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SOMMAIRE

Le contexte

Dans le but de stimuler la discussion sur les questions juridiques relatives au
VIH/sida et aux communautés autochtones, le Réseau juridique canadien
VIH/sida et le Réseau canadien autochtone sur le sida abordent trois sujets: (1)
le VIH/sida et la discrimination; (2) les problemes de compétence et de
financement; et (3) le test de sérodiagnostic et la confidentialité. Le présent
Document de travail traite du troisicme theme. Une premicre édition des docu-
ments de travail a été établie a partir de discussions qui ont eu lieu, de juillet a
septembre 1997, avec des personnes-ressources ceuvrant dans les domaines du
VIH/sida et des peuples autochtones. En octobre 1997, des projets de docu-
ments de travail ont été distribués pour commentaires. En janvier et février 1999,
des discussions de suivi ont eu lieu et les documents de travail ont été révisés.
Dans la mesure du possible, les commentaires requs ont été intégrés dans cette

deuxieme édition du Document de travail.

Quelle est Putilité du présent Document de travail?

Dans la Phase I du Projet conjoint du Réseau juridique canadien VIH/sida et de
la Société canadienne du sida sur les questions juridiques et éthiques soulevées
par le VIH/sida, plus de soixante personnes et organisations ont déterminé que
les questions relatives au test et a la confidentialité constituaient 'une des huit
« principales priorités » d’ordre juridique et éthique dans le contexte du VIH/
sida au Canada. Devant la nécessité de réexaminer les questions relatives au test
et a la confidentialité, le Projet conjoint a publié, en mars 1997, un document de
travail sur ce sujet, suivi, apres de vastes consultations, par un rapport final publié
en 1998 (le Rapport du Réseau juridique). Les questions ayant trait aux peuples

autochtones n’ont pu étre abordées en profondeur dans ce rapport.
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La Ontario Aboriginal HIV/AIDS Strategy a observé que les réticences a subir
des tests constituaient un facteur de risque de transmission du VIH dans la
communauté autochtone. Il est important que les questions relatives a ce test et

a la confidentialité, concernant les autochtones, soient examinées.

Que contient le Document de travail?

Le Document de travail se penche sur les problemes que le test du VIH et la
confidentialité¢ soulevent, pour les communautés autochtones, a la lumicre
d’entrevues réalisées avec des autochtones et des personnes qui travaillent dans le
domaine du VIH/sida et de recherches entreprises par 'auteur.

Le Document ne réexamine pas les questions traitées dans le Rapport du Réseau
juridique, auquel les lecteurs sont priés de se référer s’ils désirent une analyse
plus large des questions de test et de confidentialité, et plus d’informations sur le

test du VIH.

Quelles questions sont abordées?

Dans le Rapport du Réseau juridique, on rapporte quau Canada, a la fin des
années 1980, on s’est entendu généralement sur le fait que, sauf dans des
circonstances biens définies, les conditions suivantes devaient étre respectées
relativement au test du VIH:

* le consentement de la personne doit étre libre, éclairé et spécifique;

* des services de counselling et d’éducation doivent étre disponibles et offerts

avant et apres les tests; et
* la confidentialité des résultats ou "anonymat du test peut étre garanti.

Bien qu’un consensus ait existé en théorie, un certain nombre de problemes
subsistent en pratique. Par exemple:

* P’acces au test demeure problématique pour de nombreuses personnes;

* il semble que des tests du VIH soient de plus en plus fréquemment administrés

sans le consentement spécifique et éclairé de la personne qui subit le test;
* il arrive souvent que les personnes ne regoivent pas de counselling adéquat; et

* il continue d’y avoir des pressions pour que le test soit requis ou obligatoire

dans certains groupes de la population.
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La plupart de ces problemes touchent autant les autochtones que la population
du Canada en général. Cependant, ils doivent étre abordés dans un contexte
différent. Coppression et le racisme dont a ét¢ victime la communauté autochtone
a contribué aux problemes de santé des autochtones et au fait qu’une forte pro-
portion d’entre eux appartient aux groupes les plus marginalisés du Canada. Ces
facteurs rendent de nombreux autochtones plus vulnérables au VIH. Les
statistiques laissent croire que le VIH pourrait avoir un effet disproportionné sur
les communautés des Premieres Nations, Métis et Inuit, et que la propagation du
VIH chez les autochtones ne donne aucun signe de ralentissement.

Les entrevues réalisées pour les fins du présent document révelent que les ques-
tions suivantes touchent particulierement les autochtones:

* le controle et la propriété des recherches et des données qui concernent les

autochtones;

e Pacces a des options de test du VIH qui surmontent les problemes
d’éloignement, les diftérences culturelles et les réticences a utiliser le systeme

de santé de la majorité;
* la dimension culturelle des séances de counselling pré-test et post-test;
* la confidentialité dans les petites communautés.

Quel est Pobjectif du présent Document de travail?

Le présent document ne fournit pas de réponses définitives. Les réponses aux
questions soulevées doivent en fin de compte venir des communautés autochtones.
Notre objectif est de donner des informations et d’identifier les problemes reliés
au test et a la confidentialité chez les autochtones. Nous espérons que les conclu-
sions formulées dans le Document de travail stimuleront la discussion sur les ques-

tions soulevées et contribueront a I’élaboration de solutions.
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Quelles sont les conclusions du Document de travail ?

Le Document de travail contient plus de quinze conclusions. Entre autres choses,
il conclut que:
* les arguments en faveur du consentement spécifique et éclairé sont aussi

pertinents pour les autochtones que pour le reste de la population du Canada;

¢ les recherches anonymes et non reliées sur la séroprévalence du VIH dans les
communautés autochtones devraient reconnaitre aux autochtones le droit de

controler et de s’approprier les recherches et les données qui les concernent;
¢ les obstacles au test du VIH chez les autochtones doivent étre abolis;

* les responsables de la santé au sein des gouvernements provinciaux, territoriaux,
fédéral et autochtones devraient collaborer pour mettre au point des options

d’acces au test du VIH, incluant le test anonyme;

* plus d’autochtones devraient étre formés pour offrir du counselling aux

communautés autochtones et dans les établissements utilisés par les autochtones;

* ’évaluation des trousses de test a domicile pour le marché canadien devrait étre

entreprise avec la participation de membres de la communauté autochtone;

* considérant que les autochtones sont représentés en forte proportion dans les
groupes visés par les propositions concernant le test requis ou obligatoire,
incluant les détenus et les utilisateurs de drogue par injection, les organisations
autochtones de lutte contre le sida et autres organisations autochtones devront

demeurer vigilantes en ce qui a trait a ces propositions;

* Péducation sur les questions relatives au VIH/sida est un élément important

pour réduire effet de la perte de confidentialité sur les personnes vivant avec

le VIH/sida;

* les établissements de santé qui fournissent des services aux autochtones et aux
communautés autochtones devraient adopter des politiques relatives a la

confidentialité;

* des unités de test mobiles devraient étre envisagées, parce qu’elles pourraient
permettre de surmonter certains des problemes associés au test du VIH dans

les communautés autochtones;
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* les organisations autochtones de lutte contre le sida et autres organisations
autochtones devraient participer a Iélaboration de solutions aux questions

soulevées par la notification des partenaires dans les communautés autochtones;

* la notification des partenaires ne devrait pas se faire au détriment des efforts

d’¢ducation en maticre de VIH/sida.

Les autochtones vivant avec le VIH/sida ou qui sont affectés par I'épidémie
continuent d’étre victimes de discrimination. Bien que le test précoce soit une
priorité pressante, c’est une erreur d’ignorer 'importance du respect des droits
de la personne et le risque de discrimination. Les arguments en faveur de I'acces
au test fondé sur le consentement spécifique et éclairé, accompagné de counsel-
ling pré-test et post-test de qualité, dans le respect des principes de confidentialité,
sont plus pertinents que jamais. A ce jour, cependant, les options de test pour les
autochtones sont loin de correspondre a cet idéal, et cela pour diverses raisons.
Pour réduire effet du VIH sur les autochtones et offrir des soins, des traitements
et du soutien adéquats a ceux qui vivent déja avec le VIH/sida, les barrieres au

test du VIH pour les autochtones doivent étre éliminées.

Les prochaines étapes

Lobjectif du Document de travail revu et mis a jour est de constituer une ressource
pour les organisations de lutte contre le sida, autochtones et autres, les
gouvernements autochtones, les ministeres et organismes des gouvernements
fédéral et provinciaux, les organisations non gouvernementales, etc. Le Docu-
ment sera largement distribué et il sera disponible sur le site Web du Réseau. Des
articles basés sur le Document seront publiés dans le Bulletin canadien VIH/sida
et droit et proposés pour publication a d’autres journaux et bulletins. Des résumés

des informations les plus pertinentes contenues dans le Document ont été préparés.
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Des exemplaires supplémentaires du Document de
travail...

peuvent étre téléchargés du site Web du Réseau juridique canadien VIH/sida, a
<www.aidslaw.ca>, ou commandés aupres du Centre canadien de documenta-
tion sur le VIH/sida. Pour plus d’informations, adressez-vous a:

Centre canadien de documentation sur le VIH/sida

1565, avenue Carling (Bureau 400)

Ottawa ON K1Z 8R1

Tél.: (613) 725-3434

Téléc.: (613) 725-9826

Courriel: aids/sida@cpha.ca
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INTRODUCTION

Historique

En juillet 1997, le Réseau juridique canadien VIH/sida (le Réseau juridique) a
entrepris un projet d’¢tude des questions juridiques concernant les peuples
autochtones et le VIH/sida. Trois documents de travail ont été produit sur: (1)
le VIH/sida et la discrimination; (2) les problemes de compétence et de
financement; et (3) le test de sérodiagnostic du VIH et la confidentialité. Le
financement du projet a d’abord ét¢ assuré par la Division des politiques, de la
coordination et des programmes sur le VIH/sida, Santé Canada, dans le cadre de
la Stratégie nationale sur le sida, phase II. Le présent document traite du troisieme
sujet.

Dans le cadre du projet initial, de juillet a septembre 1997, il y a eu des discus-
sions avec des personnes-ressources ceuvrant dans les domaines du VIH/sida et
des peuples autochtones. En octobre 1997, des projets de documents de travail
ont été distribués pour commentaires. Les documents de travail ont été publiés
et largement diffusés en mars 1998.

A Pautomne 1998, le Réseau juridique et le Réseau canadien autochtone sur le
sida (RCAS) ont convenu de produire une deuxieme édition révisée des docu-
ments de travail et une série de feuillets d’information résumant les principales
questions traitées dans les documents de travail. A cette fin, en janvier et février
1999, des discussions de suivi ont eu lieu avec des représentants des organismes
autochtones de lutte contre le VIH/sida et de Santé Canada. A partir des
commentaires regus, les documents de travail ont été révisés. Nous avons tenté,
dans le présent document, de refléter et d’intégrer les commentaires des personnes
consultées. La liste de ces personnes figure dans 'appendice de chaque docu-
ment. La deuxieme phase du projet a été financée par Santé Canada dans le cadre
de la Stratégie canadienne sur le VIH/sida.
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! Ralf Jirgens, Test de
sérodingynostic du VIH et
confidentialité: rapport final,
Montréal, Réseau juridique
canadien VIH/sida et Société
canadienne du sida, octobre
1998.

INTRODUCTION

En 1998, dans le cadre du Projet conjoint sur les questions juridiques et éthiques
soulevées par le VIH/sida, le Réseau et la Société canadienne du sida ont publié
un ouvrage intitulé Test de sérodiagnostic du VIH et confidentinlité: rapport final (le
Rapport du Réseau juridique), qui comprend une discussion approfondie de
Ihistoire et de la situation actuelle relativement a 'administration du test de
sérodiagnostic du VIH (« le test du VIH ») et a la confidentialité au Canada, de
méme qu’une évaluation des questions soulevées par ce test. Les auteurs du Rap-
port du Réseau juridique reconnaissent que celui-ci n’est pas exhaustif: certaines
questions qui concernent des populations spécifiques [incluant les autochtones]
n'ont pas toujours pu étre traitées d’assez pres'. Le présent document utilise le
Rapport du Réseau juridique comme point de départ pour examiner les ques-
tions soulevées par 'administration du test du VIH chez les autochtones. Les
lecteurs sont priés de se référer au Rapport du Réseau juridique s’ils désirent une
analyse plus large des questions relatives aux tests du VIH et a la confidentialité,
ou pour plus d’informations sur le test du VIH.

La plupart des problemes relatifs a 'administration du test et a la confidentialité
qui touchent la population en général touchent également les autochtones.
Cependant, ils doivent étre abordés dans un contexte différent. Les relations de
la communauté autochtone avec le reste du Canada ont été marquées par
Poppression et le racisme. Cette situation a eu un effet dévastateur sur le bien-
étre des autochtones et sur Iintégrité culturelle de leurs communautés. Les
autochtones sont représentés en forte proportion dans les populations
marginalisées du Canada et leur situation socio-économique est souvent plus
difficile que celle de la majorité des Canadiens. Ces facteurs rendent plusieurs

autochtones plus vulnérables au VIH.
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INTRODUCTION

Portée du document

Le document présente d’abord des statistiques récentes sur le nombre de cas de
sida chez les autochtones au Canada. Les chiffres sont généralement considérés
inférieurs a Pampleur véritable de I’épidémie, en partie a cause des faibles taux
d’utilisation du test du VIH chez les autochtones. Le document souligne les
raisons qui expliquent cet état de fait, selon les personnes interviewées.

Le document examine ensuite dans quelle mesure les problemes relatifs a
Padministration du test et a la confidentialité identifiés par les auteurs du Rap-
port du Réseau juridique touchent les autochtones. Parmi les questions
particulicrement importantes pour les autochtones, notons:

* l'utilisation de recherches de séroprévalence anonymes, non reliées;
b) A\
* Pacces au test;
* la dimension culturelle des séances de counselling pré-test et post-test;
* la confidentialité dans les petites communautés.

Drautres questions, incluant le test du VIH a domicile, le test obligatoire et le
test anonyme, sont également abordées. Des conclusions préliminaires sont

formulées a la fin de chaque section et reprises a la fin du document.
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Limites
Changements dans le temps

Dans l'ouvrage intitulé Test de sérodiagnostic du VIH et confidentinlité: Rapport
final, Pauteur note qu’il faudra peut-étre réexaminer les questions relatives au
VIH/sida a mesure que les connaissances sur la maladie augmentent et que
Iépidémie évolue. Il est important de noter que les conclusions tirées dans le
présent document de travail sont loin d’étre définitives. Les connaissances sur
I’épidémie qui frappe la population autochtone du Canada sont limitées en raison
d’un manque de données épidémiologiques concretes et parce qu’il faut s’appuyer
sur des renseignements non scientifiques. Bien que de tels renseignements dans
ce domaine ne doivent pas étre rejetés (en effet, ils sont généralement fournis par
ceux qui sont les mieux a méme de surveiller 'épidémie, c’est-a-dire les intervenants
de premiere ligne qui ceuvrent dans les organismes autochtones de lutte contre le
VIH/sida, les centres de santé dans les réserves et les centres urbains et d’autres
qui travaillent dans le domaine), il reste encore beaucoup a apprendre sur
Pévolution et 'impact de I'épidémie au sein de la population autochtone. A mesure
que les connaissances augmenteront, il y aura peut-étre lieu de modifier les con-
clusions tirées dans le présent document de travail et de réexaminer les ques-
tions.

Il est également important de noter les changements rapides d’ordre politique
et social qui ont lieu au sein des communautés autochtones. Plusieurs de ces
changements pourront eux aussi avoir des répercussions sur les conclusions et les
commentaires que Ion trouve dans le présent document de travail et nécessiter

un réexamen de ces questions a Iavenir.

Degré de particularité

La population autochtone est diversifiée et se compose de nombreuses cultures,
langues, traditions, situations et expériences. Il est impossible, dans le présent
document de travail, de fournir le degré de particularité nécessaire pour rendre
compte de ces différences. En particulier, il a ét¢ difficile de traiter les situations
des communautés inuit et métis. Limpact qu’aura le Nunavut, créé le 1< avril
1999, sur la vie et la santé de la population a prédominance inuit dans le nouveau
territoire, n’a pas été¢ examiné. Nous reconnaissons qu’il serait utile d’avoir plus
d’information sur les Métis, les Inuit et les Indiens non inscrits. Il serait peut-étre
opportun de traiter dans des documents distincts les questions particulieres qui

intéressent ces groupes.
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II est également important de garder a esprit que la population autochtone
partage, a de nombreux égards, une histoire commune. Malheureusement, cette
histoire partagée n’a pas toujours été positive et a connu les effets néfastes de la
colonisation, du racisme et du dénigrement culturel. Cette expérience commune
a contribué a la prévalence de facteurs de risque de transmission du VIH au sein
de la population autochtone dans son ensemble.

La population autochtone partage aussi la capacité de résister aux ravages du
colonialisme. Bien que leurs cultures et traditions aient été affaiblies et, fort
malheureusement, perdues dans certains cas, les communautés autochtones vivent
actuellement une renaissance culturelle et politique: les développements récents
indiquent que la population autochtone demeure vigoureuse et que les autochtones
sont préts a réaffirmer leurs cultures et leurs traditions et a reprendre en main
leur avenir.

Bien que le présent document de travail n’aborde peut-étre pas en particulier
les préoccupations et les expériences de certains groupes, les questions qui y sont
soulevées peuvent néanmoins s’y rapporter. Pendant la rédaction de ces docu-
ments, nous avons tent¢ de garder a Pesprit les différences et les similitudes entre

les groupes, nations et communautés autochtones.

Envergure des consultations

Une troisieme limite importante du présent projet est 'envergure des consul-
tations, qui ont été limitées par le temps, les ressources financicres et la géographie.
Les discussions ont principalement eu lieu avec des représentants d’organismes
autochtones de lutte contre le VIH/sida et de Santé Canada; d’autres sources ont
été consultées lorsque possible. En raison des diverses situations dans lesquelles
se trouvent les peuples autochtones a travers le pays, il est important d’obtenir
les commentaires d’organismes qui ceuvrent dans diverses régions. Nous avons
tenté de le faire dans la mesure du possible. Toutefois, bien que nous ayons pu
rencontrer certains interlocuteurs en personne, nous avons di en interviewer
plusieurs au téléphone.

Le présent projet est un apport modeste a la discussion sur les questions d’ordre
juridique et éthique liées aux peuples autochtones et au VIH/sida. Nous espérons

que ces discussions continueront et que de plus en plus de gens y participeront.
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2 Commission royale sur les
peuples autochtones, Rapport
final, «\Un mot au sujet de la
terminologie», Ottawa,
ministre des Appro-
visionnements et des Services,
1996.

3 Lexpression two-spirited
(bispirituelle ou de deux
esprits) est définie dans la
Ontario Aboriginal HIV/
AIDS Strategy, 1996.

INTRODUCTION

Un mot au sujet de la terminologie

Dans le présent document de travail, nous avons adopté la terminologie employée
par la Commission royale sur les peuples autochtones:
La Commission utilise 'expression peuples autochtones quand elle veut
désigner collectivement les descendants des premiers habitants de
PAmérique du Nord, c’est-a-dire les Premieres nations, les Inuit et les
Mcétis. Elle emploi le terme awntochtones tout court pour parler des
individus qui appartiennent a ces entités culturelles et politiques — et

non pas raciales — que sont les peuples autochtones.

Nous considérons les Me¢tis comme des peuples autochtones distincts
issus d’un croisement entre Premiére Nations (ou Inuit, dans le cas des
M¢étis du Labrador) et Européens, et qui s’identifient a une culture

proprement métisse.

Comme le veut 'usage maintenant ¢tabli, les termes Esquiman et Indien

ont été remplacés par Inuit et Premicre Nation |...]*

On continue d’employer des mots comme Esquiman et Indien dans des cita-
tions d’autres sources, notamment les lois et la jurisprudence, ou en rapport avec
les Indiens inscrits ou non inscrits, au sens de la Loz sur les Indiens.

Des expressions comme communauté autochtone, communauté de Premieres
Nations, communante métis ou communauté inuit s’entendent d’un groupe
d’autochtones qui vivent en un seul endroit ou qui sont unis par une expérience
commune. Ces communautés peuvent vivre dans des réserves, des régions
¢loignées ou en milieu rural ou urbain.

Lexpression de deux esprits ou bispivituel-le-s est employée dans le présent docu-
ment de travail. Eexpression a plusieurs significations dans divers contextes et
diverses traditions autochtones. En général, Pexpression désigne les autochtones
qui s’identifient comme gais, lesbiennes, bisexuels ou transsexuels. Lexpression
«de deux esprits » ou « bispirituel-le-s » est préférée car elle est plus pertinente,
sur le plan culturel, a I’égard des autochtones gais, lesbiennes, bisexuels ou
transsexuels.

Dans certaines traditions autochtones, la dualité d’esprit était considérée comme
un don. Les personnes a deux esprits ¢taient respectées et honorées: c’¢étaient les
visionnaires et les guérisseurs de leurs communautés. Lexpression vient de la
reconnaissance du caractere sacré, dans certaines traditions, des personnes qui

maintiennent un équilibre en abritant en eux I'esprit masculin et 'esprit féminin*
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POURQUOI SI PEU D' AUTOCHTONES
SUBISSENT LE TEST DU VIH?

Selon le Laboratoire de lutte contre la maladie (LLCM), au 31 décembre 1997,
255 des 15 528 cas de sida rapportés au Canada se situaient chez les autochtones.
En tenant compte des délais de déclaration des cas, ce chiffre était estimé a 332 a
la fin de 1997, c’est-a-dire 33,2 cas par 100 000 chez les autochtones®. Selon les
personnes et les organismes qui travaillent a la lutte contre le sida chez les
autochtones, ce nombre est tres éloigné du véritable nombre de cas de sida parmi
les autochtones. Les cas de sida rapportés chez les autochtones sont inférieurs a
la réalité, a cause des délais de déclaration, de la rareté des tests et des variations
entre les informations concernant Pappartenance ethnique dans les rapports selon
les provinces.

Les statistiques sur les cas rapportés ne représentent qu’une fraction de la réalité;
les taux d’infection a VIH sont beaucoup plus élevés. Le LLCM estime que, a la
fin de 1996, un total cumulatif de 50 000 a 54 000 Canadiens avaient contracté
Pinfection a VIH depuis le début de Iépidémie et que, a la fin de 1996, de
36 000 a 42 000 Canadiens vivaient avec Pinfection a VIH (incluant les personnes
vivant avec le sida)®.

Le nombre de cas d’infection a VIH chez les peuples autochtones est pour
ainsi dire inconnu. Selon ce que rapportent les personnes et les organisations
engagées dans la lutte contre le sida chez les autochtones, et considérant la
prévalence des facteurs de risque chez les autochtones, il existe une grave épidémie
de VIH/sida, qui compromet la réapparition de I'intégrité culturelle autochtone

et Pautodétermination.

4 Laboratoire de lutte contre la
maladie, Actualités en
epidémiologie sur le VIH -
Epidémiologie du VIH/sida chez
les peuples autochtones du
Canada, Ottawa, Santé
Canada, mai 1998.

5 Laboratoire de lutte contre la
maladie, Actualités en
épidémiologie sur le VIH — Le
VIH et le sida au Canadn,
Ottawa, Santé Canada,
novembre 1997.
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¢ La liste est basée sur les
facteurs abordés dans Ontario
Aboriginal HIV/AIDS Strategy,
1996.

7 Supra, note 4. Le LLCM
rapporte les statistiques
suivantes: 29,8% des cas de
sida chez les autochtones sont
diagnostiqués chez les moins
de 30 ans, par rapport a
18,6% chez les non-
autochtones; la proportion des
cas de sida chez les femmes
autochtones est de 15,9%, par
rapport a 7,0% dans la
population non autochtone;
50,0% des cas de sida chez les
femmes autochtones sont
attribués a lutilisation de
drogue par injection, par
rapport a 17,4% chez les
femmes non autochtones; dans
certaines villes, entre 25% et
75% de la clientele des services
offerts dans les quartiers
défavorisés, comme les
programmes d’échange de
seringues, est constituée
d’autochtones; jusqu’a 40% de
la population carcérale dans
certaines provinces est
composée d’autochtones; et
selon des données récentes
(1993-97) provenant de la
Colombie-Britannique, de
PAlberta et de la Saskatche-
wan, les autochtones
représentent respectivement
15%, 26% et 43% des
nouveaux cas de séropositivité
qui sont diagnostiqués. Sur les
213 cas de sida rapportés chez
des autochtones de sexe
masculin, 59,2% avaient eu
des relations sexuelles avec
d’autres hommes.

8 Evaluation of the Native AIDS
Coordinator Program, Vancou-
ver, The Vancouver Native
Health Society and St.Paul’s
Hospital, 8 février 1994, a la
p. 10.

POURQUOI SI PEU D’AUTOCHTONES SUBISSENT LE TEST DU VIH?

Les facteurs de risque qui influencent la propagation du VIH dans les
communautés autochtones comprennent:
* importance des rapports sexuels non protégés (comme l'indique le nombre

¢levé de grossesses chez les adolescentes et de maladies transmises sexuellement);
* la violence sexuelle et physique;
* les problemes d’estime de sot;
* Palcoolisme et la toxicomanie;
* les problemes de santé en général;
* la grande mobilité des populations autochtones; et
* les réticences a subir des tests du VIHS.

De plus, les autochtones sont représentés en fortes proportions dans les groupes
vulnérables a P'infection a VIH, notamment les utilisateurs de drogue par injec-
tion et les populations carcérales. Les autochtones vivant avec le sida sont plus
jeunes que les non-autochtones et la proportion de cas chez les femmes autochtones
est plus élevée que parmi les femmes non autochtones’. Tous ces facteurs
contribuent a la gravité de la menace d’épidémie de VIH/sida chez les autochtones.

Plusieurs des personnes interviewées pour les fins du présent document se
sont dites préoccupées par le nombre peu élevé de membres des communautés
des Premicres Nations et des Inuit qui subissent le test du VIH. Ce faible nombre
implique que les autochtones qui vivent avec le VIH/sida apprennent le diagnos-
tic et regoivent leurs premiers traitements a un stade plus avancé de la maladie
que les autres personnes qui vivent avec le VIH/sida®.

Les commentaires suivants, formulés par les personnes consultées pour les fins
du présent document, donnent un apergu des raisons pour lesquelles des
autochtones ne subissent pas de tests:

De nombreuses personnes savent qu’elles adoptent une conduite a ris-

que, mais persistent a nier qu’il y a un danger.

Les autochtones vivant avec le sida ou qui sont affectés par I'épidémie
sont victimes de discrimination dans les villes, dans les communautés

rurales et les réserves.

Plusieurs personnes sont préoccupées par les problemes de
confidentialité. Il n’y a pas de confidentialité¢ dans les petites

communautés.
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POURQUOI SI PEU D’AUTOCHTONES SUBISSENT LE TEST DU VIH?

Plusieurs autochtones sont victimes de racisme dans les services de
soins de santé et les services sociaux. Certaines personnes se méfient de
la médecine occidentale et des médecins. Certaines personnes hésitent
a utiliser les mécanismes de test de la majorité. Dans certains cas, cela

tient des différences culturelles plutét que du racisme direct.

Les problemes d’estime de soi influent sur le nombre de personnes qui
subissent le test. Dans certains sous-groupes, particulicrement les
utilisateurs de drogue par injection et les itinérants, il regne une atti-
tude fataliste ou défaitiste a I'égard du VIH.

Les autochtones du Canada sont des populations tres mobiles. Comme
les gens passent des réserves aux villes, des villes aux réserves, et d’une
province a I'autre, ils se retrouvent souvent dans un vide de politiques
et de services ou éprouvent des difficultés a trouver les services

appropriés.

Ces commentaires suggerent que les approches destinées a promouvoir le test
du VIH chez les autochtones doivent tenir compte des problemes plus vastes qui
touchent les communautés autochtones. De plus, comme I’a observé une des
personnes interviewées, il n’existe pas de solution unique aux problemes de test
et de confidentialité pour les autochtones. La situation différe d’une communauté
a autre: les réserves éloignées, les réserves situées pres des grands centres urbains,
les communautés rurales, les communautés urbaines et les groupes tels les
homosexuels, les femmes, les hommes et les utilisateurs de drogue par injection
nécessitent peut-étre tous une approche différente.

Bien qu’un certain nombre de rapports rédigés au début des années 90
concernant le VIH et les autochtones aient formulé des recommandations sur le
développement de stratégies de test du VIH, on semble avoir accordé peu

d’attention aux problemes de test jusqu’a tout récemment®.

° Des recommandations ont
été formulées dans les
documents suivants: Comité
national mixte sur ’éducation
des autochtones pour la
prévention du sida,
Recommandations en vue de ln
conception d’une Stratégie
nationale sur Péducation des
autochtones pour la prévention
du sida, Ottawa, Santé et
Bien-Etre social Canada,
1990; Ted Myers et coll.,
Ontario First Nations AIDS
and Healthy Lifestyle Survey,
Toronto, 1993, a la p. 64;
Compte rendu de la 2¢
conférence canadienne
autochtone sur le VIH/sida
(dans Aboriginal HIV/AIDS
Strateqy: Summary of Existing
Recommendations, Toronto,
ministere de la Santé de
I’Ontario, septembre 1993).
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10 Supra, note 1, a la p. 46.

LE TEST VOLONTAIRE.
LA QUESTION DU CONSENTEMENT

La présente section se penche sur la question du consentement au test du VIH.
Le Rapport du Réseau juridique abordait les questions suivantes: le médecin
doit-il obtenir le consentement du patient avant d’administrer un test du VIH?
et le médecin peut-il présumer que le patient a consenti implicitement ou
tacitement au test du VIH dans la mesure ou il consent a fournir un échantillon
de sang pour des fins de diagnostic? Le Rapport du Réseau juridique concluait
que les arguments en faveur du consentement spécifique et éclairé conservent
toute leur pertinence. En regle générale, le test du VIH au Canada ne devrait
étre entrepris qu’avec le consentement spécifique et éclairé de la personne qui en
est 'objet!?.

Selon les consultations entreprises pour les fins du présent document, il n’existe
aucune raison de croire qu’une conclusion diftérente devrait étre formulée a propos
du test du VIH chez les autochtones. La prévalence de la discrimination fondée
sur le VIH/sida demeure une menace considérable pour les personnes vivant
avec le VIH ou qui sont affectées par 'épidémie. Les personnes consultées ont
cité des exemples de personnes qui ont été rejetées, parfois menacées et souvent
ignorées par leurs familles et leurs communautés. Le racisme vécu par plusieurs
autochtones sans égard a leur séropositivité accentue le risque de détérioration
de leur situation sociale associée au résultat positif d’'un test. Fait révélateur, de
nombreuses personnes consultées ont souligné qu’il n’est pas rare que des

autochtones subissent du racisme dans les soins de santé.
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LE TEST VOLONTAIRE: LA QUESTION DU CONSENTEMENT

Plusieurs des personnes interview¢es s’inquictent du fait que des tests du VIH
solent administrés sans le consentement éclairé de la personne qui en est I'objet,
en dépit des graves conséquences personnelles, sociales et financieres qu’entraine
un diagnostic de séropositivité. Le Rapport du Réseau juridique formulait des

7 . ;.
préoccupations analogues. Les arguments en faveur du consentement spécifique
et éclairé sont tout aussi pertinents pour les autochtones que pour le reste de la

population du Canada.

Exceptions

Le Rapport du Réseau juridique reconnait deux exceptions a la regle générale
concernant le consentement spécifique et éclairé:
(1) le test chez les donneurs de sang, d’organes, de sperme ou d’autres

produits corporels similaires;

(2) le test effectué dans un programme de test du VIH anonyme (non
relié) a des fins d’épidémiologie ou de recherches, pourvu que les Lignes
directrices suv les considévations juridiques et éthiques en matiéve de vecher-

che anonyme et non velice sur ln seroprévalence du VIH soient respectées'!.

La premiere exception ne souleve pas de controverses en ce qui concerne les
autochtones. Le test du VIH chez les donneurs est universellement reconnu
comme un moyen essentiel et efficace de prévenir la propagation du VIH;
toutefois, les donneurs éventuels devraient étre informés préalablement qu’un
test du VIH sera effectué, et ceux-ci devraient étre adéquatement informés de la
nature et de 'objectif du test'.

La deuxieme exception a fait 'objet de discussions durant les interviews réalisées

pour les fins du présent document.

Le test a des fins de recherches - Le test anonyme et
non relié¢ - La réponse des autochtones

Les études de séroprévalence anonymes et non reliées (« études a insu ») consist-
ent a effectuer des tests du VIH sur des échantillons de sang prélevés a d’autres
fins. « Les identificateurs personnels sont retirés des échantillons de sang avant
les tests, et les résultats des tests ne peuvent étre liés a la personne »3. Les études
a insu sont considérées avantageuses pour surveiller Pinfection a VIH dans les
populations testées. Lutilisation de sang « résiduel » élimine les préjugés d’auto-
sélection qui peuvent influer sur les résultats d'une étude basée sur le consentement
éclairé, et la procédure est considérée non effractive parce que le sang n’est pas

prélevé délibérément et que les noms sont inconnus'*.

" Tbid, aux pp. 47 et 61.
12 Thid, ala p. 47.

13 2-Spirited Peoples of the 1st
Nations, The Social, Moral,
Ethical and Legal Implications
of Conducting Blind HIV
Seroprevalence Studies in
Aboriginal Communities,
Toronto, TPEN, novembre
1996, alap. 1.

Y Ibid.,alap. 11.
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LE TEST VOLONTAIRE: LA QUESTION DU CONSENTEMENT

En novembre 1996, les 2-Spirited Peoples of the 1st Nations (TPFN) ont
rendu public un document de travail communautaire intitulé The Social, Moral,
Ethical and Legal Implications of Conducting Blind HIV Seroprevalence Studies in
Aboriginal Communities (le Document des TPFN). Le Document des TPEN
formule des critiques sur la fagon dont les études a insu ont été utilisées pour les
recherches sur la séroprévalence dans les populations autochtones. Le lecteur est
prié de se référer au Document des TPEN pour un examen plus approfondi de la
question. La présente section tente de reproduire les commentaires des personnes
consultées sur cette question et d’en discuter.

Les commentaires suivants refletent les préoccupations des personnes
consultées:

Les autochtones éprouvent de la frustration quant au contrdle des
recherches et des données sur le VIH concernant les populations
autochtones. Ils sont sceptiques quant a avantage réel de ces recherches

pour les autochtones.

On craint que les études a insu puissent créer une autre avenue de
discrimination contre les autochtones et certains groupes a I'intérieur
des communautés autochtones, comme les femmes enceintes, les

homosexuels et les utilisateurs de drogue par injection.

Le test devrait étre basé sur les besoins et les intéréts des communautés.
Les études a insu n'aident pas les individus qui ont le VIH et elles

peuvent diviser les communautés ou elles sont effectuées.
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LE TEST VOLONTAIRE: LA QUESTION DU CONSENTEMENT

Art Zoccole, coordonnateur de projet pour le B.C. Aboriginal HIV/AIDS
Task Force, croit que « les autochtones doivent se montrer plus fermes sur ces
questions [les questions relatives a la recherche] »'. Selon Zoccole, les recherches
concernant les populations autochtones devraient étre congues et controlées par
les autochtones, et celles-ci devraient leur appartenir. Les organismes
gouvernementaux devraient fournir des fonds aux groupes autochtones pour
entreprendre les recherches et pour approcher les communautés'®. Cet argument
respecte les principes d’autodétermination et reflete "opinion que les autochtones
sont les experts en ce qui concerne les problemes des autochtones. Une
recommandation formulée en 1990 par le Comité national mixte sur 'éducation
et la prévention du sida chez les autochtones ainsi que les déclarations contenues
dans le Document des TPEN refletent ces préoccupations:

Le [Comité national mixte] recommande que des études de
séroprévalence du VIH soient entreprises dans les communautés

autochtones, mais que ces études soient conditionnelles a approbation
15 Entretien personnel avec Art

4cl7

des communautés'”. Zoccole, 8 aotit 1997.
16 7,
Ly, L. , . . Tbid.
Considérant leurs caractéristiques géographiques, sociales, culturelles, ) ) _
L. . . . 17 Comité national mixte,
¢thiques et socio-politiques uniques par rapport au reste du Canada, Recommandations en vue de ln
. . . o1 - NRET ; 5 !

les autochtones devraient examiner les questions éthiques, juridiques conception dune stratégic

. . , . . nationale, supra, note 8,
et communautaires relatives aux ¢tudes a insu qui peuvent les toucher recommandations 9 & 39.
SPCCiﬁqUCantlg- 18 Supra, note 13, ala p. 17.
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1 Dapres la réponse écrite au
questionnaire de Pauteur
rédigée par Mai Nguyen,
analyste de recherches a la
Division du VIH/sida et des
MTS du Laboratoire de lutte
contre la maladie, regue le
12 septembre 1997, et les
commentaires écrits
concernant le document de
travail transmis au nom du
LLCM, par Mai Nguyen, le
22 décembre 1997.

20 Entretien personnel avec
LaVerne Monette, 13 aotit
1997. En réponse a cette
critique, Mai Nguyen écrit
dans ses commentaires
présentés le 22 décembre
1997, supra, note 18, qu’ily a
plusieurs raisons pour
procéder a des études a insu
avec des femmes enceintes:
premicrement, les femmes
représentent un bon sous-
groupe pour suivre 'épidémie
de VIH chez les hétérosexuels;
deuxiemement, les résultats
des études de séroprévalence
dans ce groupe aident les
gouvernements des provinces a
déterminer des procédures de
test du VIH chez les femmes
enceintes; troisiemement, si les
femmes enceintes séropositives
sont informées de leur état, la
transmission aux enfants peut
étre prévenue. Nguyen écrit
que le Laboratoire de lutte
contre la maladie a appuyé des
¢tudes a ’égard d’un nombre
important d’autres groupes de
population que les femmes
enceintes, incluant les hommes
qui ont des relations sexuelles
avec des hommes, les
utilisateurs de drogue par
injection et la clientele des
cliniques de MTS. Malgré ces
commentaires, il subsiste un
danger que les études dont
'objet est trop étroit exposent
le groupe ciblé a la discrimina-
tion, particulicrement dans les
petites communautés, ou les
membres d’un groupe sont
facilement identifiables.

LE TEST VOLONTAIRE: LA QUESTION DU CONSENTEMENT

Dans un effort de consultation des communautés autochtones et des personnes
concernées sur les facons de recueillir des informations sur le VIH qui soient
acceptables pour les autochtones, le Laboratoire de lutte contre la maladie (LLCM)
a participé aux activités suivantes: (a) il a appuyé le Groupe de travail autochtone
sur la surveillance et la recherche concernant le VIH/sida (le Groupe de travail);
et (b) il a organisé les rencontres annuelles du Groupe de travail. Les rapports
réguliers et les communications avec les personnes qui assistent aux rencontres
annuelles permettent d’obtenir des informations sur les fagons d’améliorer la
participation des communautés autochtones dans le domaine de la surveillance
et des recherches relatives au VIH/sida®.

En dépit de ces efforts, le LLCM a ét¢é critiqué par certains des autochtones
consultés pour les fins du présent document. LaVerne Monette, coordonnatrice
provinciale de ’Ontario Aboriginal HIV/AIDS Strategy, soutient que le LLCM
appuie des études qui se concentrent trop étroitement sur certains groupes qui
sont particulicrement vulnérables a la discrimination, comme les femmes

autochtones enceintes?.
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LE TEST VOLONTAIRE: LA QUESTION DU CONSENTEMENT

Le LLCM s’assure que toutes les études qui regoivent son appui financier
respectent les Lignes divectrices sur les considévations éthiques et juvidiques en matiere
de recherche anonyme et non velice sur la sévoprévalence du VIH (les Lignes
directrices)?!. Le LLCM est d’avis que certaines des exigences des Lignes
directrices, incluant celle qui oblige les chercheurs a prévoir la possibilité d’effets
néfastes indirects pour certains groupes ou individus et celle qui recommande la
participation de groupes intéressés a la communication de résultats de recherche
potentiellement délicats??, devraient répondre adéquatement aux objections
formulées par les autochtones. Cependant, comme le mentionne le Document
des TPEN, les Lignes directrices soulevent certaines controverses?. Par exemple,
Darcy Albert, des 2-Spirited People of the 1st Nations, s’interroge sur la compo-
sition du groupe de travail qui a établi les Lignes directrices; le groupe était
composé de chercheurs et de représentants du gouvernement, sans la participa-
tion de représentants de la communauté autochtone?.

La plupart des personnes consultées pour les fins du présent document
conviennent qu’il y a des avantages a utiliser les études a insu pour recueillir des
informations sur le VIH/sida. Selon Albert McLeod, directeur général du Mani-
toba Aboriginal AIDS Task Force, certains compromis doivent étre faits pour
recueillir des données sur 'infection a VIH dans le respect des principes
d’autodétermination et du droit de propriété des autochtones sur les données
qui les concernent®.

Entre autres, les Lignes directrices établissent que I'accés universel au test
individuel volontaire respectant les conditions prescrites sur le consentement
éclairé, le counselling pré-test et post-test et la confidentialité sont nécessaires
dans les études a insu?. Comme nous I'avons déja mentionné, dans de trop
nombreuses communautés autochtones ces conditions ne sont pas respectées.
Les communautés ne voient pas les avantages des statistiques sur le VIH sans
Papplication de programmes et de structures de test””. Bien que les études a insu
comportent des avantages et des désavantages, le fait d’encourager et de faciliter
le test basé sur le consentement éclairé, le counselling approprié et la
confidentialité, présente plus d’avantages directs pour les communautés

autochtones et devrait constituer une priorité.

2 Les Lignes directrices ont
été préparées par le Groupe de
travail du Centre fédéral sur le
sida chargé des études
anonymes non reliées sur la
séroprévalence du VIH et ont
été publiées dans (1990) 143
Canadian Medical Association
Journal 625-627, et révisées
dans (1992) 146 CMAJ 1743-
1744.

2 Thid., (1990) 143 CMAJ
627.

23 Voir PAnnexe D, lettres
concernant Popposition de
Santé Canada a cette étude, et
la Partie 4, sur la présentation
des données, du Document
des TPEN, supra, note 13.

2* D’apres les commentaires
éerits transmis par Darcy
Albert au nom des TPEN, le
13 novembre 1997, en
réponse a la premicre version
du document de travail.

%5 Entretien personnel avec
Albert McLeod, le 3
septembre 1997.

26 Supra, note 21, a la p. 626.

%7 Arlo Yuzicapi Fayant,
Coordonnateur de projet pour
le All Nations Hope AIDS
Network, affirme que les
études A insu n’ont aucune
utilité dans les communautés
du Nord. Elles suscitent la
peur et la méfiance et ne
répondent pas aux besoins de
la communauté en ce qui
concerne les programmes
d’éducation, de formation et
de soutien. Entretien person-
nel, le 16 septembre 1997.
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28 Cette conclusion est
entérinée dans le Rapport du
Réseau, supra, note 1, a la p.
6l.

LE TEST VOLONTAIRE: LA QUESTION DU CONSENTEMENT

Conclusions

1.1 Les arguments en faveur du consentement éclaire sont aussi valables pour les

autochtones que pour le veste de la population du Canada. En vegle générale, le test
du VIH ne devrait étve entrepris qu’avec le consentement specifique et écluive de ln
personne qui fait Pobjet du test. Tous les ctablissements de soins de santé qui traitent
des autochtones devraient étve incités o adopter des politiques selon lesquelles le test du
VIH ne serait entrepris qu’avec le consentement specifique et eclaire de la personne
qui subit le test.

1.2 Lawvegle générale selon laquelle le test du VIH ne devrait étve entrepris qu’avec

le consentement specifique et éclaivé de ln personne ne s’applique pas an test du VIH

chez les domnenrs de sang, d’organes, de sperme on d’autres produits corporels similaires.

1.3 Les vecherches anonymes et non velices sur ln sévoprévalence du VIH dans les

communautés autochtones devraient veconnaitve aux autochtones le droit de contriler
et de s’approprier les vecherches et les données qui les concernent. Les organisations
autochtones de lutte contre le sida et dautres organisations dans ln communanté
autochtone, pavticulierement celles qui ont une expertise velativement an VIH/sidn,
devraient se charger de concevoir des lignes divectrices sur le dévoulement des vecherches
concernant ln sévoprévalence du VIH dans les communautés autochtones. Ces lignes
directrices devraient tenter d’éviter la stigmatisation et la discvimination des groupes

iy . - , o
specifiques qui participent aux études i insu®.
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COMMENT LE TEST VOLONTAIRE
DEVRAIT-IL ETRE EFFECTUE?

LE TEST ANONYME ET

L'ACCES AU TEST

Le Rapport du Réseau juridique note que le test volontaire effectué avec le
consentement spécifique et éclairé de la personne qui subit le test est 'objet d’'un
appui presque unanime au Canada. Il y a cependant eu de nombreuses discus-
sions sur la fagon dont le test volontaire doit étre effectué. 1l faut aborder trois
questions en particulier relativement aux autochtones:

(1) la déclaration des résultats aux autorités de la santé publique et la

disponibilité du test anonyme;
(2) la nécessité du counselling pré-test et post-test;

(3) la disponibilité et les avantages et inconvénients des nouvelles tech-

niques de test qui permettent d’effectuer le test dans 'intimité du foyer®.

Chacune de ces questions a des implications importantes pour les autochtones

qui veulent subir un test du VIH. La premicre est examinée dans la présente , X

. . ] o 2 Voir supra, note 1, a la
section, les deux autres sont 'objet de sections distinctes. p. 63.
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30 Tbid., ala p. 64.

31 Ihid ., aux pp.59-61. Le test
anonyme du VIH est
expressément prévu dans les
provinces de Terre-Neuve,
Nouvclle—Ecosse, Québec,
Ontario, Saskatchewan et
Nouveau-Brunswick.

32 La Vancouver Native Health
et la Anishnawbe Health in
Toronto en sont deux
exemples.

3 Direction générale des
services médicaux, Directives
applicables aux programmes et
services de ln DGSM en matiere
de VIH et de sidn, Ottawa,
Santé Canada, mars 1995, a la

p- 35.

Le test anonyme

Les définitions suivantes sont tirées du Rapport du Réseau juridique®:
Le test anonyme ne permet de relier le résultat au patient que par un
code (sans indicateur de I'identité) connu uniquement du patient; le
médecin et les autres personnes ne connaissent pas Iidentité de la

personne qui subit le test.

Le test non nominatif permet lui aussi de relier le résultat au patient
uniquement par un code (sans indicateur de I'identité) connu seulement
du patient. Le médecin connait I'identité de cette personne, mais le
résultat du test demeure confidentiel et les noms des personnes

séropositives ne sont pas rapportés aux autorités de la santé publique.

Le test nominatif relie directement le résultat a la personne qui a subi

le test et le lien est un indicateur d’identité.

Comme le mentionne le Rapport du Réseau juridique, les tests anonymes ne
sont pas disponibles dans toutes les provinces et territoires du Canada, bien qu’en
pratique ils puissent parfois étre obtenus dans des endroits ou ils ne sont
techniquement pas permis®!. Les autochtones peuvent subir un test du VIH a
Pextérieur des réserves dans n’importe quel établissement provincial ou territo-
rial ou il est pratiqué, y compris les hopitaux, les cabinets de médecins et les
cliniques de test anonyme. De plus, un nombre restreint de cliniques ou pro-
grammes spécifiquement congus pour les autochtones existent dans quelques
villes canadiennes, comme Vancouver et Toronto?2.

A Pintérieur des réserves, les autochtones peuvent généralement subir un test
du VIH au centre de santé communautaire, ou le test est effectué par une infirmiere
de la santé publique (ISP). La plupart des réserves ont une ISP et un centre de
santé, quoique dans certaines communautés plus petites 'ISP peut répartir son
temps entre plusieurs communautés. La Direction générale des services médicaux
de Santé¢ Canada (DGSM), qui administre les services de santé dans les réserves,
recommande le test non nominatif. Le test anonyme n’est généralement pas offert,

mais il peut étre disponible dans certaines circonstances, quand la région le

décide?s.
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Plusieurs des personnes consultées ont exprimé 'opinion que le test anonyme
devrait étre mis a la disposition des autochtones dans tout le pays. Comme nous
Pavons déja mentionné, a cause de la discrimination fondée sur le VIH, de
nombreuses personnes hésitent a subir le test. Le Document du Réseau rapporte
qu’il y a des preuves que: (1) la disponibilité du test anonyme incite les gens a
subir un test de sérodiagnostic du VIH; (2) la disponibilité du test anonyme
incite particulicrement les personnes les plus vulnérables a subir le test;
(3) Pélimination de structures de test anonyme existantes peut avoir un effet
néfaste; et (4) les cliniques de test oftrent souvent les meilleures possibilités de
counselling pré-test et post-test®. Il y a toutes les raisons de penser que les mémes
considérations s’appliquent aux autochtones.

Lacces au test anonyme est d’une aide considérable pour les autochtones. Bien
qu’il y ait dans la plupart des grandes villes des endroits ot le test anonyme est
offert, celui-ci n’est pas accessible pour les autochtones qui vivent dans des
communautés éloignées. De plus, les personnes consultées ont rapporté que
certains autochtones pourraient se sentir mal a I’aise d’avoir recours aux
mécanismes de test de la majorité; d’autres pourraient préférer se diriger vers un
médecin ou des établissements de test non autochtones pour s’assurer 'anonymat.
Kevin Barlow, ancien coordonnateur national pour le Réseau canadien autochtone
sur le sida, favorise Iexistence d’options diverses pour les autochtones qui
souhaitent subir un test anonyme, qu’ils vivent a intérieur ou a 'extérieur d’une
réserve, dans des communautés éloignées, ou dans des villes®.

Une des personnes consultées a exprimé 'opinion qu’on insiste souvent trop
sur le test anonyme. Du fait particulicrement qu’un test anonyme véritable n’est
pas forcément possible dans chaque communauté autochtone, il est important
de dédramatiser le VIH/sida et le test du VIH, pour que la discrimination et le
rejet vécus par de nombreuses personnes vivant avec le VIH/sida ou qui sont
affectées par I’épidémie soient remplacés par de la compassion et de la
compréhension.

Selon Christina Smeja, coordonnatrice du secteur des maladies infectieuses
pour le Conseil cri de la santé et des services sociaux de la Baie James, bien que le
protocole anonyme incite les gens a subir le test et leur donne le temps de faire
face au diagnostic d’infection a VIH, du moment qu’une personne choisit le
traitement par médication antirétrovirale, I'information sur le sérodiagnostic sera
inscrite dans son dossier médical confidentiel nominatif. Smeja considere cela 3 Supra, note 1, 4 la p. 74.
comme une raison de plus de tenter d’augmenter la confidentialité au sein des ¥ Entretien personnel avec

¢tablissements médicaux de test en général, et d’augmenter les efforts pour Kevin Barlow, 8 aote 1997.

3 D’apres les commentaires
. o écrits de Christina Smeja,
de toute stigmatisation®. datés du 28 octobre 1997.

promouvoir le test du VIH en tant que choix responsable et respectable, dépourvu
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37 Supra, note 17,
recommandations 10 a 40.

3 Commentaire de Art
Zoccole, supra, note 15.

Ces commentaires ne signifient pas que, pour certains du moins, le test anonyme
ne soit pas important. Considérant la prévalence de la discrimination et du rejet,
les fournisseurs de soins de santé provinciaux et territoriaux et les DGSM doivent
travailler ensemble pour rendre les options de test anonyme accessibles au plus

grand nombre d’autochtones possible.

Pacces au test

En 1990, le Comité national mixte sur 'éducation et la prévention du sida chez
les autochtones recommandait que Pacces aux tests confidentiels et gratuits soit
offert a tous les autochtones du Canada®. Selon les commentaires de plusieurs
des personnes consultées, cet objectif n’a pas encore été atteint.

Les autochtones font face, et cela de plusieurs fagons, a des barricres
considérables qui leur rendent le test du VIH moins accessible qua la plupart
des autres Canadiens. acces au test peut étre compromis par de nombreux
facteurs, incluant ’éloignement et le colit d’acces aux services de test a partir de
régions ¢loignées, les problemes de confidentialité qui caractérisent les petites
communautés, et Pinopportunité culturelle des établissements de la majorité pour
certains autochtones. Ces facteurs font de I'acces au test du VIH un probleme

central, pour les autochtones.

Les obstacles a Pacces au test

Dans certaines parties du pays, les autochtones doivent parcourir de longs trajets
a un cott tres élevé pour se prévaloir des mécanismes de test, ou méme pour
subir un test dans un centre de santé local. La période qui sépare le test du
résultat est généralement beaucoup plus longue dans les communautés rurales et
les réserves que dans les grandes villes, et souvent deux voyages sont nécessaires:
un pour subir le test et un pour obtenir le résultat. De plus, plusieurs communautés
ne regoivent la visite d’une infirmicre que sporadiquement. Dans ces circonstances,
la possibilité quune personne aille subir un test, ou, Payant subi, qu’elle retourne
au centre de santé pour connaitre le résultat, est tres réduite.

Plusieurs des personnes consultées ont dit craindre qu’il existe des barricres au
test dans les établissements situés dans des petites communautés. Certaines
personnes peuvent hésiter a avoir recours au centre de santé local parce quelles
doutent que la confidentialité soit respectée. Dans certaines communautés, il se
peut que le centre de santé ne soit pas capable d’effectuer le test et dirige la
personne vers un plus grand centre. Dans les plus petites communautés
autochtones, de nombreuses personnes n’ont pas les ressources nécessaires pour
se rendre a une clinique de test située dans un plus grand centre. Par conséquent,

tres peu d’autochtones vivant dans des régions rurales subissent le test®.
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Lacces au test peut également étre compromis pour les autochtones vivant
dans les villes. Certaines des personnes consultées ont observé que les
¢tablissements accessibles aux autochtones avaient des caractéristiques culturelles
inadéquates pour les autochtones. Des personnes ont également suggéré que les
autochtones qui vivent dans la rue peuvent avoir besoin de structures différentes
qui refletent leur mode de vie.

Dans plusieurs villes, des organisations autochtones de lutte contre le sida offrent
du soutien aux autochtones qui désirent subir le test. Plusieurs de ces organisa-
tions doivent faire face a un grand nombre de demandes et n’ont pas les fonds
suffisants pour satisfaire les besoins de toutes les personnes qui les consultent.
Des cliniques de test pour les autochtones existent également dans un petit nombre
de villes. Il a été rapporté que la clinique de test exploitée par la Vancouver
Native Health est tres fréquentée, ce qui indique que des cliniques spécifiques
pour les autochtones sont nécessaires.

Quelques-unes des personnes interviewées ont dit craindre que certaines
communautés autochtones ne fournissent pas de programmes et de services
adéquats, en maticre de VIH/sida, y compris les services de test du VIH, lorsque
le controle de Padministration des services de santé leur aura été transféré,
considérant particulicrement le transfert limité de fonds de la DGSM dans ce
processus®. Il est important que toutes les communautés autochtones traitent en
priorité les questions relatives au VIH/sida et qu’elles consultent les organisa-
tions autochtones de lutte contre le sida, les autochtones qui travaillent dans le
domaine du sida et la DGSM en ce qui a trait a Padministration des programmes
et des services. Les gouvernements et les organisations politiques des Premieres
Nations, des Inuit et des Métis ont un role central a jouer dans le développement
d’options de test du VIH pour les autochtones.

3 Le processus de transfert
des services de santé est
discuté plus en détail dans
Stefan Matiation, Le VIH/sidn
et les autochtones: Problemes de
compétence et de financement,
Montréal, Réseau juridique
canadien VIH/sida et Réseau
canadien autochtone sur le
sida, mars 1999. 1l s’agit du
deuxieme document de travail
de la série du Réseau sur les
questions juridiques, les
autochtones et le VIH/sida.
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40 T Association des infirmieres
et infirmiers autochtones du
Canada, Le VIH/sidn et son
impact sur les femmes
autochtones du Canada,
Ottawa, ministere de la Santé
du Canada, mars 1996,
recommandation 9.0, a la

p. 44.

Pacces aux tests et I’éducation
en matiere de VIH/sida

Le manque persistant d’informations sur le VIH/sida dans les communautés
autochtones contribue au probleme d’acces au test pour les autochtones. Il est
impératif d’offrir des ressources éducatives appropriées sur le plan culturel pour
surmonter la peur, le rejet et la discrimination reliés au test du VIH/sida.
Léducation en maticre de VIH/sida peut diminuer les inqui¢tudes concernant la
confidentialité dans les petites communautés et inciter les gens a subir le test.
LAssociation des infirmicres et infirmiers autochtones du Canada place

I’éducation au centre des recommandations formulées dans son rapport sur le
VIH/sida et les femmes autochtones:

un vaste programme d’éducation doit étre mis sur pied pour prévenir

la propagation potentiellement dévastatrice du VIH/sida dans les

communautés autochtones du Canada*’.

Léducation des individus n’est pas le seul aspect de la question. Certaines des
personnes consultées indiquent que les fonctionnaires et les infirmicres de la
santé communautaire ont souvent besoin d’une formation additionnelle sur les
questions relatives au VIH/sida et le counselling. D’autres ont relaté des exemples
ou des médecins ont refusé d’administrer des tests de VIH a des patients qu’ils
ne considéraient pas « a risque », et ou des médecins ont refusé de participer aux
initiatives de soins, de traitements et de soutien. Les médecins doivent continuer
a se renseigner sur le VIH/sida et étre suffisamment formés pour offrir le test
volontaire, confidentiel, avec un counselling compétent. Cela pourrait augmenter

le degré de confiance entourant le test du VIH.
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Conclusions

Des unités mobiles de test du VIH pourraient étre utiles pour surmonter certains
des obstacles a I’acces au test pour les autochtones, particulierement les problemes
d’éloignement, les craintes concernant la confidentialité, et les problemes liés aux
diftérences culturelles. Les unités mobiles sont traitées plus en détail ci-apres,

dans la section portant sur la confidentialité.

2.1  Lesobstacles a Pacces au test du VIH, chez les autochtones, doivent étve éliminés.
Les organisations autochtones de lutte contre le sida et autres ovganismes dans ln
communanté autochtone devvaient étre consultes pour déterminer quelle est ln
meilleure approche pour améliover Paccessibilité au test du VIH chez les autochtones.

2.2 Lesvesponsables de ln santé an sein des gouvernements provinciaux, tervitoviaux,
[fédéral et autochtone devvaient collaborey pour mettre au point des options d’acces an
test du VIH, incluant le test anonyme. Ceci implique i tout le moins Pétablissement
de cliniques de test anonyme du VIH en divers lieux de chaque province et territoire,
et ln volonte d’encourager et de faciliter le plus possible le test anonyme.

2.3 Il importe de continuer de mettre Paccent sur Péducation des communantés
autochtones en matieve de VIH/sida pour aider o véduire la stigmatisation associée
au test du VIH.
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42 Jbid., ala p. 93.

COMMENT LE TEST VOLONTAIRE
DEVRAIT-IL ETRE EFFECTUE?
LE COUNSELLING

Selon le Rapport du Réseau juridique, en dépit d’un vaste consensus selon lequel
le test du VIH ne devrait étre entrepris que s’il est accompagné de counselling
pré-test et post-test, en pratique il arrive que des gens qui subissent le test regoivent
peu ou pas de counselling. Par ailleurs, certaines personnes ont commencé a se
dire d’avis que le fait de requérir un counselling pré-test pour toutes les personnes
qui souhaitent subir un test pourrait en fait décourager certaines personnes de
subir un test*!. Apres avoir examiné les questions pertinentes, le Rapport du
Réseau juridique conclut que le counselling pré-test et post-test ne devrait pas
étre considéré comme un obstacle au test du VIH et que, en regle générale, le
test ne devrait étre entrepris que s’il s’accompagne d’un counselling pré-test et
post-test de qualité*2. Les consultations entreprises pour les fins du présent docu-
ment suggerent que cette conclusion s’applique avec la méme force aux

autochtones.
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Le counselling pré-test et post-test

Plusieurs des personnes consultées ont indiqué que tous les praticiens de la santé
n’offrent pas tous un counselling pré-test et post-test adéquat et que la qualité du
counselling est supérieure dans les cliniques de test. La situation est la méme
dans les petites communautés et dans les villes.

Une organisation de lutte contre le sida dans une petite ville ol vit une

grande population autochtone a entrepris une campagne secrcte pour

déterminer si les médecins locaux offraient des services de counselling.

Elle en a conclu que peu de médecins offraient des services de counsel-

ling et que de nombreux médecins faisaient défaut de communiquer

les résultats aux patients.

Dans une autre petite ville comprenant une importante population
autochtone, les médecins ont le choix de fournir le counselling ou de
diriger les personnes qui souhaitent subir un test vers des centres de
santé publique. Dans le dernier scénario, la personne doit d’abord se
rendre au centre de santé publique, puis aller voir le médecin pour
subir le test, retourner voir le médecin pour obtenir le résultat, et
retourner au centre de santé publique pour le counselling post-test.
Rares sont les personnes qui entreprennent de subir un test dans cette

communauté.

Certains représentants et infirmicres de la santé communautaire se
sentent mal a aise devant les questions de VIH/sida et ne sont pas

adéquatement formés pour fournir des services de counselling.

Comme nous ’avons déja mentionné, la formation continue des praticiens de
la santé en matiere de VIH/sida est un élément essentiel.

LaVerne Monette croit que plusieurs autochtones se sentiraient plus a Paise de
recevoir du counselling de la part de conseillers autochtones, puisque les différences
culturelles peuvent influer sur le succes et la valeur des sessions de counselling.
Plusieurs autochtones seraient disponibles pour suivre une formation de
conseillers, et certains ont de Pexpérience en ce qui concerne les questions de
VIH/sida*.

*3 La Direction générale des
services médicaux donne son
appui a des sessions de
formation pour les travailleurs
du domaine de la santé
communautaire dans les
réserves. COrganisation
nationale des représentantes et
représentants Indiens et Inuit
en santé communautaire
participe également a la
formation des représentants de
la santé communautaire.

* Supra, note 21.
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Les Directives applicables aux programmes et services de ln DGSM en matiere de
VIH et de sida formulées par la Direction générale des services médicaux (les
Directives de la DGSM) énoncent que le counselling devrait étre fourni par une
personne sensible aux questions d’identité sexuelle, de culture et de conditions
de vie. La langue et Papproche devraient étre appropriées pour le client*. Les
conseillers autochtones sont les plus susceptibles de satisfaire ces criteres. Des
problemes de confidentialité peuvent toutefois survenir si le conseiller et le pa-

tient font partie de la méme communauté.

Conclusions

En ce qui concerne le counselling, les autochtones ont besoin de disposer d’autant
d’options que pour le test du VIH en général. Certains peuvent préférer rencontrer
des conseillers dans leur communauté; d’autres peuvent souhaiter voir des
conseillers autochtones ou non autochtones dans des ¢tablissements généraux

pour favoriser la confidentialité. Ces options devraient leur étre offertes.

3.1  Envwveglegénérale, le test du VIH ne devrait étve entvepris que sil est accompagné
de counselling pre-test et post-test de qualité. Les personnes susceptibles de fourniv des
services de counselling pré-test et post-test devratent vecevoir une formation sur les
diffévences culturelles ou étve dovigine autochtone. Il est préférable que plus
damtochtones soient formés pour offviv du counselling aux communantés autochtones
et dans les établissements utilisés pav les autochtones.

3.2 Les autochtones qui soubaitent subir un test devraient avoir certaines options
lewr disposition en ce qui concerne le counselling, que ce soit dans leurs communantés

ou dans les ctablissements genéraux.
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Le Rapport du Réseau juridique examine les questions relatives aux nouvelles
technologies de test qui permettent de réaliser des tests a domicile. Lexpression
« test du VIH a domicile » s’entend de deux formes différentes de test*:
(1) Les « tests par autoprélevement a domicile », permettent de faire
soi-méme son prélevement a la maison au moyen d’une trousse a cet
effet. Le spécimen prélevé est posté a un laboratoire d’analyse, ot on
peut téléphoner pour obtenir son résultat et obtenir du counselling

par téléphone.

(2) Les « véritables tests a domicile », également appelés « tests d’auto-
analyse a domicile », c’est-a-dire des tests de la salive, peuvent étre
effectués entierement a domicile sans le concours d’une autre personne.
Si le résultat du test est positif, la personne est incitée a consulter un
médecin ou une clinique de test de sérodiagnostic pour subir un test

supplémentaire.

Bien que les trousses de tests a domicile naient pas été approuvées au Canada,
elles ont été approuvées et sont vendues aux Etats-Unis depuis le milieu de 1996.
Le Rapport du Réseau juridique conclut entre autres que les trousses de tests a
domicile impliquent « un certain nombre de risques qui doivent étre mieux évalués
avant qu’elles ne soient répandues au Canada »*. Il est important que ce proces-
sus d’évaluation tienne compte des implications du test a domicile pour les

autochtones.

46 Les diverses formes de tests
du VIH sont traitées en détail
dans le Rapport du Réseau,
supra, note 1, aux pp. 100-
101.

7 Ibid., Conclusion 4.1, a la p.
123.
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Le test 2 domicile et les autochtones

La plupart des personnes consultées sont opposées a option du test a domicile
pour les autochtones qui souhaitent subir un test de sérodiagnostic. Les
commentaires suivants refletent les préoccupations formulées:
La majorité des craintes formulées concernent I'absence de counselling
associée aux tests d’auto-analyse et a ’absence de counselling approprié

pour les autochtones qui choisiraient le test d’autoprélevement.

Une personne a exprimé 'opinion que ce type de test serait utilisé par
les personnes bien renseignées qui ont les moyens de les acheter, et
non par les itinérants ou la majorité des personnes qui vivent dans des

réserves, ol le test ne serait probablement pas disponible.

Des inquiétudes ont été manifestées au sujet des possibilités d’erreur.
Une personne qui travaille dans une organisation autochtone de lutte
contre le sida a relaté que deux personnes se sont présentées a la clinique
apres avoir obtenu des résultats positifs avec des trousses de test a
domicile achetées aux Etats-Unis. Des tests supplémentaires ont révélé

que les deux étaient en fait séronégatives.

Des questions ont été formulées a propos de la langue du mode d’emploi
fourni avec les trousses de test a domicile; il n’est pas certain que les
personnes peu instruites seraient capables de suivre les directives et de

comprendre I'information sur le VIH contenue dans les trousses.

Les trousses de test a domicile n’assurent pas 'anonymat dans les plus
petites communautés, ou les rumeurs sur les personnes qui acheteraient
des trousses de test ou en recevraient du centre de santé local pourraient
se répandre aussi vite que I'identité des personnes qui subissent le test

au centre de santé.
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Art Zoccole affirme que les trousses de test a domicile pourraient étre
désastreuses pour les autochtones*. Le taux de suicide est démesurément élevé
dans la communauté autochtone*. En Pabsence de counselling approprié,
particulierement de counselling approprié a la culture autochtone, on se demande
si les tests a domicile inciteraient les autochtones a demander de Paide ou les
pousseraient au désespoir et au refus. La réaction de chacun devant le résultat du
test varierait certainement. Considérant les commentaires sur Pabsence de
confidentialité dans les petites communautés, les effets de la discrimination et du
racisme et la prévalence des problemes de santé et des problemes sociaux que
connaissent trop d’autochtones, des résultats positifs obtenus dans I'isolement
auraient tres souvent des conséquences dévastatrices. Par ailleurs, la possibilité
d’inexactitude suggere que 'approbation des tests a domicile devrait étre envisagée

avec prudence.

Durant le processus de consultation, un certain nombre d’avantages potentiels
du test a domicile ont été cités:
Les trousses de test a domicile pourraient favoriser le test du VIH

pour certaines personnes qui ne subiraient pas le test autrement.

Les tests a domicile pourraient aider a surmonter les problemes de
cout et d’¢loignement qui font actuellement obstacle au test,
particulicrement s’ils sont accompagnés de services de counselling offerts
par une personne qui a une formation appropriée pour le faire dans la

communauté.

Cependant, ces avantages ne sont pas suffisants pour contrebalancer les craintes
soulevées par 'absence de counselling et le danger d’erreur ou d’incompréhension
du résultat. Les trousses de test a domicile ne pourraient remplacer le counsel-
ling confidentiel pré-test et post-test offert en personne d’une maniere appropriée
a la culture, ni le matériel d’éducation congu pour les autochtones par des
autochtones. Le test a domicile ne devrait pas servir d’excuse pour oublier
P'importance d’¢tablir des structures de test accessibles pour tous les autochtones

au Canada.

8 Supra, note 15.

4 Pour une discussion sur le
suicide dans la communauté
autochtone, voir Clare Clifton
Brant, « Le suicide chez les
peuples autochtones cana-
diens », dans Sur le chemin de
la guérison: Un vapport de ln
Table ronde nationale sur ln
santé et les questions sociales,
Ottawa, ministere des
Approvisionnements et
Services, 1993, aux pp. 55-72.
Elle estime que le taux de
suicide est trois fois plus ¢levé
chez les autochtones que dans
la population non autochtone,
et souligne qu’il est difficile
d’obtenir des données exactes
sur le sujet.
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Conclusions

4.1 D’autres consultations sont nécessaives pour évaluer a quel point les autochtones
qui travaillent dans le domaine du VIH/sida appuient les tests a domicile.

4.2 Lévaluation de ln pertinence du test o domicile pour le marché canadien devrait
prendre en considération les craintes formulées par les autochtones, et cette évaluntion

devrout étve entreprise avec ln participation de membres de lo communanté autochtone.

4.3 Lestests a domicile ne doivent pas servir dexcuse pour ne pas établir d’installations

de test et de counselling accessibles aux autochtones.
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LE TEST DU VIH REQUIS
OU OBLIGATOIRE

Les propositions relatives au test requis ou obligatoire qui ont le plus fréquemment
été formulées au Canada sont analysées de maniere exhaustive dans le Rapport
du Réseau juridique, et les lecteurs sont priés de s’y référer pour obtenir de plus
amples informations sur le sujet.

Le Rapport du Réseau juridique conclut que le test requis ou le test obligatoire
pour les femmes enceintes, les nouveau-nés, les détenus, les personnes accusées
ou reconnues coupables de crimes sexuels, les prostitués, les travailleurs de la
santé et les patients ou les immigrants n’est pas justifié. Il conclut également que
les raisons invoquées pour justifier les propositions de test requis ou obligatoire
sont peu convaincantes. Dans certains cas, le test forcé n’atteindrait aucun objectif
valable. Dans d’autres, les objectifs qu’il vise pourraient étre atteints par d’autres
moyens moins envahissants®.

En 1990, le Comité national mixte sur 'éducation et la prévention du sida
chez les autochtones mentionnait les inquiétudes exprimées par les populations
indigenes d’Australie:

On a exprimé des craintes que les populations autochtones seraient
forcées de subir des tests du VIH sans pouvoir donner un consentement
individuel et éclairé. Les communautés étaient d’avis que, quand les
tests avaient ¢été administrés dans la communauté, les personnes qui
présentaient le plus de risque d’infection étaient les moins susceptibles
de se présenter pour subir un test. Cependant, quand les tests étaient
volontaires et qu’on incitait les gens a y participer d’une maniere posi-

tive, il était plus probable que les personnes a risque se présentent™.

50 Supra, note 1, a la p. 136.

51 Department of Community
Services and Health, Report of
the Working Panel on Aborigi-
nals, Torres Strait Islanders and
HIV/AIDS, Commonwealth
of Australia, 1989, cité dans
Comité national mixte, supra,
note 17, a la p. 104.
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52 Ce serait également
contraire aux principes relatifs
aux droits de la personne et
aux lois sur les droits de la
personne, incluant la Charte
canadienne des droits et libertés.

53 Sur le plan du test, une
autre question peut étre
soulevée pour les autochtones:
le test pour les enfants placés
en famille d’accueil. 11 est
important d’examiner les
problemes relatifs aux enfants
autochtones en famille
d’accueil en rapport avec le
VIH/sida. Les autochtones
devraient participer a
Iélaboration et au processus
d’adoption de lignes
directrices concernant le test
du VIH chez les enfants
confiés a la garde de PEtat. La
question a été soulevée par
Albert McLeod (entretien
personnel, 3 septembre 1997)
et par Arlo Yuzicapi (entretien
personnel, 2 février 1999). La
question n’est pas examinée en
détail dans le présent docu-
ment.

LE TEST DU VIH REQUIS OU OBLIGATOIRE

A notre connaissance, le test obligatoire chez les autochtones n’a jamais été
proposé au Canada et aucune des personnes consultées n’a dit craindre quune
telle mesure vienne a étre envisagée. Il serait consternant que cela se produise®.
Néanmoins, les questions concernant le test requis ou obligatoire touchent
particulicrement les autochtones, qui sont fortement représentés au sein de certains
groupes pour lesquels on a proposé cette forme de test, comme les détenus, les
utilisateurs de drogue par injection et, dans bien des villes, les travailleurs du
sexe. Les organisations autochtones de lutte contre le sida et les militants doivent
demeurer vigilants a I’égard de toutes les propositions éventuelles de test
obligatoire ou requis.

Les mauvaises expériences vécues par de nombreux autochtones dans le systeme
de santé de la majorité portent a croire que certains autochtones pourraient étre
particulicrement vulnérables a toute forme de test qui ne respecterait pas le principe
du consentement spécifique et éclairé et qui ne prévoirait pas de counselling pré-
test et post-test. Certaines provinces et territoires envisagent I'adoption de
politiques concernant le test de routine pour les femmes enceintes. Il est impor-
tant de garantir que, dans tous les cas, le test soit conditionnel au consentement

libre et éclairé®3.

Conclusions

5.1  Les raisons invoquées pour justifier les propositions de test vequis ou obligatoirve
sont pen convaincantes. Considévant que les autochtones sont veprésentés en forte
proportion dans les groupes visés pav les propositions concernant le test vequis ou
obligatoire, les organisations autochtones de lutte contre le sida et les autves ovganisa-
tions autochtones doivent demeurer vigilantes en ce qui a traut i ces propositions.

5.2 Lespropositions concernant le test vequis ou le test obligatoire de groupes ethniques
sont injustifiables, elles sont nuisibles pour le groupe et pour la société en général, et
elles sont contraives aux principes de vespect des droits de la pevsonne qui doivent
guider le tradtement de Pépidémie de VIH/sida.
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La législation et les commentaires formulés au Canada sur les questions de
confidentialité et de test du VIH/sida sont examinés dans le Rapport du Réseau
juridique, incluant la déclaration obligatoire, la notification des partenaires et les
lois relatives a la confidentialité. Nous ne réexaminons pas ces questions, mais
nous analysons les commentaires formulés par les personnes interviewées aux
fins du présent document et nous soulignons les questions relatives a la

confidentialité qui touchent particulicrement les autochtones.

Limportance de la confidentialité

La confidentialité est considérée comme une question fondamentale. Vu la dis-
crimination et la stigmatisation associées au VIH/sida, la confidentialité est
essentielle a P'augmentation du nombre de personnes qui subissent le test. Dans
les communautés autochtones, comme dans le reste de la population canadienne,
la plupart des personnes les plus vulnérables sont membres de groupes qui sont
déja marginalisés. Les effets cumulés du racisme et de la maladie, et les condi-
tions socio-économiques difficiles que vivent de nombreux autochtones placent
les autochtones itinérants, certains homosexuels et certaines femmes autochtones
parmi les groupes les plus marginalisés du Canada.

Quoique la garantie de confidentialité soit importante pour inciter les gens a
subir le test du VIH, il convient également de noter le poids des traditions
autochtones, qui placent les droits de la collectivité au-dessus des droits de
Pindividu. Dans une situation qui s’est produite dans Plle de Baffin, le conseil de
santé local, représentant les communautés Inuit prédominantes dans I'le, s’est
opposé¢ au ministre de la Santé des Territoires du Nord-Ouest au sujet de la

confidentialité concernant un cas de sida et deux cas d’infection a VIH.
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5 La controverse est traitée
dans John D. O’Neill,
«Regional Health Boards and
the Democratization of Health
Care in the Northwest
Territories », Circumpolar
Healtlh 90: Proceedings of the
8th International Congress on
Circumpolar Health, Brian D.
Postl et coll. (Dir.), Winnipeg,
University of Manitoba Press,
1992, aux pp. 52-53. Il s’agit
du premier cas de sida et des
premiers cas d’infection a VIH
rapportés dans la région de
Baftin.

5 Ihid., 4 la p. 52.

56 Supra, note 20.

LA CONFIDENTIALITE

Certains membres Inuit du conseil insistaient pour que soient divulgués les
noms des personnes séropositives et leurs communautés de résidence pour
protéger les membres de ces communautés. Apres certaines discussions, les
membres du conseil parvinrent a un consensus selon lequel les communautés
devraient étre identifiées, mais non les individus séropositifs, pour le motif
quautrement les gens des petites communautés de Baffin pourraient continuer
de croire qu’ils ne risquaient pas de contracter le VIH. Le ministre de la Santé
s’opposa a cette ligne de conduite et demanda du temps pour trouver une solu-
tion au probleme. Le conseil décida de procéder sans le concours du ministre et
rendit public un communiqué de presse annongant qu’un cas de sida et deux cas
d’infection a VIH avaient été rapportés dans la région de Baffin, sans dévoiler
dans quelles communautés résidaient les individus concernés®*. O’Neill aftirme
que, dans des contextes interculturels, les questions relatives au VIH/sida et a la
confidentialité sont compliquées par divers standards moraux et conceptions sur
les responsabilités et les droits de la collectivité par rapport a ceux de individu®.

Dans certaines situations, 'importance des droits collectifs peut conduire a des
suggestions inadéquates, comme celle de bannir des personnes séropositives des
réserves ou de leur refuser le droit de logement sur la réserve. Léducation en
maticre de VIH/sida est utile pour éviter ce type de réactions et pour développer
Iéthique de la confidentialité. Pour LaVerne Monette, lorsque les traditions
autochtones concernant la santé et la communauté sont respectées, les réactions
inadéquates sont remplacées par des soins, de la compassion et du soutien
communautaire a ’égard des personnes vivant avec le VIH/sida ou qui sont
affectées par I’épidémie’®. Dans de telles circonstances, les problemes de
confidentialité se poseraient a peine.

Tant que la discrimination et la stigmatisation persistent, cependant, la
confidentialité demeurera cruciale. Dans de nombreuses situations, bien que les
praticiens de la santé respectent la confidentialité, celle-ci peut étre compromise
pour d’autres raisons. Iéducation sur les questions relatives au VIH/sida est

donc également essentielle.
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Les craintes concernant la confidentialité

Considérant les conséquences potentielles pour la situation socio-économique et
la sant¢ de P'individu séropositif, la confidentialité est particulicrement importante
en ce qui a trait au VIH/sida. Pour de nombreuses raisons, cependant, il est tres
difficile, et souvent irréaliste, de compter sur la confidentialité®”. Nous analysons
maintenant les préoccupations formulées par des personnes consultées pour les

fins du présent document, a propos de la confidentialité.

La confidentialité et les praticiens de la santé

Le Rapport du Réseau juridique rapporte que la confidentialité dans le domaine
de la santé est traitée de bien des fagons. Dans certaines provinces, les disposi-
tions des lois concernant la santé publique imposent un devoir de confidentialité
aux fonctionnaires de la santé publique. La portée de plusieurs de ces disposi-
tions est affaiblie par les exceptions qui permettent la divulgation d’informations
confidentielles « dans I'intérét public ». Dans quelques provinces et territoires, il
n’y a aucune disposition dans les lois concernant la santé publique qui protege la
confidentialité®®,

De plus, les médecins ont a I’égard de leurs patients une obligation de
confidentialité juridique et éthique. Toutefois, le Commissaire a la vie privée du
Canada a adopt¢ la position que la vie privée doit parfois céder le pas au bien-
étre de la société en général®. Cela implique qu’il existe des situations ou le non-
respect de la confidentialité est considéré justifié. Le Rapport du Réseau juridique
rapporte que, méme si en général on reconnait la nécessité de la confidentialité,
particulicrement en ce qui a trait aux informations personnelles liées au VIH/
sida, cette attitude semble avoir peu d’effet en pratique dans I’état actuel de la

médecine contemporaine®.

7 Supra, note 1, ala p. 242. 1l
est mentionné dans le Rapport
du Réseau que certains ont
qualifié la confidentialité de
«concept désuet ».

8 Ibid.,ala p. 213.

% Ibid., a la p. 215, citant Le
Commissaire a la protection
de la vie privée du Canada, Le
sida et la Loi sur la protection
des renseignements personnels,
Ottawa, ministre des
Approvisionnements et
Services, 1989.

0 Supra, note 1, a la p. 242.
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Les exemples suivants illustrent bien la réalité de la situation des autochtones;
certains concernent des praticiens autres que des médecins:
Un médecin dans une communauté des Maritimes a divulgué la
séropositivité d’un enfant a un membre de sa parenté. Linformation
s’est répandue dans la communauté non autochtone ou I’enfant
fréquentait la maternelle. Certains parents ont retiré leurs enfants de

Pécole.

Dans certaines communautés, les infirmieres ou les représentants de la
santé publique sont les dernieres personnes avec lesquelles on veut parler
de sa séropositivité. Une infirmicre de la santé publique dans une
communauté a répandu des informations erronées sur le VIH/sida, ce
qui a provoqué une hystérie communautaire. Dans d’autres
communautés, 'infirmiere ou le représentant de la santé publique fait
simplement partie de vos relations — il peut s’agir d’un parent, d’un

. \
ami, ou de votre mere.

Les relations entre les autochtones et la pratique médicale occidentale

ont souvent été pictres. Les gens se méfient souvent des médecins et

des infirmicres qui voyagent périodiquement d’une communauté a une
. Ve \

autre, ou qui sont souvent remplacés a cause de renouvellements de

personnel. Trois médecins dans une petite ville ont refusé d’administrer

des tests de VIH parce qu’ils étaient réticents a s'impliquer dans des

questions relatives au VIH/sida.

Quoique ces exemples soient troublants, certaines des personnes interviewées
ont souligné que les craintes relatives a la confidentialité sont souvent basées sur
de fausses perceptions selon lesquelles les praticiens de la santé ne respectent pas
les politiques et les devoirs de confidentialité. Il a souvent été affirmé qu’en
pratique la plupart des praticiens sont des professionnels en cette matiere. Dans
ce cas, I’élaboration de politiques de confidentialité pourrait contribuer a calmer
les craintes concernant I'incapacité présumée des travailleurs de la santé a res-
pecter le droit a la confidentialité des patients. Christina Smeja indique que ce

type de politiques aide a développer la confiance dans le systeme et a réduire les
¢! Entretien personnel avec
Christina Smeja, 18 juillet
1997. confidentialité®!.

craintes que la personne qui administre le test du VIH ne respecte pas la
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La nécessité de politiques relatives a la confidentialité est largement reconnue.
Une des recommandations formulées a 'occasion de la Deuxieme Conférence
canadienne sur le sida et autres problemes connexes dans la communauté
autochtone, tenue en 1991, était que les communautés devraient établir des lignes
directrices sur la confidentialité des résultats de tests du VIH®. Des protocoles
de test du VIH comportant des dispositions sur la confidentialité ont été élaborés
par des organisations autochtones, telles que le Conseil cri de la santé au Québec®
et 'Union of Ontario Indians®.

Les Directives de la DGSM établissent des procédures pour le test du VIH, le
counselling et la confidentialité. Elles ont pour objectif de favoriser la fourniture
de programmes et de services par le personnel de la DGSM dans les communautés
ot la DGSM continue d’en étre directement responsable. « Les organisations de
santé des Premicres Nations et des Inuit pourront utiliser les Directives de la
DGSM comme point de départ pour la consultation et Pélaboration de leurs
propres lignes directrices relativement au VIH, tandis que leurs communautés se
chargent de 'administration des services de santé », selon le processus de transfert
dans le domaine de la santé®.

Plusieurs communautés ont déja des lignes directrices concernant la
confidentialité et celles qui n’en ont pas peuvent demander Passistance de la DGSM
pour en élaborer. Dans tous les cas, il est important que les politiques relatives a
la confidentialité qui touchent les autochtones soient ratifiées par les
gouvernements autochtones, dans les cas qui le permettent, et soient congues et
mises en application, du moins de maniere prédominante, par des membres des

communautés autochtones.

62 Rapporté dans Aboriginal
HIV/AIDS Strategy: Summary
of Existing Recommendations,
Toronto, ministere de la Santé
de P’Ontario, septembre 1993.

3 Supra, note 36. Christina
Smeja note que le Conseil cri
de la santé a en fait congu un
protocole anonyme, ot le
code du test est connu
uniquement du patient et ou
rien n’est inscrit dans le
dossier nominatif. Cobjectif
du protocole est de garantir la
confidentialité et d’augmenter
la confiance de la population a
I’égard de la confidentialité.

¢ Regional HIV/AIDS Protocol
for Robinson-Superior Region
Health Workers, Union of
Ontario Indians, janvier 1994.

¢ Supra, note 33, aux pp. 33-
35.
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6 Supra, note 15.

67 Cette question est examinée
plus en détail dans Stefan
Matiation, La discrimination, le
VIH/sidwa et les autochtones,
Montréal, Réseau juridique
canadien VIH/sida, mars
1998.

LA CONFIDENTIALITE

La confidentialité et la communauté

Plusieurs des problemes de confidentialité se résument a la difficulté de con-
server 'anonymat dans les petites communautés. Il y a fréquemment des moulins
a rumeurs en activité dans de nombreuses petites villes, dans les réserves et dans
les communautés nordiques. Ce sont souvent les amis, les parents ou les
connaissances a extérieur du centre de santé ou de la clinique qui font défaut de
respecter la confidentialité. La confidentialité des résultats de tests peut également
étre compromise d’autres fagons:

En vertu des initiatives de transfert en matiere de santé, des factures

pour des services de santé peuvent étre renvoyées au conseil de bande

responsable d’une personne qui a subi un test.

Pour recevoir une indemnisation selon le Programme d’indemnisation
des soins de santé non assurés pour le transport vers un établissement
de test, il faut donner une raison médicale pour justifier la demande.
Rien n’indique que les transporteurs médicaux (les conducteurs) dans

le cadre du programme respecteront la confidentialité.

Comme nous I'avons déja mentionné, I’éducation est importante pour réduire
Peffet de absence de confiance. Art Zoccole note que 'éducation est importante
pour démystifier le VIH/sida et pour réduire la quantité de commérages mesquins
et mal renseignés®. Dans un monde ot le VIH/sida serait compris et accepté, la
confidentialité deviendrait une question moins importante.

Les lois concernant les droits de la personne peuvent également étre utiles
pour aider une personne vivant avec le VIH/sida en cas de non-respect de la
confidentialité. Pour diverses raisons, cependant, la plupart des personnes
consultées pour les fins du présent document considerent que le systeme de pro-
tection des droits de la personne n’est pas utile pour les autochtones victimes de
discrimination®.

Quelques personnes ont suggéré que des unités mobiles de test devraient étre
envisagées parce qu'elles pourraient permettre de résoudre certains des problemes
relatifs a Padministration du test du VIH dans les communautés autochtones,
particulicrement celles ou la population n’est pas tres élevée. On trouve des
exemples de ce modele dans les réserves de Sandy Lake (Athakakoop) et de Beardy
dans le centre-nord de la Saskatchewan.
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Marlene Allen, une infirmiere a la Prince Albert STD Clinic (clinique des MTS
de Prince Albert), qui dispose d’une unité mobile, indique que I'unité combine
le test anonyme du VIH, des tests des MTS et le counselling sur la sexualité et
d’autres questions®®. Cunité se rend dans la réserve de Sandy Lake une fois toutes
les deux semaines et celle de Beardy une fois par mois, et elle est tres utilisée dans
les deux communautés, surtout par les jeunes. Allen estime que 70 pour cent des
utilisateurs sont jeunes®. Ce modele d’unité mobile continue d’étre rattaché a la
clinique des MTS de Prince Albert et on évalue actuellement la possibilité d’en
faire un modcle d’unité mobile de test du VIH pour le centre-sud de la Saskat-
chewan, avec I’appui de la DGSM et un certain nombre d’organismes
communautaires de lutte contre le VIH/sida, y compris All Nations Hope™.
Malgré son succes et sa popularité grandissante parmi les communautés des
Premicres Nations de la région du projet, il n’existe aucune autre initiative
semblable au Canada, a la connaissance de 'auteur.

Il a également été mentionné durant le processus de consultation que
Pemplacement du lieu de test est important pour assurer la confidentialité”*. Dans
Sandy Lake, I'unité mobile s’installe dans un lieu accessible et privé pour les
¢tudiants de I'école secondaire de la région, les jours ot il y a beaucoup d’activités
dans le centre de santé¢ a cause de la présence d’autres fournisseurs de soins de

santé, comme des médecins et dentistes”>.

Conclusions

0.1  Les organisations autochtones de lutte contre le sida et d’autres organisations de
la communauté autochtone devraient étre consultées sur les dangers de non-vespect
de la confidentialité que peuvent comporter cevtaines politiques en appavence
inoffensives, comme la politique du Programme d’indemmnisation des soins de santé
non assuvés, qui exige qu’un motif de naturve médicale soit fourni pour justifier une
demande dindemmnisation pour un transport a des fins médicales. Les politiques de ce

type devraient étve vévisées de maniere o augmenter la confidentinlité.

6.2
pour véduire Peffet de la perte de confidentialité pour les personnes vivant avec le

Léducation sur les questions relatives au VIH/sida est un élément important

VIH/sida ou qui sont affectées par Pépidemie, pour véduive la discrimination et pour

améliover Pattitude de lo communanté face an VIH/sidn.

¢ Pinformation concernant
'unité mobile en fonction
dans les réserves de Sandy
Lake et Beardy nous a été
fournie par Marlene Allen
(entretien personnel, 23
septembre 1997) et Arlo
Yuzicapi Fayant (entretien
personnel, 16 septembre
1997).

¢ Lunité mobile est
administrée en dehors de
Pautorité du District Health
Board, qui finance le pro-
gramme. Il y a des raisons de
croire que le District pourrait
cesser de financer le projet,
parce que les administrateurs
du District ne considerent pas
forcément le VIH comme une
priorité dans la région
(entretien personnel avec
Marlene Allen, 23 septembre
1997).

70 Entretien personnel avec le
personnel de la clinique des
MTS de Prince Albert, 19
février 1999 et avec Marlene
Allen, 23 février 1999.

71 Entretien personnel avec
April St-Denis, animatrice
communautaire au sein du
Manitoba Aboriginal AIDS
Task Force, 5 septembre 1996.

72 Entretien personnel avec
Marlene Allen, supra, note 70.
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73 Selon les observations
écrites transmises par Mai
Nguyen, le 22 décembre
1997, supra, note 19. Voir
aussi le Rapport du Réseau,
supra, note 1, aux pp. 255-
257, pour de plus amples
informations.

7 Ibid., ala p. 237.
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0.3 Les ctablissements de santé qui fournissent des sevvices aux autochtones et aux
communautes autochtones devvaient étve incites o élabover des politiques velatives o
I confidentialite, si ce west déjn fout.

0.4 Les unités mobiles de test devraient étve envisagyées, pavce qu’elles pourvaient
permettre de surmonter cevtains des problemes associés a Pacces an test du VIH dans
les communautés autochtones. Les organisations autochtones de lutte contre le sidn et
d’autves organisations autochtones devraient participer a ce processus.

La déclaration obligatoire

La déclaration obligatoire des cas de VIH/sida releve de la compétence des pro-
vinces, qu'un test soit administré a Pintérieur ou a Pextérieur de la réserve. Les
cas de sida doivent étre déclarés avec le nom de la personne dans toutes les pro-
vinces et territoires, sauf au Québec, en Alberta et au Yukon, ou la déclaration est
non nominative. Le diagnostic positif du VIH doit étre déclaré aux autorités
dans toutes les provinces et territoires, sauf au Québec, en Colombie-Britannique
et au Yukon”.

Il a été mentionné durant le processus de consultation que la déclaration nomi-
native décourageait des gens de subir le test du VIH et de suivre des traitements
précoces, particulierement dans les communautés ot la discrimination et la peur
associées au VIH/sida sont les plus élevées, notamment dans plusieurs
communautés ol les autochtones prédominent et les communautés ol vivent les
autochtones. Le Rapport du Réseau juridique conclut que la déclaration des cas
de VIH et de sida devrait toujours étre non nominative’. La méme conclusion
devrait également étre formulée en ce qui a trait a administration du test du
VIH et aux autochtones.
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La notification des partenaires

Le Rapport du Réseau juridique conclut que:

Des programmes de notification des partenaires devraient étre adoptés
dans chaque province et territoire du Canada. Ces programmes doivent
étre respectueux des droits de la personne et de la dignité de la personne
et de ses partenaires, ils doivent étre volontaires, non coercitifs et non
préjudiciables, et mettre en pratique les principes établis dans les Lignes
divectrices concernant la notification aux partenaives dans les cas de
VIH/sida, publié¢es en 19977,

Les programmes de notification des partenaires doivent étre intégrés a
Pensemble complet de programmes de santé publique et de prévention
du VIH/sida, et leur importance doit étre bien dosée. Pour les
populations les plus vulnérables au VIH, I’éducation ciblée et le soutien
par le biais de programmes communautaires demeurent essentiels. Il
serait dangereux d’augmenter le financement des programmes de noti-
fication des partenaires sans au moins maintenir le niveau actuel du

financement des programmes d’¢ducation et de soutien’.

Ces conclusions s’appliquent également aux autochtones. Quoique la notifica-
tion des partenaires soit importante dans certains cas, celle-ci ne devrait pas étre
utilisée au détriment des efforts d’éducation. Pour LaVerne Monette, la
responsabilité personnelle est la plus stire défense contre la propagation du VIH".
Il est important de donner aux personnes vivant avec le VIH/sida le pouvoir de
notifier elles-mémes leurs partenaires, dans la mesure du possible, et de donner
aux gens le pouvoir de se protéger eux-mémes.

La notification des partenaires peut soulever des questions difficiles dans les
communautés autochtones. Dans les plus petites communautés, par exemple, la
confidentialité disparait rapidement quand les procédures de notification
commencent, parce quen général tout le monde connait tout le monde. Tammy
Abram, qui travaille au sein du Groupe de travail des Premicres Nations de
IAdantique sur le sida, croit que dans ces cas il peut étre préférable qu’un travailleur
de la santé ou un médecin se charge de la notification sans utiliser de noms”. Ce
scénario pourrait quand méme entrainer une chasse aux sorcieres qui serait néfaste

pour la communauté.

75 Les Lignes divectrices
concernant la notification aux
partenaives dans les cos de
VIH/sida ont été établies par
les membres du Groupe de
travail sur la notification aux
partenaires du Comité
consultatif fédéral, provincial
et territorial sur le VIH/sida,
Ottawa, Santé Canada, janvier
1997.

76 Supra, note 1, aux p. 291-
292, recommandations 14.1 et
14.4.

77 Supra, note 20.

78 Entretien personnel avec
Tammy Abram, 30 juillet
1997.
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7 Supra, note 75, a la p. 8.
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La notification des partenaires peut également étre compliquée par P'incidence
¢levée d’agressions sexuelles dans les communautés autochtones, le taux
d’incarcération disproportionné chez les autochtones, et le taux élevé de MTS et
de grossesses chez les adolescentes dans les communautés autochtones. De plus,
les antécédents de mauvais traitements physiques et sexuels, I'alcoolisme et la
toxicomanie, les expériences de marginalisation et de racisme et la dislocation
culturelle sont tous des éléments qui peuvent influer sur 'aptitude d’un autochtone
a se protéger contre le VIH et a se charger de notifier ses partenaires.

Les autochtones doivent participer a ’élaboration de solutions aux questions
soulevées par la notification des partenaires dans les communautés autochtones.
Ce principe a été reconnu dans les Lignes divectrices de 1997 concernant la notifica-
tion aux partenaires ou il est dit que « les groupes concernés doivent participer
des le départ aux discussions et au processus de prise de décisions entourant la

notification des partenaires »”.

Conclusions

7.1 La déclavation des cas de VIH et de sida devrait toujours étve non nominative.

Toutes les provinces et territoives devraient étve incités a adopter des politiques i cet

effe.

7.2 Des programmes de notification des partenaives devvaient étve mis sur pied dans
toutes les provinces et tervitoives du Canada. Ces programmes ne devraient pas se
[faive au détriment des efforts d’éducation en matieve de VIH/sidn. Les organisations
autochtones de lutte contre le sida et autves ovganisations autochtones devraient
participer a Pélaboration de solutions aux questions soulevées par ln notification des

partenaires dans les communantés autochtones.
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La plupart des questions relatives a 'administration du test et a la confidentialité
qui concernent la population en général concernent aussi les autochtones.
Cependant, ces questions doivent étre abordées dans un contexte différent. La
communauté autochtone a souffert d’oppression, de racisme et de colonialisme
dans ses relations avec le reste du Canada, ce qui a eu un effet dévastateur sur le
bien-étre des autochtones et sur I'intégrité culturelle de leurs communautés. Les
autochtones sont représentés en forte proportion parmi les groupes marginalisés
au Canada, et ils vivent souvent dans des conditions socio-économiques inférieures
a celles de la majorité des Canadiens. Ces facteurs rendent les autochtones plus
vulnérables au VIH.

Les autochtones au Canada font face a des barricres additionnelles en ce qui a
trait aux objectifs que le test soit (a) accessible, (b) fondé¢ sur le respect du
consentement spécifique et éclairé et de la confidentialité, et (c) accompagné
d’un counselling pré-test et post-test culturellement adéquat.

Les tests actuellement disponibles pour les autochtones sont inadéquats pour
diverses raisons, incluant: I'éloignement de certaines communautés, les différences
culturelles et le défaut du systeme de santé de répondre aux besoins spécifiques
des communautés autochtones en ce qui a trait a Padministration du test du
VIH. En conséquence, malgré 'augmentation du nombre de cas de VIH et de
sida dans leur communauté, de nombreux autochtones sont réticents a subir un
test du VIH.
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RESUME DES CONCLUSIONS

Les conclusions formulées dans le présent document sont reproduites ci-apres:

Le consentement

1.1 Les arguments en faveur du consentement éclairé sont aussi valables pour les

autochtones que pour le veste de la population du Canada. En vegle générale, le test
du VIH ne devrait étve entrepris qu’avec le consentement spécifique et éclaive de I
personne qui fait Pobjet du test. Tous les établissements de soins de santé qui traitent
des autochtones devraient étve incités a adopter des politiques selon lesquelles le test du
VIH ne sevait entvepris qu’avec le consentement spécifique et éclaive de ln personne
qui subit le test.

1.2 Laregle générale selon laquelle le test du VIH ne devrait étve entrepris qu’avec

le consentement spécifique et éclaive de ln personne ne s’applique pas an test duw VIH

chez les donneurs de sang, d’ovganes, de sperme on d’autres produits corporels similaives.

1.3 Les recherches anonymes et non velices suv ln sévoprévalence du VIH dans les

communantes autochtones devraient veconnaitre aux autockhtones le droit de controler
et de sapproprier les vecherches et les données qui les concernent. Les organisations
autochtones de lutte contre le sida et d’autves organisations dans la communanté
autochtone, parvticulievement celles qui ont une expertise velativement an VIH/sidn,
devradent se charger de concevoi des lignes divectvices sur le dévoulement des vecherches
concernant ln seroprévalence du VIH dans les communantés autochtones. Ces lignes
divectrices devraient tenter d’éviter ln stigmatisation et la discvimination des groupes

speécifiques qui participent aux études i insu.

Le test anonyme et ’acces au test

2.1  Lesobstacles a Pacces au test du VIH, chez les autochtones, doivent étve éliminés.

Les organisations autochtones de lutte contre le sida et autves ovganismes dans ln
communauté autochtone devvaient étve consultés pour déterminer quelle est ln

meillenre approche pour ameliover Paccessibilité an test du VIH chez les autochtones.

2.2 Lesvesponsables de ln santé au sein des gouvernements pyovinciaux, tevvitoriaux,

[fedéral et autochtone devvaient collaborer pour mettre au point des options d’acces au
test du VIH, incluant le test anonyme. Ceci implique i tout le moins établissement
de cliniques de test anonyme du VIH en divers lieux de chaque province et territoire,

et ln volonte d’encourager et de faciliter le plus possible le test anonyme.

2.3 Il importe de continuer de mettve Paccent sur Péducation des communantés

autochtones en matieve de VIH/sida pour mider o véduive ln stigmatisation associée
au test du VIH.
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Le counselling

3.1  Envweglegénérale, le test du VIH ne devrait étve entvepris que sil est accompagné
de counselling pré-test et post-test de qualité. Les personnes susceptibles de fournir des
services de counselling pré-test et post-test devraient vecevoir une formation sur les
diffévences culturelles ou étre dovigine autochtone. Il est préférable que plus
damtochtones soient formés pour offrir du counselling aux communautés autochtones

et dans les établissements utilisés par les autochtones.

3.2 Les autochtones qui soubaitent subiv un test devvaient avoiy cevtaines options
lewr disposition en ce qui concerne le counselling, que ce soit dans leurs communauteés

ou dans les ctablissements généraux.

Le test du VIH a domicile

4.1 D’autves consultations sont nécessaives pour évaluer a quel point les autochtones
qui travaillent dans le domaine du VIH/sida appuient les tests a domicile.

4.2 Lévaluation de ln pertinence du test a domicile pour le marché canadien devrait
prendye en considération les crauntes formulées par les autochtones, et cette évaluation
devrout étve entreprise avec ln participation de membres de la communauté autochtone.

4.3 Lestests a domicile ne doivent pas servir d’excuse pour ne pas établir d’installations

de test et de counselling accessibles aux autochtones.

Le test requis et le test obligatoire

5.1  Les raisons invoquées pour justifier les propositions de test vequis ou obligatoire
sont pen convaincantes. Considévant que les autochtones sont veprésentés en forte
proportion dans les groupes visés par les propositions concernant le test vequis ou
obligatoire, les organisations autochtones de lutte contre le sida et les autrves ovganisa-
tions autochtones doivent demeurer vigilantes en ce qui a traut i ces propositions.

5.2 Lespropositions concernant le test vequis ou le test obligatoive de groupes ethniques
sont injustifiables, elles sont nuisibles pour le groupe et pour la société en général, et
elles sont contraives aux principes de vespect des droits de la pevsonne qui doivent
guider le tradtement de Pépidémie de VIH/sida.
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La confidentialité

6.1  Les organisations autochtones de lutte contre le sida et d’autves ovganisations de
la communanté autochtone devraient étre consultées sur les dangers de non-vespect
de la confidentialite que pewvent comporter cevtaines politiques en apparence
inoffensives, comme la politique du Programme d’indemnisation des soins de santé
non assures, qui exige qu’un motif de natuve médicale soit fourni pour justifier une
demande dindemmisation powr un transport o des fins médicales. Les politiques de ce
type devraient étre vévisées de maniere o angmenter la confidentialité.

6.2 Déducation sur les questions velatives au VIH/sida est un élement important
pour véduirve Peffet de la perte de confidentinlité pour les personnes vivant avec le
VIH/sida ou qui sont affectées par Pépidémie, pour véduire ln discrimination et pour

améliover Pattitude de la communanté foce an VIH/sidn.

0.3 Les ctablissements de santé qui fournissent des sevvices aux autochtones et aux
communautes autochtones devvaient étve incites a élabover des politiques velatives

I confidentialite, si ce west déjn fout.

0.4 Les unités mobiles de test devraient étve envisagyées, pavce qu’elles pourvaient
permettre de surmonter cevtains des problemes associés a Pacces an test du VIH dans
les communautés autochtones. Les ovganisations autochtones de lutte contre le sidn et
dautves organisations autochtones devraient participer a ce processus.

La déclaration et la notification des partenaires

7.1 La deéclavation des cas de VIH et de sida devrait toujours étre non nominative.
Toutes les provinces et tervitoives devraient étre incités a adopter des politiques i cet

effet.

7.2 Des programmes de notification des parvtenaives devvaient étve mis suv pied dans
toutes les provinces et tervitoives du Canadn. Ces programmes ne devraient pas se
Sfoive am detriment des efforts d’éducation en matierve de VIH/sidn. Les organisations
autochtones de lutte contre le sidn et autres organisations autochtones devraient
participer a Pélaboration de solutions aux questions soulevées par la notification des

partenaives dans les communautes autochtones.
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Prince Albert (Saskatchewan)

Barbara Ames
AIDS Yukon Alliance
Whitehorse (Yukon)

Lina Azzimaturo
Chez Doris
Montréal (Québec)

Kevin Barlow
Réseau canadien autochtone sur le sida
Ottawa (Ontario)

Catherine Blackstock
Healing Our Spirit

BC First Nations AIDS Society
North Vancouver (Colombie-
Britannique)

Cathie Carlick
AIDS Yukon Alliance
Whitehorse (Yukon)

Laura Commanda
Santé Canada
Ottawa (Ontario)

Joyce Courchene
Community Health Representative
Fort Alexander (Manitoba)

Jo-Ann Daniels

Feather of Hope Aboriginal AIDS
Prevention Society

Edmonton (Alberta)

Marcel Dubois

Direction générale des services
médicaux

Santé Canada

Ottawa (Ontario)

Janet Dunbrack
Santé Canada
Ottawa (Ontario)

Annie Evans

Community Health Representative
Labrador Inuit Health Commission
Labrador

Arlo Yuzicapi Fayant
All Nations Hope AIDS Network
Regina (Saskatchewan)

Sandra Greene

Réseau canadien autochtone sur le
sida

Ottawa (Ontario)

Roda Grey

Association des femmes autochtones
de Pauktuutit

Ottawa (Ontario)
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Morgan Hare
Tungasvvingat Inuit
Ottawa (Ontario)

Robert Hay
AIDS Yellowknife
Yellowknife (T.N.-O.)

Margaret Horn

Organisation nationale des
représentants indiens et inuit en santé
communautaire

Kahnawake (Québec)

Tom Howe

Groupe de travail des Premicres nations
de PAtlantique sur le sida

Halifax (Nouvelle—ﬁcosse)

Robert Imrie

Conseil cri de la santé et des services
sociaux de la Baie James

Montréal (Québec)

Denise Lambert
Alberta Aboriginal AIDS Strategy
Onoway (Alberta)

Pat Matusko

CDC, Public Health Branch
Santé Manitoba

Winnipeg (Manitoba)

Albert McLeod
Manitoba Aboriginal AIDS Task Force
Winnipeg (Manitoba)

LaVerne Monette

Ontario Aboriginal HIV/AIDS
Strategy

Toronto (Ontario)

Mai Nguyen
Laboratoire de lutte contre la maladie
Santé Canada
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Earl Nowgesic
Laboratoire de lutte contre la maladie
Santé Canada

Marion Perrin

Medical Services Branch

Alberta Aboriginal AIDS Task Force
Edmonton (Alberta)

Irene Peters

Ontario First Nations HIV/AIDS
Education Circle

London (Ontario)

Judith Ross

Direction générale des services
médicaux

Santé Canada

Ottawa (Ontario)

April St-Denis
Manitoba Aboriginal AIDS Task Force
Winnipeg (Manitoba)

Catherine Spence
Thompson AIDS Project
Thompson (Manitoba)

Christina Smeja

Conseil cri de la santé et des services
sociaux de la Baie James

Montréal (Québec)

Louisa Ukalianuk

Association des femmes autochtones de
Pauktuutit

Ottawa (Ontario)

Art Zoccole
B.C. Aboriginal HIV/AIDS Task Force
Vancouver (Colombie-Britannique)



