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Introduction

Les efforts pour prévenir I'infection par le VIH et pour assurer |’ acces a des soins et traitements pour le
VIH/sida font partie intégrante de I’ obligation |égale du Canada de prendre les mesures pour laréalisation
progressive du droit humain de toute personne ala plus haute norme de santé qui puisse étre atteinte.* Assurer
un acces et un recours répandus au test de sérodiagnostic du VIH constitue un élément crucial alaréussite
delaréponse au VIH/sida. Augmenter le nombre de personnes qui connaissent leur séropositivité au VIH est
un moyen essentiel ala prévention delatransmission du VIH et al’amélioration de la portée des traitements
et des soins. Les personnes qui découvrent qu’ elles sont séropositives au VIH peuvent étre orientées vers

des soins, des traitements et du soutien, et elles peuvent réévaluer leurs comportements et leurs pratiques. La
démarche du counselling qui se rattache au test de sérodiagnostic du VIH peut aussi renforcer I’ éducation sur
la prévention, auprés des personnes dont le résultat au test est négatif.

On peut s'y prendre de diverses maniéres, dans la poursuite du but de faire en sorte que les services de test

du VIH soient largement accessibles et utilisés. Au palier fédéral et dans certaines provinces, au Canada, les
gouvernements affirment leur engagement a des réponses au VIH/sida qui sont fondées sur les droits humains.?
Cela ne signifie pas uniquement d’assurer que le test du VIH soit accessible, dans le cadre de la protection et
de lapromation du droit ala santé, mais implique également que |’ incarnation des principes et des protections
des droits de la personne est, ou devrait étre, au coaur de toutes les décisions sur les politiques liéesau VIH. En
particulier, trois ééments de plusieurs politiques et programmes en matiere de test du VVIH, ont des fondements
qui sont directement liés & des principes des droits humains :

e Letest du VIH ne peut étre administré a une personne que lorsgu’ elle y adonné, de maniére
volontaire, son consentement éclair é. Cette exigence découle du droit humain a la sécurité
de la personne® — ¢’ est-a-dire de pouvoir contréler ce qui est fait a son propre corps
— ansi que du droit a 'information® qui fait partie intégrante du droit & la santé.

e Uncounsdling pré-test et post-test de bonne qualité est une concrétisation du droit a
Iinformation €t constitue un éément essentiel afavoriser la santé mentale de la personne
qui passe le test et, de maniére plus générale, a protéger la santé publique en aidant a
prévenir latransmission ultérieure du VIH. Un counselling de bonne qualité revét une

1 Pacte international relatif aux droits économiques, sociaux et culturels, 993 U.N.T.S. 3, 1966, art. 12(1) [PIRDESC]. Voir aussi I’interprétation
de ce droit dans Comité des droits économiques, sociaux et culturels de I’ ONU, Observation générale n°14 — Le droit au meilleur état de santé
susceptible d’étre atteint, art. 12, UN Doc. E/C.12/2000/4, 11 ao(t 2000. Accessible viawww.ohchr.org/english/bodies/cescr/comments.htm.

2P. ex., L’Initiative fédérale de lutte contre le VIH/sida au Canada, Ottawa, Gouvernement du Canada, 2004; Au premier plan : le Canada se
mobilise contre le VIH/sida, Ottawa, Association canadienne de santé publique, 2005.

3 Pacte international relatif aux droits civils et politiques, 999 U.N.T.S. 171, art. 9 [PIRDCP]; Charte canadienne des droits et libertés, Partie | de
laLoi constitutionnelle de 1982, constituant I’ Annexe B de la Loi de 1982 sur le Canada (R.-U.), 1982, c. 11, art. 7.

“PIRDCP, art. 19.



importance particuliére pour les personnes qui pourraient, autrement, ne pas avoir acces a
une information appropriée au sujet du VIH/sida.

e Laconfidentialité des résultats des tests médicaux, et méme du fait d’ avoir demandé ou
passé un test, découle du droit a la vie privée® et constitue un élément central de la pratique
médicale conforme al’ éthique.

Désles premieres années du VIH/sida, I’ expérience a démontré que les gens, en particulier ceux qui sont

déja marginalisés ou stigmatisés par la société, seraient peu enclins a demander un test du VIH sans que leur
confidentialité soit protégée et, pour certains, qu’il soit possible de passer le test de maniére anonyme. Avec

les années, I'importance du counselling en lien avec le test du VIH, comme instrument de prévention, a été
confirmée,® et le consentement éclairé est venu a étre considéré comme un €lément de base du test du VIH dans
la plupart des ressorts. Ainsi, les « trois C » du test du VIH — counselling, consentement et confidentialité —
sont au ceeur du modele du counselling et test volontaires (CTV) pour le test, dont I’efficacité a été démontrée,’
et qui arécolté |’ appui des Nations Unies®

Ces récentes années, des responsables de la santé publique, au sein de I’ Organisation mondiale de la santé
(OMS) et du Programme commun des Nations Unies sur le VIH/sida (ONUSIDA), ont intensifié les appels

a élargir le recours au test du VIH, en suggérant que le modele du CTV est trop lent ou inefficace pour
prévenir I intransigeante propagation du virus et — ce qui S avére inquiétant — en écartant méme, parfois,

les préoccupations liées aux droits humains comme étant des obstacles a des approches de « santé publique »
qui visent a augmenter e nombre de tests du VIH administrés.® En réponse a des préoccupations signal ées

par des défenseurs des droits de la personne,’® I’OMS et I’ONUSIDA ont persisté a affirmer que : « Le test

et le counselling administrés al’initiative d’ un fournisseur doivent étre réalisés d’ une maniére conforme aux
principes des droits humains, ce qui inclut I’obtention d’un consentement éclairé, la garantie de confidentialité
du résultat du test et la provision d' un counselling approprié » [trad.]* Il est difficile, toutefois, de prédire dans
quelle mesure cet engagement souvent affirmé a I’égard des droits humains trouvera écho dans les politiques
international es ou nationales, ou dans les pratiques sur le terrain, ou I’ on observe déja trop fréguemment une
omission des « trois C ». Par exemple, I’ONUSIDA asignalé en octobre 2006 que :

Dans plusieurs situations, I’absence de counselling, de consentement éclairé et de confidentialité
sont des défis a I’expansion du test. Au cours de consultations nationales en vue de 1’acces universel
[alaprévention, aux traitements, aux soins et au soutien, pour le VIH], plus tot cette année, des
dépositaires d’enjeux de 15 pays ont affirmé que 1’acces au test confidentiel du VIH était insuffisant.
Dans plusieurs pays, on signale que les gens sont soumis au test de routine, dans le milieu des soins
de santé, sans counselling et sans consentement éclairé, et que la confidentialité des résultats n’est
pas assurée. [trad.]*?

SPIRDCP, art. 17; Charte canadienne des droits et libertés, art. 7-8.
SONUSIDA, L’impact du conseil et du test volontaires : Apercu a I’échelle mondiale des avantages et des difficultés, Genéve, 2001.

"The Voluntary HIV-1 Counseling and Testing Efficacy Study Group, « Efficacy of voluntary HIV-1 counselling and testing in individuals and
couplesin Kenya, Tanzaniaand Trinidad: arandomised trial », Lancet, 2000, 356 : 103-12.

8« UNAIDS/WHO Policy Statement on HIV Testing », Genéve, juin 2004.

9P. ex., K.M. De Cock et call., « Shadow on the Continent: Public Health and HIV/AIDS in Africain the 21% Century », Lancet, 2002, 360 : 67-
72; K.M. De Cock et call., « A Serostatus-Based Approach to HIV/AIDS Prevention in Africa», Lancet, 2003, 362 : 1847-1849; Organisation
mondiale de lasanté, Le droit de savoir : nouvelles approches pour le dépistage et le conseil en matiére de VIH, UN Doc. WHO/HIV/2003.08,
Genéve, OMS, 2003, accessible a http://www.who.int/hiv/pub/vct/en/Droit_de_savoir.pdf; K.M. De Cock, « HIV Testing in the Era of Treatment
Scale-Up », Health and Human Rights, 2005, 8(2) : 31-35. Des exhortations semblables ont été faites par d’ autres, comme Global Business
Coalition on HIV/AIDS: p. ex., R. Holbrooke, « A Global Battle's Missing Weapon », New York Times, 10 février 2004.

0P, ex., J. Csete et R. Elliott, « Expansion du test du VIH : les droits humains et les colits cachés », Revue VIH/sida, droit et politiques, 2006,
11(1) : 1, 5-10.

1« WHO/UNAIDS Secretariat Statement on HIV testing and counselling », 14 aoGt 2006.

2ONUSIDA, « Andlysis of the potential impact of and implementation issue related to an International HIV Testing Day », Genéve, ONUSIDA,
2006.
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En novembre 2006, I'OMS et I'ONUSIDA ont publié, pour commentaire, une ébauche de recommandations
opérationnelles, relativement ace qu’ elles appellent « le dépistage du VIH et le conseil al’initiative des
soignants » (TCIF; I'acronyme anglais est PITC); en vertu de cette approche, lestravailleurs de la santé dans
les paysou I’ épidémie du VIH est généralisée procéderaient atester de maniére systématique, pour le VIH,
tous les patients qui demandent un service dans un établissement de santé, a moins que le patient refuse
expressément ce test.’®

La pression exercée pour augmenter le recours au test est particulierement marquée dans les pays en
développement ol la prévalence du VIH est élevée — on'y présente cette orientation comme un élément
nécessaire de I’ effort pour élargir la provision de traitements antirétroviraux. Le Botswana, par exemple,

a adopté des approches qui intensifient I’administration de routine du test du VIH, en janvier 2004. Un
élément qui accroit la confusion entourant cette question réside dans e fait que les documents et énoncés
gouvernementalix, a propos de ses poalitiques, emploient deux expressions de maniére interchangeable

— « offre de routine » du test et « test de routine » (cette seconde option prévoit, en principe, que le patient
peut se soustraire au test s'il prend I'initiative d’ exprimer son refus) — alors qu’ elles désignent deux approche
différentes. Cependant, il semble que la seconde expression, test de routine avec droit de retrait, corresponde
mieux aladescription de |’ approche du Botswana.* Des préoccupations quant aux répercussions sur les
droits humains, qu’ entraine une telle politique et un tel changement programmatique, ont été signal ées;® et
des études préliminaires ont confirmé une confusion tenace au sujet du caractére volontaire du test.'® Cette
approche a été adoptée, ou est en voie de |’ étre, par d’ autres pays africains aux prises avec des épidémies
généralisées, comme le Kenya, laZambie, le Lesotho et le Malawi, soit pour des populations particuliéres

(p. ex. lesfemmes enceintes, les patients s adressant a des cliniques de soins pour les infections transmissibles
sexuellement), soit pour I’ ensemble de la population.?

Or cet appel a intensifier le recours au test s’entend aussi dans des pays a faible prévalence, a revenu élevé. En
septembre 2006, les Centers for Disease Control (CDC) états-uniens ont publié de nouvelles recommandations
en faveur du test de routine; le droit de refuser le test est supposé étre maintenu, mais les CDC recommandent
aprésent d’ éliminer deux éléments qui y sont propices : le consentement écrit et la fourniture de counselling
pré-test et post-test.’® Ces recommandations ont été critiquées par les défenseurs des droits humains, qui ont
affirmé que ces approches pourraient facilement conduire a ce que des personnes soient soumises au test sans
le savoir, ou sansy consentir; qu’ elles pourraient aussi nuire aux efforts de prévention; et qu’ elles soulevaient

BOMS/ONUSIDA, Recommandations sur le dépistage du VIH et le conseil a initiative des soignants dans les établissements de santé (projet
pour les commentaires du public), Genéve, OMS/ONUSIDA, 27 novembre 2006.

“D. deKorte et coll., « Routine HIV Testing and the Role of Leadership in Botswana », non daté; U.S. Centers for Disease Control and
Prevention, « Introduction of Routine HIV Testing in Prenatal Care — Botswana, 2004 », Morbidity and Mortality Weekly Report, 2004, 53 :
1083-1086; P. Nieburg et coll., Expanded HIV Testing: Critical Gateway to HIV Treatment and Prevention Requires Major Resources, Effective
Protections, Washington, D.C., Center for Strategic and International Studies, 2005; K. Seipone et coll., « Introduction of Routine HIV Testing
in Prenatal Care », Morbidity and Mortality Weekly Reports, 2004, 53 : 1083-1086. Dans certains cas, |’ approche du Botswana a été décrite
comme impliquant le « test obligatoire », ce qui est inexact sur le plan technique (puisque les individus conservent en théorie leur droit de refuser
d' étre testés), mais qui met en relief la préoccupation que, dans les faits, une approche de « test de routine » vienne a se détourner ou a étre vécue
comme une approche obligatoire, en dépit de la nature apparemment volontaire du test, conformément aux exigences éthiques et juridiques

liées au consentement (éclairé) : p. ex., S. Lafraniere, « Mandatory Tests Bolster Botswana' s War on AIDS », New York Times, 14 juin 2004,

p. A8 (note : une correction de cette description a été publiée une semaine plus tard); T. Carter, Botswana's leader defends AIDS testing », The
Washington Times, 5 octobre 2004.

5Botwana Network on Ethics, Law and HIV/AIDS, Routine vs. Compulsory Tests, Gaborone, BONELA, 2003; K. Kenyon, « Routine HIV
Testing: A View from Botswana », Health and Human Rights, 2005, 8(2) : 21-23; J. Csete et coll., « ‘Opt-out’ testing for HIV in Africa: A
Caution », Lancet, 2004, 363 : 493-494.

16S.D. Weiser et coll., « Routine HIV Testing in Botswana: A Population-Based Study on Attitudes, Practices, and Human Rights Concerns »,
PloS Medicine, 2006, 3 : 1013-1021.

”National AIDS and STD Control Programme, « Guidelinesfor HIV Testing in Clinical Settings », Nairobi, Ministry of Health, Republic of
Kenya, 2004; ONUSIDA/OMS, « Report: Consultative Meeting on HIV Testing and Counselling in the Africa Region, Johannesburg, South
Africa, 15-17 November 2004 », Genéve, ONUSIDA, 2005.

18U.S. Centers for Disease Control and Prevention, « Revised Recommendations for HIV Testing of Adults, Adolescents, and Pregnant Women
in Health-Care Settings », Morbidity and Mortality Weekly Reports, 2006, 55 (RR-14) : 1-17.



de sérieuses préoccupations liées ala vie privée.”® Des appels arendre le test du VIH plus « routinier » ont

été entendus également au Canada. En particulier, larelative disponibilité de traitements du VIH/sida et la
disponibilité d’ approches peu onéreuses pour prévenir la transmission périnatale du VIH ont suscité des appels
aadopter des approches plus agressives, en matiére de test du VIH pour les femmes enceintes, et ont conduit a
lamise en ceuvre de telles approches dans divers ressorts.

L a Société canadienne de pédiatrie a recommandé que « le dépistage du VIH devrait étre offert
systématiquement atoutes les femmes le plus t6t possible a chaque grossesse » et que « [tJous les tests de
dépistage du VIH chez les femmes et les enfants devraient étre faits sur une base volontaire et s accompagner
de la confidentialité, du counseling et du consentement éclairé qui s’imposent. »? Leslignes directrices de

I’ Association médicale canadienne, en matiere de test et counselling pour le VIH, affirment I’importance

d assurer que le consentement soit éclairé, grace au processus du counselling pré-test. Les lignes directrices de
I’AMC, largement utilisées, soulignent la nécessité éthique et juridique du consentement éclairé, et le fait que :

Le sérodiagnostic du VIH sans counselling a des répercussions psychologiques, médicales et
sociales sur les patients. C'est pourquoi ... cestests doivent étre précédés et suivis d’ un counselling
approprié fourni par des professionnels formés ou expérimentés.

Plus récemment, toutefois, I' AMC s est écartée de I’ idée largement appuyée de I’ offre systématique du test du
VIH atoute femme enceinte, pour recommander aux gouvernements, aux autorités de santé et aux médecins
gue toutes les femmes, au Canada, devraient se voir systématiquement administrer le test du VIH amoins
gu’elles prennent I'initiative de refuser ce test.?? Le Réseau juridique a critiqué cette recommandation, en
faisant remarquer que le test de routine peut nuire ala demande de consentement éclairé, par les professionnels
delasanté, et a ce consentement par les femmes.

L’utilisation de tests rapides du VIH est une autre mesure vers laquelle certains gouvernements se tournent afin
d’ augmenter |’ acces au serodiagnostic de I’infection aVIH, et pour appuyer le but de faire en sorte que ce test
soit plus souvent administré. Des tests rapides ont été approuveés, au Canada, pour usage aux points de services,
en partie comme réponse a la préoccupation de joindre des personnes qui pourraient ne pas se présenter pour
recevoir le résultat de leur test dans le cadre de la procédure normale d’ analyse en laboratoire. Leur utilisation
pendant |a phase de travail, chez les femmes enceintes dont I’ état sérologique au VIH est inconnu, est une
autre application. L’ approbation possible de tests rapides du VIH pour vente sans ordonnance, et utilisation a
domicile, est actuellement discutée aux Etats-Unis; cela pourrait soulever la question de savoir si le Canada
choisira cette voie — une possibilité alaguelle sont opposés le Réseau juridique canadien VIH/sida et d’ autres
organismes.Z2 Au moment d’ écrire ces lignes, I’ Agence de santé publique du Canada est a développer des
lignes directrices pour I’ utilisation du test rapide récemment approuvé, et d autres qui pourraient I’ étre
également. Le moment est bien choisi pour mettre en relief les enjeux juridiques, éthiques et de droits humains
gue souleve |’ utilisation de ces tests.

Dans le présent document, nous examinerons brievement ces développements au Canada, et |es préoccupations
gu’'ils soulévent en relation avec les droits humains. En particulier, nous examinerons lesimplications liées au
test « de routine » (ou « aoption deretrait ») pour les femmes enceintes, et al’ utilisation de tests rapides. Nous

19 American Civil Liberties Union, « News release: ACLU says new CDC HIV testing recommendations raise health and civil liberties
concerns », 21 septembre 2006. Accessible viawww.aclu.org.

2Enoncé de la Société canadienne de pédiatrie, « Le dépistage de I'infection au virus d’immunodéficience humaine de type 1 (VIH-1) pendant la
grossesse », Paediatrics and Child Health, 2001, 6(9) : 697-702.

2L Groupe d' experts sur le sérodiagnostic du VIH de I’ Association médicale canadienne, Lignes directrices aux consultants sur le sérodiagnostic
du virus de 'immunodéficience humaine, édition révisée, Ottawa, Association médicale canadienne, 1995.

2 Association médicale canadienne, Tests prénataux de dépistage du VIH — Résolution de politiques GC02-47 (21 ao(t 2002).

ZR. Elliott et R. Jirgens, Dépistage rapide du VIH aux points de services : questions juridiques et éthiques, Réseau juridique canadien VIH/sida,
2000; R. Jurgens, Test de sérodiagnostic du VIH et confidentialité : rapport final, Réseau juridique canadien VIH/sida, 1998. Accessiblesvia
www.aidslaw.ca/test.
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présenterons des conclusions et des recommandations sur les maniéres d’ accroitre I’ acces au test du VIH tout
en respectant, en protégeant et en réalisant les droits de la personne.

Méthodes

Le Réseau juridique a procédé a un examen des recherches réalisées au Canada a propos d’ expériences liées
au test du VIH, notamment des publications examinées par des pairs et publiées dans des revues scientifiques,
et des rapports d’ONG et d’instances gouvernementales. Afin d’ajouter aux recherches publiées, le Réseau
juridique a organisé une consultation nationale, en mars 2006, qui a réuni des fournisseurs de services de
counselling et de test, des personnes vivant avec le VIH/sida, des personnes représentant les communautés
considérées arisque élevé devant le VIH, des experts universitaires qui ont réalisé des recherches sur le test
du VIH au Canada, des responsables des politiques, des représentants d’ associations de professionnels de
lamédecine, et d’ autres experts. (Les participants ala consultation sont énumérés dans |’ annexe au présent
rapport.) Les résultats de cette consultation sont mentionnés au fil du présent rapport. Les participants a la
consultation ont également entendu un exposé de deux représentants de bioL ytical Laboratories, la société
établie en Colombie-Britannique et qui fabrique le test rapide qui arecu en 2005 une approbation pour
utilisation aux points de services, au Canada. Leur exposé a suscité une riche discussion sur les utilisations
appropriées de tests rapides, au Canada, et sur les mesures nécessaires a éviter |’ utilisation abusive de cet outil.
Le Réseau juridique a publié plusieurs rapports, documents et feuillets d' information sur les enjeux des droits
humains associés au test du VIH. Le présent document mise aussi sur ce corpus.

L’exigence du consentement éclairé protége le droit humain a la sécurité de la
personne — i.e. contréler ce qui est fait a son propre corps — ainsi que le droit
d’étre informe ...

La base de droits humains des trois C : counselling, consentement et confidentialité

Les arguments en faveur de modéles de test du VIH qui éliminent ou minimisent le consentement éclairé et
le counselling négligent souvent de prendre en considération le lien entre les éléments du CTV et les droits
humains. Toute personne a le droit humain de bénéficier de « la plus haute norme atteignable » en matiere

de santé, ce qui englobe essentiellement la meilleure norme qui puisse étre atteinte dans I’ information sur
lasanté ainsi que les biens et services de santé.?* Le commentaire qui fait figure de référence au sujet de ce
droit, qui vient du comité onusien chargé de la surveillance du progrés des gouvernements dans sa réalisation,
suggéere que le droit ala santé inclut des services élémentaires, y compris en lien avec le VIH, qui soient

« scientifiquement et médicalement appropriés et de bonne qualité », et respectueux de la culture et des
principes éthiques de lamédecine.?® Celainclut le test du VIH.

Les élémentsdu CTV ont un fondement clair en droit des droits de la personne. L’ exigence du consentement
éclairé proteége le droit humain ala sécurité de la personne — i.e. contrdler ce qui est fait a son propre corps®®

%PIRDESC, art. 12.
% Observation générale n°14, paragr. 12(c) et 12(d).
%P|RDCP, art. 9(1).



— ains queledroit d’ étre informé,?” qui sont tous deux protégés par le Pacte international relatif aux droits
civils et politiques, auquel le Canada est partie, ainsi que par la Charte canadienne des droits et libertés. Le
counselling pré-test contribue a protéger ces mémes droits. Le counselling post-test sert également a donner
des renseignements auxquels les gens ont droit. La confidentialité du résultat du test ainsi que du fait d’avoir
demandé un test du VIH fait partie de la protection et du respect de lavie privée.® La confidentialité des
dossiers médicaux est aussi un principe central de I’ é&hique médicale.

Au dela des composantes de la démarche du test proprement dite, les gouvernements ont une responsabilité

d’ assurer que le test du VIH, comme tout autre service de santé essentiel, ne soit pas offert ou fourni de
maniere discriminatoire al’ égard d’ une personne ou d' un groupe de personnes.® Le droit de ne pas subir de
discrimination et le droit ala sécurité de la personne, a notre avis, nécessitent aussi que les gouvernements,
dans latéche d' établir les politiques sur le test du VIH et dans la supervision de sa pratique, tiennent compte
des conséquences du test du VIH pour les gens — y compris les possibilités de stigmate, de discrimination,

de violence et d’ autres formes d' abus — et fassent tout ce qu’ils peuvent pour prévenir les violations de droits
humains qui s associent & ce service de santé.

En vertu du droit international et du droit canadien, toute action sanitaire de I’ Etat, qui limite les droits
humains, doit étre justifiée par la démonstration de son lien rationnel a I’atteinte d’un objectif important,

du fait qu’ elle empiete le moins possible sur les droits, et du lien proportionnel entre le bienfait obtenu et le
préjudice porté aux droits humains de I’ individu concerné.® Des cours canadiennes ont affirmé le droit de ne
pas étre soumis a des tests ou traitements médicaux sans consentement. L’ administration d’un test du VIH sans
consentement éclairé pourrait entrainer une responsabilité civile; et les provinces devraient éviter d’ adopter
des politiques qui conduisent de maniére prévisible al’ administration de tests sans consentement éclairé ou qui
contribuent a un risque accru d’ administration du test du VIH sans consentement éclairé.®

7 Ibid., art. 19(2).
2 Jbid., art. 17(1).
2P|RDESC, art. 2(2).

3R v. Oakes, [1986] 1 RCS 103; Conseil économique et social des Nations Unies, Principes de Syracuse concernant les dispositions du Pacte
international relatif aux droits civils et politiques qui autorisent des restrictions ou des dérogations, UN Doc. E/CN.4/1985/4, Annexe (1985).

SLL. Stoltz et L. Shap, Le test de sérodiagnostic du VIH et la grossesse : Aspects médicaux et juridiques du débat d’orientation politique, Ottawa,
Santé Canada, 1999.
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1. Test de routine pour le VIH/« a option de retrait » chez les femmes enceintes

Contexte

Des études ont démontré qu’ en n’ offrant le test du VIH qu’ aux femmes enceintes qui déclarent un facteur
de risque 1ié¢ au VIH, on n’identifierait qu’une portion des femmes séropositives qui pourraient bénéficier
d interventions pour améliorer leur santé et réduire le risque de transmission périnatale du VIH.*? Par
conséquent, il est aujourd’ hui largement reconnu qu’ une telle approche est inadéquate et que les politiques
et programmes devraient viser I’ accés au test du VIH pour toutes les femmes enceintes. De tels efforts
sont particulierement importants pour les femmes de populations ou les taux de prévalence du VIH sont
disproportionnés et ou |’ acces aux soins de santé, y compris au test du VIH, est pietre. Par exemple, une
étude de trois ans de Santé Canada, parmi les Premiéres Nations, en Colombie-Britannique, arévélé parmi
les femmes enceintes un taux d’infection aVIH sept fois plus élevé que la moyenne — un constat qui a
conduit le Comité de santé des Chefs des Premiéres Nations de la Colombie-Britannique a adresser une note
aux professionnels de la santé de la province, lesincitant a « veiller & ce que toutes |es femmes enceintes
sous [leurs] soins, en particulier les femmes des Premiéres Nations, se voient offrir un test du VIH prénatal
volontaire et confidentiel, accompagné de counselling pré- et post-test ».* La difficulté est d’identifier la
meilleure fagon de poursuivre cet objectif de santé publique.

L’ acces au counselling et au test du VIH pendant |a grossesse — et idéalement avant la grossesse — comporte
de nombreux avantages pour les femmes, notamment :

* laréférence des femmes séropositives a des soins et traitements pour le VIH, y compris du
soutien psychologique;

» laprovision d'informations sur I’ ensemble des mesures possibles pour réduire le risque de
transmission périnatale du VIH et pour aider lafemme a prendre des décisions éclairées
guant a sa grossesse actuelle et a d’ éventuelles grossesses;

* un risque considérablement réduit de transmission du VIH au fogtus ou au nouveau-né, si la
femme séropositive prend des antirétroviraux a cette fin;

e lapossibilité d un diagnostic précoce du VIH chez le nouveau-né, si la prévention de la
transmission périnatale échoue;

e laprovision d'information aux femmes séronégatives, quant aux moyens de se protéger
contre I'infection par le VIH.%

Il est clair que I’ accés au counselling et au test du VIH doit étre universellement disponible et que les femmes
enceintes devraient se voir offrir ces services. Or plusieurs questions persistent, dans le contexte canadien,
quant al’ élaboration et alamise en cauvre de politiques sur le test du VIH propices ala poursuite d’ objectifs
de santé publique tout en respectant les droits humains. Le présent document vise a répondre aux questions
suivantes :

e Quelles sont les politiques actuelles sur le test du VIH, dans les provinces et territoires
du Canada? Quelles données empiriques démontrent la réussite ou I’ échec de |’ approche

%2|. Samson et S. King, « Evidence-based guidelines for universal counselling and offering of HIV testing in pregnancy in Canada », Journal de
I’Association médicale canadienne, 1998, 158, 1449 : p. 151 (voir les études qui y sont citées); Santé Canada, Summary of Research Findings on
Women and HIV/AIDS 1995-2000: Final Report, Ottawa, Santé Canada, 2000.

3D. Jones, « Pregnant Aboriginals more likely to be HIV positive », Journal de I’ Association médicale canadienne, 2004, 171 : 559; M. Munro,
«HIV rate high in pregnant BC natives », National Post, 26 juillet 2004.

% S.E. MacDonald et coll., « National survey of practices and attitudes of Canadian physicians toward HIV screening of pregnant women », dans
Perinatal HIV transmission: Study results and implications for policy and program development, Ottawa, Santé Canada, 2001, p. 3-16, aux p. 3-4.



traditionnelle du CTV et des programmes de test « a option de retrait », en vertu des
politiques provinciales et territoriales actuelles? Quels sont les obstacles al’ « acceptation »
du test chez les femmes enceintes? La « réussite » concerne-t-elle uniquement le nombre de
personnes testées, ou également les conséquences démontrées du test et du counselling?

e Quel degré d'information ou de counselling est nécessaire a un consentement adéquatement
éclairé? Quelle est I’ expérience réelle de provision d’ information dans les ressorts ou des
politiques de routine a option de retrait sont en vigueur, comparativement a d’ autres ressorts?

e Quel type de consentement devrait étre nécessaire a un test réellement consensuel,
et quelles sont les caractéristiques d’ une offre de test non coercitive? Comment des
femmes canadiennes ont-elles vécu le processus de consentement éclairé? Comment les
professionnels de la santé comprennent-ils la notion de consentement éclairé?

e Est-il possible, en pratique, de maintenir le counselling, le consentement éclairé et la
confidentialité, dans un modele a option de retrait? Quelles sont les pratiques exemplaires a
ce chapitre? Quelles lecons a-t-on tirées quant au maintien des éléments des droits humains
du CTV dans |’ approche a option de retrait?

*  Quelles connaissances et recherches sont nécessaires a éclairer les politiques dans ce
domaine?

[P]lusieurs questions persistent, dans le contexte canadien, quant a
I'élaboration et a la mise en ceuvre de politiques sur le test du VIH propices a la
poursuite d’objectifs de santé publique tout en respectant les droits humains.

Les politiques en vigueur, leurs réussites et leurs problémes

Bien que tous les ressorts canadiens conservent apparemment un engagement, du moins théorique, au
consentement éclairé et au counselling pré-test, ils ont des points de vue divergents sur les approches de

test. Au moment d’ écrire ces lignes, quelques provinces et territoires— I’ Alberta, le Manitoba, le Nouveau-
Brunswick, Terre-Neuve et Labrador, les Territoires du Nord-Ouest et le Nunavut — avaient adopté le

test du VIH « aoption de retrait » pour les femmes enceintes.® En vertu de cette politique, on procéde a

I" administration systématique du test du VIH atoute femme enceinte qui fréquente une clinique de soins
prénatauix, amoins qu’ elle le refuse expressément. Tous les autres ressorts semblent appuyer al’ heure actuelle
I” offre systématique du test du VIH aux femmes enceintes, conformément aux éléments du modéle du CTV

— ce qui signifie que la femme doit exprimer son consentement a 1’administration du test.®

Lacouverture élargie du test du VIH chez les femmes enceintes est |e principal éément invogqué pour changer
de cap vers une approche a option de retrait. Il semble que I’ adoption de telles politiques ait effectivement
élargi la couverture du test. Par exemple, I’ Alberta a adopté en 1998 une stratégie de test prénatal a option

% Agence de santé publique du Canada, Actualités en épidémiologie sur le VIH/sida, mai 2005, Ottawa, ASPC, 2005, p. 41. L’information sur la
récente adoption du test a option de retrait au Nouveau-Brunswick a été fournie par Mme Lucie Audet, d AIDS Saint John, lors de la consultation
nationale sur le test du VIH et les droits humains (mars 2006) en vue de la préparation du présent document.

% Actualités en épidémiologie sur le VIH/sida, p. 41.
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deretrait. Au cours des quatre premiers mois, 4,7 % des femmes enceintes admissibles au test prénatal

I’ont refusé — une proportion qui achuté a3,3 % en 1999, et 21,5 % en 2000.*" L’ expérience de certaines
provinces démontre toutefois que I’ on peut atteindre des taux élevés d’ administration du test sans avoir
recours a une politique a option de retrait. L’ Ontario a adopté en 1999 une politique d’ offre systématique du
test du VIH aux femmes enceintes, a une épogue ot moins de lamoitié d’ entre elles passaient ce test.®® De
récentes données révelent que jusgu’ a 90 % des femmes ontariennes ont accepté le test du VIH dansle cadre
d’une approche a « choix explicite » [opt-in, en anglais].*® Lors de la consultation de mars 2006 en vue de la
préparation du présent rapport, M. Frank McGee, du Bureau ontarien de |utte contre le sida, ministére de la
Santé et des Soins de longue durée, a expliqué que sa province a fait des efforts concertés, au fil des années,
pour accroitre |’ acceptation du test du VIH — par des envois répétés aux médecins, leur rappelant que I’ offre
du test du VIH avec consentement éclairé aux femmes enceintes fait partie de leur travail; 1a production de
matériel informatif sur le VIH; et méme I’ embauche d’ un cabinet de relations publiques pour collaborer avec
les médias a des reportages soulignant |’ importance du test du VIH.“° Tout en conservant un engagement au
consentement éclairé et au counselling pré-test, du moins en théorie, la couverture du test du VIH en Ontario
est passée de 34 %, avant le premier envoi postal, a entre 85 et 90 % a ce jour. En chiffres absolus, le nombre
de tests du VIH administrés a des femmes enceintes a augmenté de 139 711, en 2000, a 156 567, en 2004.4

L’ « acceptation » du test du VIH semble étre la principale mesure utilisée par les provinces pour illustrer, dans
leurs rapports réguliers, I'impact de leurs politiques de test prénatal. Les rapports provinciaux sur le VIH/sida
examinés aux fins du présent rapport ne contenaient aucune information établissant un lien entre les données
sur letest du VIH et des données sur les services de suivi ou d’ autres conséquences pour |es personnes ayant
obtenu un résultat positif ou négatif. Certains participants ala consultation de mars 2006 ont dit travailler
auprés de populations parmi lesquelles des femmes seraient exposées a des risques de violence ou d' abus

si leur séropositivité au VIH venait a étre divulguée. 11 semble n’ exister aucune étude ayant examiné dans
quelle mesure ces craintes se sont réalisées, au Canada. Dans quelques provinces, notamment en Alberta et en
Ontario, on a mené des évaluations spéciales des services de test du VIH prénatal (voir ci-dessous), y compris
de |’ expérience du processus de test chez les femmes enceintes — mais sans aborder |e suivi ni le soutien.

Degré d’information nécessaire & un consentement éclairé et au counselling

Plusieurs participants a la consultation de mars 2006 ont affirmé que le dilemme « option de retrait » vs

« choix explicite» est un faux débat et que le réel enjeu est laqualité de I’ information et du counselling fournis
aux femmes enceintes. |ls ont signalé que, au meilleur de leurs connaissances, aucun ressort canadien n’'a
officiellement adopté une politique de test sans counselling pré-test ou consentement éclairé. L’engagement au
counselling pré-test et au consentement éclairé contraste, par exemple, avec larecommandation de politiques
(2006) des Centers for Disease Control and Prevention (CDC) états-uniens, qui incluait les ééments suivants :

e Leconsentement écrit distinct n’est pas nécessaire. Le consentement général aux soins
médicaux suffit et englobe le consentement au test du VIH;

$7F.J. Wang et coll., « Potential factors that may accept acceptance of routine prenatal HIV testing », Revue canadienne de santé publique, 2005,
96 : 60-63; G. Jayaraman et coll., « Mandatory reporting of HIV infection and opt-out prenatal screening for HIV infection: effect on testing
rates », Journal de I’ Association médicale canadienne, 2003, 168 : 679-682.

®R.S. Remis, Report on HIV/AIDS in Ontario 2004, Ministere de la Santé et des Soins de longue durée de |’ Ontario, Division de la santé
publique, 2006, p. 5.

3 Actualités en épidémiologie sur le VIH/sida, p. 36; R.S. Remis et coll., « Uptake of HIV Testing among Pregnant Women in Ontario: Results
to June 2003 », 2003 OHTN Research Conference; R.S. Remis et coll., Report on HIV/AIDS in Ontario 2004, p. 108. En 2005, |la proportion
déclarée était de 85% des femmes enceintes : R. Remis et coll., « Evaluation of HIV screening in pregnancy in Ontario: an update », Journal
canadien des maladies infectieuses et de la microbiologie médicale, 2006, 17 (Suppl. A) : 41A.

“0Pour une description de I’ évolution de |’ approche des politiques de I’ Ontario jusqu’ en 2001, voir Testing Times: Ontario’s Prenatal HIV Testing
Programme: Application, Acceptability and Advancement, Toronto, Bureau ontarien de |utte contre le sida, Ministére de la Santé et des Soins de
longue durée de I’ Ontario, juin 2001.

“ Report on HIV/AIDS in Ontario 2004, p. 30.



e Lecounsdling sur laprévention n’est pas nécessaire ala démarche de test du VIH;

e Lecounsdling sur laprévention n’ est pas recommandé dans le cadre des programmes de test
deroutine du VIH en contexte de soins de santé.*?

Certains participants ala consultation de mars 2006 étaient familiers avec les recommandations des CDC,
rendues publiques peu avant larencontre, et les considéraient bien éloignées de |’ esprit des politiques des
gouvernements et associations professionnelles du Canada.

Leslignes directrices pour le counselling sur le test du VIH (1995) de I’ Association médicale canadienne
recommandent I’ offre routiniére du counselling et du test du VIH atoutes les femmes enceintes au Canada.®
En 2002, le Comité consultatif fédéral/provincial/territorial sur le sidaa publié un rappel al’ effet que « [I]es
principes communs de libre choix, de confidentialité et de consentement informé ... doivent également

s appliquer al’ éaboration des politiques de dépistage du VIH chez les femmes enceintes ».*

Bien que I’ Organisation mondiale de la santé (OMS), par exemple, ait récemment déclaré que I’ approche

« aoption deretrait » pourrait étre acceptable si les patients ont une occasion claire de refuser le test de

fagon éclairée, elle a aussi réitéré que le consentement éclairé, le counselling et la confidentialité doivent étre
assurés.® Selon I'OMS, trois éléments sont cruciaux al’ obtention d’ un consentement véritablement éclairé :
(2) laprovision d'information, avant le test, sur le but du test et sur les traitements et le soutien disponibles;

(2) lacompréhension de ces éléments par I'individu concerné; et (3) le respect de son autonomie.*® Par ailleurs,
I’ énoncé de poalitiques sur le test du VIH (2004) del’ OMS et de I’ ONUSIDA suggére un contenu informatif
minimal &un consentement véritablement éclairé, qui inclut les éléments suivants :

» lesavantages cliniques et préventifs du test;
e |edroit derefuser le test;
e lesservices de suivi disponibles; et

e dans!’éventualité d'un résultat positif, I'importance d' anticiper la nécessité d'informer toute
personne arisgue qui ne soupgonnerait autrement pas étre exposee al’infection par le VIH.#

Lors de la consultation de mars 2006 tenue en vue de la rédaction du présent document, des fournisseurs de
services et des clients ont souligné I'importance qu’ils accordent au counselling pré-test et au consentement
éclairé. Plusieurs participants ont affirmé que le dépistage de I’infection a VIH n’a pas, a lui seul, de valeur
préventive ou thérapeutique. C' est I’ occasion de counselling et d’ échange d’ information, entourant le test du
VIH, qui recele une valeur de prévention et, pour les femmes séropositives au VIH, une occasion de s informer
sur les soins et traitements et de développer leur confiance a I’égard d’un systéme de santé auquel elles auront
fréquemment recours. Comme I’a affirmé Mme Daphne Spencer, du BC Centre for Disease Control : « Chaque

“2U.S. Centers for Disease Control and Prevention, « Revised recommendations of HIV testing of adults, adolescents and pregnant women in
health care settings », Morbidity and Mortality Weekly Review, 2006, 55 (RR14) : 1-17 (22 septembre 2006), p. 1.

“Groupe d’ experts sur le sérodiagnostic du VIH, Le sérodiagnostic du VIH — Lignes directrices pour le counselling, Ottawa, Association
médicale canadienne, 1995.

% Comité consultatif fédéral, provincial et territorial sur le sida, « Principes de dépistage du virus de I'immunodéficience humaine (VIH) chez les
femmes enceintes — 2002 », Relevé des maladies transmissibles au Canada, 2002, 28(13) : 105-108, p. 105.

“Enjuillet 2006, I'OMS et I'ONUSIDA ont tenu une consultation visant notamment a envisager des lignes directrices sur |e recours répandu au
test du VIH initié par les fournisseurs, qui continueraient de respecter les normes des droits humains pronées par les organismes onusiens. Au
moment d’ écrire ceslignes, I'OMS et I' ONUSIDA avaient produit une ébauche de lignes directrices, pour commentaires du public. Voir
OMS/ONUSIDA, Recommandations sur le dépistage du VIH et le conseil a ’initiative des soignants dans les établissements de santé (projet
pour commentaires du public), Geneve, OMS/ONUSIDA, 27 novembre 2006.

4 Organisation mondiale de lasanté, Le droit de savoir : nouvelles approches pour le dépistage et le conseil en matiére de VIH, UN Doc.
WHO/HIV/2003.08 (2003).

“TOMS/ONUSIDA, « Policy statement on HIV testing », Geneve, OMS/ONUSIDA, 2004.
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foisque|j'a du mal avec |’ exceptionnalisme du sida et larégle d'or (s agit-il d’ une exigence exagérée?) du
counselling pré-test, je me rappelle, avec I’ expérience, que la conversation [avec la patiente] vaut plus que le
test proprement dit ».

Expériences de femmes enceintes en lien avec le test du VIH au Canada

Bien que le consensus demeure apparemment solide quant a la valeur, du moins théorique, du consentement
éclairé et du counselling pré-test, les pratiques actuelles en matiére de counselling sur le VIH pour les femmes
enceintes, au Canada, et le partage d’ information associé au consentement éclairé sont une autre affaire. Peu de
recherches publiées viennent éclairer I’ analyse des maniéres dont sont vécues les palitiques et lignes directrices
provinciales, concretement, par les gens. Certaines études se sont concentrées sur |les obstacles au recours

au test du VIH ou al’ acceptation des offres a cet effet, chez les femmes enceintes; d' autres ont porté sur les
obstacles du coté des médecins et autres soignants.

« Plusieurs femmes interviewées ont aussi déclaré qu’on ne leur avait pas
donné une information adéquate pour évaluer les risques et les bienfaits du
test du VIH, pour elles et leur enfant a naitre. »

Un important ensemble de travaux a été supervisé par la D' Lynne Leonard, de I'Université d’Ottawa, a la fin
des années 1990 : elle et ses collegues ont cherché a comprendre le vécu de femmes enceintes de |’ Alberta,
de |’ Ontario et de la Nouvelle-Ecosse, en lien avec I’ expérience du test du VIH. Quelque 105 femmes, soit 35
de chaque province, ont été interviewées en détail. Cette étude a démontré qu’il peut y avoir d’ énormes écarts
entre les politiques et la pratique, en ce qui atrait au counselling et au consentement éclairé. Résumant leurs
conclusions, les auteures ont signalé :

... des données montrent clairement que les principes canadiens bien établis en matiere de
counselling et detest du VIH, qui nécessitent que ce test soit administré uniquement aprés que la
personne ait donné [son] consentement éclairé et volontaire, dans le contexte du counselling pré-

et post-test, ne sont pas toujours respectés dans le cadre des ... programmes qui offrent de faire
passer le test aux femmes pendant |a grossesse. Bien que la majorité des femmes interviewées aient
accepté e test au moment oul I’ offre leur en a été faite, plusieurs ont signalé qu’ elles N’ avaient pas
eu I'impression que cette offre était soumise aleur consentement volontaire, ni qu’ elles avaient

en fin de compte donné leur consentement spécifique et éclairé, a passer ce test. Plusieurs femmes
interviewées ont aussi déclaré qu’ on ne leur avait pas donné une information adéquate pour évaluer
les risques et les hienfaits du test du VIH, pour elles et leur enfant a naitre.*®

Dans une phase pilote de cette étude, des entrevues détaill ées avec des femmes ont révélé que, & ce moment,
certaines pensaient que le test du VIH pendant la grossesse était obligatoire.

On m’'adonné un formulaire de réquisition, avec plein de tests. J ai reconnu mon test pour la
thyroide, et peut-étre un ou deux autres qui étaient inscrits. Et j’ai remarqué que « VIH » était

“|_. Leonard et coll., « HIV counseling and testing among pregnant women in Canada: Best practices », dans C. Amaratunga et J. Gahagan
(éds.), Striking to the Heart of the Matter: Selected Readings on Gender and HIV, Halifax, Centre d’ excellence de I’ Atlantique pour |a santé des
femmes, 2002, 65-74, aux p. 67-68.



écrit dessus, mais on ne m’en avait pas parlé et je n’ai pas pose de question ou demandé pourquioi,
puisgu’ a cette étape j’al simplement imaginé que ¢’ était un test obligatoire. [trad.]*

Certaines considéraient qu'il y a de bonnes raisons de ne pas « faire d’ histoires » au sujet de I’ offre de test
qu’on leur présente, comme dans cet exemple :

Ja pensg, en quelque sorte, « ¢’ est un peu contrariant ». Mais je n'alais pas faire d’ histoire puisque
jesais que ce N’ est pas problématique dans mon cas|...] Je veux dire, ¢’ est une chose assez délicate,
votre relation avec votre obstétricien. Parce que, autant que tu veux te tenir debout, le fait est que

tu veux aussi plaire aton obstétricien parce que tu veux qu'’il soit la pour toi. [...] Je veux vraiment
qu'il m’aime et je veux qu'il soit a mon accouchement. [...] Parce que ces gars-la manquent de
temps et ils ne donnent pas de garanties.®

D’ autres femmes ont demandé explicitement si le test était obligatoire et, du moins dans certains cas, semblent
avoir regu peu d' explications des bienfaits ou répercussions possibles du test, outre le fait qu’il n’ était pas
obligatoire. Par exemple :

Mon obstétricien m'ademandé si je voulais passer un test du sida. Et j’ai demandé si ¢’ était
obligatoire et il m'adit que non, ce ne |’ &ait pas. Donc mon mari et moi nous sommes dit : « Non,
pas besoin » [...] C'était vraiment comme ¢a: « Voudriez-vous passer le test du sida? » Et nous nous
regardions, tous les deux, et avons dit non. C’est surtout que nous n’en voyions pas la nécessité.s

Certaines femmes ne se souvenaient pas qu’ on leur ait offert le test du VIH, ou pensaient qu’ un test du VIH
avait pu leur étre mentionné, dans une longue liste, comme dans ce témoignage :

Je savais que c’était une vérification générale [...] Je savais bien que c’était toute une batterie de
tests. Elle m’a probablement dit ce que laliste comprenait et j’ ai immédiatement oublié tout caen
me disant, vous savez, que ¢’ était leur procédure[...] Mémesi je ne comprends pas, je medisqu’ils
ont leursraisons|...] vous savez, je n'al pas vraiment besoin de tout connaitre en détail .52

Des participantes de 1’ Alberta, plusieurs ont affirmé que selon leur expérience du systeme a « option de

retrait », cette option ne leur avait pas été clairement présentée.> Les auteures se montrent préoccupées

en affirmant qu’un certain nombre de participantes, en particulier hors des centres urbains, avaient peu
d’information sur la réduction du risque de transmission périnatale du VIH par une prophylaxie antirétrovirale,
et que certaines croyaient que I’ interruption de la grossesse était le seul moyen d’ éviter latransmission du VIH.
Dans I’ étude, des femmes de toutes les provinces ont dit qu’ elles avaient besoin d’ acces a plus d'information
sur le VIH/sida que ce qui leur avait é&é communiqué dans | e cadre de leurs échanges avec tout soignant en
lien avec letest du VIH.%

En 2000, le ministére de la Santé de I’ Alberta et I’ Alberta Medical Association ont commandé une évaluation
du programme de test prénatal de « routine » pour le VIH. Les évaluateurs ont distribué un questionnaire a 868
professionnels de la santé, dont environ 40 % ont répondu, et a quelque 3 000 femmes enceintes, dont environ
40 % ont répondu également (bien que le taux de réponse ait grandement varié — entre 0 % et 97 % — selon

4. Leonard et coll., « Pregnant women's experiences of screening for HIV in pregnancy: What they have to say about what constitutes an
appropriate policy for HIV tesing of pregnant women in Canada (a pilot study) », dans Santé Canada, Perinatal HIV transmission: Study results
and implications for policy and program development, Ottawa, Santé Canada, 2001.

50|, Leonard et L. Shap, « Un autre type de risque? L’ expérience du test du VIH chez les femmes enceintes », Bulletin canadien VIH/sida et
droit, 1999, 5(1), 24-28, p. 27.

5LL. Leonard et coll., « Pregnant women's experiences », p. 27.
52 Ibid., p. 26.

53 Ibid., p. 70.
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larégion sanitaire, au sein de la province).*® Les évaluateurs ont noté que I’ échantillon de femmes enceintes
comportait des biais, sur les plans du recours a des soins prénatals, de la proximité d’ un établissement de
santé, et de la séronégativité au VIH (seulement deux femmes de |’ échantillon étaient séropositives au VIH).
L’ évaluation abertaine a noté que, depuislamise en cauvre de la politique d' « option de retrait », trés peu

de femmes avaient effectivement décidé de ne pas passer ce test. Dans |’ enquéte aupres de |’ échantillon
d’évaluation, seulement onze femmes ont déclaré avoir officiellement refusé le test du VIH (dans la plupart
des cas parce qu'’ elles I’ avaient passé récemment, ou ne se considéraient pas arisque). Une femme a dit I’ avoir
refusé par qu’ elle « ne voudrait pas connaitre le résultat ».5° Dans certains cas, des femmes n’ ont pu passer le
test en raison d’ erreurs liées au formulaire de réquisition. Environ 61 % des femmes interrogées ont signalé
gu’on leur avait dit que le test du VIH faisait partie de la routine. Seulement environ un quart des femmes
interrogées ont dit avoir vu les documents dével oppés par le ministére de la Santé de I’ Alberta pour informer
les femmes enceintes au sujet du VIH/sida.%”

Le Bureau ontarien de lutte contre |e sida a supervisé une évaluation du programme de |’ Ontario en matiere de
test prénatal, comme suite al’ adoption, en 2000-2001, de la politique de 1999 exigeant que les médecins et
sages-femmes of frent le test et le counselling pour le VIH atoute femme enceinte. A |’ échelle de la province,
56 femmes ont été interviewées pour cette évaluation. Les auteurs ont résumeé les principaux constats comme
suit :

Plusieurs femmes enceintes ont vécu I’ offre du test comme une chose pas tout afait volontaire, et
n'ont pas eu |’ impression que le choix de passer |e test leur appartenait, ce qui peut se refléter dans
lefait que prés du quart (22 %) des soignants interviewés ne respectaient pas la politique provinciale
d’ expliquer atoutes les femmes que le test du VIH est optionnel, et dansle fait qu'un tiers (34 %)
des soignants ne considéraient pas, de toute fagon, que les femmes enceintes devraient avoir e choix
de passer letest du VIH ou pas. Plusieurs des femmes enceintes ont dit trés clairement qu’ elles
n’avaient pas donné leur consentement éclairé a passer le test, comme le demande la politique
provinciae; et 12 % des soignants interrogés ont signalé qu’ils n’ avaient « pas toujours obtenu le
consentement verbal apasser letest du VIH ».

La plupart des femmes enceintes ont passé un test prénatal pour le VIH sans avoir eu d' abord une
discussion significative, ce qui entraine qu’elles n’ont pas pu donner un consentement éclairé. Un
peu plus du tiers (37 %) des soignants ont dit ne pas toujours conseiller leurs patientes prénatales

au sujet des raisons, risques et bienfaits du test du VIH; deux tiers (69 %) ont dit ne pas toujours
avoir donné I’ éducation sur latransmission du VIH; lamajorité (89 %) n’ avaient pas toujours donné
aux femmes enceintes des renseignements écrits au sujet du test du VIH; et 24 % n’ étaient pas du
tout d’ accord que le test du VIH doive étre accompagné de counselling particulier sur le test méme.
[trad.]%®

Lors de la consultation de mars 2006, Frank M cGee a décrit |es mesures mises en ceuvre pour rehausser le
rendement des soignants, comme suite a cette évaluation, notamment par des envois multiples aux médecins
ainsi que le développement de documents écrits destinés a servir au counselling sur le VIH. Les données d’ une
€étude ontarienne réalisée en 2003 aupres de 199 femmes, au sujet de leurs expériences du test du VIH pendant
la grossesse, dans deux hopitaux d’ enseignement, ont démontré que, de celles qui ont déclaré avoir discuté du
test du VIH avec leur soignant au cours de leur grossesse, 85 % étaient satisfaites de la maniére dont le test
leur avait été expliqué, et 89 % avaient accepté de passer le test. Cependant, seulement 72 % avaient considéré
avoir lapossibilité de refuser le test du VIH si elles voulaient, et 15 % ont dit qu’ elles auraient aimé avoir plus

*®Howard Research and Instructional Systems, Inc., Alberta routine prenatal HIV screening program: Final evaluation report, AlbertaMedical
Association et Alberta Health and Wellness, 2001, p. 15; 17.

% Ibid., p. 24.
S 1bid., p. 3.

%8|, Leonard, Testing times: Ontario’s prenatal HIV testing programme: application, acceptability and advancement, Toronto, Bureau ontarien de
lutte contre le sida, 2001, p. viii-ix.



d'information avant de prendre leur décision sur le test. Parmi laminorité qui arefuse le test, lesraisons les
plus fréquentes étaient de ne pas se considérer arisque, ou d’' avoir passé |e test avant la grossesse.*

L es participants alarencontre de mars 2006 ont corroboré les préoccupations exprimées dans le travail
antérieur delaD Leonard, &’ effet que plusieurs femmes ne regoivent pas |’ offre de test ou encorele
counselling et I"information que recommandent | es associations professionnelles médicales— que |’ on prend
pour acquis, toutefois, comme des éléments intégrés aux politiques officielles. Le-Anne Dolan, d’AIDS
Calgary, asignalé qu'il est fréguent que des femmes téléphonent a cet organisme parce qu’ elles savent qu’elles
passent le test du VIH en vertu du systeme albertain avec option de retrait, mais n’ ont pas regu d'information
de base sur ce test ou sur le VIH. « Nous donnons souvent du counselling au téléphone, dans ces cas, ce qui

N’ est pasidéa », a-t-elle expliqué.

L es participants alarencontre ont fait remarquer que plusieurs « catégories » de femmes peuvent étre
susceptibles de refuser le test méme s'il est offert avec de I’ information et du counselling, et si les risques leur
sont expliqués. Par exemple, les femmes qui ont passé un test lors d’ une grossesse antérieure, ou lors d’ un
don de sang, ou pour des raisons professionnelles. De plus, des femmes peuvent refuser un test parce qu’ elles
I’ ont déja passé dans |e cadre du processus d’' immigration. Depuis 2002, Citoyenneté et Immigration Canada
demande que le test du VIH soit administré a toute personne qui passe un examen médical pour une demande
de résidence permanente ou de visa de longue durée.®

Certaines femmes peuvent étre peu enclines a demander un test du VIH ou, dans certains cas, méme a avoir
recours a des soins prénatals en début de grossesse. La stigmatisation et la peur demeurent sans contredit

d importants obstacles au recours au test du VIH, pour certaines, comme aux premiéres années de |’ épidémie
du VIH. Les femmes venues de pays ou le VIH est endémique peuvent rencontrer plusieurs obstacles au
recours au test du VIH, et elles forment une part importante des femmes vivant avec le VIH en Ontario

et au Québec. En Ontario, par exemple, de 2002 a 2004, on estime qu’ entre 60 % et 90 % (le plus haut
pourcentage se trouvant a Toronto, et plus récemment) des enfants qui sont devenus séropositifs au VIH par
une transmission périnatal e appartenaient a des familles de pays ou le VIH est endémique, en bonne partie
del’ Afrique et de la Caraibe.®* Au Québec, autre province ou I’ on trouve un pourcentage rel ativement élevé
de personnes d’ ascendance africaine ou caraibe, environ 60 % des femmes trouvées séropositives au VIH en
2004 étaient de paysou le VIH est endémique.®? Ce pourcentage est a peu pres stable depuis 1998, d apres les
statistiques provinciales les plus récentes.

Les femmes de ces communautés peuvent avoir plusieurs raisons de craindre le test du VIH et son résultat;
notamment le racisme, lacrainte ou I’insécurité en lien avec leur statut au regard de I’immigration, la crainte
des réactions de leur famille ou communauté en cas de résultat positif ou méme du fait qu’ elles aient passé
ce test, le peu de connaissance du systeme canadien des soins de santé, ou le fait de ne pas parler lalangue
des fournisseurs de services. Esther Tharao, de I’ organisme torontois Women's Health in Women’s Hands, a
signal € que certaines femmes originaires de I’ Afrique ou de la Caraibe peuvent étre incitées, par leur mari ou
d autres membres de lafamille, a ne pas passer le test du VIH.

Mme Tharao et ses collégues ont documenté des préoccupations liées au recours a des soins pour le VIH,
parmi des femmes d’ origine caraibe ou africaine, dans une étude réalisée a Toronto en 2004. L es auteures ont
noté parmi ces femmes des expériences de « multiples systémes d’ oppression », notamment les systémes de

9 A. Barbara, « Rapid HIV testing in the delivery room: What isit like to be offered an HIV test during pregnancy? », 2003 OHTN Research
Conference. Accessible viawww.ohtn.ca.
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services de santé, au sein desquels elles ont peu a dire et ou elles rencontrent de nombreuses pressions
sociales et économiques.®

Elles signalent par ailleurs que des femmes de ces communautés n’ ont pas I’ argent pour le transport vers un
établissement de santé ou pour des services de gardiennage pour leurs enfants, le temps qu’ elles aillent passer
un test du VIH ou recevoir du counselling; qu’ elles peuvent étre incapables de s absenter du travail ou de
mettre en veilleuse les responsabilités familiales; qu’ elles peuvent ne pas étre couvertes par une assurance-
santé si elles n’ont pas le statut de résidence; et qu’elles peuvent ne pas avoir suffisamment de connaissances
sur le VIH pour évaluer leur risque ou demander a passer le test.

En Colombie-Britannique, environ 30 % des femmes qui ont passé un test du VIH et qui ont eu un résultat
positif appartenaient aux Premiéres Nations ou a des communautés inuites ou métisses; ce pourcentage est
presgue le méme depuis 1998, d' apres les statistiques de la province.® Lors de la consultation sur le test du
VIH et les droits humains, Michelle George, directrice générale de la Red Road HIV/AIDS Network Society,
de Vancouver, adécrit plusieurs obstacles au recours au test, pour certaines femmes autochtones. Dans les
communautés « a prédominance morale » d’ ou viennent plusieurs femmes autochtones, il se peut qu’elles

aient peur que leur séropositivité, le cas échéant, soit découverte par d’ autres. Elle craignent |’ absence de
confidentialité dans les établissements de santé ol « le docteur donne les nouvelles sans que la porte soit
fermée, alors que la salle d' attente est pleine de gens », a expliqué Mme George. De plus, certaines femmes ont
peur que lagarde de leurs enfants leur soit retirée si le test du VIH révéle qu’ elles sont séropositives.

Au constat de ses entrevues détaill ées avec des femmes enceintes, au sujet de leur expérience du test du VIH,
Lynne Leonard a affirmé que plusieurs femmes réagissent fortement contre le fait que le VIH soit présenté
comme « simplement une autre maladie », sur une liste de tests a passer. Cela a choqué ces femmes, parce
qu’elles considéerent que les conséquences du VIH sont énormes, en comparaison avec celles d’ autres maladies.
La présentation du test du VIH comme un élément de la série de tests standard effectués pendant la grossesse
était pratique commune en Alberta, par exemple, d aprés |’ évaluation préliminaire des pratiques dans cette
province : plus de 60 % des femmes interrogées dans cette étude ont déclaré avoir été avisées que le test du
VIH faisait partie des soins et tests de routine associés ala grossesse.®

Plusieurs participants ont signal € que les femmes enceintes ont naturellement (ou peuvent se voir inculquer
facilement) le sentiment qu’ elles doivent tout faire pour la santé de leur bébé. « Si un professionnel
recommande qu’elles passent un test, aucune ‘vraie mere’ ne refuserait », a affirmé Lynne Leonard. « Elles
sont un public captif, a cet égard, et cela s accompagne d’ une certaine dynamique de pouvoir. » Ann
Livingston, du Vancouver Area Network of Drug Users, a affirmé que ces pressions sont méme plus fortes, par
exemple, pour les femmes qui suivent un programme de traitement ala méthadone — qui craignent qu’ on leur
enléeve leur enfant si elles ne font pas tout ce qu’ on leur dit. Plusieurs participants ont signalé qu’ un counselling
approprié doit se concentrer sur lafemme, pour elle-méme et non seulement comme une porteuse de bébé.

Leslignes directrices publiées en 2006 par les CDC états-uniens, au sujet du test du VIH aux femmes
enceintes, proposent des offres répétées du test du VIH, aux femmes, avant, durant et aprés la grossesse.
Faisant référence a ces lignes directrices, Melody Isinger, du Bureau de I’ éthique de I’ Association médicale
canadienne, ademandé si des offres répétées de test du VIH, selon la fréquence, pouvaient devenir coercitives.
« Combien de fois les femmes doivent-elles dire non, avant que les soignants cessent de poser la question? »,
a-t-elle demandé. D’ autres participants ont fait remarquer que cette proposition de politique semble fondée sur
un manque de confiance en la capacité des femmes enceintes de prendre des décisions dans le meilleur intérét,
pour elles-mémes et leurs enfants.

S E. Tharao et call., Silent voices of the HIV/AIDS epidemic: African and Caribbean women in Toronto — the final report, Toronto, Women's
Health in Women’ s Hands Community Health Centre, 2006. Accessible via www.whiwh.com.
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Expériences, attitudes et pratiques parmi les professionnels des soins de santé

Diverses études ont porté sur les attitudes et pratiques de médecins et d' autres professionnels de la santé a
I’égard du test du VIH chez les femmes enceintes. En 1997-1998, MacDonald et coll. ont conclu que les
attitudes des médecins al’ égard du VIH et du test de sérodiagnostic constituent un obstacle au test du VIH
chez les femmes enceintes. En particulier, leur enquéte nationale aupres de plus de 3 000 médecins de famille
et obstétriciens/gynécol ogues canadiens arévélé que plus de 40 % des médecins de famille et obstétriciens
masculins étaient d’accord avec I’affirmation selon laquelle « la prévalence du VIH parmi ma clientele est
trop faible pour justifier la provision de counselling sur le test du VIH a toutes mes patientes enceintes ».%
Environ 30 % des médecins ont déclaré que leur formation et leur expérience ne les avaient pas habilités a
fournir du counselling sur le test du VIH aux femmes enceintes. Plus de 80 % des médecins estimaient ne pas
étre suffisamment rémunérés par leur régime provincial d’assurance-santé pour fournir un tel counselling aux
femmes enceintes.

Une autre analyse des données de cette enquéte arévélé que les politiques provinciaes sont le plus important
prédicteur de |’ offre du test du VIH aux femmes enceintes. Le fait qu’ une province ou un territoire dispose
d’une politique d’ offre systématique du test était le facteur déterminant, et ce méme aprés contréle de facteurs
comme I’impression des médecins d’une prévalence du VIH trop faible pour justifier le test a grande échelle.®”
Cette étude est la seule que nous ayons pu repérer, sur le lien entre les politiques de test, au Canada, et les
pratiques des professionnels de la santé al’ égard du test du VIH chez |es femmes enceintes.%

Des intervenantes aupres de femmes d’origine africaine et caraibe ont signalé
que ces femmes sont généralement considérées a risque et souvent incitées a
subir un test.

Alors que les attitudes et |es approches des professionnels de la santé peuvent constituer un obstacle au test du
VIH chez les femmes enceintes, €lles peuvent aussi contribuer a des taux de test plus élevés — mais également
au déni du droit des patientes a |’ autonomie de décision. En 2003, une étude aupres de fournisseurs de soins
prénataux (principalement des médecins de famille, mais aussi des obstétriciens et des sages-femmes), en
Ontario, amontré que les professionnels qui signalaient les taux les plus élevés de test du VIH chez leurs
patientes enceintes avaient tendance a penser que le test du VIH devrait étre effectué sur une base routiniere;

et que lefait d’inciter les femmes a subir le test, sans information écrite ou autres choix, était indépendamment
associé ades taux de test plus élevés. Les chercheurs ont conclu que « les plus importants prédicteurs de tavix
élevés de test prénatal du VIH sont les attitudes et |es pratiques qui favorisent une approche de test de routine
et qui mettent peu d’ emphase sur le consentement éclairé ».%°

%MacDonald et call., p. 12.

57K.S. O’ Connor et coll., « Theinfluence of prevalence and policy on the likelihood that a physician will offer HIV screening in pregnancy »,
Revue canadienne de santé publique, 2002, 93(1) : 31-35.
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si |I’Ontario prone une approche a option de choix), a recensé dans cet établissement des taux plus élevés de test du VIH que lamoyenne
provinciale : M Yudin et coll., « HIV screening in pregnancy: testing acceptance rates are influenced by strategy used (opt-in vs. opt-out) and
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En Alberta, des médecins, des sages-femmes et des infirmieres ont été interviewés dans le cadre de I’évaluation
du programme provincial a option de retrait. Plus de 80 % de ces professionnels avisent roujours les femmes
enceintes que le test du VIH fait partie des soins de routine, mais seulement 67 % leur disent aussi qu’ elles

ont le droit de refuser e test.” Interrogés sur les raisons pour lesquellesils n’informent pas leurs patientes de
lapossibilité de refuser le test, les professionnels de la santé ont fourni les explications suivantes : (1) le test

est généralement bien accepté; I option de retrait n’ est pas nécessaire; (2) I’ option de retrait ne devrait étre
expliquée qu’ aux femmes qui semblent préoccupées par le test; et (3) ils ne voudraient pas fournir des soins
prénataux a des femmes qui refusent de subir un test, donc ils ne leur offrent pas cette option.” (De ceux qui
ont déclaré ne pas toujours expliquer la possibilité de refus a leurs patientes, seul un petit nombre ont fourni
des explications quant a cette pratique.)

Selon une enquéte de 2002—2003 auprés de médecins de premiére ligne en Colombie-Britannique, environ
70 % des hommes médecins et 90% des femmes médecins offrent des services de counselling et de test

du VIH aux femmes enceintes, dans leur pratique.” De cet échantillon, seulement 70 % ont dit considérer

le consentement éclairé comme un élément essentiel ala procédure detest du VIH.” L’ offre de test du

VIH n’ était pas toujours faite aux patients traités pour d’ autres ITS. Les médecins en région rurale étaient
beaucoup plus susceptibles que leurs homologues de régions urbaines d’ indiquer une impression de manque
d’information ou d’ assistance de collégues expérimentés, en matiére counselling sur le VIH. Des répondants
ont aussi affirmé manquer de temps pour répondre aux besoins de counselling de leurs patients. Les auteurs
ont conclu que plusieurs médecins trouvent plus difficile de discuter avec leurs patients de sexualité ou

d’ orientation sexuelle, que de consommation d’ alcool et de drogue, par exemple.”

Des participants a la consultation de mars 2006 tenue en vue de la rédaction du présent document ont affirmé
gue des problémes comme ceux évoqués dans ces études pourraient avoir influencé I’ adoption de politiques
d’ offre routiniére, dans certaines provinces. Joanne Embree, de |’ University of Manitoba et de la Société
canadienne de pédiatrie, a souligné gu’ avant |’ adoption de la politique a option de retrait au Manitoba,
plusieurs médecins ne voyaient pas la valeur du counselling sur le VIH; et certains avaient I'impression de
ne pas étre suffisamment rémunérés pour le pratiquer. D autres participants ont signalé qu’il arrive encore,
méme dans |es ressorts qui ont adopté une approche a option de retrait, que des médecins jugent du degré de
risgue d’ une patiente et décident de ne pas lui offrir le test du VIH ou de ne pas lui parler du VIH, sur labase
de cejugement. Denise Becker, de la British Columbia Persons with AIDS Society (BCPWA), a précisé que
plusieurs femmes vivant avec le VIH qu'’ elle a cotoyées dans son travail étaient en faveur du test de routine
plutdt que de I’ offre routiniére du test, parce que certaines femmes pourraient ne pas étre pergues par leur
médecin comme étant « arisgue élevé », et donc ne pas se voir offrir le test. Dans des communautés ou la
prévalence du VIH est faible, certains médecins pourraient supposer que des patientes (surtout celles de longue
date) qui ne présentent pas de facteurs de risque évidents n’ ont pas besoin de counselling et de test du VIH.

Lors de notre consultation, des intervenantes aupres de femmes d’ origine africaine et caraibe ont signalé que
ces femmes sont généralement considérées a risque et souvent incitées a subir un test. Malubungi Mueni,

du Réseau des chercheures africaines a Toronto, abondait dans ce sens : « Nos femmes “de |’ Afrique” sont
systématiquement testées et ne se voient pas offrir de choix, méme si elles vivent ici depuis longtemps; ¢’ est
comme si on croyait qu’ elles ont apporté le sida avec elles dans leurs valises ». Par ailleurs, des participants
ont noté que les établissements de santé ne sont pas équipés pour desservir les femmes de ces communautés
et qu'ils ont une capacité limitée de les aider aréfléchir aux implications complexes d’ un éventuel résultat

™ Alberta routine prenatal HIV screening, p. 30.
" Ibid.

2. Hansen et coll., « STD and HIV counseling practices of British Columbia primary care physicians », AIDS Patient Care and STDs, 2005,
19(1) : 40-48.

BIbid., p. 46.
" Ibid.



positif, y compris la maniére de divulguer leur séropositivité et 1a prévention de conségquences négatives d’' un
résultat positif ou du seul fait d’avoir passé letest du VIH.

L es participants de la consultation ont souligné le besoin de ressources additionnelles pour le counselling
entre paires et pour des services spécialisés al’ intention des nouvelles arrivantes au Canada. Entre autres,
Esther Tharao a noté que méme si le test de routine chez les femmes enceintes peut fonctionner dans certaines
populations, plusieurs femmes des communautés africaines et caraibes se retrouvent aux prises avec la
nouvelle d'un diagnostic de séropositivité sansy avoir été préparées par le counselling ou le consentement
éclairé. Elle a affirmé que les conseilleres et les médecins devraient étre formés afin d’aider les femmes a
considérer le test comme un élément d’ un ensemble complet de services et de stratégies de prévention : « Sans
cette vision pluslarge, rien n’ade sens », a-t-elle déclaré.

Conclusions et recommandations sur le test du VIH chez les femmes enceintes

A partir de ce survol des recherches ainsi que de la consultation auprés d’ experts des quatre coins du Canada,
nous offrons les conclusions et recommandations suivantes, relativement au test du VIH pour les femmes
enceintes:

(1) Abolition des obstacles au test et & d’autres services

Toute femme enceinte, au Canada, devrait pouvoir avoir un acces facile au test du VIH dans un environnement
de soutien, accompagné d’un counselling confidentiel et bien informé, et de la possibilité de refuser ou

d’ accepter letest. Or il semble que plusieurs femmes se heurtent a d’importants obstacles, méme au recours
au test : des femmes n’ ayant pas d’ assurance-santé, des femmes nouvellement arrivées au Canada et peu
familiéres avec les systémes de santé, des femmes aLix prises avec des barriéres linguistiques, des femmes
vivant dans des communautés rurales ou éloignées, des femmes qui se méfient des services gouvernementaux
parce qu’ elles sont en conflit avec laloi, des femmes qui craignent qu’ on leur retire la garde de leurs enfants
(pour une raison ou une autre), des femmes qui ont du mal aavoir un congé, des femmes qui ont peur de la
violence ou d' autres répercussions alamaison si elles passent un test du VIH, des femmes comme celles

qui font usage de drogue ou qui pratiquent le travail sexuel et qui sont criminalisées, et plusieurs autres. Bon
nombre de femmes qui rencontrent ces obstacles au recours a des services de test vivent des situations a risque
élevé d’infection par le VIH. Aucune femme ne devrait se retrouver a la fin de sa grossesse sans avoir eu

I’ occasion, sans coercition, de connaitre son état sérologique au VIH et de recevoir les services nécessaires a
la soutenir pour faire face a un résultat positif au test. La conception de programmes plus efficaces nécessitera
gue des femmesy soient impliquées, en particulier des femmes qui vivent régulierement des circonstances
difficiles ou des violations de droits humains.

Recommandation 1 : Identifier les obstacles au test du VIH et les raisons de son refus

L’ Agence de santé publique du Canada et |es ministéres de la Santé des provinces et territoires devraient
soutenir des évaluations afin d’identifier les obstacles au test du VIH, pour certaines femmes, de méme
que les raisons pour lesquelles certaines refusent le test lorsqu’il leur est offert. A partir des constats de
ces évaluations, toutes les provinces et tous les territoires devraient se doter de plans, accompagnés de
budgets, pour joindre toutes les femmes, y compris celles qui sont marginalisées et criminalisées, par
lamise en cauvre de services de prévention du VIH/sida, y compris un counselling de grande qualité au
sujet du test du VIH, et de tests volontaires fondés sur le consentement éclairé.

Recommandation 2 : Relier letest du VIH et les soins, traitements et services de soutien

Toutes les provinces et tous les territoires devraient aussi évaluer le lien entre le test et les autres
services aux femmes, en matiére de VIH, y compris du contenu de counselling post-test visant a établir
lelien entre les femmes et des services qui les aideront, dans la prévention, le traitement, les soins et le
soutien. La conception et la mise en ceuvre de tels plans doivent inclure une implication significative de
femmes, en particulier de celles qui sont aux prises avec des obstacles additionnels en lien avec le test
du VIH et d autres services de santé.
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Recommandation 3 : Soutien pour des servicesfondés sur les paires

Les ministéres de la Santé des provinces et territoires devraient augmenter leur soutien aux services pour
les femmes par des femmes, en matiére de VIH, notamment dans les communautés ou existent |a peur
ou la méfiance a I’égard des services gouvernementaux de santé. L’expérience des quelques services
entre paires, en matiére de counselling et d’ autres éléments liés au VIH, pour les femmes enceintes, au
Canada, devrait étre examinée et les legons a en retenir devraient étre disséminées.

Recommandation 4 : Impliquer leshommes

Les provinces et territoires devraient encourager les médecins a offrir le test du VIH aux hommes qui
envisagent de concevoir un enfant; et a conseiller a ceux dont le résultat au test du VIH est positif
d’inciter leurs partenaires sexuel-le-s, y compris les femmes susceptibles d’ étre enceintes ou de
considérer le devenir, a s adresser a des services volontaires de counselling et de test pour le VIH.

(2) Accroitre I'accés a des services de test du VIH conformes a I'éthique et respectueux des droits de
la personne

Outre |’ abolition des obstacles qui peuvent empécher des femmes d’ avoir recours ou acces a des services
volontaires de test et de counselling, les provinces et territoires devraient adopter d' autres mesures propices a
accroitre 1’efficacité et la portée du test du VIH pendant la grossesse.

Aucune femme ne devrait se retrouver a la fin de sa grossesse sans avoir eu
I'occasion, sans coercition, de connaitre son état sérologique au VIH et de
recevoir les services nécessaires a la soutenir pour faire face a un résultat
positif au test.

Recommandation 5 : Inciter lesfemmes & passer letest et & connaitre leursdroits

Les autorités provinciales et territoriales en matiére de santé devraient voir a éduquer les femmes
enceintes et celles qui envisagent une grossesse, quant al’importance du test du VIH pendant la
grossesse et aleur droit de recevair ce test et e counselling pré- et post-test, leur droit de donner leur
consentement éclairé a tout test du VIH, et a ce que le résultat de ce test soit confidentiel; les autorités
provinciales et territoriales en matiére de santé devraient également soutenir des initiatives en ce sens de
la part de fournisseurs de services de santé ainsi que d’intervenants en services communautaires.

Recommandation 6 : Travailler avec les professionnels des soins de santé

Les autorités provinciales et territoriales en matiére de santé devraient entreprendre une initiative

de communication aux médecins et autres fournisseurs de soins de santé, quant al’importance de
recommander le test du VIH atoutes les femmes enceintes ou qui envisagent de le devenir, et a
I"importance du droit des femmes a un counselling pré- et post-test de qualité, au consentement
volontaire et a la confidentialité du résultat de test. Elles doivent également assurer une compensation
appropriée aux médecins et autres professionnels de la santé impliqués dans le test du VIH en lien avec
la grossesse, afin que les bonnes pratiques soient appliquées.

Recommandation 7 : Créer une culture favorable au test du VIH et au respect des droits des femmes
L es gouvernements provinciaux et territoriaux devraient mener de vastes campagnes d’ éducation du
public encourageant tous les individus a passer un test du VIH, y compris des efforts éducatifs pour
encourager les femmes enceintes, ou qui souhaitent le devenir, a passer un test du VIH. Toutefois,

les autorités provinciales et territoriales en matiere de santé ne devraient pasinscrire le test du VIH



comme un test prénatal de « routine »; celarisguerait de nourrir I'impression que le test du VIH peut
étre administré sans un consentement spécifique et éclairé. A I’inverse, des directives claires devraient
étre adressées aux professionnels de la santé, al’ effet que toutes les femmes enceintes devraient se
Voir systématiquement offrir, voire recommander letest du VIH. Il doit y avoir des directives aussi
clairesal’effet que les professionnels de la santé devraient expliquer aleurs patientes qu’ elles ne sont
pas obligées de passer le test, que leur décision a cet égard n’ affectera pas leurs soins ou leurs droits
1égaux, et que le résultat du test est tenu confidentiel (sauf la ou la divulgation pourrait étre requise par
laloi). Dans les ressorts ayant adopté des politiques de test de routine avec option de retrait pour les
femmes enceintes (en dépit des recommandations a |’ encontre d’ une telle approche), des campagnes
d’ éducation du public favorisant le test du VVIH doivent assurer que les femmes soient sensibilisées aux
faits que le test du VIH fait partie des soins prénataux de routine et qu’ elles ont le droit de le refuser.
Ces campagnes devraient étre menées périodiquement, afin que I’information soit disséminée a grande
échelle (y compris parmi les nouvelles arrivantes, les jeunes femmes qui deviennent sexuellement
actives, etc.).

Recommandation 8 : Formulaires de réquisition du test prénatal pour leVIH

Quelaréquisition d’'un test du VIH se fasse sur un formulaire distinct ou sur le méme formulaire que
les autres tests qui font partie des soins prénatals optimausx, les formulaires de laboratoire utilisés par
les médecins pour demander |e test du VIH devraient appuyer le processus du consentement éclairé,
par une mention que le test du VIH nécessite un consentement éclairé ala suite d’ un counselling pré-
test adéquat a ce que lafemme concernée prenne une décision éclairée. Les formulaires de réquisition
des laboratoires ne devraient pasinclure letest du VIH parmi lestests qui peuvent étre effectués « par
défaut » en |’ absence d’ un consentement éclairé de la patiente.

(3) Juger de l'impact et des accomplissements des politiques sur le test du VIH pour les femmes enceintes

Il N’ est pas étonnant que les programmes de test de routine a option de retrait conduisent a des pourcentages
plus élevés de femmes qui ont subi le test; en vertu d' une telle approche, I’ avenue réguliere est de faire le test
amoins qu’ une femme exprime son refus. Cependant, comme nous |’ avons mentionnég, des taux élevés de test
ont également été observés dans des ressorts qui préservent des politiques fondées sur le choix explicite [opt-in
en anglaig], et qui ont recours a d’ autres moyens pour atteindre |’ objectif de santé publique d’ augmenter le
recours au test du VIH.

Néanmoins, la simple surveillance du pourcentage de femmes enceintes qui passent le test du VIH (ce qui est
jusgu’ici le point de mire principal de larecherche) n’ est pas la seule mesure pour évaluer les politiques ou
programmes en matic¢re de test du VIH, et ce n’est pas un critere suffisant. Une couverture élevée, en matiere
de test du VIH, n’est pas une fin en soi; le test doit plutdt faire partie d’un programme complet de services
pour la prévention, les soins et traitements ainsi que le soutien, en lien avec le VIH, et étre fait de maniéres qui
respectent, protégent et réalisent les droits des femmes.

Cependant, il N’ existe pas beaucoup de recherches sur la question cruciale de savoir comment la qualité du
counselling sur le VIH et le processus pour aider les femmes a prendre une décision éclairée au sujet du test
sont reliés aux politiques provinciales et territoriales en matiére de test du VIH aux femmes enceintes. La seule
étude que nous avons repérée a ce sujet se concentre simplement sur la question de savoir si des fournisseurs
sont plus susceptibles d offrir le test en vertu de diverses directives de politiques. |1 existe également un besoin
de recherches plus poussées a propos de la maniére dont le test du VIH est vécu par les femmes enceintes dans
le cadre de politiques a option de retrait ou a choix explicite. Bien que la majorité des recherches publiées au
sujet I"expérience du test du VIH par des femmes enceintes date |égérement, peu de choses portent a croire que
la situation actuelle soit bien différente du désolant portrait qu’ avaient présenté ces études quant ala qualité

du counselling pré-test et ala démarche du consentement éclairé. L’ expérience de quelques provinces indique
gue les politiques et pratiques ne mettent pas adéquatement |’ accent sur la protection du droit des femmes de
décider, sur labase d' une information adéquate, si elles veulent passer le test ou non. Le modeste corpus de
recherche disponible sur ce sujet indique que I’ occasion d'un counselling et d' un partage d' information, qui
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s’offre en lien avec le test du VIH, n’est pas utilisée de manicre efficace, selon la perspective des femmes qui
recoivent |’ offre de test.

Recommandation 9 : Renforcer leslignesdirectrices et normes en matiéere de counselling

L es gouvernements des provinces et des territoires, de méme que les instances et associations pertinentes
alaréglementation des professions des soins de santé, devraient urgemment réexaminer, et au besoin
améliorer leurs politiques et lignes directrices en matiére de consentement. Les pratiques exemplaires
pour le counselling, qui peuvent étre issues de milieux spécialisés en test et counselling pour le VIH
dans une optique plus large que les femmes enceintes, devraient étre documentées et disséminées. Le
gouvernement fédéral devrait développer des normes de pratiques exemplaires et des directives pour les
programmes de formation, ainsi que des conseils d’ orientation sur lasurveillance et |’ évaluation de la
qualité des processus de counselling et de consentement éclairé.

Recommandation 10 : Effectuer desrecherchessur la qualité du counselling et les expériences
desfemmes

Le gouvernement fédéral, les gouvernements provinciaux et territoriaux ainsi que les instances

de financement de la recherche devraient soutenir des recherches destinées a évaluer la qualité du
counselling et de I'information sur le VIH, fournis au moment du test; a examiner si I'information est
suffisante pour que le consentement soit réellement volontaire; et a déterminer si I’information et le
counselling sont accessibles, compréhensibles et adaptés aux situations des femmes. La priorité devrait
étre mise sur des recherches permettant a des femmes de relater leurs expériences en lien avec le test,
notamment a savoir si on leur aréellement permis de prendre une décision volontaire, si elles se sont
senties ciblées par des pressions, et si ellesont eu I'impression qu’ elles avaient recu une information
adéquate aleur prise de décision.

Une couverture élevée, en matiére de test du VIH, n’est pas une fin en soi;
le test doit plutdt faire partie d’'un programme complet de services pour la
prévention, les soins et traitements ainsi que le soutien, en lien avec le VIH,
et étre fait de manieres qui respectent, protégent et réalisent les droits des
femmes.

Recommandation 11 : Influence des politiques sur le counselling et le consentement

L e gouvernement fédéral, les gouvernements provinciaux et territoriaux ainsi que les instances de
financement de la recherche devraient soutenir des recherches destinées a examiner si la qualité des
processus du counselling et du consentement éclairé présente des différences, selon que les politiques
appliquent un régime a « option de retrait » ou a « choix explicite».

Recommandation 12 : Relier le processus du test et les soins, traitements et services de soutien
Lasurveillance et I’ évaluation du test du VIH pour les femmes enceintes devraient inclure, méme s

ce n’'était qu’' avec un petit échantillon de femmes, une certaine évaluation des maniéres par lesquelles
on continue de les soutenir al’ aide de soins de suivi, et dans quelle mesure. Cette surveillance et cette
évaluation devraient aussi inclure une évaluation du degré auquel le test sert d’ occasion de counselling
et de partage d’ information, dans le cas des femmes séronégatives.

(4) Protéger les femmes a risque élevé contre des conséquences néfastes

Un élément fondamental a vaincre les obstacles au test du VIH pour les femmes aux prises avec des
circonstances difficiles est d’assurer que les programmes de test destinés aux femmes enceintes portent



attention aux droits et ala sécurité des femmes qui peuvent étre en situation de risque de violence ou
d'abandon et de celles qui craignent de perdre la garde de leurs enfants ou de subir d’ autres répercussions.
Certes, aucun systéme n’arrivera a déceler tous ces cas, mais il serait bénéfique d’établir des protocoles clairs,
pour les processus du test et du counselling, qui augmenteront les chances d’identifier ces préoccupations qui
sont des réalités pour certaines femmes — et de planifier en conséquence.

Recommandation 13 : Protéger lesfemmesarisque

Toutes les provinces et tous les territoires du Canada devraient adopter des protocoles en matiére de
counselling et de test pour le VIH, qui incluent une évaluation des risques ala sécurité des femmes, de
manieres non menagantes, non intrusives, et confidentielles. Tout fournisseur de test devrait disposer
d'un systéme clair et bien établi de références a des services appropriés, pour les cas de violence

et d’abus, et de garanties claires de confidentialité du résultat du test du VIH, pour les femmes qui
craignent des répercussions venant d’ autorités d’ application de laloi ou de protection des enfants.
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2. Tests rapides du VIH

Les tests conventionnels utilisés par les |aboratoires gouvernementaux, au Canada, pour le sérodiagnostic

du VIH, peuvent nécessiter quelques jours avant de livrer un résultat. En 2000, Santé Canada a approuvé

le premier test rapide de détection du VIH, pour usage aux « points de services », au Canada. Cetest a
ultérieurement été retiré du marché en raison de préoccupations quant a sa précision; toutes les trousses de
dépistage rapide approuvées par Santé Canada doivent satisfaire les mémes normes, en termes de sensibilité
et de spécificité, que les tests approuvés pour usage en laboratoire.”™ Un deuxieme test rapide, I’ Insti HIV-1,
capable d'indiquer en 60 secondes la présence d' anticorps au VIH, a été homol ogué en octobre 2005 pour la
vente au Canada aux fins d’utilisation aux points de services. Santé Canada a souligné que les tests rapides
ne sont pas autorisés pour lavente en pharmacie ou I’ utilisation a domicile — et a gjouté qu’ un résultat

« présumé » positif, obtenu au moyen d’un dépistage rapide, doit étre confirmé par la procédure habituelle de
laboratoire avant qu’ un diagnostic ferme d’infection a VIH puisse étre posé.

Les tests rapides récoltent I’ appui d’ autorités de santé et de certains groupes de consommateurs, pour diverses
raisons. Les personnes qui passent le test n’ auraient pas besoin d'aller une deuxieme fois dans un établissement
de santé afin de recevoir le résultat de leur test et le counselling post-test. Plusieurs personnes considerent
gu’un test qui n’implique pas une longue période d' attente est plus acceptable, et elles pourraient étre plus
susceptibles de le passer. La sécurité et lafacilité d’ administration des tests rapides ont été démontrées.
Certains tenants des tests rapides ont mis en relief la situation particuliere des femmes enceintes dont I’ état
sérologique N’ est pas connu, qui arrivent ala phase de travail et pourraient alors recevoir des mesures destinées
aréduire le risque de transmission périnatale du VIH; en telle situation, la procédure réguliére de test serait
trop lente aindiquer leur état sérologique. De maniére semblable, en raison de I'importance d’ une amorce
précoce de la prophylaxie post-exposition (un régime d’ antirétroviraux durant quatre semaines, pour réduire

la possibilité d’infection par le VIH, alasuite d’ une exposition), un test rapide pourrait étre utile dans des cas
d’exposition lors d’ une agression sexuelle, ou dans les fonctions du personnel d’ urgence ou de santé.

On releve cependant de nombreuses préoccupations juridiques, éthiques et des droits humains, en lien avec
le dépistage rapide du VIH aux points de services, dont plusieurs ont été résumées dans un rapport publié
en 2000 par le Réseau juridique.” La plupart de ces préoccupations sont encore pertinentes. Au moment
ou nous écrivons le présent document, Santé Canada entreprend larévision de son guide al’intention des
professionnels de la santé, au sujet de |’ utilisation du dépistage rapide du VIH aux points de services.”” La
présente section résume une discussion de certaines des inquiétudes lors de |a consultation de mars 2006,
notamment :

*  Quelles mesures sont en place afin d’assurer I’exactitude des trousses de dépistage rapide?
Si les tests rapides sont moins précis que les tests conventionnels, leur utilisation est-elle
appropriée, y compris pour les personnes qui ont un piétre acces aux services conventionnels
detest?

e Quelles mesures sont en vigueur, aux gouvernements fédéral et provinciaux/territoriaux,
pour réglementer et surveiller |’ utilisation des tests rapides aux points de services? La
surveillance inclut-elle une attention a la confidentialité, au consentement éclairé et au
counselling pré- et post-test? Les gouvernements ont-ils pris les dispositions nécessaires a
assurer que I’utilisation de tests rapides soit reliée a des tests de confirmation sans délai, et a
une communication efficace du résultat du test de confirmation?

“D. Kilby et coll., « Dépistage du VIH dans | es points de service al’ aide de trousses de dépistage rapide : guide pour les professionnels de la
santé », Relevé des maladies transmissibles au Canada, 2000, 26(7) : 49-59.

"6 Réseau juridique canadien VIH/sida, Dépistage rapide du VIH aux points de services : questions juridiques et éthiques, Réseau juridique, 2000.
Accessible viawww.aidslaw.cal/test.
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e Dansquelle mesure les tests de dépistage rapide du VIH sont-ils en demande, au Canada?
Y at-il un nombre important de personnes qui auraient recours au dépistage rapide plus
volontiers qu’ au test du VIH suivant les méthodes réguliéres?

e Quelles questions juridiques et éthiques souleve I’ offre d’ un dépistage rapide au VIH dans
le cas de femmes en travail pré-accouchement? Quelles questions souléve | e spectre d’ une
utilisation de tests rapides a domicile?

¢ Quelles lacunes, en termes de recherche, serait-il utile de combler afin d’éclairer les
politiques en matiére d' utilisation de tests rapides du VIH?

La qualité des tests rapides et leur utilisation dans des populations ayant des besoins spéciaux

A laconsultation de mars 2006 sur le test du VIH au Canada, un exposé a été présenté par Richard Galli,
directeur de larecherche et du dével oppement chez bioL ytical Laboratories, |’ entreprise établie a Richmond
(C.-B.) qui produit le test rapide Insti HIV-1 approuveé en 2005 pour utilisation aux points de services au
Canada. D’ aprés | entreprise, les essais réalisés sur |’ ordre de Santé Canada ont démontré, tant aux points
de services qu’en laboratoire, que le test Insti était équivalent en sensibilité, spécificité et détection précoce
d’anticorps, au test qui sert a Santé Canada de référence pour |’ usage en laboratoire Abbott Ax Sym GO).”

Laqualité de tout test rapide devrait étre continuellement surveillée par les autorités gouvernementales. Si les
tests rapides sont plus inexacts, dans une mesure significative, que les tests réguliers, ils doivent étre utilisés
avec le plus grand soin et les personnes qui passent |e test doivent avoir une information compléte sur leur
exactitude. La Hassle Free Clinic, a Toronto, au moment ou nous rédigeons le présent document, procéde a un
clinique avec le test Insti. Cette clinique avait aussi été un des sites d’ essai et d’ utilisation du test rapide
antérieur, et est donc en bonne position pour comparer le nouveau produit et son prédécesseur. Comme |’ on
signalé plusieurs participants alarencontre, al’issue de I’ expérience du test rapide précédent le gouvernement
aurait dli adopter un protocole strict afin d’assurer que la précision du test soit maintenue.

Le test rapide peut, en théorie, donner lieu a des possibilités d’expansion du
test du VIH, notamment dans les communautés aux prises a I'heure actuelle
avec des obstacles au recours au test conventionnel.

Le test rapide peut, en théorie, donner lieu a des possibilités d’ expansion du test du VIH, notamment dans les
communautés aux prises al’ heure actuelle avec des obstacles au recours au test conventionnel. L’ expérience
canadienne en lien avec un test rapide dont la qualité s’est avérée inférieure aux affirmations du fabricant
aconduit un participant a se demander si e test rapide du VIH risgue d’ étre un service sous-optimal et qui
rendrait difficilement service aux personnes déja moins bien desservies en ce qui touche le VIH/sida. Plusieurs
participants alarencontre ont cependant |aissé entendre que certaines des personnes aux prises avec des
lacunes dans |es services de test du VIH pourraient tirer un grand bien d'un test rapide, méme si sa qualité

n' était pas équivalente alanorme laplus élevée.

hioLytical Laboratories, « Results from a multi-centre Canadian clinical trial of arapid HIV antibody test for use in point-of-care, clinical and
laboratory settings », Richmond, BC, bioLytical Laboratories, 2005. Accessible viawww.biolytical.com/clinical 2.php.
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Michelle George, de Red Road, a Vancouver, par exemple, a affirmé que les personnes autochtones qui
rencontrent actuellement de grandes lacunes dans les services, pourraient au moins avoir plus de chances de
passer letest du VIH et d'avoir uneidée de leur état sérologique. « C'est triste & dire, mais les autochtones
sont déja habitués a des soins sous-optimaux, a-t-€lle déclaré. Et qui peut savoir si un test rapide empirerait
leur cas? » Mme George a ajouté que les femmes autochtones enceintes ne passent pas de test du VIH avant
les derniéres phases de la grossesse, et que les autochtones vivant avec le VIH tendent a étre testés plus tard
dans le cours de lamaladie, que toute autre communauté au Canada, et que le test rapide pourrait aider &
créer des situations qui faciliteraient le test. Elle a affirmé que tout instrument pouvant aider a habiliter des
communautés marginalisées a prendre en mains leur santé devrait étre rendu aussi accessible que possible.

« Nous ne devrions pas commencer aimposer [au test rapide] les mémes régles qui empéchent présentement
ces personnes de passer un test. » Elle adit que les communautés qui auraient cet outil aleur disposition
pourraient trouver des occasions, comme des journées communalitaires vouées au test, ou des événements sur
la santé des adolescent-es, ol le test du VIH pourrait étre offert de telle maniére qu'il ne serait pas menagant ou
stigmatisant pour des personnes qui autrement n’iraient pas dans un centre de servicesliés au sida.

Stacie Migwans, du Positive Women’s Network a Vancouver, a affirmé qu’un counselling adéquat est
rarement fourni, dans les communautés autochtones, al’instar de I’ offre de passer le test du VIH. « Je suis
emballée al’idée du test rapide et des bienfaits qu'il pourrait offrir a nos communautés », a-t-elle dit, en
ajoutant que n'importe quel élément capable de permettre ala communauté d accroitre son contréle et son
autonomie, en termes de services de santé, pourrait étre utile. Elle a avancé que ce test serait aussi utile aux
personnes qui vivent dans larue, qui sont peu enclines a retourner a un point de services pour s enquérir du
résultat d’ un test pluslent. Elle a dit également que les personnes des Premiéres Nations qui vivent dans des
réserves et se déplacent, ou celles qui vivent hors réserve et qui peuvent étre trés mobiles, pourraient également
bénéficier de ces outil.

Diane Tobin, du VANDU, a gouté que plusieurs personnes du Downtown Eastside de VVancouver n’ ont

pas passé de test du VIH parce qu’ elles n’ ont pas recours aux centres de test du VIH; et qu’ elles pourraient
bénéficier de I’ offre de test rapide dans des situations qui ne sont pas menagantes. Ann Livingston s’est dite

en accord avec sa collégue, au motif que des personnes qui contreviennent alaloi ou qui craignent le contact
avec des systemes officiels devraient tout de méme disposer d’un moyen de connaitre leur état sérologique au
VIH. Si les tests rapides peuvent étre utilisés par des médecins en qui elles ont confiance, cela peut offrir une
importante ouverture al’ acces aux services pour ces personnes. Les femmes qui suivent un programme de
traitement ala méthadone, par exemple, pourraient souhaiter passer un test rapide auprées d’ un autre intervenant
que le médecin duquel elles regoivent la méthadone, si le test était disponible auprées d’ une personne en qui
elles ont confiance. Esther Tharao a suggéré qu’il serait utile qu’un projet pilote de démonstration soit mis en
cauvre, relativement al’ usage du test rapide al’ intention de personnes sans assurance-maladie et qui n’iraient
pas dans un établissement conventionnel de test. Elle a ajouté que le test rapide pourrait étre trés bénéfique aux
femmes qui ont de la difficulté a s’absenter de leur travail pour des rendez-vous médicaux.

Frank McGee, du Bureau ontarien de lutte contre le sida, adit qu'il n’est pas approprié de considérer le

test rapide comme sous-optimal, comme si |’ on avait la preuve que le processus actuel est nécessairement

le meilleur. Le test rapide, a-t-il affirmé, est simplement une technologie différente. Il a affirmé que si les
ressources étaient illimitées, le systéme idéal consisterait probablement en une procédure de test plus rapide
gue celle qui est actuellement « I’ étalon-or ».

Lien rapide a un test de confirmation, surveillance des résultats

Un résultat positif a un test rapide nécessite un test de confirmation, comme dans le cadre des méthodes
conventionnelles. Ici, toutefois, la confirmation est attendue par un individu qui détient déja un résultat
préliminaire. Pour une personne dont le résultat au test rapide est positif, I’attente du résultat de confirmation
pourrait causer une détresse psychologique et émotionnelle plus grande que la simple incertitude du résultat
d'un test conventionnel. Cela pourrait soulever des préoccupations particuliéres en région éloignée et dans



les communautés ol les services de soutien aux personnes ayant regu un résultat préliminaire positif peuvent
étre limités.

L’ Organisation mondiale de la santé (OMS) a publié dés 1992 des lignes directrices sur |’ utilisation de tests
rapides de dépistage des anticorps anti-VIH. L’OMS affirme qu’un test rapide de dépistage des anticorps
anti-VIH peut servir de confirmation a un test rapide préalable.” Un participant ala consultation de mars

2006 a évoqué la possibilité d' utiliser deux tests rapides (si un second est approuvé) comme procédure de
confirmation. Les lignes directrices de 2004 de I’OMS stipulent que, dans le cas du test du VIH a des fins
diagnostiques, dans des populations afaible prévalence, il pourrait étre utile de procéder a un troisiéme test
rapide comme méthode de confirmation.® Selon Jane Greer, de laHassle Free Clinic, |’ expérience initiale du
test rapide démontre qu'il est important d’ établir un processus clair de consentement al’ administration de deux
tests (ou plus). A son avis, le patient devrait avoir I’ occasion d’ exprimer un consentement distinct au deuxiéme
test; et I’on ne devrait pas prendre pour acquis qu’il consent a deux tests des e début de la démarche.

Bon nombre de participants a la rencontre de mars 2006 ont noté qu’il faudra porter une attention particuliére
au réle des laboratoires, qui ne sont pas encore préparés a surveiller le dépistage aux points de services.
Plusieurs participants ont demandé comment e gouvernement surveillerait e nombre de résultats négatifs
obtenus de tests rapides, compte tenu du fait qu’ils ne seraient pas acheminés a un laboratoire ou a une instance
centrale, pour confirmation. L’indicateur du nombre de personnes testées ainsi que du nombre de résultats
négatifs pourrait ainsi échapper entierement ala surveillance, a moins de procédures établies. Micheline
Fauvel, du Laboratoire de santé publique du Québec, a signalé que la collecte de données sur les résultats
négatifs et I’ exactitude de I’ indicateur sont cruciales au contrdle continu de la qualité des réactifs du nouveau
test rapide. Joanne Ember a observé que les établissements de soins de santé qui fournissent le test du VIH

sur une base réguliere pourraient facilement modifier leurs systemes de déclaration, mais que le test rapide du
VIH pourrait étre utilisé dans des cabinets de médecins et des régions éloignées ou la pratique du test est moins
fréguente. Elle asuggéré qu'il pourrait étre nécessaire d’ exiger que les médecins ne soient pas remboursés
pour le cot des trousses de test avant qu'’ils aient procédé a la déclaration compl ete des résultats.

Counselling, consentement, confidentialité et anonymat

Le counselling pré- et post-test est essentiel au test du VIH, peu importe larapidité de la procédure. De fait,

le counselling pourrait revétir une importance encore plus grande pour les individus qui doivent composer

avec un résultat préliminaire positif en attendant leur résultat de confirmation (qu’il soit positif ou négatif). Le
consentement éclairé est également central aux pratiques adéquates de test du VIH et ala protection des droits
humains des personnes testées. Lafacilité et larapidité d’ administration de ces nouveaux tests pourraient
conduire a des raccourcis dans e counselling pré-test, mais le counselling et le consentement éclairé demeurent
essentiels a ce que le patient comprenne bien la procédure de test et y soit préparé.

Lors de la consultation de mars 2006, Jane Greer aindiqué que le plan de Santé Canada pour |’ évaluation du
test rapide approuvé en 2000 misait sur |’ exactitude, et non sur les répercussions plus générales du test pour les
fournisseurs et les individus testés. LaHassle Free Clinic et la Community-Linked Evaluation AIDS Resource
(CLEAR) Unit del’ Université McMaster, a Toronto, ont documenté comment les procédures de test rapide
sont vécues par les conseillers et les personnes testées.®* Dans cette étude, 91 % des personnes qui ont regu

I’ offre du test rapide I’ ont acceptée, et latotalité d entre elles, y compris celles ayant obtenu un résultat positif,
se sont dit satisfaites de leur expérience. Mme Greer a précisé que ces résultats découlaient « d’ un contexte ou
le soutien du conseiller était abondant ». Elle a affirmé que « les intervenants qui offrent ce test doivent avoir

" QOrganisation mondiale de |a santé, « Programme mondial de lutte contre |e sida— Recommandations concernant le choix et I’ utilisation des
tests de mise en évidence des anticorps anti-VIH », Relevé épidémiologique hebdomadaire, 1992, 67 : 145-152.

B0 OMS et ONUSIDA, HIV assays: operational characteristics — Report 14, Simple/rapid tests, Geneve, OMS/ONUSIDA, 2004.

81D, Guenter et coll., The effects of a rapid point-of-care HIV testing program — Hassle Free Clinic, Toronto (CLEAR Working Paper Series
C03-3), Hamilton, Ontario, McMaster University, 2003.
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une compréhension approfondie du fonctionnement du test du VIH, des renseignements que fournit chaque
partie du test, et de la maniére de communiquer celaau patient. |ls doivent comprendre clairement ce quele
test dit et ne dit pas ».

Etant donné que |es tests rapides sont faciles a utiliser, des établissements de santé aux ressources limitées
pourraient étre tentés de confier leur administration a des intervenants qui n’ont pas de formation en
counselling sur le VIH ou qui ne sont pas sensibilisés al’importance cruciale du consentement éclairé

et de la confidentialité. Comme nous 1’avons déja souligné, le test rapide du VIH ne doit pas étre pergu

par les établissements de santé comme ouvrant la voie al’ abregement des pratiques de counselling et de
consentement. Selon Jane Greer, toute formation relative au nouveau test devrait porter non seulement sur le
dispositif proprement dit, mais aussi sur lefait qu'il devrait s'accompagner d’ une démarche de counselling et
de soutien dont la qualité n’ est aucunement compromise.

Mme Greer aaussi exprimé la préoccupation que I’ utilisation du test rapide al’ extérieur des sites de test
anonyme pourrait compromettre I’ anonymat des patients. Si les centres désignés de test anonyme du VIH
décident de ne pas utiliser le test rapide, lesindividus qui désirent obtenir un résultat rapide pourraient devoir
choisir entre I’anonymat et la rapidité du test. Denise Becker a affirmé que les gens devront réaliser qu’un test
rapide du VIH au cabinet du médecin serainscrit aleur dossier médical permanent, contrairement & un test
dans un centre de dépistage anonyme.

Daphne Spencer, du BC Centre for Disease Control, aexprimé I'idée que le test rapide pourrait sensibiliser
certains professionnels de la santé al’importance de la qualité du counselling pré-test. Confrontés ala
perspective de devoir donner un résultat plus rapide, certains fournisseurs pourraient réaliser que le counselling
pré-test est crucial apréparer I’annonce d' un résultat imminent. Elle aaussi souligné les bienfaits de |’ occasion
de counselling post-test, dans | e cas de patients qui ne seraient pas revenus chercher leur résultat. Defait, la
justification du coit élevé du test rapide pourrait dépendre de la mesure dans laquelle les gens ne reviennent
pas chercher le résultat d'un test moins rapide.

Femmes en phase de travail

L’ offre d’ un test rapide du VIH aux femmes en phase de travail dont I’ état sérologique est inconnu a été
recommandée par certaines provinces apres la premiére approbation gouvernementale d' un test rapide du

VIH, en 2000.2? Cette pratique souléve de nombreuses questions juridiques et éthiques — notamment a savoir
si une femme en phase de travail peut recevoir du counselling et exprimer un consentement éclairé sanss'y
sentir contrainte; et si une telle utilisation du test rapide pourrait étre surveillée et évaluée. Alors que des
études ont démontré que le test rapide durant la phase de travail est faisable et génére des résultats précis et
opportuns, il existe peu de données sur I expérience de femmes dans ces circonstances.®® En Ontario, une étude
de petite taille a demandé a 16 femmes qui avaient déja accouché d' examiner des formulaires de consentement
(I'un sollicitant la participation de femmes en phase de travail a une étude sur le test rapide; et |’ autre pour

le traitement intrapartum de celles qui recevraient un résultat positif pendant l1a phase de travail). Les points
saillants de I évaluation ont révélé que les répondantes étaient fortement favorables ala disponibilité d’ un tel
test pour les femmes en phase de travail; que les femmes en phase de travail peuvent comprendre ce qu’ est

un test rapide du VIH et lesimplications liées au fait de le passer; et que I'information lue et discutée pendant
le mécanisme de consentement était généralement bien retenue.® La plupart des participants alarencontre

de mars 2006 considéraient le test rapide du VIH comme un outil important, dans de telles circonstances.
Certains ont mis en relief les bienfaits cliniques du test rapide dans ce contexte, notamment la prévention

82Vair, p. ex., A.E. Singh, « New resources on screening for HIV in Pregnancy », Alberta RN, 2005, 61(8) : 11. Voir aussi, Alberta routine
prenatal HIV, p. 25.

8M. Butlerys et coll., « Rapid HIV-1 testing during labor: A multicenter study », Journal of the American Medical Association, 2004, 292 : 219-
223.

8 R. Zlotnik-Shaul et coll., « Rapid HIV testing in the delivery room: is avalid informed consent possible? », 2003 OHTN Research Conference.
Accessible viawww.ohtn.on.ca.



de latransmission périnatale du VIH et I’ dlimination de la possibilité de séropositivité au VIH, en cas
d’interventions comme le vaccin BCG (qui est contre-indiqué en présence du VIH).&

Lori Stoltz, une avocate de Toronto qui représente des femmes dans des affaires liées au test du VIH, anoté
gue les femmes sont appel ées a exprimer leur consentement a des interventions comme la césarienne et
I"anesthésie épidurale, pendant |a phase de travail. Sur le plan juridique, |a demande de consentement a un

test rapide du VIH s'inscrit dans lalignée de nombreux précédents. Lynne Leonard, de I’ Université d’ Ottawa,
anoté que, contrairement a un test offert en début de grossesse, |’ offre d’ un test rapide du VIH a une femme
en phase de travail ne devrait pas étre considérée comme une occasion pour celle-ci de prendre sa santé en
main, mais plutdét comme une mesure motivée par un souci al’égard du bébé davantage que de la mere. Esther
Tharao anoté que bien que le test aurait une visée différente, il s agit néanmoins d’ une motivation importante.
« Plusieurs femmes seraient désol ées de ne pas s étre vues offrir le test — elles feraient n’importe quoi pour
leur enfant », a-t-elle affirmé. Malubungi Mueni, du Réseau des chercheures africaines de Toronto, a signalé
gue plusieurs hdpitaux ont besoin d’ interpretes pour que les femmes en telle situation puissent recevoir des
explications dans une langue qu’ elles comprennent. Elle a aussi noté que plusieurs femmes voudraient prendre
cette décision en consultation avec des membres de leur famille et de leur communauté — ce qui ne serait
généralement pas possible en salle de travail.

[L]inclusion de I'expérience réelle et des voix des femmes en situation
difficile, dans le mécanisme des politiques, est la seule fagon de comprendre
la complexité de leur situation et d’assurer la protection étendue des droits
humains des femmes et des enfants.

D’ autres participantes ont mentionné qu’ offrir le test rapide en phase de travail serait inévitablement interprété
comme une fagon de « jouer sur la culpabilité » de lafemme en lui faisant valoir I'importance de la santé de
son bébé. Ann Livingston, du VANDU, asouligné qu’il serait particuliérement hypocrite d’ invoquer la santé
du bébé pour tester lamere, alors que d’ autres politiques ignorent les enfants de familles marginalisées, au
chapitre du logement, du bien-étre et des services sociaux. Elle asuggéré qu’il devrait exister des mécanismes
pour comprendre comment une femme pourrait étre vulnérable au VIH, ne pas connaitre son état sérologique,
et étre sur le point d’ accoucher. Selon elle, I'inclusion de I’ expérience réelle et des voix des femmes en
situation difficile, dans le mécanisme des politiques, est la seule fagcon de comprendre la complexité de leur
situation et d’ assurer la protection étendue des droits humains des femmes et des enfants.

Risque de recours malavisé aux tests rapides, pouvant mener au test sans consentement éclairé

L' avéenement d' une nouvelle technologie peut parfois, malheureusement, orienter les politiques et la pratique
dans des directions qui N’ avaient pas nécessairement été envisagées au moment ou elle a été introduite. On
observe une inquiétude que ladisponibilité d’ un test rapide, couplée ala pression visant a« intégrer ala
routine » ou « normaliser » le test du VIH, puisse contribuer a des situations ou le counselling est court-
circuité encore davantage, et ol les patients se sentent poussés a accepter le test du VIH au lieu de donner un
consentement réellement volontaire et éclairé. Comme susmentionné, les tests rapides peuvent étre utiles, par
exemple, a titre de facteur a considérer pour vérifier la nécessité d’une prophylaxie post-exposition a la suite
d’une agression sexuelle ou d’ une possible exposition au VIH chez des employés de services d’ urgence. Mais

& Alberta routine prenatal HIV, p. 26-27.
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il nefaudrait pas que la disponibilité d' un test rapide donne lieu a un droit de forcer une personne source a
passer un test sans son consentement.

Jane Greer a noté que des usages inappropriés des tests rapides sont souvent pronés, notamment |’ utilisation

en prison, dans des populations migrantes ou d’ autres personnes susceptibles d’ avoir peu de contréle sur la
gualité du counselling, la qualité du consentement, et |I’anonymat. Le-Ann Dolan, d’ AIDS Calgary, a souligné
une crainte devant e spectre d’ une disponibilité répandue de tests rapides, a une époque ou plusieurs provinces
adoptent des lois autorisant le test obligatoire du VIH dans certaines situations — i.e. des lois donnant a |’ Etat
le pouvoir de forcer une personne a passer un test du VIH sansy consentir, lorsqu’ une autre personne a été
EXposée a son sang ou a certains de ses liquides corporel s.8

Frank McGee a souligné que le test rapide, en vertu de laloi, devrait étre administré par un professionnel de la
santé — un médecin, une infirmiére ou une sage-femme. Il a suggéré que les tests ne devraient pas étre utilisés
par des professionnels de la santé qui n’ont pas d’ expérience en matiére de test du VIH al’aide des tests
conventionnels actuels, mais on ne voit pas clairement comment une telle norme d’ utilisation serait contrélée
ou surveillée.

Usage a domicile des tests rapides du VIH

Aux Etats-Unis, un test du VIH pour usage & domicile a été autorisé par la U.S. Food and Drug Administration
(FDA). Cetest, qui peut étre acheté sur Internet, permet al’ utilisateur de prélever lui méme de son sang,
adomicile, et de lefaire parvenir aun laboratoire pour analyse.®” Au moment ou nous écrivons le présent
document, laFDA considére la question d’ autoriser la vente sans ordonnance, en pharmacie, de tests rapides
du VIH afin que I’acheteur puisse faire le test a domicile, sans lien a aucun counselling ni professionnel de la
santé.

A cejour, le Canadan’ a pas autorisé la vente en pharmacie de tests rapides du VIH pour usage a domicile;

les tests rapides ne sont approuvés que pour une utilisation en laboratoire ou par un professionnel de la

santé aun point de services. Mais, al’instar de médicaments d’ ordonnance, il N’ est pas impossible que des
tests rapides se retrouvent dans les mains de personnes hors des établissements de santé. Richard Galli,

de bioLytical Laboratories, fabriquant du test Insti, adit aux participants ala rencontre de mars 2006 que,

d aprés sa compréhension des informations recues de Santé Canada, elle n’ était pas obligée de faire rapport au
gouvernement des endroits et acheteurs auxquels son test était vendu. Cependant, le Réglement [fédéral] sur
les instruments médicaux exige qu’un fabricant maintienne des dossiers de sa distribution qui soient suffisants
pour permettre au besoin un retrait du marché, de maniére prompte et compléte, de tout instrument, et Santé
Canada pourrait demander cette information.®

L es participants a larencontre de mars 2006 ont généralement noté des préoccupations al’ égard des tests

du VIH pour usage adomicile, en particulier en raison de I'importance du counselling pré- et post-test, qui
est apparemment absent de la démarche d’un test a domicile. Mais plusieurs participants ont affirmé que
toute mesure qui accroitrait |’ acces au test, pour les communautés autochtones et d’ autres groupes dont les
besoins en services sont perpétuellement mal desservis par |es établissements de santé, pourrait mériter d’ étre
considérée.

%Voair, p. ex., Réseau juridique canadien VIH/sida, L’exposition professionnelle au VIH et I’administration forcée de tests du VIH : Questions et
réponses, Réseau juridique, 2002.

87U.S. Food and Drug Administration, « Testing yourself for HIV-1, the virus that causes AIDS », 2006. Accessible via
www.fda.gov/cber/infosheets/hiv-home2.htm.

8 Reglement sur les instruments médicaux (DORS/98-282), art. 52-56.



Conclusions et recommandations

Recommandation 14 : Nécessité de lignes directrices complétes

En consultation avec les responsables provinciaux et territoriaux de la santé, des organismes de

lutte contre le sida, des personnes vivant avec le VIH/sida ou affectées autrement, ainsi que d’ autres
représentants de la société civile, I’ Agence de santé publique du Canada devrait développer des lignes
directrices sur I’ utilisation des tests rapides du VIH, contenant notamment les éléments suivants :

e conseils relativement aux pratiques exemplaires en matiére de counselling pré- et post-
test, ainsi que de consentement éclairé, en lien avec I utilisation générale de tests rapides;

e conseilsrelativement al’ offre de test rapide, et a son utilisation, dans le cas des femmes
en phase de travail, y compris les pratiques exemplaires en matiére de consentement
éclairé, et de réaction au refus du test par lafemme. Cet é ément devrait étre développé
en consultation avec des regroupements de femmes, des femmes vivant avec le VIH et
d’ autres qui ont une expérience de premiére main dans ce domaine;

e conseils sur les circonstances appropriées al’ utilisation de tests rapides, y compris sur
I’ expérience du test du VIH et sur les capacités requises des fournisseurs de services de
test rapide;

» réglementation pour le dével oppement et le maintien de systémes viables de contréle de
qualité destests rapides, dans les provinces et territoires,

e suggestions d’ utilisations appropriées et novatrices, du dépistage rapide, pour accroitre
I"acces au test du VIH pour les communautés marginalisées ou éloignées.

Recommandation 15 : Formation pour ’utilisation du test rapide

Les colléges et universités qui offrent une éducation professionnelle aux intervenants en soins de santé
devraient inclure un volet obligatoire sur les pratiques exemplaires dans I’ utilisation du test rapide

du VIH aux points de services. Les colléges des médecins devraient offrir un rappel des éléments de
formation sur le sujet, dans le cadre d’ autres cours portant sur le VIH.

Recommandation 16 : Appui aux pratiques exemplaires
L es gouvernements provinciaux et territoriaux et les instances de réglementation des professionnels de
la santé devraient adopter des mesures de réglementation ainsi que des lignes directrices afin que :

 toute personne qui regoit un résultat de dépistage rapide du VIH ait un acces accéléré aun
résultat de confirmation et a du soutien dans 1’ attente de celui-ci;

» lespersonnes qui administrent le test rapide aient été formées en ce qui touche les
pratiques appropriées du counselling d’ accompagnement au test rapide.

Recommandation 17 : Surveillance dela vente de testsrapides

L’ Agence de santé publique du Canada devrait établir un systeme viable pour surveiller lavente de

tests rapides du VIH, afin d’assurer qu’elle soit limitée aux professionnels de la santé détenant une
certification et une formation pour administrer le test du VIH. Le role des provinces et territoires dans
cette surveillance devrait étre clarifié, et communiqué en toute clarté a tous les gouvernements concernés.

Recommandation 18 : Etiquetage destests rapidesdu VIH
Santé Canada devrait maintenir |’ exigence que tout test rapide du VIH qui a été approuvé soit clairement
étiqueté de maniére aindiquer que :

* I"instrument peut |également étre vendu ou utilisé uniquement aux laboratoires et cabinets
meédicaux professionnels tels qu’ autorisés par laloi;
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e |'utilisation de I'instrument devrait étre accompagnée de counselling pré- et post-test,
conformément aux normes professionnelles reconnues; et

» I'instrument ne peut étre vendu que pour une utilisation prévue par leloi, et ne peut étre
présenté comme étant destiné a aucune autre fin.

Santé Canada devrait aussi exiger que les tests rapides soient accompagnés d explications exactes et
compréhensibles au sujet de la possibilité de résultats faux-négatifs et faux-positifs, de la nécessité de
test ultérieur pour les personnes qui obtiennent un résultat négatif mais qui pourraient étre en période de
séroconversion, et de la nécessité d’un test de confirmation pour les personnes qui recoivent un résultat
positif.

Recommandation 19 : Utilisation ailleurs qu’a des points de services

En consultation avec les autorités de santé des provinces et territoires, I’ Agence de santé publique du
Canada devrait établir un systeme pour surveiller leslieux ou le test rapide est utilisé, et les maniéres
dont il I’est, en portant une attention particuliere a prévenir I’ utilisation hors point de services ou par des
fournisseurs de soins de santé qui ne sont pas adéquatement formés ou expérimentés en matiére de test
et counselling pour le VIH.

Recommandation 20 : Recherche sur I’expérience des fournisseurs et des personnes qui passent ce test
Il est nécessaire d' accroitre le corpus de larecherche sur I’ expérience de I’ utilisation de tests rapides du
VIH, des points de vue des fournisseurs et des personnes testées. L’ et larecherche delaHassle
Free Clinic et dela CLEAR Unit de I’ Université McMaster, au sujet du test approuvé en 2000, est un
modele utile a cette fin. Les recherches devraient inclure une évaluation détaillée des connaissances et
pratiques des fournisseurs de test, de leurs points de vue sur |es avantages et inconvénients des tests
rapides, ainsi que des expériences de personnes qui ont passé le test, y compris leurs points de vue sur la
qualité du counselling et du processus du consentement éclairé.



Sommaire des recommandations

Recommandation 1 : Identifier les obstacles au test du VIH et les raisons de son refus

L’ Agence de santé publique du Canada et les ministéres de la Santé des provinces et territoires devraient
soutenir des évaluations afin d’identifier les obstacles au test du VIH, pour certaines femmes, de méme
que les raisons pour lesquelles certaines refusent le test lorsqu’il leur est offert. A partir des constats de
ces évaluations, toutes les provinces et tous les territoires devraient se doter de plans, accompagnés de
budgets, pour joindre toutes les femmes, y compris celles qui sont marginalisées et criminalisées, par
lamise en cauvre de services de prévention du VIH/sida, y compris un counselling de grande qualité au
sujet du test du VIH, et de tests volontaires fondés sur e consentement éclairé.

Recommandation 2 : Relier letest du VIH et les soins, traitements et services de soutien

Toutes les provinces et tous les territoires devraient aussi évaluer le lien entre le test et les autres
services aux femmes, en matiére de VIH, y compris du contenu de counselling post-test visant a établir
le lien entre les femmes et des services qui les aideront, dans la prévention, le traitement, les soins et le
soutien. La conception et la mise en ceuvre de tels plans doivent inclure une implication significative de
femmes, en particulier de celles qui sont aux prises avec des obstacles additionnels en lien avec le test
du VIH et d autres services de santé.

Recommandation 3 : Soutien pour des servicesfondés sur lespaires

Les ministéres de la Santé des provinces et territoires devraient augmenter leur soutien aux services pour
les femmes par des femmes, en matiére de VIH, notamment dans les communautés ou existent la peur
ou la méfiance a 1’égard des services gouvernementaux de santé. L’expérience des quelques services
entre paires, en matiéere de counselling et d’ autres élémentsliés au VIH, pour les femmes enceintes, au
Canada, devrait étre examinée et les lecons a en retenir devraient étre disséminées.

Recommandation 4 : Impliquer leshommes

Les provinces et territoires devraient encourager les médecins a offrir le test du VIH aux hommes qui
envisagent de concevoir un enfant; et a conselller a ceux dont le résultat au test du VIH est positif
d’inciter leurs partenaires sexuel-le-s, y compris les femmes susceptibles d’ étre enceintes ou de
considérer le devenir, as adresser a des services volontaires de counselling et de test pour le VIH.

Recommandation 5 : Inciter lesfemmes a passer letest et a connaitre leursdroits

Les autorités provinciales et territoriales en matiére de santé devraient voir a éduquer les femmes
enceintes et celles qui envisagent une grossesse, quant al’importance du test du VIH pendant la
grossesse et aleur droit de recevoir cetest et le counselling pré- et post-test, leur droit de donner leur
consentement éclairé a tout test du VIH, et a ce que le résultat de ce test soit confidentiel; les autorités
provinciales et territoriales en matiére de santé devraient également soutenir des initiatives en ce sensde
la part de fournisseurs de services de santé ainsi que d’ intervenants en services communautaires.

Recommandation 6 : Travailler avec les professionnels des soins de santé

Les autorités provinciales et territoriales en matiére de santé devraient entreprendre une initiative

de communication aux médecins et autres fournisseurs de soins de santé, quant al’importance de
recommander letest du VIH atoutes les femmes enceintes ou qui envisagent de le devenir, et a
I"importance du droit des femmes a un counselling pré- et post-test de qualité, au consentement
volontaire et a la confidentialité du résultat de test. Elles doivent également assurer une compensation
appropriée aux médecins et autres professionnels de la santé impliqués dans le test du VIH en lien avec
la grossesse, afin que les bonnes pratiques soient appliquées.

Recommandation 7 : Créer une culture favorable au test du VIH et au respect des droits des femmes
L es gouvernements provinciaux et territoriaux devraient mener de vastes campagnes d’ éducation du
public encourageant tous les individus a passer un test du VIH, y compris des efforts éducatifs pour
encourager les femmes enceintes, ou qui souhaitent le devenir, a passer un test du VIH. Toutefois,
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les autorités provinciales et territoriales en matiere de santé ne devraient pasinscrire le test du VIH
comme un test prénatal de « routine »; celarisquerait de nourrir I'impression que le test du VIH peut
étre administré sans un consentement spécifique et éclairé. A I’inverse, des directives claires devraient
étre adressées aux professionnels de la santé, al’ effet que toutes les femmes enceintes devraient se
Voir systématiquement offrir, voire recommander letest du VIH. Il doit y avoir des directives aussi
clairesal’effet que les professionnels de la santé devraient expliquer aleurs patientes qu’ elles ne sont
pas obligées de passer le test, que leur décision a cet égard n’ affectera pas leurs soins ou leurs droits
1égaux, et que le résultat du test est tenu confidentiel (sauf la ou la divulgation pourrait étre requise par
laloi). Dans les ressorts ayant adopté des politiques de test de routine avec option de retrait pour les
femmes enceintes (en dépit des recommandations a |’ encontre d’ une telle approche), des campagnes
d’ éducation du public favorisant le test du VIH doivent assurer que les femmes soient sensibilisées aux
faits que le test du VIH fait partie des soins prénataux de routine et qu’ elles ont le droit de le refuser.
Ces campagnes devraient étre menées périodiquement, afin que I’information soit disséminée a grande
échelle (y compris parmi les nouvelles arrivantes, les jeunes femmes qui deviennent sexuellement
actives, etc.).

[L]es autorités provinciales et territoriales en matiére de santé ne devraient
pas inscrire le test du VIH comme un test prénatal de « routine »; cela
risquerait de nourrir 'impression que le test du VIH peut étre administre
sans un consentement spécifique et éclairé. A I'inverse, des directives
claires devraient étre adressees aux professionnels de la santé, a I'effet que
toutes les femmes enceintes devraient se voir systématiquement offrir, voire
recommander le test du VIH.

Recommandation 8 : Formulaires de réquisition du test prénatal pour leVIH

Que laréquisition d’'un test du VIH se fasse sur un formulaire distinct ou sur le méme formulaire que
les autres tests qui font partie des soins prénatals optimaux, les formulaires de laboratoire utilisés par
les médecins pour demander |e test du VIH devraient appuyer le processus du consentement éclairé,
par une mention que le test du VIH nécessite un consentement éclairé ala suite d’ un counselling pré-
test adéquat a ce que lafemme concernée prenne une décision éclairée. Les formulaires de réquisition
des laboratoires ne devraient pasinclure letest du VIH parmi lestests qui peuvent étre effectués « par
défaut » en |’ absence d’ un consentement éclairé de la patiente.

Recommandation 9 : Renforcer leslignes directrices et normes en matiére de counselling

L es gouvernements des provinces et des territoires, de méme que les instances et associations pertinentes
alaréglementation des professions des soins de santé, devraient urgemment réexaminer, et au besoin
améliorer leurs politiques et lignes directrices en matiére de consentement. Les pratiques exemplaires
pour le counselling, qui peuvent étre issues de milieux spécialisés en test et counselling pour le VIH
dans une optique plus large que les femmes enceintes, devraient étre documentées et disséminées. Le
gouvernement fédéral devrait développer des normes de pratiques exemplaires et des directives pour les
programmes de formation, ainsi que des conseils d’ orientation sur lasurveillance et I’ évaluation de la
qualité des processus de counselling et de consentement éclairé.

Recommandation 10 : Effectuer desrecherches sur la qualité du counselling et les expériences
desfemmes

Le gouvernement fédéral, les gouvernements provinciaux et territoriaux ainsi que les instances

de financement de la recherche devraient soutenir des recherches destinées a évaluer la qualité du
counselling et deI'information sur le VIH, fournis au moment du test; a examiner si I'information est
suffisante pour que le consentement soit réellement volontaire; et a déterminer si I’information et le
counselling sont accessibles, compréhensibles et adaptés aux situations des femmes. La priorité devrait



étre mise sur des recherches permettant a des femmes de relater leurs expériences en lien avec le test,
notamment a savoir si on leur aréellement permis de prendre une décision volontaire, si elles se sont
senties ciblées par des pressions, et si ellesont eu |I'impression qu’ elles avaient recu une information
adéquate aleur prise de décision.

Recommandation 11 : Influence des politiques sur le counselling et le consentement

Le gouvernement fédéral, les gouvernements provinciaux et territoriaux ainsi que les instances de
financement de la recherche devraient soutenir des recherches destinées a examiner si la qualité des
processus du counselling et du consentement éclairé présente des différences, selon que les politiques
appliquent un régime & « option de retrait » ou a « choix explicite».

Recommandation 12 : Relier le processus du test et les soins, traitements et services de soutien
Lasurveillance et |’ évaluation du test du VIH pour les femmes enceintes devraient inclure, méme si

ce n’'était qu'avec un petit échantillon de femmes, une certaine évaluation des maniéres par lesquelles
on continue de les soutenir al’ aide de soins de suivi, et dans quelle mesure. Cette surveillance et cette
évaluation devraient aussi inclure une évaluation du degré auquel le test sert d’ occasion de counselling
et de partage d’information, dans le cas des femmes séronégatives.

Recommandation 13 : Protéger lesfemmesarisque

Toutes les provinces et tous les territoires du Canada devraient adopter des protocoles en matiére de
counselling et de test pour le VIH, qui incluent une évaluation des risques a la sécurité des femmes, de
maniéres non menagantes, non intrusives, et confidentielles. Tout fournisseur de test devrait disposer
d’'un systéme clair et bien établi de références a des services appropriés, pour les cas de violence

et d’abus, et de garanties claires de confidentialité du résultat du test du VIH, pour les femmes qui
craignent des répercussions venant d' autorités d’ application de laloi ou de protection des enfants.

Recommandation 14 : Nécessité de lignes directrices complétes

En consultation avec les responsables provinciaux et territoriaux de la santé, des organismes de

|utte contre le sida, des personnes vivant avec le VIH/sida ou affectées autrement, ainsi que d’ autres
représentants de la société civile, I’ Agence de santé publique du Canada devrait développer des lignes
directrices sur I’ utilisation des tests rapides du VIH, contenant notamment les éléments suivants :

e conseilsrelativement aux pratiques exemplaires en matiére de counselling pré- et post-
test, ainsi que de consentement éclairé, en lien avec I utilisation générale de tests rapides;

e conseilsrelativement al’ offre de test rapide, et a son utilisation, dans le cas des femmes
en phase de travail, y compris les pratiques exemplaires en matiére de consentement
éclairé, et de réaction au refus du test par lafemme. Cet é ément devrait étre développé
en consultation avec des regroupements de femmes, des femmes vivant avec le VIH et
d’autres qui ont une expérience de premiéere main dans ce domaine;

e conseils sur les circonstances appropriées al’ utilisation de tests rapides, y compris sur
I’ expérience du test du VIH et sur les capacités requises des fournisseurs de services de
test rapide;

» réglementation pour le dével oppement et le maintien de systémes viables de contréle de
qualité destests rapides, dans |les provinces et territoires,

e suggestions d’ utilisations appropriées et novatrices, du dépistage rapide, pour accroitre
I"acces au test du VIH pour les communautés marginalisées ou é oignées.

Recommandation 15 : Formation pour ’utilisation du test rapide
Les colléges et universités qui offrent une éducation professionnelle aux intervenants en soins de santé
devraient inclure un volet obligatoire sur les pratiques exemplaires dans I’ utilisation du test rapide
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du VIH aux points de services. Les colléges des médecins devraient offrir un rappel des é éments de
formation sur le sujet, dans le cadre d autres cours portant sur le VIH.

Recommandation 16 : Appui aux pratiques exemplaires
Les gouvernements provinciaux et territoriaux et lesinstances de réglementation des professionnels de
la santé devraient adopter des mesures de réglementation ainsi que des lignes directrices afin que :

e toute personne qui regoit un résultat de dépistage rapide du VIH ait un acces accéléré aun
résultat de confirmation et a du soutien dans 1’ attente de celui-ci;

* lespersonnes qui administrent le test rapide aient été formées en ce qui touche les
pratiques appropriées du counselling d’ accompagnement au test rapide.

Recommandation 17 : Surveillance dela vente de testsrapides

L’ Agence de santé publique du Canada devrait établir un systéme viable pour surveiller la vente de
tests rapides du VIH, afin d’assurer qu’elle soit limitée aux professionnels de la santé détenant une
certification et une formation pour administrer le test du VIH. Le rdle des provinces et territoires
dans cette surveillance devrait étre clarifié, et communiqué en toute clarté a tous les gouvernements
concernés.

Recommandation 18 : Etiquetage destestsrapidesdu VIH
Santé Canada devrait maintenir |’ exigence que tout test rapide du VIH qui a été approuveé soit clairement
étiqueté de maniére aindiquer que :

* I'instrument peut |également étre vendu ou utilisé uniquement aux laboratoires et cabinets
médicaux professionnelstels qu’ autorisés par laloi;

e [|'utilisation del’instrument devrait &tre accompagnée de counselling pré- et post-test,
conformément aux normes professionnelles reconnues; et

» I'instrument ne peut étre vendu que pour une utilisation prévue par leloi, et ne peut étre
présenté comme étant destiné a aucune autre fin.

Santé Canada devrait aussi exiger que les tests rapides soient accompagnés d explications exactes et
compréhensibles au sujet de la possibilité de résultats faux-négatifs et faux-positifs, de la nécessité de
test ultérieur pour les personnes qui obtiennent un résultat négatif mais qui pourraient étre en période de
séroconversion, et de la nécessité d’un test de confirmation pour les personnes qui regoivent un résultat
positif.

Recommandation 19 : Utilisation ailleurs qu’a des points de services

En consultation avec les autorités de santé des provinces et territoires, I’ Agence de santé publique du
Canada devrait établir un systeme pour surveiller leslieux ou le test rapide est utilisé, et les maniéres
dont il I’est, en portant une attention particuliere a prévenir I’ utilisation hors point de services ou par des
fournisseurs de soins de santé qui ne sont pas adégquatement formeés ou expérimentés en matiére de test
et counselling pour le VIH.

Recommandation 20 : Recherche sur I’expérience des fournisseurs et des personnes qui passent
cetest

Il est nécessaire d' accroitre le corpus de larecherche sur I’ expérience de I’ utilisation de tests rapides du
VIH, des points de vue des fournisseurs et des personnes testées. L’ essal et larecherche delaHassle
Free Clinic et de la CLEAR Unit de I’ Université McMaster, au sujet du test approuvé en 2000, est un
modele utile a cette fin. Les recherches devraient inclure une évaluation détaillée des connaissances et
pratiques des fournisseurs de test, de leurs points de vue sur les avantages et inconvénients des tests
rapides, ainsi que des expériences de personnes qui ont passe le test, y compris leurs points de vue sur la
qualité du counselling et du processus du consentement éclairé.
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