiques et juridiques dans la recherche sur le VIH/
sida et I’ usage de drogues au niveau communautaire[539],

 Partageons |’ énergie: un atelier national sur les personnes de la rue et le VIH[540],

 Le VIH/sida en milieu carcéral - Rapport final du Comité d’ experts sur le DA et les
prisong541],

 Le VIH/sida en milieu carcéral - Rapport sommaire et recommandations du Comité
d’ experts sur le DA et les prisong542],

* VIH/sida et prisons: rapport final du Réseau juridique canadien VIH/sida et dela
Soci été canadienne du sida[543],
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» Ladiscrimination, le VIH/sida et |es Autochtones - Un document de travail[544],

* Le test de serodiagnostic du VIH et la confidentialité: les questions concernant la
communauté autochtone - Un document de travail[545],

« VVocational and Rehabilitation Services in the Context of HIV Infection: I1ssues and
Guiding Principles (€bauche)[s46],

» La recherche communautaire en prévention du VIH au Canada: concepts, définitions et
modeles, et Un guide d’ éaboration de projets de recherche communautaire en prévention

[547].

En outre, les Directives concernant le VIH/sida et les droits de I homme fournissent un cadre qui permet
d’ évaluer dans quelle mesure le Canada, dans la mise en oeuvre des rapports et recommandations
précités, remplit ses obligations au regard du droit international relatif aux droits de la personne{s4s).

L es recommandations qui suivent visent un objectif plus limité que celles des rapports susmentionnés.
Elles ont pour objet d’identifier certaines mesures essentielles a adopter, dans le cadre de laPhase |11 de
la Stratégie nationale sur le sida, afin de faire des progrées dans la reconnaissance, la prévention et la
réparation de la stigmatisation et de la discrimination liées au VIH/sida.

Cadre stratégique

L es Etats devraient créer pour leur action contre le VIH/sida un cadre national efficace
assurant une approche coordonneée, participative, transparente et responsable du probleme,
qui intégre tous les acteurs du secteur public compétents pour les programmes et les
politiques concernant le VIH/sida.[549]

Le stigmate et ladiscrimination liés au VIH/sida se manifestent dans | es attitudes personnelles, les
valeurs collectives, les pratiques professionnelles, |” é aboration des programmes dans les domaines de la
santé, de |’ éducation, de |’ aide sociale, des services juridiques, ainsi que dans les politiques et le droit en
matiere de drogue, de prostitution et d’ orientation sexuelle. Par conséquent, pour lutter contre la
stigmatisation et la discrimination liées au VIH/sida, il faut établir un cadre stratégique qui permette
d’identifier les mesures que I’ on doit adopter sur le plan communautaire, régional et national dans divers
domaines, par exemple:

* |la collecte de données, I’ analyse et |’ intervention;

* les servicesjuridiques,
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* laréforme du droit;

* |’ éducation publique;

* |’ éducation et la formation des professionnels;

« " éducation des enfants et des adol escents;

e les politiques et I’ éducation en milieu de travail;

* les priorités, la participation et |’ éthique dans le domaine de la recherche;
* lesuivi et I’ évaluation.

En particulier, laPhase |11 de la Stratégie nationale sur le sida devrait comporter des objectifs
spécifiques et explicites qui permettent d’ identifier comment des initiatives concernant le VIH/sida
subventionnées par |’ Etat, dans les domaines du dével oppement communautaire, de I’ éducation et de la
prévention, de I’ épidémiologie, des soins, du traitement et du soutien, de larecherche, des droits de la
personne, des questions juridiques et de I’ élaboration de politiques, s attaqueront au probléme de la
stigmatisation et de ladiscrimination liees au VIH/sida.

Recommandation 1

1.1LaPhaselll dela Stratégie nationale sur le sida devrait inclure un cadre pour la
lutte contre le stigmate et la discrimination liésau VIH/sida, comportant des
objectifs particuliers et explicites pour chacun des secteursde la Stratégie, en
consultation avec des or ganismes communautaires de lutte contrele VIH/sida, des
or ganismes nationaux de |utte contrele VIH/sida, des organisations pour lesdroits
dela personne, des commissions des droits dela personne et des expertsen droit et
en politiques.

Participation communautaire

L es Etats devraient fournir un appui financier et politique permettant & des consultations
collectives d'avoir lieu atoutes les étapes de I’ é aboration des politiques, de lamise en
oeuvre et del’ évaluation des programmes relatifs au VIH/sida, et aux organisations
communautaires d'effectuer leurs taches avec efficacité en particulier dans le domaine de
I’ é&hique, du droit et des droits de I’ homme[ss0).

Ce sont les personnes vivant avec le VIH/sida et les populations touchées par lamaladie qui sont les
mieux placées pour identifier 1a stigmatisation et la discrimination gu’ elles rencontrent, pour décrire les
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effets de ce phénomeéne sur leur vie et sur leur santé, et pour exprimer ce gu’ elles considéreraient étre un
traitement non stigmatisant et non discriminatoire. Nous avons signalé, au début du présent document,
gue ladiscrimination N’ est pas toujours intentionnelle ou malveillante: dans certains cas, elle est
involontaire ou ingtitutionnelle. Or, en veillant a ce que les personnes qui vivent avec le VIH/sida et les
populations affectées par I’ épidémie participent ala conception, alamise en oeuvre et al’ évaluation des
politiques et des programmes, il y a de meilleures chances que ces politiques et programmes ne soient
pas discriminatoires et qu’ils contribuent a éiminer le stigmate et la discrimination (tout en permettant la
réalisation des autres objectifs visés par ces politiques et programmes).

Recommandation 2

2.1 Lesgouvernementsfédéral, provinciaux et territoriaux devraient faire participer
des personnesvivant avec le VIH/sida, des repr ésentants des populations affectées
par I’ épidémie, ainsi que des or ganismes de services pour les per sonnes vivant avec le
VIH/sida, dansla conception, la mise en oeuvre et |’ évaluation des politiques et des
programmes en matiere de VIH/sida et de domaines connexes, comme les politiques
et les programmes en matiere de drogue, le service correctionnel, le logement,
I’emploi, le soutien du revenu et I’assurance-invalidité.

Collecte de données, analyse et intervention

L e rassemblement des plaintes par |es organisations communautaires et les ONG est
indispensable pour informer les gouvernements et la communauté international e des cas
les plus graves d atteinte aux droits de I"'homme en rapport avec le VIH et des mesures
efficaces qu'il faudrait prendrefss1).

Actuellement, il n'y apas, au Canada, de collecte ou d’ analyse systématique de renseignements sur les
cas de stigmatisation et de discrimination liés au VIH/sida. Les plaintes recues par les commissions des
droits de la personne ne représentent qu’ une fraction de ce qu’ éprouvent les personnes vivant avec le
VIH/sida ou les popul ations affectées, puisgue certains incidents ne donnent pas nécessairement lieu a
des poursuites fondées sur les lois sur les droits de la personne et que, de plus, certaines personnes
décident pour toutes sortes de raisons de ne pas porter plainte. Les organismes et |es réseaux
communautaires connaissent bien I’ ampleur et lafréquence des cas de stigmatisation ou de
discrimination, maisils n’ont pas le personnel, la capacité, les protocoles et les systemes voulus, sur le
plan régional ou national, pour recueillir I'information, I’ analyser et intervenir en se fondant sur cette
analyse. Or, il faut de telles capacités pour étre en mesure de documenter I’ impact du stigmate et de la
discrimination liés au VIH/sida et pour présenter la preuve susceptible de conduire a des politiques et a
des programmes qui permettraient de résoudre le probléme, plutdt que de le perpétuer ou d'y contribuer.

Recommandation 3

3.1 Des or ganismes communautair es composeés de per sonnes vivant avec le VIH/sida
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et/ou desreprésentants de populations affectées, en consultation et en collaboration
avec des organisations pour lesdroits de la personne, des commissions desdroits de
la per sonne, des avocats et des cher cheurs spécialises dansle VIH/sida et lesdroitsde
la personne, devraient identifier le financement, le personnel, les protocoles, les
systemes et lesréseaux qui sont nécessaires, sur les plansrégional et national, pour la
collecte et I'analyse del’information sur la stigmatisation et la discrimination liées au
VIH/sida.

3.2 Des or ganismes communautair es composes de per sonnes vivant avec le VIH/sida
et/ou des représentants de populations affectées, en consultation et en collabor ation
avec des or ganisations pour lesdroits dela personne, des commissions des droits de
la personne, des avocats et des cher cheurs spécialisesdansle VIH/sida et lesdroitsde
la personne, devraient identifier les processus a suivre pour déterminer les domaines
depriorité dansla collecte et I'analyse de I’infor mation, |’ élabor ation de politiques et
I’intervention relativement a la stigmatisation et a la discrimination liéesau VIH/sida.

3.3 Lesgouvernementsfédéral, provinciaux et territoriaux devraient fournir du
financement, par leurs programmes communautairesrelatifsau VIH/sida, ala
promotion de la santé et aux droits de la personne, pour soutenir |'infrastructure
nécessaire alacollecte et al’analysedel’information, a |’ élabor ation de politiques et
al’intervention relativement ala stigmatisation et a la discrimination liéesau VIH/
sida.

Services juridiques

L es Etats devraient créer et soutenir des services d’ assistance juridique qui informeront les
personnes touchées par le VIH/sida de leurs droits, fourniront gratuitement des conseils
juridiques en vue de I’ exercice de ces droits, amélioreront la connaissance des questions
juridiquesliésau VIH et utiliseront, outre les tribunaux, des mécanismes de protection tels
que les services du ministéere de la Justice, les bureaux des médiateurs, les voies de recours
en matiére de santé et les commissions des droits de I'homme[552].

L es personnes qui font I’ objet de discrimination parce qu’ elles sont séropositives ou parce gu’ elles ont
des liens avec une population affectée par le VIH/sida peuvent devoir consulter des conseillers
juridiques spécialisés, mais, dans bien des cas, elles n’ en ont pas les moyens. Pareillement, les
organismes communautaires d' aide aux personnes vivant avec le VIH/sida, ou qui oeuvrent aupres de
populations affectées par |’ épidémie, doivent pouvoir consulter des conseillers juridiques qui sont
familiers avec les problémes qu’ éprouvent les personnes vivant avec le VIH/sida et qui connaissent les
recours disponibles. 1l est essentiel que les cliniques juridiques qui se spécialisent dans les questions
relatives au VIH/sida soient soutenues au niveau régional et que soient mis sur pied des réseaux

d’ avocats qui conseillent les personnes vivant avec le VIH/sida. 1l faut également élaborer les moyens de
fournir de I’ assistance juridique aux personnes vivant avec le VIH/sida dans les petites agglomérations
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ou dans les régions rurales en créant, par exemple, des liens avec les cliniques juridiques des grands
centres.

Recommandation 4

4.1 L es gouver nements provinciaux/territoriaux et les barreaux des provinces et des
territoiresdevraient apporter du soutien, dansle cadredeleursrégimesd’aide
juridique, a des servicesjuridiques specialises destinés aux per sonnes vivant avec le
VIH/sida et aux populations affectées par le VIH/sida.

4.2 Lescliniquesjuridiques et les avocats qui se spécialisent dans les affairesrelatives
au VIH/sida, en collaboration avec des or ganismes communautaires d’ aide aux
personnes vivant avec le VIH/sida et aux populations touchées, devraient créer des
réseaux de collaboration pour faciliter I’acces aux conseilsjuridiquessur les
guestions et lesincidents ayant trait au stigmate et a la discrimination liésau VIH/
sida.

Réforme du droit

L es Etats devraient réexaminer et réformer lalégislation pénale et le régime pénitentiaire
pour gu’ils soient compatibles avec |les obligations international es en matiere de droits de
I”homme et ne soient pas indment utilisés dans le contexte du VIH/sidaou al’ encontre
de groupes vulnérableg553].

L es Etats devraient promulguer ou renforcer les |ois antidiscriminatoires et autres |ois qui
protégent les groupes vulnérables, les personnes touchées par le VIH/sida et les personnes
souffrant d'un handicap contre la discrimination dans le secteur public et dans le secteur
prive, qui garantissent le respect de lavie privée ainsi que la confidentialité et |'éhique de
larecherche faisant appel a des sujets humains, qui mettent I'accent sur I'éducation et la
conciliation et qui remettent des recours rapides et efficaces en droit administratif et en
droit civil[554].

La persistance de la discrimination liée au VIH/sida, I’ évolution de I’ épidémie de VIH, leslimites des
lois actuelles en matiére de droits de la personne au Canada et |’ impact direct ou indirect deslois et
politiques dans les domaines qui ne sont pas expressément associés aux droits de la personne (la drogue
et la prostitution, par exemple) sont autant de facteurs qui témoignent du besoin d’ examiner et de
réformer sur une base continue les lois et réglements — de méme que I’ interprétation et I’ application de
ceslois et réeglements — qui contribuent a alimenter |’ épidémie de VIH au Canada ou qui portent
préjudice aux personnes vivant avec le VIH/sida et aux populations affectées par I’ épidémie. Cette
activité s'inscrit dans le prolongement des activités de collecte de renseignements, d’ analyse et

d intervention, mais elle nécessite, en outre, des connaissances et de I’ expérience spécialisées dans les
domaines du droit en question.
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Bien que les tribunaux des droits de la personne aient rendu plusieurs décisions importantes rel ativement
aux droits des personnes vivant avec le VIH/sida, les procédures en matiere de droits de la personne
présentent actuellement un certain nombre d’inconvénients. Ces inconvénients comprennent les retards
dansle traitement des dossiers, le défaut de faire des enquétes approfondies a la suite de plaintes, e petit
nombre de dossiers qui peuvent étre — et qui sont effectivement — renvoyés devant les tribunaux des
droits de la personne, ainsi que les limites d’ un régime de plaintes individuelles dans la prévention de la
discrimination. Ces inconvénients mettent en cause la valeur pratique des lois et des commissions sur les
droits de la personne pour la plupart des gens qui font I’ objet de discrimination liée au VIH/sida. Les
commissions des droits de |a personne sont elles-mémes conscientes de ces difficultés et certaines
prennent des mesures pour les résoudre. Dans leurs efforts de réforme des lois et des procédures sur les
droits de la personne au Canada, les commissions sur les droits de |a personne devraient incorporer, dans
les analyses d’ autres domaines de discrimination, |’ analyse de toute |la gamme des cas de discrimination
liée au VIH/sida, y compris ceux qui se produisent dans des domaines qui ne donnent pas actuellement
lieu a des recours fondeés sur les lois sur les droits de la personne, ou lorsque I’ exercice de ces recours est
difficile.

Quelques commissions des droits de la personne au Canada ont pris les devants dans |’ élaboration de
politiques sur les droits des personnes vivant avec le VIH/sida ou associées a des populations affectées
par |’ épidémie. Celles qui nel’ ont pas encore fait devraient le faire; celles qui ont dga élaboré de telles
politiques devraient les réviser réguliérement pour s assurer qu’ elles permettent de lutter contre les types
de discrimination dont font effectivement |’ objet |es personnes vivant avec le VIH/sidaou les

popul ations affectées. Par exemple, les commissions des droits de la personne devraient peut-étre réviser
leurs politiques sur la discrimination fondée sur une incapacité mentale ou physique, pour faire en sorte
gue leur interprétation de la définition d’ incapacité englobe la nature épisodique et cyclique de la
maladie du VIH, ses dimensions psychosociales, |e fonctionnement physique et les marqueurs

immunol ogigques, de méme gue |’ incapacité attribuable a |’ a coolisme ou la toxicomanie.

Recommandation 5

5.1Lecadred action relatif au stigmate et ala discrimination liésau VIH/sida, qui
doit étre éaboré pour laPhaselll dela Stratégie nationale sur le sida, devrait
comporter uneinitiative spécifique pour identifier lesdomainesdu droit et de son
application qui contribuent a la discrimination liée au VIH/sida ou qui ont un effet
néfaste sur les personnesvivant avec le VIH/sida ou sur les populations affectées par
I’ épidémie, et pour recommander desréformes dans ces domaines du droit et de son
application.

5.2 Lescommissions des droits de la personne, en consultation avec des organismes
communautaires et des avocats spécialisés dans le domaine du VIH/sida, devraient
élaborer (et/ou réviser) despolitiques sur les droits des personnes qui vivent avec le
VIH/sida ou associées a des populations affectées par I’ épidémie. Ces politiques
devraient permettent deréagir aux nouvelles questions qui se présentent a mesure
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qu’ évoluent I’épidémie de VIH, les options thérapeutiques et le pronostic des

per sonnes vivant avec le VIH/sida, notamment pour ce qui touche la définition de
I"invalidité, les motifs actuariels d’ exclusion des personnes vivant avec le VIH/sida de
I"assur ance ou des prestations, I’accommodement en milieu detravail ainsi que la
discrimination fondée sur le statut socio-économique, sur la sour ce derevenu ou sur
lefait d’étre sans-abri.

5.3 Lescommissions des droits de la personne et les ministeres de la Justice devr aient
pour suivre leurs efforts pour réformer lesloiset les procéduressur lesdroitsdela
personne de maniére a les adapter et alesrendre plus efficaces dansle traitement de
la discrimination en général et dela discrimination liée au VIH/sida en particulier.
Cesréformes devraient mieux adapter lesloiset les procéduressur lesdroitsdela
personne a toute la gamme des cas de discrimination liésau VIH/sida, y compris
ceux qui se produisent dans des domaines qui ne donnent pas actuellement lieu a des
recoursfondés sur lesloissur lesdroitsdela personne, ou lorsque |’ exer cice de ces
recoursest difficile.

Education du public

L es Etats devraient encourager une large diffusion continue de programmes créstifs
d'éducation, de formation et d'information spécialement congus pour modifier les attitudes
de discrimination et de stigmatisation liés au VIH/sida et y substituer la compréhension et
|” acceptation[555].

Commeil est énoncé dans les Directives concernant le VIH/sida et les droits de |’ homme:

L e recours a des normes formelles et la mise en oeuvre de ces normes par I’intermeédiaire
de I’administration publique et par lavoie |égidative ne suffisent pas a substituer le
respect des droits de I’homme aux attitudes négatives et aux préugés que suscite le VIH/
sida. Il est apparu que des programmes destinés au public et congus expressément pour
lutter contre la stigmatisation contribuent a créer un environnement de soutien ou la
tolérance et la compréhension sont plus grandegsse). [...] L’ objectif serait de combattre les
convictions dictées par I'ignorance, les pré§jugeés et les attitudes répressives en faisant appel
alacompassion et al’identification avec des individus visibles. Les programmes fondés
sur la peur peuvent étre nuisibles dans la mesure ou ils génerent la discrimination en
provoquant la paniquess7].

L’ éducation du public doit servir aréfuter les mythes et les stéréotypes sur le VIH/sida, afournir de
I”information sur les droits et la dignité des personnes vivant avec le VIH/sida et des populations
affectées, et a créer un environnement propice au soutien des personnes vivant avec le VIH/sida.

Toutefois, il faut de larecherche, de la planification et des évaluations pour déterminer quelles seront les

mesures les plus efficaces pour atteindre ces objectifs, compte tenu des ressources disponibles pour
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I’ éducation du public aux niveaux local, régional et national. Les campagnes d’ éducation du public qui
ont été mises en oeuvre pendant la phase 11 de la Stratégie nationale sur le sidadevraient servir de
fondement a une telle évaluation (gjoutées aux évaluations de campagnes d’ éducation du public
effectuées ailleurs dans le monde). En outre, les consultations aupres d’ organismes communautaires,
d’ organismes nationaux et de représentants des médias devraient aider al’identification du type de
programmes gqu'’ il faut mettre oeuvre dans la Phase |11 de la Stratégie nationale sur le sida.

Recommandation 6

6.1 Santé Canada et les ministeres provinciaux et territoriaux de la Santé devraient,
en collaboration avec des or ganismes communautair es nationaux et locaux, identifier
I’ éducation qui S avere nécessaire pour réfuter au sein du public lesmytheset les
présomptions stigmatisantes liéesau VIH/sida, pour évaluer lestypesde
programmes susceptibles d’ étre les plus efficaces et pour affecter lesressources
nécessair es au soutien de ces programmes, en se fondant sur une évaluation conjointe
del’apport d’éducation au public en compar aison avec d’ autres moyensderéduire
le stigmate et la discrimination.

Education des professionnels

Santé Canada, en collaboration avec des associations professionnelles, a éaboré un Guide complet des
S0iNs aux personnes atteintes d’ une infection a VIH, composeé de modules qui portent sur les sujets
suivants: les adultes, les nourrissons, les enfants et les adolescents, les soinsinfirmiers, les soins
palliatifs et les soins psychosociaux. A mesure que ces modul es seront révisés et que d’ autres seront
gjoutés, il seraimportant d' incorporer des renseignements et des lignes directrices qui aideront les
professionnels et les autres intervenants a reconnaitre la stigmatisation et la discrimination associées au
VIH/sida dans leur propre pratique ou dans la pratique des autres, a développer ou afavoriser des
pratiques non stigmatisantes et non discriminatoires et a donner aux personnes vivant avec le VIH/sida
le soutien requis lorsgu’ elles doivent composer avec le stigmate et la discrimination et leurs effets. A cet
égard, conformément alarecommandation 2, il est essentiel que la communauté participe alarévision et
al’ élaboration des modules.

Les professionnels et les futurs professionnels ont besoin non seulement de lignes directrices sur les
attitudes et les pratiques non stigmatisantes et non discriminatoires, mais également d’ éducation et de
formation sur ce plan. Cela comprend non seulement |es attitudes et pratiques professionnelles relatives
au mode de vie ou al’identité des personnes vivant avec le VIH/sida et des populations affectées
(comme I’ orientation sexuelle et | usage de drogue), mais également |es attitudes et les pratiques qui
contribuent au défaut de diagnostiquer I’'infection aVIH (comme le défaut d’ offrir le test du VIH aux
femmes ou aux hommes hétérosexuels) et celles qui accroissent la vulnérabilité au VIH (comme le fait
de limiter les options thérapeutiques offertes aux usagers de drogue). 1l est particuliérement important

d offrir de |’ éducation et de laformation aux professionnels qui n’ont que des rapports occasionnels ou
irréguliers avec des personnes vivant avec le VIH/sida. 1l faut pour cela un effort concerté de la part des
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associations professionnelles et des facultés universitaires.
Recommandation 7

7.1 Lorsdelarévison des modules du Guide complet des soins aux personnes atteintes
d uneinfection a VIH, ou lorsd’ ajouts de modules, Santé Canada, en collabor ation
avec des associations professionnelles, desinter venants qui se spécialisent dansles
soins aux personnes vivant avec le VIH/sida et avec desrepr ésentants
communautaires, devrait veiller a ce que les professionnelsregoivent de

I"'information et desdirectives pour lesaider afournir des soinsnon stigmatisants et
non discriminatoires. || faudrait porter une attention particuliere aux soinsa
dispenser aux hommes gais et bisexuels, aux usager s de drogue, aux Autochtones,
aux travailleurs du sexe, ainsi qu’aux populations qui ne sont pas génér alement
associees au VIH/sida, comme les femmes et les hommes hétér osexuels.

7.2 Lesassociations professionnelles et les facultés univer sitaires, en collabor ation
avec desintervenants qui se spécialisent dansles soins aux personnes vivant avec le
VIH/sida et avec desreprésentants communautair es, devraient entreprendre de
I”éducation et dela formation des professionnels pour inciter lesintervenants aupres
des diver ses populations affectées par le VIH/sida a adopter des attitudes et des
pratiques non stigmatisantes et non discriminatoir es. Cette éducation et cette
formation devraient étre dispensées dansles programmes menant a un grade de
professionnel et danslaformation per manente pour les professionnels.

7.3 Les associations professionnelles et les facultés univer sitaires devraient éabor er
et mettre en oeuvre, en tant qu’objectif dela Phase |1l dela Stratégie nationale sur le
sida, une stratégie de perfectionnement des compétences a l’intention des
professionnels qui ne dispensent qu’ occasionnellement des soins aux per sonnes
vivant avec le VIH/sida.

Education des enfants et des adolescents

L es Etats devraient veiller & ce que les enfants et |es adolescents aient accés, dans le cadre
et al’extérieur del’ école, a desinformations et a un enseignement approprié en matiere de
santé, notamment a des informations sur les moyens de prévenir et de soigner l'infection a
VIH, cesinformations et cet enseignement étant congus en fonction de leur &ge et de leurs

capacités, pour les rendre aptes a maitriser de maniére avisée et responsable leur sexualité.
[558]

Les enfants et |es adolescents continueront d’ avoir besoin d’ éducation sur des questions liées au VIH/

sida, alasexualité, al’ usage de drogue et aux droits de la personne. |l faudra donc prévoir, dansles
écoles, une mise en oeuvre plus vaste et plus efficace de programmes scolaires portant sur ces questions.
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Il faudra également adopter d’ autres moyens d’ atteindre les enfants et les adolescents al’ extérieur du
cadre scolaire, particulierement les jeunes marginalisés, ceux qui ont des antécédents de violence
physique et d' agression sexuelle, ou ceux qui vivent dans larue. De plus, selon les valeurs culturelles ou
religieuses de la communauté locale, il faudra peut-étre également entretenir un dialogue continu sur le
conflit ou la convergence de valeurslorsgu’il s agit de fournir aux enfants et aux adolescents de
I”information sur la sexualité et les mesures de protection personnelle en matiere de sexualité et d’ usage
de drogue.

Recommandation 8

8.1 Le Conseil desministresde |’ Education devrait établir, pour la Phaselll dela
Stratégie nationale sur le sida, des objectifs visant a favoriser une mise en oeuvre
plusvaste et plus efficace de programmes congus (en tenant compte du stade de
déeveloppement des éléves) pour réduire les attitudes discriminatoiresal’ égard du
VIH/sida et de la sexualité, pour favoriser des attitudes et des comportements sains
et pour fournir del’information exacte sur le VIH et la prévention de sa
transmission.

8.2 Santé Canada et les ministres provinciaux et territoriaux dela Santé et des
Services communautaires ou sociaux devraient soutenir les efforts d’ or ganismes
communautair es et de services sociaux, pour reoindre les enfants et les adolescents
(particulierement ceux qui sont marginalises, maltraités, ou qui vivent danslarue)
au moyen de programmes qui sont congus par des pairs et en fonction dela clientéle
visée, qui ne portent pas de jugement de valeur, qui contribuent a bétir I’estime de
soi, qui réduisent le stigmate et qui fournissent I’infor mation dont lesjeunes ont
besoin, dansleur langage.

8.3 L es or ganismes communautair es locaux devraient poursuivrelesvoiesqu’ils
jugent appropriées et acceptables, de concert avec les organisations et institutions
culturelles et religieuses, y comprisles écoles, pour accroitr e les connaissances sur le
VIH/sida, la conscience de l’impact qu’ont le stigmate et la discrimination dansle
contextedu VIH/sida, et pour favoriser latolérance dela diversité.

Politiqgues et éducation en milieu de travail

L’ émergence de nouvelles thérapies accroit |e besoin de politiques et d’ éducation en milieu de travail au
sujet du VIH/sida, des droits des employés vivant avec le VIH/sida et de la hon discrimination envers les
personnes ayant la maladie. Bien que les personnes vivant avec le VIH/sida apprécient les avantages de
pouvoir continuer atravailler ou retourner au travail, elles se heurtent a des problemes résultant de la
divulgation de leur séropositivité au travail, du manque d’ accommodement al’ égard de leurs besoins de
santé, de la crainte d’ une atteinte ala confidentialité dans les demandes d’ assurance, ou encore du
congédiement et du licenciement. 1l faut non seulement des politiques pour protéger les droits des
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personnes vivant avec le VIH/sida, mais également un effort concerté des employeurs pour fournir de
I’ éducation sur le VIH/sida en milieu de travail et pour protéger les droits des employés qui vivent avec
le VIH/sida

Recommandation 9

9.1 Santé Canada et les ministéeres provinciaux et territoriaux dela Santé, en

collabor ation avec des or ganismes nationaux, des or ganismes communautair es
locaux et lescommissions des droits de la personne, devraient fournir desressour ces,
promouvoir |’éaboration delignesdirectrices et favoriser desinitiatives pour
élaborer et mettre en oeuvre des politiques et del’ éducation en milieu detravail. Ces
activités devraient étre pertinentes pour réagir aux problemes actuelsde

har celement et de discrimination, y comprislesatteintes a la confidentialité, le défaut
de composer avec lesbesoins de santé et les critéeresinadéquats pour I’ évaluation
d’uneinvaliditéliéeau VIH/sida.

Priorités, participation et éthique dans la recherche

Plusieurs populations affectées par le VIH/sida sont sous-représentées dans les recherches sur 1a
maladie, n’ ont pas participe équitablement aux bénéfices de ces recherches et sont vulnérables ala
stigmatisation et ala discrimination dans le processus de recherche et dans |’ application des résultats de
recherche. Ces populations cherchent a participer davantage alarecherche sur le VIH/sida, aidentifier
les priorités de recherche qui les concernent, a jouer un role dans la conception et la mise en oeuvre dela
recherche et a participer al’ examen de |’ éthigue de la recherche. Plusieurs questions doivent étre
abordées a cet égard; par exemple, afin d’ assurer une représentation suffisante des femmes, des enfants
et des usagers de drogue dans les essais cliniques; de prévoir |’impact d’ éventuelles conséquences
négatives de larecherche parmi les usagers de drogue, pour les participants a la recherche; d’ assurer un
choix véritable et éclairé, dans le recrutement, pour des essais cliniques, de personnes vivant avec le
VIH/sida qui peuvent étre naives en matiére de medicaments antirétroviraux; et de soutenir les modalités
et lesimputabilités complexes qui se rattachent ala recherche communautaire.

Les traditions établies en recherche et les cadres d’ investigation sont susceptibles de perpétuer des
schémas de discrimination institutionnelle dans la recherche. Pour briser ces schémas, il faut que les
chercheurs, leurs établissements d’ enseignement supérieur, leurs agences de financement de la recherche
et les participants a la recherche fassent des efforts concertés, délibérés et marement réfléchis.

Recommandation 10

10.1 DanslePhase |1l dela Stratégie nationale sur le sida, le Conseil ministériel sur
le VIH/sida, en collaboration avec le Programme national de rechercheet de
développement en matiere de santé, devrait éaborer un mécanisme qui per mette une
participation communautaire importante dans|’identification des priorités qui sont
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sous-repr ésentés dans les domaines de la recher che, compte tenu des tendances
actuellesdel’épidémiede VIH.

10.2 Dansla Phaselll dela Stratégie nationale sur le sida, le Conseil ministériel sur
le VIH/sida, en collabor ation avec le Programme national derechercheet de
développement en matiére de santé, devrait élaborer deslignesdirectrices et des
critéres pour I'intégration de membres des populations affectées par le VIH/sida
danslarecherche; il devrait également promouvoir ceslignesdirectriceset critéres
aupr es des chercheurs, des comités d’ examen par les pairs et des or ganismes
communautaires.

10.3 Le Conseil ministériel sur le VIH/sida devrait évaluer le besoin de consultations,
delignesdirectrices ou de mécanismes pour I’examen éthique de la recherchesur le
VIH/sida, comme |’ exigent les dilemmes actuels ou naissants, danslarecherche sur le
VIH/sida, qui ne sont pas adequatement abordés dansleslignesdirectrices actuelles,
comme le projet de Code d’ é&hique de la recherche avec des étres humains,

Suivi et évaluation

L'éaboration et la promotion de normes en matiére de droits de I’ homme dans le contexte
du VIH/sida ne suffisent pas pour combattre les atteintes a ces droits. || faut mettre en
place a cette fin, au niveau national et a celui des communautés, des mécanismes de suivi
et d' exécution efficacegs59].

Commeil est énonceé dans le préambul e des présentes recommandations, on aidentifié dans de
nombreux rapports les mesures particulieres qui doivent étre adoptées pour vaincre les obstacles que la
discrimination et |’ inégalité engendrent dans la prévention de la transmission du VIH parmi les hommes
gais ou bisexuels, les usagers de drogue, les Autochtones, les travailleurs du sexe, les détenus, les
femmes, et d’ autres, ainsi que dans la fourniture de soins et traitements adéquats pour ces personnes. Les
recommandati ons énumeérées ci-dessus ne peuvent étre aussi exhaustives ou particulieres que celles
formul ées dans ces autres rapports.

Il existe un besoin clair que soient évalués sur une base annuelle les progres réalisés dans lamise en
oeuvre des recommandations énoncées dans ces rapports et dans le présent Document de travail. Le
cadre des mesures a adopter relativement aladiscrimination liée au VIH/sida devrait comprendre un
plan pour le contréle et le suivi des progrés accomplis dans la prévention, le redressement ou

I’ élimination du stigmate et de ladiscrimination liés au VIH/sida, y compris les formes directes,
indirectes et institutionnelles de discrimination. Ce plan de suivi et d’ évaluation devrait identifier des
résultats escomptés spécifiques et établir quelles agences sont chargées de |’ atteinte de ces objectifs et
guelles agences sont chargées d’ en effectuer une évaluation indépendante. Ce plan de suivi et

d’ évaluation devrait étre élaboré, si possible, a partir du plan global de suivi et d’ évaluation de |la Phase
[11 de la Stratégie nationale sur le sida ou étre incorporé a ce plan et il devrait étre assujetti a
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I approbation du Conseil ministériel sur le VIH/sida.
Recommandation 11

11.1 Santé Canada, en collabor ation avec des or ganismes communautaires de lutte
contrele VIH/sida, des organismes nationaux de lutte contrele VIH/sida, des
associations professionnelles, des or ganisations pour lesdroits de la personne et des
commissions des droits de la personne, devrait élaborer un plan pour procéeder au
suivi et al’ évaluation annuels des efforts consacr és a empécher, réparer ou éiminer
la discrimination lieeau VIH/sida, y comprisla discrimination directe, indirecte et
institutionnelle.

11.2 Ceplan de suivi et d’ évaluation devrait identifier desrésultats escomptés
spécifiques et établir quelles agences sont char gées de |’ atteinte de ces obj ectifs et
quelles agences sont chargées d’en effectuer une évaluation indépendante.

11.3 Leplan de suivi et d’évaluation devrait étre assujetti al’ approbation du Conseil
ministériel sur le VIH/sida.

Retour au haut de cette page

Retour alatable des matieres

Retour ala page d'accueil

NOTES

[529] Voair le chapitre sur la diversité, la stigmatisation, la discrimination et la vulnérabilité, ci-dessus.
[530] Voair le chapitre sur les problemes actuels pour |es personnes vivant avec le VIH/sida, ci-dessus.
[531] Voir le chapitre sur I’ expérience de populations spécifiques, ci-dessus.

[532] Supra, note 4.

[533]Supra, note 3.

[534]Supra, note 5.
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[535]Supra, note 257.

[536]Supra, note 65.

[537] Supra, note 211.

[538]Supra, note 212.

[539]Bulletin canadien VIH/sida et droit 1997; 3(2/3): 61-62.

[540] Société canadienne du sida, Partageons |’ énergie: un atelier national sur les personnesdelarueet le VIH,
Ottawa, Société canadienne du sida, 1995.

[541]Supra, note 296.
[542] Ibid.

[543] Supra, note 2.
[544] Supra, note 6.
[545] Supra, note 7.
[546]Supra, note 110.

[547]D. Allman et coll., La recherche communautaire en prévention du VIH au Canada: concepts, définitions et
modeéles, et Un guide d’ élaboration de projets de recherche communautaire en prévention, Toronto, HIV Social,
Behavioural and Epidemiological Studies Unit, Faculty of Medicine, University of Toronto, 1997.

[548] Supra, note 527, et annexe A.
[549] Ibid. alap. 29 (Directive 1).
[550]Ibid. alap. 31 (Directive 2).
[551]1bid. alap. 32.

[552] Ibid. alap. 39 (Directive 7)

[553]1bid. alap. 34 (Directive 4)
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[554] Ibid. alap. 35 (Directive 5)
[555] Ibid. alap. 44 (Directive 9)

[556] Citation tirée de R. Feachem, Valuing the Past, Investing in the Future: Evaluation of the National HIV/
AIDS Strategy 1993-4 to 1995-6, Canberra, Commonwealth Department of Human Services and Health, 1995
aux pp. 190-192.

[557] Directives concernant le VIH/sida et les droits de I’ homme, supra, note 527 alap. 45.
[558] Ibid. alap. 43.

[559] Ibid. alap. 47.
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Annexe A

Directives concernant le VIH/sida
et les droits de I'homme

Les Directives concernant le VIH/sida et les droits de I'homme ont été adoptées lors de |a deuxieme
Consultation internationale sur le VIH/sida et les droits de I'homme, qui a été organisee en septembre
1996 par le Haut Commissaire des Nations Unies aux droits de I'homme, le Centre pour les droits de
I'homme des Nations Unies et |e Programme commun des Nations Unies sur le VIH/sida (ONUSIDA)[1].

La Consultation

La deuxiéme du genre2], cette Consultation internationale sur le VIH/sida et les droits de I'homme a
réuni 35 spécialistes du sida et des droits de |a personne, notamment des hauts fonctionnaires et agents
de programmes nationaux de lutte contre le sida, personnes vivant avec le VIH/sida, militants des droits
de la personne, universitaires, représentants de réseaux nationaux et régionaux soccupant de questions
d'éhique, de droit et de droits de la personne dans le contexte du VIH, représentants d'organismes et
institutions spécialisées des Nations Unies, d'organisations non gouvernementales et d'organisations
d'entraide et d'action contre le sida.

L es participants ala Consultation étaient saisis de cinq documents de travail qui avaient é&é commandés
a des organisations non gouvernementales et a des réseaux de personnes vivant avec le VIH/sida en vue
de mettre en lumiere des expériences et des préoccupations spécifiques, par régions ou par themes,
concernant le VIH/sida et les droits de |a personne; ces organisations et réseaux étaient les suivants:

* Alternative Law Research and Development Center (ALTERLAW) (Philippines),
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» Network of African People Living with HIV/AIDS (NAP+) (Zambie),
* Colectivo Sol (Mexique),

e International Community of Women Living with HIV/AIDS (ICW+),
 Global Network of People Living with HIV/AIDS (GNP+).

Ces groupes avaient été invités a déterminer, chacun dans son domaine de compétence, les principes et
les sujets de préoccupation les plus importants concernant les droits de la personne dans le contexte du
VIH/sidaains que les mesures concrétes que les Etats pourraient prendre pour protéger ces droits.

L es participants ala Consultation disposaient également du texte d'un projet de directives sur le VIH/
sida et les droits de I'homme qui avait été établi par Mme Helen Watchirs (Australie) a partir de ces cing
documents de travail et d'autres sources d'information. Par ailleurs, |'association internationale Rights
and Humanity a effectué une enquéte mondiale pour étudier |es stratégies existantes et définir les autres
mesures nécessaires pour garantir le respect des droits de la personne dans le contexte du VIH/sida. Les
participants ala Consultation ont pris connaissance de |'analyse des 40 réponses a cette enquéte.

La Consultation a constitué quatre groupes de travail chargés d’ examiner le projet de directives, de lui
donner une forme définitive et de développer des recommandations au sujet de stratégies pour la
diffusion et la mise en oeuvre de ces directives.

Conclusions de la Consultation

La pandémie de VIH/sida continue a se répandre dans le monde entier a un rythme
alarmant. Dans son sillage, on reléve dans toutes les régions du monde de nombreuses
atteintes aux droits de I'hnomme et aux libertés fondamentales en relation avec le VIH/sida

[3].

Ayant fait ce constat, les experts participant a cette deuxieme Consultation sont parvenus aux
conclusions suivantes:

[10.] (a) Pour sauvegarder la dignité humaine dans le contexte du VIH/sida et pour que le
VIH/sida ameéne a prendre des mesures effectives et respectueuses des droits, il est
essentiel d'assurer la protection des droits de I'homme. Ces mesures ne pourront étre
effectives qu'avec laréalisation de tous les droits de I'nomme, civils et politiques,
économiques, sociaux et culturels et des libertés fondamentales de tous les individus,
conformément aux normes international es des droits de I'nomme;
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(b) Il n'y a pas conflit entre les préoccupations en matiere de santé publique et les droits de
I'hnomme. Bien au contraire, il a été admis que lorsgue les droits de I'hnomme sont protégés,
le nombre de personnes atteintes diminue et les personnes touchées par le VIH/sida ainsi
que leurs familles sont mieux a méme de faire face al'infection;

(c) Uneriposte efficace et respectueuse des droits a |'épidémie de VIH/sida suppose la
définition de responsabilités institutionnelles adéquates des pouvoirs publics, lamise en
oeuvre de services d'appui et de réforme |égidative et la promotion d'un environnement
incitatif pour les groupes vulnérables al'infection & VIH/sida et pour les personnes
touchées par le VIH/sida;

(d) Dans le contexte du VIH/sida, les normes internationales des droits de I'homme et les
objectifs concrets de santé publique obligent les Etats & envisager des mesures qui risquent
de préter a controverse, sagissant en particulier de la situation des femmes et des enfants,
des prostitué(e)s, des toxicomanes par voie intraveineuse et des hommes ayant des
partenaires de sexe masculin. || appartient néanmoins & chaque Etat de déterminer la
maniére la plus efficace de satisfaire a ses obligations en matiere de droits de I'hnomme et
de protéger |a santé publique en tenant compte de son contexte politique, culturel et
religieux particulier;

(e) Bien que laresponsabilité de la mise en oeuvre de stratégies qui assurent |a protection
des droits de I'homme et de |a santé publique incombe en premier lieu aux Etats, les
organes, institutions et programmes des Nations Unies, |es organismes
intergouvernementaux régionaux et les organisations non gouvernementales, y compris les
réseaux de personnes touchées par le VIH/sida, jouent un réle déterminant.

Les Directives concernant le VIH/sida et les droits de I'homme

Les Directives ont pour objet de traduire les normes internationales en matiere de droits de la personne
en des mesures d'application concretes dans le contexte du VIH/sida. A cette fin, elles se présentent en
deux parties:

* lapremiere partie se rapporte aux principes des droits de la personne qui devraient
orienter I'action menée pour lutter contre le VIH/sida,

* |a seconde partie concerne les mesures pragmatiques a prendre par les gouvernements
dans les domaines du droit, de la politique et de |a pratique administrative en vue d'assurer
la protection des droits de la personne et d'atteindre les objectifs de santé publique liés au
VIH.

Voici un résumé des 12 directives adressées aux Etats:
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Directive 1: Les Etats devraient créer pour leur action contre le VIH/sida un cadre national
efficace assurant une approche coordonnée, participative, transparente et responsable du
probleme, qui integre tous les acteurs du secteur public compétents pour les programmes
et les politiques concernant le VIH/sida

Directive 2: Les Etats devraient fournir un appui financier et politique permettant a des
consultations collectives d'avoir lieu atoutes les étapes de I'éaboration des politiques, de
lamise en oeuvre et de |'évaluation des programmes relatifs au VIH/sida, et aux
organisations communautaires d'effectuer leurs taches avec efficacité en particulier dansle
domaine de I'éthique, du droit et des droits de I'nomme.

Directive 3: Les Etats devraient réexaminer et réformer lalégislation relative ala santé
publique pour sassurer gu'elle traite de fagcon adéquate les questions de santé publique
posees par le VIH/sida, que les dispositions de laloi applicables aux maladies
fortuitement transmissibles ne sont pas appliquées atort au VIH/sida et sont compatibles
avec les obligations international es en matiére de droits de I'homme.

Directive 4: Les Etats devraient réexaminer et réformer lalégislation pénale et le régime
pénitentiaire pour qu'ils soient compatibles avec les obligations internationales en matiere
de droits de I'hnomme et ne soient pas inddment utilisés dans le contexte du VIH/sidaou a
I'encontre de groupes vulnérables.

Directive 5: Les Etats devraient promulguer ou renforcer les |ois antidiscriminatoires et
autres lois qui protegent les groupes vulnérables, les personnes touchées par le VIH/sida et
les personnes souffrant d'un handicap contre la discrimination dans le secteur public et
dans | e secteur privé, qui garantissent le respect de lavie privée ainsi gque la confidentialité
et I'éthique de larecherche faisant appel a des sujets humains, qui mettent I'accent sur
I'éducation et la conciliation et qui remettent des recours rapides et efficaces [e]n droit
administratif et en droit civil.

Directive 6: Les Etats devraient promulguer des lois régissant |a fourniture des biens et
services et des informations liées au VIH de fagon a assurer un large acces a des mesures
et services préventifs de qualité, a des informations adéquates sur la prévention et le
traitement et a des médicaments sirs et efficaces d'un prix raisonnable.

Directive 7: Les Etats devraient créer et soutenir des services d'assistance juridique qui
informeront les personnes touchées par le VIH/sida de leurs droits, fourniront

gratuitement des conseil[g] juridiques en vue de |'exercice de ces droits, amélioreront la
connaissance des questions juridiques lige]s au VIH et utiliseront, outre les tribunaux, des
meécanismes de protection tels que les services du Ministére de lajustice, les bureaux des
meédiateurs, les voies de recours en matiére de santé et les commissions des droits de
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I'homme.

Directive 8: Les Etats devraient, on collaboration avec la communauté et par son
intermédiaire, promouvoir un environnement incitatif et habilitant pour les femmes, les
enfants et les autres groupes vulnérables, en sattaquant aux inegalités et prguges
enracinés par le biais d'un dialogue communautaire, de services sanitaires et sociaux
spécialement concgus a cette fin et d'un appui aux groupes communautaires.

Directive 9: Les Etats devraient encourager une large diffusion continue de programmes
créatifs d'éducation, de formation et d'information spécialement concus pour modifier les
attitudes de discrimination et de stigmatisation li€[e]s au VIH/sida et y substituer la
compréhension et |'acceptation.

Directive 10: Les Etats devraient veiller & ce que les pouvoirs publics et le secteur privé
élaborent pour les questions concernant le VIH/sida des codes de conduite traduisant les
principes des droits de I'homme en codes de pratique et de responsabilité professionnelle,
assortis de mécanismes d'accompagnement en vue de la mise en oeuvre et de I'application
de ces codes.

Directive 11: Les Etats devraient veiller & ce qu'existent des mécanismes de suivi et
d'exécution garantissant la protection des droits de I'nomme dans le contexte du VIH,
notamment des droits des personnes touchées par le VIH/sida, de leurs familles et de leurs
communautes.

Directive 12: Les Etats devraient coopérer par le biais de tous |les programmes pertinents
et ingtitutions compétentes du systeme des Nations Unies, en particulier 'ONUSIDA, afin
de mettre en commun les connaissances et |es expériences acquises dans le domaine des
droits de I'hnomme en relation avec le VIH et devraient veiller a ce qu'existent au niveau
international des mécanismes efficaces de protection des droits de I'homme dans le
contexte du VIH/sida.

Recommandations pour la diffusion et la mise en oeuvre

L es participants a la deuxieme Consultation internationale sur le VIH/sida et les droits de I'homme ont
étudié des stratégies de diffusion et de mise en oeuvre des Directives. |Is ont considéré que trois groupes
d'acteurs essentiel s jouaient conjointement et séparément un réle critique pour la mise en oeuvre des
directives:

o les Etats,

* |e systéme des Nations Unies, et
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Etats

* |es organismes intergouvernementaux régionaux et les organisations non
gouvernementales et communautaires.

14. Les Etats devraient, al'échelon le plus @evé des pouvoirs publics (chef de I'état,
premier ministre et/ou ministres compétents) promulguer les Directives et veiller a ce que
I'Etat pése de tout son poids politique sur la diffusion et la mise en oeuvre des Directives
dans tous les secteurs des pouvoirs exécutif, [égidatif et judiciaire.

15. Les Etats devraient, &l'échelon le plus élevé des pouvoir publics, confier aux organes
gouvernementaux ou aux fonctionnaires compétents la responsabilité de la conception et
de I'application d'une stratégie en vue de diffuser et de mettre en oeuvre les Directives, et
instituer un suivi périodique de cette stratégie par la voie de rapports al'instance
supérieure de I'exécutif et d'auditions publiques, par exemple. Les Etats devraient désigner
au sein de I'exécutif un ou plusieurs responsables de cette stratégie.

16. Les Etats devraient diffuser les Directives, approuvées par I'exécutif auprés des
organismes nationaux compétents comme les commissions parlementaires ou
interministérielles sur le VIH/sida et les programmes nationaux de lutte contre |le sida et
aupres des organes compétents aux niveaux provincial et local.

17. Les Etats devraient, par I'intermédiaire de ces organes, procéder & un examen formel
des Directives pour déterminer les moyens de les incorporer aux activités existantes et
classer par ordre de priorité les nouvelles activités nécessaires et |es examens d'ensemble.
L es Etats devraient aussi organiser des ateliers collectifs avec |a participation
d'organisations non gouvernemental es, d'organisations communautaires et d'organisations
d'entraide et d'action contre le sida, de réseaux de personnes touchées par le VIH/sida, de
réseaux specialisés dans|'éthique, le droit, les droits de I'homme et le VIH, de groupes
thématiques onusiens sur le VIH/sida et de groupes politiques et religieux; ces ateliers
devraient:

a. Etudier I'adéquation des Directives et de la situation locale, définir les
obstacles et les besoins, proposer des interventions et des solutions et
parvenir aun consensus en vue de I'adoption des Directives,

b. Elaborer des plans d'action aux niveaux national, provincial et local pour
lamise en oeuvre et le suivi de |'application des Directives dans le contexte
local;

c. Susciter et garantir I'engagement des agents de |'état compétents
d'appliquer les Directives en tant qu'instrument de travail aintégrer dans
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leurs programmes de travail individuels.

18. Les Etats devraient, aux niveaux national, régional et local, mettre en place des
meécanismes ayant pour mission de recevoir, de traiter et de transmettre les questions,
demandes et informations concernant les Directives et les problemes qui y sont soulevés
[€]n matiére de droits de I'homme. Les Etats devraient créer des points focaux chargés du
suivi de I'application des Directives dans les diverses administrations publiques
compétentes.

19. Les Etats devraient, de maniére compatible avec I'indépendance de lajustice, diffuser
largement les Directives dans tout le systéme juridique et veiller a ce qu'elles soient prises
en compte dans la jurisprudence, dans I'administration de |a justice sagissant d'affaires
liéesau VIH ainsi que dans laformation et |'éducation continue des officiers de police
judiciaire pour les affaires liéesau VIH.

20. Les Etats devraient diffuser les Directives dans tous les secteurs du pouvoir |égislatif,
en particulier aupres des commissions parlementaires chargées de I'élaboration des
politiques et de la législation concernant les points soulevés dans les Directives. Ces
commissions devraient évaluer les Directives afin d'identifier les domaines d'action
prioritaires et définir une stratégie along terme ayant pour objet de garantir que les
politiques et les |ois sont conformes aux Directives.

Systeme des Nations Unies et organismes intergouvernementaux régionaux

21. Le Secrétaire général de I'Organisation des Nations Unies devrait soumettre les
Directives ala Commission des droits de I'hnomme dans le cadre du rapport sur la
deuxiéme Consultation Internationale sur le VIH/sida et les droits de I'homme.

22. En transmettant les Directives aux chefs d'état, le secrétaire général devrait:

a. Recommander que le document soit diffusé au niveau national par les
VOIi es appropri ées,

b. Proposer, dansles limites du mandat de 'ONUSIDA et du Haut
commissaire des Nations Unies aux droits de I'homme/Centre pour les
droits de I'hnomme, une coopération technique visant afaciliter lamise en
oeuvre des Directives,

c. Demander que la suite donnée aux Directives soit incluse dans les
rapports nationaux aux organismes conventionnels existant dans le domaine
des droits de I'hnomme;
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d. Rappeler aux gouvernements qu'ils sont responsabl es du respect des
normes internationales relatives aux droits de I'homme dans la suite donnée
aux Directives.

23. Le Secrétaire genéral devrait transmettre les Directives aux chefs de secrétariat de tous
les organismes et institutions compétents des Nations Unies en demandant qu'elles soient
largement diffusées dans toutes | es activités et tous les programmes pertinents des organes
et desingtitutions. Le Secrétaire général devrait demander que tous les organes et
ingtitutions compétents des Nations Unies examinent leurs activités et |eurs programmes
sur le VIH/sida alalumiéere des dispositions des Directives et appuient la mise en oeuvre
des Directives au niveau national.

24. La Commission des droits de I'hnomme et la Sous-Commission de la lutte contre les
mesures discriminatoires et de la protection des minorités ainsi que tous les organes
conventionnels des droits de I'homme devraient examiner et approfondir les Directives en
vue d'incorporer les aspects pertinents de celles-ci dans leurs mandats respectifs. Les
organes conventionnels des droits de I'nomme en particulier devraient intégrer les points
pertinents des Directives dans leurs propres directives pour |'établissement des rapports,
dans les questions posées aux Etats, lors de I'éaboration de résolutions et de la
formulation d'observations générales sur des sujets connexes.

25. LaCommission des droits de I'homme devrait nommer un rapporteur spécial sur les
droits de I'nomme et le VIH/sida qui aurait notamment pour mandat d'encourager et de
surveiller lamise en oeuvre des Directives par les Etats ainsi que leur promotion par le
systeme des Nations Unies, notamment par |es organismes des droits de I'homme, sil y a
lieu.

26. Le Haut Commissaire des Nations Unies/Centre pour les droits de I'homme devraient
veiller a ce que les Directives soient diffusées dans tout le Centre et incorporées dans ses
activités et ses programmes, en particulier lorsqu'ils opposent un appui aux organes des
Nations Unies pour les droits de I'homme, une assistance technigue et un suivi. La
coordination devrait étre assurée par un fonctionnaire ayant |'entiére responsabilité des
Directives. Paraléement, la Division de la promotion de lafemme devrait Sassurer que
les Directives sont totalement intégrees dans les activités du Comité pour |'élimination de
la discrimination al'égard des femmes.

27. L'ONUSIDA devrait largement diffuser les Directives dans |I'ensemble du systeme -
aupres des coauteurs, du Conseil de coordination du Programme ONUSIDA, des groupes
thématiques onusiens sur le VIH/sida, des fonctionnaires de I'ONUSIDA, notamment des
conseillers de programme dans les pays et des points focaux - et devrait veiller a ce que
les Directives fournissent un cadre d'action aux groupes thématiques onusiens sur le VIH/
sida et au personnel de 'ONUSIDA; |es groupes thématiques devraient notamment utiliser

http://www.ai dslaw.calfrancai ' Contenu/themes/di scrimination/docdi scussion/DI SCapA F.html (8 of 12)20/06/2006 11:29:22 AM



Annexe A

les Directives pour évaluer la situation des pays du point de vue des droits de I'homme, du
droit et de I'éthique dans le contexte du VIH et trouver les meilleurs moyens de favoriser
la mise en oeuvre des Directives au niveau des pays.

28. Les organismes régionaux (la Commission interaméricaine des droits de I'nomme,
I'Organisation des états americains, la Commission africaine des droits de I'homme et des
peuples, I'Organisation de |'unité africaine, la Commission européenne des droits de
I'homme, la Commission européenne, le Conseil de I'Europe, I'Association des nations de
I'Asie du Sud-Est, par exemple) devraient recevoir les Directives et les transmettre en vue
d'une large diffusion aupres de leurs membres et de leurs services compétents, qui
devraient ensuite étudier comment assurer la compatibilité de leurs activités avec les
Directives et promouvoir lamise en oeuvre de celles-ci.

29. Lesinstitutions spécialisées et autres organismes intéresses (I'Organisation
internationale du Travail, I'Organisation internationale pour les migrations, le Haut
Commissariat des Nations Unies pour les réfugiés, I'Institut de recherche des Nations
Unies pour le développement social et I'Organisation mondiale du commerce, par
exemple) devraient recevoir les Directives et |es transmettre, en vue d'une large diffusion
aupres de leurs membres et de tous leurs programmes, qui devraient ensuite étudier
comment assurer la compatibilité de leurs activités avec les Directives et promouvoir la
mise en oeuvre de celles-ci.

Organisations non gouvernementales

30. Les ONG devraient mettre en oeuvre les Directives dans un large cadre de
communication sur le VIH et les droits de I'hnomme en établissant notamment une
communication continue entre la communauté du VIH/sida et |a communauté des droits
de I'nomme; acette fin, les ONG devraient:

a. Etablir des contacts aux niveaux international, régional et local entre les
réseaux d'organisations d'entraide et d'action contre le sida, les personnes
touchées par le VIH/sida et les ONG de défense des droits de I'nomme;

b. Mettre en place un ou plusieurs mécanismes de communication continue,
de diffusion et de mise en oeuvre des Directives comme, par exemple, un
tableau d'affichage et/ou une page d'accueil sur Internet permettant la saisie
et I'échange d'informations sur les droits de I'hnomme et le VIH ainsi quele
rapprochement des banques de données de groupes qui traitent des droits de
I'homme et du VIH;

c. Interconnecter des ONG de défense des droits de I'homme aux réunions
des organismes des Nations Unies qui traitent des droits de I'homme;
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d. Encourager la discussion des Directives dans leurs lettres d'information et
autres publications ainsi que par |'intermeédiaire d'autres médias;

e. Elaborer une ou plusieurs versions des Directives, accessibles et orientées
vers|'action;

f. Elaborer une stratégie et un processus de diffusion des Directives et
rechercher un financement et une coopération technique facilitant cette
diffusion.

31. Les organisations non gouvernemental es régionales devraient:

a. Etablir des points focaux ou utiliser les points focaux existants pour
diffuser les Directives aux fins de vulgarisation et/ou de formation;

b. Etablir un "groupe technique" régional pour faire connaitre les Directives
alaregion;

c. Employer les Directives a des activités de plaidoyer, dinterprétation, de
surveillance des abus et de définition des meilleurs pratiques,

d. Etablir des rapports périodiques sur lamise en oeuvre des Directives &
I'intention des organismes de défense des droits de I'homme (organismes
conventionnels des droits de I'homme et mécanismes non conventionnels
d'enguéte des Nations Unies - rapporteurs et représentants spéciaux,
commissions régionales, par exemple) et des autres institutions
international es compétentes;

e. Porter les cas de discrimination liée au VIH/sida et autres violations des
droits de I'homme dans | e contexte du VIH/sida devant des mécanismes
régionaux judiciaires et quasi judiciaires qui traitent des droits de I'nomme.

32. Les ONG nationales devraient, pour promouvoir les Directives, oeuvrer [€]n vue
d'obtenir un consensus aleur sujet et éablir de concert avec des partenaires
gouvernementaux et non gouvernementaux une stratégie commune qui constituerait le
point de départ de la surveillance de I'application des Directives; a cette fin, elles
devraient:

a. Organiser des réunions stratégiques d ONG national es sur les Directives,
avec la participation des ONG de défense des droits de I'nomme (y compris
les organi sations de défense des droits de lafemme et des droits des
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détenus), des organisations d'entraide et d'action contre le sida, des
organisations communautaires, des réseaux soccupant de questions
d'éthique, de droit et de droits de I'nomme dans le contexte du VIH et des
réseaux de personnes touchées par le VIH/sida;

b. Organiser des réunions avec des organismes gouvernementaux nationaux
des droits de I'hnomme;

c. Organiser des réunions avec les pouvoirs publics du pays (ministeres
compétents), et avec les pouvoirs légidatif et judiciaire;

d. Etablir des points focaux nationaux ou utiliser les points focaux existants
pour rassembler des informations et élaborer des systémes d'échanges
dinformations sur le VIH et les droits de I'nomme, y compris les Directives.

Résolution de la Commission des droits de I'homme

Depuis I'adoption des Directives, |la Commission des droits de I'homme des Nations Unies a adopté la
résolution 1997/33, qui

* souligne «la nécessité, face aux défis continus que représentent le VIH et le sida, de
redoubler d'efforts pour assurer e respect universel et effectif des droits de I'nomme et des
libertés fondamental es pour tous, réduire lavulnérabilité au VIH et au sida et éviter la
discrimination ainsi que la stigmatisation qui sont liéesau VIH et au sida»;

» accueille avec satisfaction le rapport du Secrétaire général sur la deuxiéme Consultation
internationale sur le VIH/sida et les droits de I'homme (E/CN.4/1997/37);

« invite tous les Etats a prendre en considération les Directives;

 demande au Haut Commissaire des Nations Unies aux droits de I'nomme, au Programme
commun des Nations Unies sur le VIH/sida, aux organismes associés au Programme et a
d'autres partenaires de fournir aux Etats, sur la demande des gouvernements, selon les
besoins et dans |es limites des ressources existantes, une assistance technigue en vue
d'assurer la promotion et la protection des droits de I'homme dans le contexte du VIH/sida;
et

* prie le Secrétaire général de solliciter I'avis des gouvernements, des institutions
spécialisees et des organisations internationales et non gouvernementales et de soumettre a
I'examen de la Commission, a sa cinquante-cinguieme session, un rapport intérimaire sur
la suite donnée a la présente résolution.
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NOTES

[1]Commission des droits de I'homme, deuxiéme Consultation internationale sur le VIH/sida et les droits de
I"homme (Geneve, 23-25 septembre 1996), Rapport du Secrétaire géenéral, 20 janvier 1997 (Publication des
Nations Unies E/CN.4/1997/37). On trouvera d’ autres textes concernant le VIH/sida et |es droits de la personne,
dans «VIH/sida et droits de la personne: directives adoptées», (1997) 3:2/3 Bulletin canadien VIH/sida et droit 1,
45-52.

[2] Lapremiere Consultation internationale sur le VIH/sida et |es droits de I'hnomme, organisée par le Centre pour
les droits de I'nomme des Nations Unies, en collaboration avec I'OMS, avait eu lieu a Genéve du 26 au 28 juillet
1989. Dans son rapport (HP/PUB/90/2), la premiere Consultation proposait dg§jal'élaboration de directives sur le
VIH/sida et les droits de la personne.

[3]Rapport du Secrétaire général, Commission des droits de I'homme, 53¢ séance, point 9(a) de I’ ordre du jour
provisoire (Publication des Nations Unies E/CN.4/1997/37, du 20 janvier 1997).
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Liste des organismes consultés
et des participant-e-s a |I'atelier

Organismes consultés

Africansin Partnership Against AIDS Toronto
AIDS Brandon Brandon
AIDS Committee of North Bay and Area North Bay
AIDS Committee of Toronto Toronto

Sida bénévoles Montréal (ACCM) Montréal
Sida Nouveau-Brunswick Fredericton
AIDS Support Network of Prince Albert Prince Albert
BC Civil Liberties Association Vancouver
BC Coalition on People with Disabilities Vancouver
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Société canadienne de I” hémophilie, Bureau
national

Montréal

Comité des personnes atteintes du VIH du Montréal
Québec, Clinique juridique

Deaf Outreach Project Toronto
HIV and AIDS Legal Clinic of Ontario Toronto
Hopital Sainte-Justine, Service social Montréal
Human Rights Internet Ottawa
Living Positive, Edmonton Persons Living With | Edmonton
HIV Society

Newfoundland and Labrador AIDS Committee St John's
Philip M MacAdam, avocat Ottawa
Positive Women's Network Vancouver
Réseau d'action et de soutien des prisonniers et Toronto
prisonnieres vivant avec le VIH/sida (PASAN)

Programme du sida en milieu de travail Montréal
Smith and Huges, avocats Vancouver
Voices of Positive Women Toronto
Vancouver Areas Network of Drug Users Vancouver
Working Group in Relation to Children, Y outh Toronto

and Families Infected or Affected by HIV/AIDS

Participants et participantes a I'atelier
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Robert Allan

AIDS Coadlition of Nova Scotia

Joan Anderson

AIDS Committee of Toronto

Christine Bennett

AIDS Saskatoon

Alex Campbell Réseau communautaire d' info-traitements sida,
Toronto

Ruth Carey HIV & AIDS Legal Clinic Ontario, Toronto

Richard Burzynski Consell international des organismes
communautaires de lutte contre le sida
(ICASO), Toronto

Angela Favretto Programmes de prévention et d' action

communautaire sur le VIH/sida, Santé Canada

David Garmaise

Consultant, Ottawa

Diane Gobeil Cactus Montréa

David Hoe Bureau des politiques et de |a coordination sur
le VIH/sida, Santé Canada

Barbara Jones Programmes de prévention et d action
communautaire sur le VIH/sida, Santé Canada

Henry Koo Programme d’ action communautaire sur le sida
(PACS), Santé Canada, Vancouver

Daniel Ladell Société canadienne du sida, Toronto

Rosanne LeBlanc

Nova Scotia Advisory Commission on AIDS,
Halifax

Johanne L eroux Comité des personnes atteintes du VIH,
Montréal
Rick Lines Réseau d'action et de soutien des prisonniers et

prisonniéres vivant avec le VIH/sida (PASAN),
Toronto
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Laverne Monette Ontario Aboriginal HIV/AIDS Strategy, Toronto
Greg Robinson AIDS Action Now! Toronto
Greg Sherwood AIDS Brandon
David Thompson Sida bénévoles Montreéal
Monigue Trempe Comité des personnes atteintes du VIH,
Montréal
Michael Wartman Société canadienne du sida, Moncton
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Projet conjoint du Réseau juridique canadien VIH/sida et de la
Société canadienne du sida sur les questions d’ordre juridique et
éthique souleveées par le VIH/sida

Le Projet conjoint SCS/Réseau sest amorcé en janvier 1995 par une phase de dével oppement de cing
MOIs, puis a amorceé sa deuxieme phase en juin 1995,

Phase |

Au coursdelaphasel (janvier amai 1995), les activités et initiatives suivantes ont été entreprises:

* Les ressources existantes qui portent sur les questions d'ordre juridique et éthique
soulevées par le VIH/sida ont été recherchées puis documentées. Elle ont été évaluées et
incluses dans une enquéte bibliographique et une bibliographie[1).

* Les principales questions d'ordre juridique et éthique soulevées par le VIH/sida au
Canada ont été évaluées et classées par ordre de priorité. Apres une étroite consultation
avec plus de 60 personnes vivant avec le VIH/sida, représentants d'organismes
communautaires, avocats, universitaires et analystes de la politique gouvernementale qui
oeuvrent dans le domaine du VIH/sida, on a établi une liste de huit sujets qui comprennent
les questions d'ordre juridique et éthique jugées prioritaires dans I'immeédiat par les
personnes et |es organismes consultés;

(1) VIH/sidaen prison;

(2) droit criminel et VIH/sida;
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(3) questions juridiques concernant les gais et |esbiennes;
(4) test de sérodiagnostic et confidentialité;
(5) discrimination;
(6) acces aux soins et aux traitements;
(7) lois et politiques en matiére de drogue;
(8) lois et politiques en matiére de prostitution.
» Un plan détaillé a été élaboré pour la réalisation de ressources sur ces questions.

* Des personnes clés qui oeuvrent dans le domaine du VIH/sida (personnes vivant avec le
VIH/sida, représentants d'organi sations communautaires, avocats, universitaires et
analystes de la politigue gouvernementale) ont été repérées et approchées pour participer a
I'élaboration de ressources documentaires.

* Le coordonnateur du projet est entré en rapport avec diverses organisations
gouvernemental es et non gouvernementales, institutions et associations professionnelles,
pour consolider I’ appui au projet.

Phase Il

Comme suite al’initiative de dével oppement, du financement a été obtenu des Programmes des soins,
des traitements et du soutien pour le sida, de Santé Canada, des Programmes de prévention et d’ action
communautaire sur le VIH/sida, de Santé Canada, du Service correctionnel du Canada et de Justice
Canada, pour amorcer la Phase Il du Projet. Les objectifs de cette phase sont de:

» stimuler une discussion aux niveaux local, provincia et national, sur les questions
juridiques et éthiques soulevées par le VIH/sida;

* publier un document de travail sur chacune des huit questions identifiées comme
prioritaires au cours de laphase;

o tenir atraversle pays une série d ateliers sur ces questions prioritaires; et

e produire un ensemble compréhensif de documents de ressource sur ces questions, afin de
guider le Canada dans son effort pour prévenir la propagation du VIH et mieux prendre
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soin des personnes infectées ou autrement affectées.

En date de mars 1998, le travail du Projet était en cours sur les questions d ordre juridique soul evees par
le VIH/sida en prison; le droit criminel et le VIH/sida; les questions juridiques concernant les gais et les
leshiennes; |e test de serodiagnostic et |a confidentialité; et ladiscrimination liée au VIH/sida. |1 avait
permis de tenir des ateliers sur le droit criminel et le VIH/sida; sur les questions juridiques touchant les
gais et les leshiennes; sur letest de sérodiagnostic et la confidentialite; sur la discrimination dans le
contexte du VIH/sida; et il avait donne lieu ala production des ressources suivantes:

* VIH/sida et prisons. un document de travail (novembre 1995)
 Droit criminel et VIH/sida: un document de travail (avril 1996)

* Projet deloi C-8 —L’impact des lois canadiennes en matiére de drogue sur la
propagation du VIH (avril 1996)

* VIH/sida et prisons: rapport final (septembre 1996)
* Test de sérodiagnostic du VIH et confidentialité: un document de travail (mars 1997)
e Droit criminel et VIH/sida: rapport final (mars 1997)

* Les questions juridiques concernant les gais et lesbiennes et le VIH/sida: un document
de travail (juillet 1997)

* VIH/sida et discrimination: un document de travail (mars 1998)
* Test de sérodiagnostic du VIH et confidentialité: rapport final (mars 1998)

* Bulletin canadien VIH/sida et droit (vol. 1, nos 1-4; vol. 2, nos 1-4; vol. 3, nos 1-4; val.
4,n01)

» Nouvelles du Projet conjoint (no 1, juillet 1995; no 2, octobre 1995; no 3, mai 1996)

Laplupart de ces ressources et d’ autres renseignements sur le Projet conjoint sont disponibles
notamment sur |’ Internet http://www.aidslaw.ca.

Partenaires de cette initiative
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L e Réseau juridique canadien VIH/sida

L e Réseau juridique canadien VIH/sida est |e seul organisme communautaire de bienfaisance au Canada
a se consacrer aux questions de politiques et de droit que souléve le VIH/sida. Fondé en 1992, il se
donnait pour mandats I’amélioration des connaissances et de |’ éducation sur les aspects juridiques,
éthiques et de politiquesliésal’ épidémie, ainsi que la promotion de réactions au VIH/sida qui respectent
les droits de |a personne.

Les services du Réseau s adressent aux personnes vivant avec le VIH/sida, aux personnes autrement
affectées et a celles qui travaillent dans ce domaine. |l facilite I'acces a une information juridique précise
et ajour. Il relieles gens dont le travail ou les préoccupations touchent les questions sociales et |égales
pertinentes au VIH/sida, afin de limiter la propagation du VIH et de réduire son impact sur les gens
gu'elle affecte.

En octobre 1994, |e Réseau amorcait |a publication du Bulletin canadien VIH/sida et droit, un trimestriel
consacré aux questions d'ordre juridique, éhique et politique, au Canada et ailleurs. Il a pour objet
d'éduquer et d'informer les élaborateurs de politiques, les avocats et toute personne impliquée dans les
développements d'ordre juridique et des politiques, mais aussi de stimuler un débat sur ces questions.

L a Société canadienne du sida

La Société canadienne du sida est une coalition nationale qui appuie I’ action communautaire dans le
domaine du VIH/sida au Canada. La Société représente plus de 100 organismes communautaires
canadiens qui prodiguent des programmes d’ éducation, de soutien et d’intervention aux personnes et aux
communautés touchées par le VIH/sida.

La Société est e porte-parole et la tribune nationale de la lutte communautaire contre I’ infection a VIH
et le sida. Elle défend les droits des personnes vivant avec le VIH/sida, agit atitre de ressource dans le
domaine du VIH/sida aupres des organismes affiliés et coordonne la participation communautaire a une
stratégie nationale de lutte contre |’ épidémie. La Société s acquitte de son réle au moyen d’ activités

d’ envergure nationale sur les plans de I’ éducation, des traitements, des soins et du soutien.
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NOTE

[1]R. Jirgens, Questions d' ordre juridique et éhique soulevées par le VIH/sida - Enquéte bibliographique et
bibliographie annotée, Montréal, Société canadienne du sida et Réseau juridique canadien VIH/sida, 1995.
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