Les représentations du VIH, des personnes vivant avec le VIH et des soins dans le

matériel pédagogique en sciences infirmiéres : une analyse de contenu

Par

Stephany Cator

Thése soumise a la Faculté des études supérieures et postdoctorales dans le cadre des

exigences du programme de maitrise en sciences infirmiéres

Faculté des sciences de la santé
Ecole des sciences infirmiéres
Université d’'Ottawa

Ottawa, Ontario

© Stephany Cator, Ottawa, Canada, 2017



SOMMAIRE

Depuis les années 90, le Canada utilise des manuels américains traduits et adaptés pour la
formation initiale en VIH/sida. Pourtant, a la lumiére des écrits, nous savons qu’il existe un écart
entre la formation en sciences infirmiéres et les compétences requises pour prodiguer des soins
aux personnes vivant avec le VIH (PVVIH). Consciente de ces lacunes de la formation en
VIH/sida et qui, a ce jour, n'ont pas été explorées dans le matériel pédagogique, cette étude
met en relief les représentations du VIH, de la PVVIH et des soins et explore les effets de ces
représentations tout en proposant des pistes de recommandations.

Un devis de recherche qualitatif, de type descriptif, convenait aux objectifs de cette
étude. Etant donné la nature de la problématique et des objectifs, une analyse qualitative de
contenu était appropriée et privilégiée pour orienter ce projet. La collecte des données s’est
déroulée en automne 2015, par l'analyse de 18 manuels scolaires de médecine-chirurgie,
utilisés dans la formation initiale.

En résumé, les résultats de cette étude ont mis en lumiére les représentations du VIH,
des PVVIH et des soins qui sont transmises par les manuels scolaires et ont permis d’exposer
le type de connaissances, d’attitudes potentielles et éventuelles et de soins qu’engendrent ces
sources textuelles. Par I'entremise de ce projet de recherche, il a été possible de proposer des
pistes de solutions afin de pallier aux lacunes des manuels scolaires et améliorer le contenu de
ces textes en accordant une attention particuliére aux connaissances, attitudes et soins que ce

contenu peut produire.
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CHAPITRE 1
PROBLEMATIQUE DE RECHERCHE

1.1 Problématique de recherche

Les infirmiers® autorisés représentent le groupe le plus important de professionnels
réglementés au Canada (Fédération canadienne des syndicats des infirmiéres et infirmiers,
2014). L'institut canadien d’information sur la santé (ICIS) (2014) distingue trois groupes
d’infirmiers: les infirmiers autorisés (lIA), y compris les infirmiers praticiens (IP), les infirmiers
psychiatriques autorisés (IPA), ainsi que les infirmiers auxiliaires autorisés (IAA). En 2014,
I'ICIS évaluait le nombre d’lA au Canada a 293 205 (y compris 3 966 IP), les IPA a 5 689 et les
IAA a 107 923. Prés de 89% des IA prodiguaient des soins directs aux patients: 61.6%
ceuvraient dans le secteur hospitalier, 15.4% dispensaient des soins dans le secteur
communautaire et 9.6% travaillaient dans les établissements de fin de longue durée (FCSII,
2014). A chaque année, prés de 12 000 étudiants nouvellement diplémés® (END) font leur
entrée dans la profession (Association des infirmiéres et infirmiers du Canada [AIIC], 2013)
aprées avoir complété avec succes une formation initiale en sciences infirmiéres (universitaire ou
collégiale dans le cas du Québec) et un examen d’admission a la profession (Association
canadienne des écoles de sciences infirmiéres [ACESI], 2014).

Les programmes canadiens de sciences infirmiéres admettent environ 15 000 étudiants
par année (AlIC, 2013). Pour obtenir leur dipldbme en sciences infirmiéres, les étudiants doivent
acquérir des connaissances et des compétences prédéterminées par des organismes de
réglementation tels que I'ACESI, I'AlIC, et les ordres professionnels provinciaux et territoriaux
canadiens. L’ACESI détermine le standard de formation initiale des programmes en sciences

infirmiéres, tandis que I'AlIC et les ordres professionnels provinciaux et territoriaux ont la

! Lutilisation du genre masculin a été adoptée afin de faciliter la lecture et n'a aucune intention
discriminatoire.

% Les étudiants nouvellement diplomés (END) désignent les étudiants diplémés qui s’inscrivent a leur
ordre professionnel pour la premiére fois.



responsabilité d’approuver les programmes de formation des sciences infirmiéres et d’autoriser
les infirmiers & exercer leur profession (ACESI, 2014; AlIC, 2014, 2015). L’ACESI (2014) est
donc responsable d’établir un cadre de référence afin d’orienter la formation initiale en sciences
infirmiéres. Ce cadre aborde six dimensions, a savoir: 1) les connaissances fondamentales en
sciences infirmiéres, 2) la pratique infirmiere, 3) la communication et la collaboration, 4) le
professionnalisme, 5) le leadership ainsi que 6) la recherche, les méthodes, I'analyse critique et
les données probantes (ACESI, 2014). L’objectif principal de la formation initiale est de préparer
des infirmiers généralistes qui puissent ceuvrer dans des milieux variés et auprés de différentes
clientéles des leur entrée dans la profession (ACESI, 2014). Ainsi, 'ACESI (2014) stipule que
les END doivent détenir des connaissances de base, ou des connaissances fondamentales
reliées aux sciences infirmiéres, reconnaitre leur champ de pratique, posséder des aptitudes
en communication et en collaboration avec les membres de I'équipe interprofessionnelle, faire
preuve de pensée critique, étre en mesure de synthétiser et de générer de l'information et
posséder des habiletés en recherche et faire preuve de leadership et de professionnalisme
(ACESI, 2014).

La formation initiale en sciences infirmiéres doit s’assurer que les END soient dotés d’un
ensemble de compétences et d’aptitudes leur permettant d’exercer leur profession dans divers
champs de pratique, auprés de différentes clientéles, incluant des domaines de spécialités,
entre autres, la médecine, la chirurgie, les soins intensifs, palliatifs et urgents, la psychiatrie, la
pédiatrie, la maternité et la santé publique (ACESI, 2014; AIIC, 2014). Par aptitudes, nous
entendons: les aptitudes de niveau comportemental comme la conduite professionnelle, les
aptitudes de niveau psychomoteur et sensoriel, les aptitudes environnementales ainsi que les
aptitudes de niveau cognitif telles que la communication, la résolution de problemes, et les
aptitudes interpersonnelles (Ordre des infirmiéres et infirmiers de I'Ontario, 2012). Les END
doivent donc étre en mesure d’ceuvrer dans différents milieux de pratique, notamment, dans les

milieux communautaires et de santé publique, les milieux hospitaliers, les milieux



correctionnels, les milieux scolaires (primaires et secondaires), les cliniques, et les
établissements de soins de longue durée. Il existe toutefois certaines lacunes au niveau des
compétences de base abordées dans le cadre de la formation initiale. C’est d’ailleurs pourquoi
certaines organisations comme I'ACESI, la Fédération des infirmiéres et infirmiers en santé
mentale (CFMHN), I'Association canadienne des infirmiéres et infirmiers en VIH/sida (ACIIS) de
méme que I'Association des infirmiéres et infirmiers Autochtones du Canada développent
depuis quelques années des cadres de compétences fondamentales dans des champs de
pratigue comme la santé mentale, les soins palliatifs, la santé publique et le VIH/sida.
L’élaboration de cadres de compétences fondamentales a un champ de pratique précis
est une stratégie de plus en plus utilisée pour répondre aux lacunes de la formation initiale en
sciences infirmiéres. L’ACESI (2014, 2015) souligne I'importance de ces cadres pour faciliter
une meilleure intégration de compétences jugées désormais nécessaires pour la formation
d’infirmiers généralistes et surtout, pour répondre aux besoins de la population. L'ACESI a
d’ailleurs participé au développement de cadres de compétences fondamentales en soins
palliatifs de fin de vie (2011), en santé publique (2014) et en santé mentale et toxicomanie
(2014). De son c6té, la CFMHN a publié, en collaboration avec I'ACESI, un cadre de
compétences fondamentales propres a la psychiatrie et la santé mentale (2015) pour établir un
nouveau standard pour la formation initiale en sciences infirmiéres — un standard qui refléte le
réle infirmier et la nature des soins prodigués dans ce champ de pratique de méme que les
besoins des personnes qui vivent avec un probléme de santé mentale. Dans la méme veine,
'ACIIS a publié, en 2013, un cadre de compétences fondamentales spécifique au VIH/sida. Ce
cadre avait pour but de répondre a une lacune importante au niveau de la formation de base en
sciences infirmiéres et assurer I'intégration de compétences jugées nécessaires pour que les
END soient en mesure de fournir des soins sécuritaires, compatissants, compétents et

conformes a I'éthique.



Dans le cadre de cette étude, nous nous intéressons plus précisément au cadre de
compétences fondamentales spécifique au VIH/sida développé par 'ACIIS. La transmission du
VIH demeure encore importante au Canada; pres de 2,570 (1,940-3,200) personnes contractent
le VIH a chaque année (Agence de santé publiqgue du Canada [ASPC], 2015). De plus, les
personnes vivant avec le VIH (PVVIH) vivent de plus en plus longtemps — voire méme aussi
longtemps que la population générale (Samiji, Cescon, Hogg, Modur, Althoff et al., 2013). En
2014, 'ASPC estimait que 75,500 (63,400-87,600) personnes vivaient avec le VIH/sida au
Canada (ASPC, 2015). Compte tenu de ces données, et peu importe le domaine de pratique,
les END seront appelés a prodiguer des soins aux PVVIH tout au long de leur carriére. Or, les
compétences fondamentales en matiere de VIH/sida sont presque absentes dans la formation
initiale en sciences infirmieres (ACIIS, 2013). Il existe donc un écart important entre la formation
initiale et les compétences requises pour prodiguer des soins aux PVVIH. Pour combler cet
écart, I'ACIIS (2013) préconise lintégration de quatre grandes compétences fondamentales
dans la formation initiale: a) les compétences en prévention, en dépistage, en traitement et en
prise en charge clinique du VIH/sida; b) les compétences en compréhension des enjeux
psychosociaux, spirituels, éthiques et juridiques liés au VIH/sida; c) les compétences
techniques ou capacités psychomotrices nécessaires pour la prestation des soins infirmiers en
VIH/sida; d) les compétences en compréhension des attentes professionnelles indispensables a
la prestation des soins infirmiers en VIH/sida. Celles-ci seront abordées en détails dans le
chapitre suivant.

Lorsque les compétences fondamentales en matiére de VIH/sida ne sont pas abordées
dans le cadre de la formation initiale, ceci entraine des répercussions importantes sur la
formation infirmiére, les soins prodigués aux PVVIH et les PVVIH elles-mémes. De facon
générale, il est entendu que lorsque les END possedent des connaissances et une
compréhension limitée du VIH, de ses modes de transmission, des stratégies de prévention et
de dépistage, des soins requis, des enjeux (incluant les enjeux éthiques) liés au VIH/sida, et du
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contexte sociopolitique, culturel, et historique propre au VIH, ils ne sont pas en mesure de
fournir des soins sécuritaires, compatissants, compétents et conformes a I'éthique (ACIIS,
2013). Au niveau de la formation initiale, des lacunes au niveau des notions de base en
physiopathologie et en pharmacologie peuvent contribuer a une compréhension limitée, voire
méme absente, du virus, des modes de transmission, du traitement, et de la prise en charge
thérapeutique (ACIIS, 2013; Akin, Mendi, Mendi, & Durna, 2013; Naughton & Vanable, 2013).
Toujours au niveau de la formation, des lacunes au niveau des enjeux liés au VIH/sida et des
obligations professionnelles peuvent contribuer a une perception erronée du rble, des
démarches a suivre, et des gestes a poser dans certaines situations. Ceci explique, en partie,
pourquoi certaines études démontrent que les étudiants en sciences infirmiéres (ESI)
comprennent mal et ne respectent pas leurs obligations professionnelles quand ils prodiguent
des soins aux PVVIH (Naughton & Vanable, 2013; Pickles, King & Belan, 2009; Relf, Laverriere,
Devlin, & Salerno, 2009). Ces études démontrent qu’en I'absence de formation adéquate, les
ESI ont tendance a maintenir des croyances qui sont contraires a leurs obligations

professionnelles par rapport a la confidentialité, le dévoilement, 'autonomie, et les soins (Relf et

al., 2009).

De nombreuses études rapportent un lien statistiquement significatif entre le manque de
connaissance et les attitudes négatives chez les professionnels de la santé en général
(Naughton & Vanable, 2013). En sciences infirmiéres, les études illustrent clairement le lien qui
existe entre les attitudes négatives telles que la peur, la stigmatisation, et I'adoption de
comportements discriminatoires envers les PVVIH (Pickles et al., 2009). Par exemple, la prise
de précautions excessives et inadéquates ainsi que le port de gants supplémentaires et le port
de visiére arbitraires sont des pratiques adoptées par les ESI et les infirmiers lorsque ces
derniers sont peu instruits sur le VIH/sida (Gagnon, 2015; Naughton & Vanable, 2013; Pickles,

et al., 2009). La stigmatisation et la discrimination vécues dans les milieux de soins ont des



répercussions importantes chez les PVVIH (Gagnon, 2015). Elles peuvent diminuer la confiance
des PVVIH envers les professionnels de la santé (Whetten, Leserman, Whetten, Ostermann,
Thielman, et al., 2006). De plus, elles affectent négativement la santé globale des PVVIH,
rendant plus difficile 'accés aux soins (incluant les soins en santé mentale et les soins
dentaires), le contrdle de la maladie et la prise du traitement (Lifson, Demissie, Tadesse,
Ketema, May, et al., 2013; Naughton & Vanable, 2013; Rintamaki, Davis, Skripkausas, Bennett,
& Wolf, 2006; Vanable, Carey, Blair & Littlewood, 2006). Finalement, la stigmatisation et la
discrimination ont pour conséquence de créer une barriere importante aux soins de santé en
général. Elles peuvent mener a un refus de traitement de la part de professionnels de la santé
et a une réduction de l'utilisation des services de santé de la part des PVVIH — allant méme
jusqu’a I'évitement complet des professionnels de la santé méme dans des situations urgentes
(Gagnon, 2015; Whetten et al., 2006). Ces barrieres ne sont pas sans conséquence sur les
PVVIH.

S’inspirant du cadre développé par I'ACIIS, Gagnon et Cator (2015) ont complété un
projet pilote en 2014 afin d’identifier les écarts entre la formation initiale en sciences infirmiéres
et les compétences fondamentales en VIH/sida. Bien que I'ACIIS (2013) souligne que ces
compétences ne sont pas abordées dans la formation initiale, aucune démarche n’avait été
entreprise pour documenter ce phénoméne. C’est dans cette optique que s’inscrivait le projet
pilote en question. Il avait pour but de cibler les compétences fondamentales qui ne sont pas
abordées dans la formation initiale et de proposer des recommandations (Gagnon & Cator,
2015). En s’appuyant sur une analyse approfondie des syllabi du programme en sciences
infirmiéres a I'Université d’Ottawa, ce projet pilote est venu confirmer I'existence de nombreuses
lacunes en ce qui a trait aux notions de base (p. ex., physiopathologie et pharmacologie), aux
obligations professionnelles, aux normes de pratique (p. ex., précautions universelles), et aux
soins requis par les PVVIH (Gagnon & Cator, 2015). Ainsi, les résultats de ce projet pilote
viennent appuyer les lacunes déja soulevées dans les écrits empiriques en prenant toutefois
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comme point de départ un programme de formation initiale au Canada (Gagnon & Cator, 2015).
Ces résultats soulignent également I'importance de faire état du matériel pédagogique utilisé en
sciences infirmiéres et de s’attarder a son contenu et plus précisément a la fagon dont le VIH,
les soins infirmiers et les PVVIH y sont représentés. Etant donné que ce matériel est le principal
outil de transmission des connaissances dans la formation initiale, il joue un réle important dans
le développement des compétences en VIH/sida (Gagnon & Cator, 2015). |l teinte également la
facon dont les étudiants percoivent le VIH, les PVVIH, et les soins infirmiers.

Cette étude qualitative a donc pour but d’examiner les représentations du VIH/sida, des
PVVIH et des soins infirmiers qui sont véhiculées dans le matériel pédagogique® en sciences
infirmiéres. A notre connaissance, cette étude est la premiére en son genre en sciences
infirmiéres au Canada et ailleurs dans le monde. A ce jour, il n’existe pas d’étude en sciences
infirmieres qui analyse le matériel pédagogique en matiére de VIH/sida. Cela étant dit, il existe
plusieurs études qui portent sur le matériel pédagogique en sciences infirmieres et leurs effets
sur la formation initiale, les perceptions des étudiants, les compétences, et la qualité des soins.
Au niveau des écrits empiriques, nous retrouvons des études qualitatives plutét générales qui
abordent le réle du matériel pédagogique en faisant appel a des approches critiques telles que
'analyse de discours (Huntington & Gilmour, 2001) et I'analyse critique herméneutique (Hiraki,
1992). Nous retrouvons également une étude quantitative sur l'allaitement (Phillip, McMahon,
Davies, Santos & Jean-Marie, 2007) et des études qualitatives spécifiques a des sujets comme
la spiritualité (McEwen, 2003; Pesut, 2008), les soins de fin de vie (Ferrell, Virani, Grant &
Juarez, 2000; Kirchhoff, Beckstrand & Anumandla, 2003), I'évaluation et la prise en charge des
symptomes (Ferrell, Virani & Grant, 1999), I'invalidité (Smeltzer, Robinson-Smith, Dolen, Duffin
& Al-Magbali, 2010), et la douleur (Ferrell, Virani, Grant, Vallerand & McCaffery, 2000) pour

n‘'en nommer que quelques-uns. L’étude du matériel pédagogique n’est pas unique aux

% Le matériel pédagogique est un ensemble de ressources qui facilitent 'apprentissage. Cependant, dans
le cadre de cette étude nous utilisons ce terme pour désigner les manuels scolaires.



sciences infirmieres. Nous retrouvons d’ailleurs des exemples en médecine, dont une étude fort
intéressante sur les soins de fin de vie réalisée avec 50 livres dans différents champs de
spécialité (Rabow, Hardie, Fair & McPhee, 2000).

L’approche privilégiée pour cette étude sera I'analyse qualitative de contenu (AQC) du
matériel pédagogique en sciences infirmiéres. Cette approche est la plus populaire en sciences
infirmiéres et celle que nous retrouvons dans la majorité des études citées précédemment. Elle
permet d’analyser des textes en offrant une fagon systématique d’analyser leur contenu et
différentes techniques pour identifier les représentations qui s’y trouvent (Elo & Kyngas, 2008;
Hsieh & Shannon, 2005). Cette approche reconnait I'importance d’étudier le contenu des textes
de méme que leur rdle dans la production de sens. Dans le cadre de cette étude, nous nous
intéresserons plus précisément aux représentations du VIH, des PVVIH, et des soins infirmiers
et leurs effets potentiels sur la formation. Sachant qu’il existe des lacunes importantes au
niveau de la formation et que le matériel pédagogique est I'outil principal de transmission des
connaissances aux ESI, ce type d’analyse est particuliérement important. Autrement dit, il nous
apparait primordial de comprendre quel contenu et quelles idées sont véhiculés lorsque ce
matériel pédagogique est utilisé dans la formation initiale. Les résultats de cette étude
permettront de mieux comprendre les lacunes dans la formation initiale, les besoins en matiere
de matériel pédagogique et ils permettront de proposer des pistes de recommandations pour le
développement et I'utilisation de matériel pédagogique dans le contexte de la formation initiale
au Canada.

1.2 Objectifs de recherche
1. Examiner les représentations du VIH, des PVVIH et des soins infirmiers qui sont
véhiculées dans le matériel pédagogique en sciences infirmiéres;
2. Explorer les effets potentiels de ces représentations sur la formation, les attitudes et la
pratique des ESI et des infirmiers;

3. Présenter des pistes de recommandations.



1.3 Position épistémologique
Ce projet s’inscrit dans une vision paradigmatique constructiviste tel que décrit par Guba et
Lincoln (1994). Au point de vue ontologique, ce paradigme signale que les réalités sont
subjectives et relatives et donc elles sont appréhendées sous formes multiples; ces réalités sont
construites socialement et mentalement. La facon de comprendre la réalité dépend donc de la
personne ou du groupe qui I'appréhende — elle n’est pas universelle (Guba & Lincoln, 1994,
2005). Le but de la recherche est donc de comprendre la réalitt comme le produit d’'une
interprétation et d’'un contexte (Guba & Lincoln, 1994). Au point de vue épistémologique, le
chercheur se doit d’adopter une approche subjective transactionnelle pour examiner le
phénoméne en question (Guba & Lincoln, 1994; 2005). De ce fait, tel que le clarifient Guba &
Lincoln (1994, 2005), le chercheur et I'objet de recherche sont en constante interaction de sorte
gue les résultats se créent au fur et mesure que la recherche se poursuit. Le chercheur devient
alors un outil de recherche; il doit étre flexible, proactif et réceptif (Appleton & King, 1997). Au
point de vue méthodologique, Guba et Lincoln (1994) ajoutent que la méthodologie s’opére par
un processus herméneutique et dialectique; c’est-a-dire que I'objet de recherche est raffiné par
les interactions entre le chercheur et les participants. Sous cette optique, il est important de
rechercher des perceptions convergentes et divergentes du phénoméne étudié afin de faire
émerger les idées conflictuelles et les différents points de vue (Appleton & King, 1997). Pour ce
qui est de la collecte de données, la méthodologie qualitative est privilégiée dans le paradigme
constructiviste; elle inclut diverses stratégies telles que les entrevues approfondies,
I'observation des participants, les entrevues de groupe, et les preuves documentaires (Appleton
& King, 1997).

Ce paradigme de recherche est compatible avec les objectifs de cette étude. Il reconnait
'importance du contexte et permet de faire I'analyse du matériel pédagogique en tenant compte
de ce contexte. Le matériel n’est donc pas un objet neutre. Il est le produit d’'un contexte et
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d'une fagon de représenter un contenu. Le constructivisme s’intéresse également aux
représentations présentes dans ce matériel et a la fagon dont celles-ci participent & une certaine
construction du VIH, des PVVIH, et des soins infirmiers. De plus, il fait place au role actif du
chercheur et reconnait que ce dernier joue un réle primordial dans l'interprétation des résultats.
Les résultats ne sont donc pas percus comme le reflet d’'une vérité, mais bien comme le produit
d'un processus interprétatif et inductif. Le constructivisme est également compatible avec
'AQC. Selon ce paradigme de recherche, le matériel pédagogique est le produit d’une
construction au méme titre que I'expérience vécue. Le fait de s’intéresser au contenu de ce
matériel est tout a fait justifié et tout aussi intéressant (et pertinent) que de s’intéresser au vécu
des étudiants et des PVVIH. Car pour bien comprendre les représentations que se font les
étudiants du VIH, des PVVIH, et des soins, il faut avant tout se pencher sur les représentations

véhiculées dans le matériel auquel ils sont exposés dans le cadre de la formation initiale.
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CHAPITRE 2
RECENSION DES ECRITS

Tel que mentionné dans le chapitre précédent, le matériel pédagogique est un outil important
pour la transmission des connaissances dans la formation initiale en sciences infirmiéres
(Gagnon & Cator, 2015). 1l facilite le développement des compétences en VIH/sida et fagconne
la maniére dont les ESI percoivent le VIH, les PVVIH et les soins infirmiers (Gagnon & Cator,
2015). Afin d’étre en mesure d’étudier ce phénoméne, il était important de consulter, a priori, les
écrits qui abordent le concept de compétence en sciences infirmieres et la facon dont ce
concept a été appliqué dans le domaine du VIH. Un bref survol de ces écrits sera d’ailleurs
présenté au début de ce chapitre. De plus, il nous paraissait primordial de compléter une
recension faisant état du lien significatif entre les connaissances, les attitudes et les
comportements, tant chez les ESI que chez les infirmiers. Nous avons aussi exploré les
interventions pouvant influencer ce lien. Le sommaire de ces écrits constitue donc la plus
grande partie de ce chapitre. Finalement, il a fallu faire état de la littérature portant sur I'analyse
de matériel pédagogique en sciences infirmieres. Ainsi, le contenu de ce chapitre s’organise
autour de cing sections développées a partir d’exercices de « mapping » (voir Annexe A et B):

2.1 Le concept de compétence et son application au VIH

2.2 Le lien entre connaissances, attitudes et comportements des ESI

2.3 Le lien entre connaissances, attitudes et comportements des infirmiers

2.4 Les interventions

2.5 L’analyse de matériel pédagogique
2.1 Le concept de compétence
Pour que les infirmiers prodiguent des soins compétents aux PVVIH, il faut d’abord qu'ils
détiennent des compétences de base en VIH/sida et qu’ils aient accés a du matériel éducatif de
gualité. Or, la littérature suggére que les infirmiers ne possedent pas les compétences requises
pour la prestation des soins aux PVVIH et que la formation actuelle ne permet pas aux ESI
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d’acquérir de telles compétences (ACIIS, 2013; Gagnon & Cator, 2015). Pour pallier a ce
manque, I'ACIIS publie, en 2013, un cadre de compétences en VIH/sida jugées nécessaires
pour la formation de base des ESI. Mais qu'entend-on par compétence? Bien que ce concept
soit utilisé par les associations infirmieéres (comme I'ACIIS, 'AlIC et 'ACESI) et les écoles en
sciences infirmiéres, il est peu défini et demeure encore controversé (Axley, 2008; Bradshaw,
1997, 1998, 2000; Chapman, 1999; Cowan, Norman & Coopamah, 2005; Eraut, 1998; Smith,
2012; Tilley, 2008). Nous tenterons de le définir par I'entremise de la littérature. Pour ce faire,
deux bases de données ont été consultées: Pubmed et CINAHL. Neuf articles ont été retenus
parmi lesquels quatre datent des années 90. Ces derniers apportent une perspective historique
nécessaire a la compréhension du concept de compétence.

2.1.1 Mise en contexte

L’'origine du concept de compétence était propre a la profession juridique et la psychologie
industrielle (Axley, 2008). Vers les années 80, le concept de compétence fait son entrée dans la
formation initiale en sciences infirmiéres (Axley, 2008). Jusqu’a cette époque, les ESI recoivent
leur formation initiale sous forme de systéeme d’apprentis, dans les milieux hospitaliers
(Bradshaw, 2000). Ainsi, la compétence infirmiére est surtout observée en milieu clinique et
évaluée a l'aide d’examens pratiques et écrits (Bradshaw, 2000). Les compétences infirmieres
sont donc considérées comme des attributs personnels et professionnels que devaient
démontrer les ESI (Cowan et al., 2005). Une fois la formation initiale déplacée des milieux
clinigues aux institutions éducatives, telles que les universités et les colléges, le transfert de
responsabilité pour la formation initiale crée des tensions avec les employeurs (Chapman,
1999). Ces derniers s’attendent a ce que la formation initiale comble les besoins de la main-
d’ceuvre et que les ESI soient préts & accomplir les taches assignées dans les milieux cliniques.
A linverse, les universités préconisent plutét une approche aux soins qui soit basée sur la
recherche et la pensée critique, tout en offrant 'opportunité de poursuivre des études avancées
en sciences infirmiéres (Chapman, 1999). Pour qu’il y ait conciliation et diminution de la tension
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entre les milieux cliniques et les institutions éducatives, une approche fondée sur les
compétences est adoptée pour la formation initiale (Cowan et al., 2005). Ainsi, les universités
se doivent de « produire » des généralistes qui détiennent des compétences transférables a
divers milieux de soins (Bradshaw, 1998; Cowan et al., 2005). Vers la fin des années 90,
Bradshaw (1998) propose qu’il y ait conciliation entre la formation initiale et les compétences
minimales nationales requises pour la pratique infirmiére. Par contre, certains auteurs
s’opposent a ceci en stipulant que les sciences infirmiéres ne devraient pas simplement se
baser sur les compétences car cette approche risque de réduire les soins infirmiers a un
ensemble de tadches a accomplir et ainsi entraver le développement de la profession et de la
discipline infirmiére (Cowan et al., 2005; Eraut, 1998; Smith, 2012). Jusqu’a ce jour, le concept
de compétence demeure flou et il n’existe toujours pas de consensus sur sa définition (Axley,
2008; Bradshaw, 1998; Cowan et al., 2005; Eraut, 1998; Smith 2012; Tilley, 2008). Et la tension
décrite plus t6t entre les milieux de soins et les milieux d’éducation persiste toujours.

2.1.2 Définition

La définition du concept de compétence varie d’'un auteur a l'autre. Cette section se base sur
les différentes visions du concept de compétence proposées par des auteurs incluant Benner
(1982), Bradshaw (1997, 1998), Eraut (1998), Cowan et collégues (2005), Axley (2008), Tilley
(2008) et Smith (2012). En 1982, Benner définit la compétence infirmiére comme étant la
capacité d’accomplir des taches pour aboutir & un résultat escompté. L’auteure stipule que la
compétence infirmiére se développe a travers le temps; selon elle, les infirmiers sont
compétents aprés deux a trois ans d’expérience (Benner, 1982). Benner (1982) ajoute que
l'infirmier passe a travers un processus graduel allant de novice, compétent a expert. Bradshaw
(1997) s’éloigne de la définition de Benner et décrit la compétence comme étant un ensemble
d’attitudes et de comportements et distingue sa vision de la capacité d’accomplir un ensemble
de taches. L’auteure associe le concept de compétence a la qualité des soins (Bradshaw,
1997). Selon elle, plus les infirmiers sont compétents plus les soins sont de qualité (Bradshaw,
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1997). De son coté, Eraut (1998) ajoute qu’un infirmier peut étre soit compétent ou incompétent.
Ainsi, dés que l'infirmier atteint un niveau minimal de compétences requises pour exercer sa
profession, cet infirmier est considéré comme étant compétent.

Cowan, Norman et Coopamah (2005) proposent une définition du concept de
compétence qui n'est ni trop spécifique ni trop large. Les auteurs considérent que la
compétence est une combinaison de connaissances, d’aptitudes, de valeurs, dattitudes,
d’éthique et de pratique réflexive, utilisée par le professionnel de la santé pour comprendre la
situation et le contexte en question (Cowan et al., 2005). De son c6té, Smith (2012) distingue la
qualification et I'aptitude de la compétence: si 'on considére un infirmier comme étant qualifié,
ceci ne signifie pas nécessairement qu’il est compétent. L’aptitude est une qualité requise chez
l'infirmier pour qu’il achéve la compétence (Smith, 2012). L’auteure ajoute que la compétence
est plus complexe que la qualification et I'aptitude (Smith, 2012). Elle identifie un ensemble
d’attributs qui définissent la compétence (Smith, 2012). Parmi ceux-ci, Smith (2012)
distingue I'intégration de la connaissance a la pratique, I'expérience, les aptitudes, la pensée
critique, le caring, la communication, I'environnement, la motivation et le professionnalisme. Elle
propose aussi un ensemble d’indicateurs qui démontrent que la compétence a été atteinte: la
confiance en soi, la pratique sécuritaire et les soins holistiques (Smith, 2012).

Dans le cadre de cette étude, lorsque nous aborderons le concept de compétence,
nous privilégierons la définition d’Eraut (1998), de Smith (2012) et celle de Cowan, Norman et
Coopamah (2005). Nous ferons donc référence ici a la compétence comme étant une
combinaison de connaissances minimales, intégrées a la pratigue, de pensée critique,
d’attitudes, d’éthique, d’aptitudes, de communication et de professionnalisme, requis pour
exercer la profession (Cowan, Norman & Coopamah 2005; Smith, 2012). Ainsi, la compétence
ne fera pas partie d’'un processus graduel tel que décrit par Benner (1982) mais elle sera soit

présente ou absente et l'infirmier sera dit compétent ou incompétent (Eraut, 1998).
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2.1.3 Les compétences en VIH/sida

Aux Etats-Unis, I'Association of Nurses in AIDS Care (ANAC) et I’American Nurses Association
(ANA) publient, en 2007, le « Scope and Standards of HIV/AIDS Nursing practice ». Trois ans
plus tard, TANAC publie le « ANAC’s Core Curriculum for HIV/AIDS Nursing ». Parallelement,
au Canada, I'ACIIS élabore, en 2013, un cadre de compétences de base jugées nécessaires
pour la prestation des soins aux PVVIH. L’accent sur l'importance de développer les
compétences en VIH est tel que I'on retrouve aussi des écrits sur le sujet tant dans les pays
développés que ceux en voie de développement (Brown, 2013; Knebel, Puttkammer, Demes,
Devirois & Prismy, 2008). Cette section portera sur la littérature existante concernant les
compétences infirmieres en matiére de VIH/sida. Pour effectuer la recherche, les bases de
données Pubmed et CINAHL ont été consultées et 11 articles, de 1990 a 2016, ont été retenus
suite a l'utilisation de critéres d’exclusion. Une partie de la littérature consultée portait sur la
compétence culturelle dans le domaine du VIH et non sur les compétences en VIH/sida comme
telles (Brown, 2001; Cassetta, 1994; Hamil & Dickey, 2005; O’Connor, 1996). C’est pourquoi,
dans le cadre de cette section, nous nous intéressons plus spécifiqguement aux articles qui
portent sur les compétences infirmiéres en VIH/sida.

En 2007, 'ANAC et 'ANA stipulent que les infirmiers doivent répondre aux standards
de pratiques en ce qui a trait au processus infirmier. Plus précisément, TANAC (2009) considére
gue le curriculum en soins infirmiers devrait aborder les différentes notions reliées au VIH telles
gue la transmission du virus et sa prévention, sa prise en charge thérapeutique et les enjeux
psychosociaux, éthiques et légaux en lien avec la maladie. Certaines écoles en sciences
infirmiéres, telles que I'école des sciences infirmiéres de University of California, San Francisco
(UCSF) prennent les devants et s’inspirent des exigences de 'ANA et TANAC pour intégrer les
notions de VIH (incluant le dépistage du VIH, la prévention du VIH, le traitement et les soins aux
PVVIH) dans leur programme d’infirmiers praticiens (Portillo, Stringari-Murray, Fox, Monasterio,
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& Rose, 2016). C’est aussi le cas pour le programme spécialisé offert a I'école des sciences
infirmieres de John Hopkins University qui a pour but de former des infirmiers praticiens
détenant des compétences sur la prévention du VIH, le traitement et les soins aux PVVIH (voir
tableau 2.1) (Farley, Stewart, Kub, Cumpsty-Fowler, Lowensen & Becker, 2016). On retrouve
un programme semblable du c6été de Rutgers State University au New Jersey (Willard, Nelson,
Reyes, & Linn, 2016). Leur programme éduque non seulement les ESI sur les notions de base
en VIH/sida (p.ex., diagnostic, traitement, et soins infirmiers), mais il inclut également des cours
qui abordent les déterminants de la santé ainsi que leur impact sur le traitement du VIH et
les réponses a I'épidémie du VIH (Willard et al., 2016). Les étudiants diplébmés de ce
programme deviennent éventuellement des infirmiers praticiens de soins primaires spécialisés
en VIH (Willard et al., 2016). Il importe de noter que ces programmes sont tous de niveau
d’études supérieures aux Etats-Unis et non de premier cycle.

Tableau 2.1 Programme de Johns Hopkins (Farley et al., 2016, p.228)

Table 1. HIV-PCC Enhancement of Johns Hopkins University School of Nursing Adult/Geriatric Nurse Practitioner Program
(i bold}
Adult/Geriatric Nurse Practitioner
Semester Courses Credits HIV Primary Care Provider
Fall Clinical Pharmacology 3 In addition to an orientation to HIV-POC
Physiology/Pathophysiology 3 program, students in this semester gain
Advanced Health Assessment and Measurement 2 fundamental building Mocks for primary
Advanced Health Assessment Adult/Geriatric Vanation 1 care practice
Driagnosis, Symptom, amd Mness Management | 2 Mo changes or modifications are expected
in this semester of study
Winter Diagnosis, Care and Management of Persons with 3 Students will complete a rotation in
HIV/AIDS Prevention Clinical Sites
HIV and Comorbidities Health Assessment Clinical Health Assessment with Exemplar HIV-infected
Patients (HCY, HBY, Substance abuse,
Older adulis) 56 clinical hours
Spring Human and Family Development - Lifespan 2 Clinical Day 1 Clinical Dray 2
274 climical hours 274 clinical hours
Diagnosis, Symptom, amd Hness Management 11 2 AdultGeriatric HIV AdultGerniatric General
Advanced Practice in Primary Care | 4 Primary Care Primary Care Clinic
Statistical Literacy and Reasoning in Mursing Research 3 Rotation #1
Health Promaotion, Disease Prevention 2
Summer  Advanced Practice in Adult Primary Care 1 3 AduliGeriatric General
Applications of Research to Practice 3 Primary Care Clinic
Health Disparities 3 Rotation #2
Fall Philosophical, Theoretical, and Ethical Basis for Bursing 3 Adult/Genatric General
Advanced Practice nursing: Clinical Topics and - Primary Care Clinic
Professional lssues Rotation #3
Context of Healthcare for Advanced Practice Nursing 3

HIV Complex Continuity Care

HIV Comorbidity
Specialty Rotations
5 clinical hours
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En plus de I'élaboration de curriculum spécialisé en VIH/sida au niveau gradué,
principalement aux Etats-Unis, nous notons aussi I'élaboration de curriculums ou programmes
spécialisés afin de mieux outiller les ESI et les infirmiers dans les pays en voie de
développement. Par exemple, I'école des sciences infirmiéres Muhimbili University of Health
and Allied Sciences, située en Tanzanie, a collaboré avec I'UCSF pour développer le
« Tanzania HIV/AIDS Nursing Education (THANE) Preservice Curriculum ». Ce curriculum
introduit les notions de bases en VIH/sida, notamment les notions de physiopathologie, de
prévention, de dépistage, de stigmatisation et discrimination et de prise en charge
pharmacologique (Kohi, Portillo, Safe, Okonsky, Nilsson & Holzemer, 2010). Le programme a
pour objectif d’outiller les infirmiers pour qu’ils soient en mesure d’éduquer leurs collégues
infirmiers et de transmettre cette formation aux écoles en sciences infirmieres pour faciliter
lintégration de ces notions dans la formation initiale des ESI (Kohi et al., 2010). Dans la méme
veine, au Viétnam (Williams, Le, Colby, Le, Pollack & Cosimi, 2014) et en Inde (Nyamathi,
Vatsa, Khakha, McNeese-Smith, Leake & Fahey, 2008), on a développé des programmes
spécialisés en VIH/sida du type « Train-the-Trainer ». Ces programmes sont semblables au
THANE et consistent a éduquer un groupe d’infirmiers en VIH/sida pour qu’ils deviennent, a leur
tour, des mentors pour les autres infirmiers. Par exemple, au Viétnam, ce programme s’est
montré efficace dans l'accroissement du niveau de connaissance ainsi que dans I'amélioration
des attitudes et des pratiques des infirmiers (Williams et al., 2014). En Inde, la St John’s
National Academy of Health Sciences a développé un curriculum en VIH /sida pour enrichir les
connaissances des ESI de premier cycle et améliorer leurs compétences en VIH/sida (Shah,
Heylen, Srinivasan, Perumpil & Ekstrand, 2014). L’intervention s’est avérée bénéfique pour la
réduction des pratiques de stigmatisation chez les ESI (Shah et al., 2014).

En 2008, I'Organisation mondiale de la santé (OMS) et I'Organisation des Nations
Unies chargée du sida (ONUSIDA) conseillent aux pays d’adopter une approche basée sur les
compétences en VIH/sida pour que les professionnels de la santé soient équipés et préparés a
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dispenser des soins aux PVVIH (Relf, Mekwa, Chasokelo, Booth, Deng, Mallinson, et al., 2011).
Afin de répondre a la recommandation de 'OMS et de TONUSIDA, Relf et ses collégues (2011)
développent un cadre de compétences essentielles en matiere de VIH/sida qui cible
spécifiquement la formation infirmiére (voir tableau 2.2). A ce jour, la profession infirmiére est la
seule a avoir développé un tel cadre de compétences.

Tableau 2.2 Les compétences essentielles en VIH/sida (Relf et al., 2011, p.e10)

The Essential Nursing Competencies Related to HIV and AIDS

1. Care, Treatment and Prevention of HIV/AIDS

1.1. Distinguish between the normal functioning immune system and a HIV compromised immune system;

1.2. Appropriately stage the HIV client on the basis of analysis of clinical manifestations in accordance with WHO
guidelines;

1.3. Develop with the client an individualized risk reduction plan for HIV to positively influence behaviors;

1.4. Consistently apply principles of prevention of mother-to-child transmission (PMTCT) of HIV;

1.5. Provide HIV counseling appropriate to client needs in all encounters with the health care system;

1.6. Make appropriate decisions in the provision of postexposure prophylaxis;

1.7.Make appropriate decisions to plan and implement evidenced-based nursing interventions in the clinical
management of persons living with HIV- and AIDS- related conditions across the lifespan;

1.8. Make appropriate decisions regarding management of clients on ART (assessment, initiation and follow-up).

2. Psychosocial, Spiritual, and Ethical Issues related to HIV and AIDS

2.1. Support clients to accept and positively cope with an HIV diagnosis and its psychosocial and emotional
consequences;

2.2.Support clients spiritually;

2.3.Incorporate clients’ beliefs, values, lifestyles, and cultures into the holistic plan of care within evidenced-
based standards;

2.4. Effectively support clients’ decisions regarding disclosure of their HIV status

2.5. Effectively support clients’ in their efforts to live positively with HIV and AIDS and plan for life events;

2.6. Positively influence perceptions and empower communities to reduce HIV-related stigma;

2.7.Effectively assist clients to address the consequences of HIV-related stigma.

3. Psychomotor Skills Necessary to Provide HIV and AIDS Nursing Care

3.1. Demonstrate the correct technique for performing skills related to HIV and AIDS diagnosis and
management;

3.2. Demonstrate the correct technique for specimen collection related to HIC and AIDS diagnosis and
management;

3.3.Demonstrate the appropriate use of universal precautions and the principles of prevention and control of
infection;

3.4. Demonstrate safe injection techniques to reduce the risk of HIV transmission;

3.5.Demonstrate applicable and relevant clinical assessment skills required in the provision of nursing care for
common opportunistic infections and diseases related to HIV and AIDS;

3.6. Demonstrate correct application and sage removal of condoms (male/female) in prevention of HIV and other
sexually transmitted infections (STIs).

4. Professional Expectations Required of Nurses in the Delivery of HIV and AIDS Nursing Care
4.1. Translate evidenced-based knowledge to deliver quality nursing care for persons living with, or at risk for, or
affected by HIV and AIDS;
4.2.Clarify one’s own values, beliefs, lifestyle, and culture;
4.3. Adhere to the core ethical principles of the nursing profession in the provision of care for clients living with,
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at risk for, or affected by HIV and AIDS;

4.4. Effectively communicate, coordinate, and document the care of the client living with HIV or AIDS as a
member of the multidisciplinary team;

4.5.Correctly collect, analyze, interpret, and communicate data for decision-making to improve health outcomes
for clients with, at risk for, or affected by HIV and AIDS.

4.6. Facilitate linkages with community programs and local resources in the provision of care for clients living
with, at risk for, or affected by HIV and AIDS;

4.7. Effectively supervise and mentor other health care providers involved in the spectrum of HIV and AIDS care
and treatment; and

4.8. Take personal responsibility to proactively address the effect of the HIV epidemic on oneself as a care giver.

En 2013, 'ACIIS s’inspire de ce cadre pour élaborer un ensemble de compétences

infirmiéres en VIH/sida qu’elle considére nécessaires dans la cadre de la formation initiale. Elle

promeut son intégration dans les écoles de sciences infirmiéres au Canada (voir tableau 2.3).

Ces compétences fondamentales en VIH/sida stipulent que les ESI doivent étre dotés de

connaissances et compétences basées sur: la prévention, le dépistage, le traitement et la prise

en charge du VIH/sida; les enjeux psychosociaux, spirituels, éthiques et juridiques liés au

VIH/sida; les capacités psychomotrices nécessaires pour prodiguer des soins infirmiers aux

PVVIH; et les attentes professionnelles indispensables a la prestation des soins infirmiers en

VIH/sida (ACIIS, 2013; Relf, et al., 2011).

Tableau 2.3 Compétences fondamentales en VIH/sida (ACIIS, 2013)

Compétences fondamentales dans le domaine des soins infirmiers pour les études de premier cycle

Compétences

1. Prévention, dépistage, traitement et prise en charge clinique du VIH/sida

1.1.

1.2.
1.3.

1.4.
1.5.
1.6.
1.7.
1.8.
1.9.

Faire preuve d’'une bonne compréhension de I'épidémie du VIH/sida et de I'épidémiologie du VIH/sida
au Canada

Faire preuve d’'une bonne compréhension des facteurs de risque et des modes de transmission
Offrir du counseling de base sur la prévention du VIH/sida selon les besoins du client sexuelle,
éducation du client, counseling sur la prévention).

Assurer I'acces aux soins et services pour les femmes en age de procréer

Appliquer les meilleures pratiques pour la prévention de la transmission verticale (périnatale)
Appliquer les meilleures pratiques dans I'administration de la prophylaxie postexposition (PPE)
Faire preuve d’'une compréhension élémentaire des méthodes de tests de dépistage du VIH/sida
Offrir le test de dépistage conformément aux politiques organisationnelles

Offrir un counseling pré- et post-test selon les politiques organisationnelles

1.10. Démontrer les compétences de base requises pour interpréter et discuter des résultats du test de

dépistage du VIH/sida

1.11. Faire preuve d’une compréhension générale du traitement antirétroviral

1.12. Faire preuve d’une compréhension générale des valeurs de laboratoire spécifiques au VIH/sida
1.13. Evaluer les effets indésirables et les complications causés par le traitement antirétroviral

1.14. Prodiguer des soins de soutien au client qui prend un traitement antirétroviral

1.15. Mettre en pratique des connaissances générales en matiére d’infections opportunistes et de cancers
1.16. Consulter les autres membres de I'équipe de soins ou les services de soins de santé dans le cas de
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situations complexes
1.17. Collaborer avec le client et les membres de I'équipe des soins de santé dans le cadre des activités de
promotion de la santé

2. Enjeux psychosociaux, spirituels, éthiques et juridiques liés au VIH/sida

2.1.Prodiguer des soins qui sont sensibles et respectueux de la diversité

2.2.Prodiguer des soins infirmiers sécuritaires et culturellement adaptés

2.3. Prodiguer des soins qui incorporent une approche holistique

2.4.Prodiguer des soins de soutien au client vivant avec le VIH/sida

2.5. Mettre en application les principes fondamentaux de soins spécifiques aux traumatismes

2.6.Faire la promotion et respecter les droits des clients d’étre bien informés et de prendre des décisions

2.7.Mettre en application les principes éthiques et juridiques liés a la confidentialité du client

2.8.Reconnaitre 'importance des déterminants sociaux de la santé dans le contexte du VIH/ sida

2.9. S’efforcer d’aborder I'ensemble des enjeux sociaux dans le contexte du VIH/sida

2.10. S’efforcer de faire face aux répercussions de la criminalisation et des lois punitives dans le
contexte du VIH/sida

3. Capacités psychomotrices nécessaire afin de prodiguer des soins infirmiers en sidologie

3.1. Faire preuve de 'usage adéquat des précautions standard (de routine) et celles liées au mode de
transmission

3.2. Faire preuve de la bonne technique pour effectuer les taches liées au VIH/sida et au diagnostic de la
tuberculose

3.3. Faire preuve de compétences d’évaluation applicables et pertinentes en sidologie

3.4. Faire preuve de la bonne technique pour effectuer les taches liées a la gestion du VIH/ sida

3.5. Etre en mesure d’enseigner les techniques sécuritaires d’injections IV selon les principes de la réduction
des méfaits

3.6. Etre en mesure d’effectuer les techniques sécuritaires pour les injections SC et IM

3.7. Etre en mesure de démontrer correctement la mise en place et le retrait de préservatifs

4. Attentes professionnelles indispensables a la prestation des soins infirmiers en sidologie

4.1. Pratiquer conformément aux valeurs fondamentales de la profession infirmiére et aux responsabilités
déontologiques

4.2. Mettre en application les principes de la relation thérapeutique infirmiere-client

4.3. Effectuer son travail conformément aux normes professionnelles et de pratique

4.4. Appliquer les connaissances fondées sur les données probantes a la pratique pour prodiguer des soins de

qualité
4.5. Travailler en collaboration avec tous les membres de I'équipe de soins de santé
4.6. Favoriser la participation des clients lors de la planification et I'évaluation des soins
4.7. Faciliter les relations entre les programmes communautaires et les services locaux

Deux ans plus tard, en s’inspirant du cadre de I'ACIIS, Gagnon et Cator (2015)
réalisent un projet pilote pour identifier les écarts entre la formation initiale en sciences
infirmiéres et les compétences identifiées dans le cadre de I'ACIIS. En s’appuyant sur une
analyse approfondie des syllabi du programme des sciences infirmiéres, ce projet confirme
I'existence de lacunes importantes au niveau des notions de bases en matiére de VIH/sida, des
obligations professionnelles, des normes de pratiques et des soins requis par les PVVIH

(Gagnon & Cator, 2015). Plus précisément, a I'Université d'Ottawa, les compétences sur la

20




prévention, le dépistage, le traitement et la prise en charge clinique du VIH/sida n’étaient
abordées qu’en derniere année du programme dans le cadre d’'un cours de 3 heures (Gagnon &
Cator, 2015). Les cours d’anatomie, de pathophysiologie et d'immunologie n’abordaient pas de
notions sur le VIH/sida alors que les cours de pharmacologie abordaient sporadiqguement les
médicaments antirétroviraux. Par conséquent, les ESI en connaissent trop peu sur la
physiopathologie et la prise en charge thérapeutique du VIH. En général, les cours abordaient
les dimensions psychosociales, spirituelles, éthiques et juridiques des soins, sans les lier
spécifiguement au VIH/sida (Gagnon & Cator, 2015). Ainsi, les ESI comprennent souvent mal
leurs obligations professionnelles envers les PVVIH ce qui contribue a des pratiques
inappropriées de méme qu’a des pratiques discriminatoires telles que les bris de confidentialité,
le refus de traiter la PVVIH, le dépistage en VIH sans consentement, et 'usage inapproprié et
stigmatisant des précautions universelles (Gagnon & Cator, 2015). En ce qui concerne les
capacités psychomotrices nécessaires, les pratiques appropriées des précautions universelles
étaient abordées, mais peu d’attention était accordée aux pratiques inappropriées et leurs
répercussions sur les soins (Gagnon & Cator, 2015). Ceci est particulierement important car les
ESI ont tendance & changer leurs pratiques de précaution universelle lorsqu’ils prodiguent des
soins aux PVVIH (Shah et al., 2014).

En somme, en sciences infirmiéres, I'intégration des compétences fondamentales en
VIH/sida dans la formation initiale est importante, que ce soit au Canada, aux Etats-Unis, en
Haiti ou en Papouasie Nouvelle-Guinée (Brown, 2013; Knebel, Puttkammer, Demes, Devirois &
Prismy, 2008). Pourtant, peu d’efforts ont été déployés dans les pays développés tels que le
Canada et les Etats-Unis pour intégrer le VIH/sida dans la formation initiale des ESI.
Conséquemment, il existe encore, aujourd’hui, des écarts importants entre la formation initiale
et les compétences fondamentales requises pour dispenser des soins aux PVVIH. Ces écarts
se manifestent non seulement par un manque de connaissances mais aussi par des attitudes
négatives et des pratiques discriminatoires envers les PVVIH.
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2.2 Les étudiants en sciences infirmiéres

Cette section porte sur les ESI et plus précisément, leurs connaissances, attitudes et
comportements vis-a-vis le VIH et les PVVIH. Puisque nous reconnaissons I'importance du
contexte historique et son lien étroit avec I'évolution des connaissances, des attitudes et
pratiques par rapport au VIH en sciences infirmiéres, nous avons organisé la littérature
recensée par le biais de CINAHL et Pubmed en trois décennies, soit de 1980-1989, 1990-2000,
et 2000-2015. Il faut souligner que seuls les titres d’articles contenant les mots clés suivants ont
été retenus: student nurse, nursing students et attitudes, stigma, discrimination, knowledge,
willingness to care, intent et confort. Afin de faciliter la lecture, chague décennie sera divisée en
fonction de trois catégories: connaissances, attitudes, et pratiques — selon le focus des articles
recenseés.

2.2.1 Années 1980-1989

2.2.1.1 Connaissances

Au cours des années 80, les articles qui portent explicitement sur les ESI sont peu nombreux:
nous n'en avons trouvés que 3. A cette époque, peu d’information est publiée au sujet des
connaissances car les connaissances au sujet du VIH sont grandement limitées. Le VIH n’est
pas non plus abordé dans la formation initiale. Les ESI détiennent donc peu de connaissances
a ce sujet. C’est pourquoi, a cette époque, les médias constituent une source importante
d’information, voire de mésinformation, qui faconne les connaissances, attitudes et pratiques
des ESI. Dailleurs, une étude réalisée par Lester et Beard (1988) révéle que 70.6% des
connaissances détenues par les ESI proviennent directement de I'information diffusée par les
médias. Seulement 18.1% proviennent de sources en sciences infirmieres. Ainsi, les attitudes
des ESI reflétent le manque de connaissances en lien avec le VIH/sida.

2.2.1.2 Attitudes

Les écrits consultés sont publiés et conduites aux Etats-Unis et démontrent que la
préoccupation principale des ESI durant les années 80 est la peur de contracter le VIH et
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d’exposer leur famille au VIH (Lawrence & Lawrence, 1989; Lester & Beard, 1988; Royce &
Birge, 1987). Cette attitude refléte le manque de connaissances des ES| américains et I'état des
connaissances a I'époque. Elle reflete également la peur véhiculée par les médias (Lester &
Beard, 1988). A I'’époque, Royce et Birge (1987) notent que cette peur est aussi associée aux
attitudes homophobes des ESI| américains. En d’autres mots, plus les ESI font preuve
d’attitudes homophobes, moins ils ont de 'empathie envers les PVVIH et plus ils ont peur du
VIH (on parle davantage du sida dans les années 80) ou des PVVIH (Royce & Birge, 1987).
Toujours selon ces auteures, on note que les ESI de I'époque possédent le méme niveau de
connaissances que des étudiants en arts (Lawrence & Lawrence, 1989). A défaut d’étre mieux
éduqués au sujet du VIH et préparés a prendre soins des PVVIH, les ESI expriment des
attitudes similaires a la « population générale » (Lawrence & Lawrence, 1989).

2.2.1.3 Pratiques

Les soins fournis aux PVVIH sont évidemment affectés par le manque de connaissances et la
peur ressentie par les ESI. Certains ESI (17.5%) avouent préférer quitter leur poste au lieu de
prodiguer des soins a une PVVIH (Lester & Beard, 1988). D’ailleurs, un débat se déroule autour
de la question suivante: est-ce que les ESI devraient étre obligés de dispenser des soins & une
PVVIH? (Lester & Beard, 1988). A cette époque, les ESI se disent préts & mettre la santé du
client & risque et leurs obligations de c6té plutbt que de risquer eux-mémes de s’exposer au
virus. Ainsi, 36.2% des ESI (N=177) croient qu’ils ne doivent pas étre assignés a une PVVIH
dans le cadre de leurs stages cliniques (Lester & Beard, 1988). Entre 1980-1989, ces
connaissances, attitudes et pratiques sont similaires a celles des infirmiers autorisés qui
ceuvrent déja dans les milieux cliniques (Armstrong-Esther & Hewitt, 1989; Kelly, Lawrence,

Hood, Smith & Cook, 1988; Morgan & Treadway, 1989; Reed, Wise & Mann, 1984).
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2.2.2 Années 1990-1999

2.2.2.1 Connaissances

Au début des années 90, les ESI ne détiennent pas plus de connaissances en VIH/sida.

Toutefois, on commence a soulever I'importance de remédier a cette situation (Bell & Williams,

1991; Sowell & Spicer, 1992). Une étude complétée par Bell et Williams (1991) auprés d’ESI

canadiens (N=114) et australiens (N=117) révele que plus de 97% d’entre eux croient que les

institutions de soins devraient offrir des formations a leur personnel et 98% croient qu’une

formation devrait étre offerte dans les programmes de soins infirmiers. Il est clair que les ESI

veulent plus de connaissances pour étre mieux préparés a fournir des soins aux PVVIH. Afin de

soutenir ceci, les auteurs stipulent, en 1992, que les interventions effectuées pour améliorer le

niveau de connaissances des ESI sont rares (Sowell & Spicer, 1992). En réponse a ceci, ils

recommandent une modification du curriculum de la formation initiale pour ajouter un contenu

de base en VIH et améliorer les connaissances des ESI (Sowell & Spicer, 1992) (voir tableau

2.4).

Tableau 2.4 Contenu de base en VIH (Sowell & Spicer, 1992, p.24)

Content

Potential Placement of Content in
Curriculum

Immune function:

Mechanisms of Immune Deficiency and Related
disorders

Transmission of

HIV disease

Non-HIV-related immune suppression
Related opportunistic infections and
neoplasms

Tuberculosis

Blood and Body Fluid

Pathogens

HIV transmission

Hepatitis B and other blood-borne
pathogens

Risk behaviors

Universal precautions and infection
control

Pathophysiology

Adult Health/Adaptation to lliness (related

to immunodeficiency)

Introduction to Nursing
e Nursing process
e Nursing skills
e Adult health
e Maternal/Child health
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En 1998, Zimmer et sa collégue réalisent une étude auprés des ESI canadiens (N=248)
pour évaluer leur niveau de connaissances en matiére de VIH/sida et dévoilent que plus de
90% des ESI répondent correctement a 16 des 24 questions basées sur les connaissances en
VIH ce qui suggére que le niveau de connaissance des ES| s’est amélioré depuis les années 80
(Zimmer & Thurston, 1998). Ces données sont importantes compte tenu du fait qu'une
amélioration des connaissances est fortement associée a une diminution de la peur et un
changement de pratiques chez les ESI (Brown, Calder & Rae, 1990; Malloy, 1994).
2.2.2.2 Attitudes
Au courant des années 90, la peur est encore un théme important dans la littérature mais les
auteures abordent davantage les « attitudes » des ESI en lien avec leurs connaissances et le
besoin d’intégrer le contenu en VIH/sida a la formation initiale. La littérature dévoile que les
attitudes des ESI sont a la fois positives et négatives (All & Sullivan, 1997; Stewart, 1999;
Stiernborg, 1992). Certaines études soutiennent que les attitudes des ESI varient en fonction du
mode par lequel la PVVIH a contracté le VIH (Jemmott, Jemmott Ill & Cruz-Collins, 1992;
Leasure, Hawkings & Merrill, 1996; Mueller, Cerny, Amundson & Waldron, 1992). Les ESI ont
des attitudes plus négatives envers les PVVIH homosexuelles que celles qui ont contracté le
virus par transfusion sanguine (Cole, 1996). Les ESI ont tendance a blamer les PVVIH pour leur
infection au VIH (Leasure et al., 1996). De plus, Leasure et collégues (1996) ajoutent que les
ESI croient que les PVVIH qui ont contracté la maladie par le biais d’'une transfusion sanguine
méritent d’étre soignées tandis que celles qui ont contracté la maladie par voie sexuelle ou suite
a l'utilisation de drogues injectables, méritent de contracter le virus. Malgré la prévalence
d’attitudes négatives, certains ESI font preuve d'attitudes positives envers les PVVIH.
Stiernborg (1992) publie une étude signalant que 72% des ESI ont des attitudes positives vis-a-
vis le VIH/sida. Plusieurs auteurs soutiennent que les ESI peuvent effectivement avoir des
attitudes positives envers les PVVIH et ajoutent qu’'une expérience antérieure avec les PVVIH
peut influencer les attitudes des ESI (Bowman, Brown & Eason, 1994; Patsdaughter, Grindel,
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O’Connor & Miller, 1999; Stiernborg, 1992; Synoground & Kellmer-Langan, 1991). Dans la
méme optique, Bowman et collégues (1994) signalent que les ESI qui connaissent une PVVIH
et qui ont des connaissances antérieures par rapport au VIH, possedent une attitude plus
positive (p<0.01) comparativement aux ESI qui n’en ont pas. Par conséquent, la littérature
recommande qu’il y ait une composante expérientielle dans la formation des ESI (Bormann,
Brent & Mood, 1995; Malloy, 1994; Stiernborg, 1992; Zimmer & Thurston, 1998).

2.2.2.3 Pratiques

La littérature publiée a cette époque se référe davantage aux attitudes et aux connaissances
des ESI. Il existe peu d’articles publiés spécifiquement sur les pratiques des ESI. Au début des
années 90, une étude américaine démontre que les ESI ont des pratiques inadéquates (Tesch,
Simpson & Kirby, 1990). Cette étude indique que 55% des ESI (N=111) croient qu'ils ont le droit
de refuser l'assignation de PVVIH (p<0.01) et 19% avouent qu’ils auraient déja refusé de
soigner des PVVIH (p<0.01) (Tesch, Simpson & Kirby, 1990). D’autre part, Mueller et ses
collégues (1992) ajoutent que les attitudes homophobes des ESI affectent leur intention de
soigner les PVVIH homosexuelles. En 1994, une étude stipule que les ESI croient que les
professionnels de la santé ne devraient pas avoir I'option de refuser des soins a une PVVIH
(Bowman et. al, 1994). En 1999, de plus en plus d’ESI choisissent de compléter leurs stages
clinigues dans des milieux spécialisés en VIH (Patsdaughter et al., 1999). Cela étant dit, malgré
la prévalence de pratiques inadéquates au début des années 90, nous remarquons que
lintention des ESI envers les PVVIH s’améliore vers la fin de cette décennie.

2.2.3 Années 2000-2015

2.2.3.1 Connaissances

Entre 2000 et 2012, plusieurs études stipulent qu’en général, les ESI ont un niveau plus élevé
de connaissances en VIH/sida (Lohrmann, Valiméki, Suominen, Muinonen, Dassen & Peate,
2000; Ouzouni & Nakakis, 2012). Toutefois, deux auteures contredisent ceci en indiquant que le
niveau de connaissance des étudiants a peu changé depuis les années 90 (Earl & Penney,
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2003). Selon ces auteures, les ESI ont encore des attitudes négatives envers les PVVIH, un
manque de connaissances en matiere de VIH et de confiance en soi quant a la prestation de
soins aux PVVIH (Earl & Penney, 2003). Dans la méme veine, une étude démontre que 76.7%
des ESI grecques (N=279) ne recoivent pas de formation initiale en VIH et que leurs
connaissances proviennent majoritairement de la télévision (80.7%), des journaux et magazines
(64.6%) et de I'internet (60%) (Ouzouni & Nakakis, 2012). Ces résultats trouvent écho dans les
résultats de certaines études publiées dans les années 80, tels que présentés précédemment.
Certaines études, réalisées aux Etats-Unis, soulignent le manque de connaissances des
ESI car ils détiennent toujours des croyances erronées sur les modes de transmission du VIH
(Akin et al., 2013; Earl & Penney, 2003; Petro-Nustas, Kulwicki & Zumout 2002; Suominen,
Laakkonen, Lioznov, Polukova, Nikolaenko & al., 2015). Par exemple, au début des années
2000, 22.2% des ESI américains (N=63) croient encore que les moustiques peuvent
transmettre le VIH (Petro-Nustas et al., 2002). En 2013, 61.6% des ESI turques (N=580) croient
que le VIH est transmis par voie aérienne (Akin et al., 2013). Ceci démontre que les ESI ont des
lacunes qu’il importe de combler avec une formation adéquate en matiére de VIH/sida.
2.2.3.2 Attitudes
Tout comme celle des années 90, la littérature des années 2000 indique que les attitudes des
ESI envers le VIH et les PVVIH peuvent étre positives ou négatives selon le mode de
transmission par lequel les PVVIH contractent le VIH. Certaines études dévoilent que les ESI
ont une attitude beaucoup plus négative envers les PVVIH qui contractent le VIH suite a
l'utilisation de drogues injectables (Suominen et al., 2015). Selon d’autres études, on retrouve
les mémes attitudes négatives envers les PVVIH ayant contracté le VIH suite a des rapports
sexuels avec des gens du méme sexe (Earl & Penney, 2003; Rdndahl, Innala, & Carlsson,
2003; Suominen et al., 2015). En 2003, Earl et Penney révélent que les ESI détiennent des
attitudes plus négatives envers les homosexuels qui contractent le VIH. Par exemple, dans le
cadre de leur étude, un ESI suédois affirme ceci:
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« | have nothing against the common HIV-infected but | am against

the homosexual HIV-infected. Why not castrate them so they can'’t

infect common decent people!? But the work has nothing to do with

my personal opinion. » (Rondahl et al., 2003, p.458).
Ceci démontre clairement les attitudes dont peuvent faire preuve les ESI lorsqu'’ils posent déja
un regard négatif sur certains comportements ou certains groupes. De plus, cette citation
démontre le risque de ne pas directement aborder ces attitudes dans le cadre de la formation
initiale.

Jusqu’a ce jour, la peur de contracter le VIH est encore une attitude éprouvée par les
ESI tant en Amérique du Nord qu’en Europe et ailleurs (Atav, Sendir, Darling & Acaroglu, 2015;
Durkin, 2004; Earl & Penney, 2003; Rondahl et al., 2003). Petro-Nustas et ses collegues (2002)
indiquent que 59.7% des ESI américains (N=63) ont peur de contracter la maladie (p<0.001).
D’autre part, Rondahl et collegues (2003) indiquent que 26% des ESI (N=123) suédois ne
veulent pas prendre soins des PVVIH par manque de préparation et par peur de contracter le
virus. Une étude, réalisée auprés des ESI russes (N=102), indique que la majorité des ESI ont
peur d’étre en présence d’'une PVVIH car 62% craignent contracter le VIH (Suominen et al.,
2015). De plus, une étude publiée en 2015 stipule que les ESI américains se considérent plus a
risque de contracter le VIH lorsqu’ils fournissent des soins aux PVVIH comparativement aux
ESI turques (Atav, Sendir, Darling & Acaroglu, 2015). Le lien entre les connaissances et les
attitudes est soulevé dans la cadre de ces études car comme le souligne un ESI suédois: « You
feel insecure until education makes you feel secure » (Réndahl et al., 2003, p.458).

Certaines études démontrent qu’en général, les attitudes des ESI envers les PVVIH sont
positives (Akin et al., 2013; Lohrmann et al., 2000; Ouzouni & Nakakis, 2012; Veeramah,
Bruneau, & McNaught, 2008). Tout comme les années 90, la littérature signale que l'attitude
positive des ESI est associée a une expérience antérieure avec une PVVIH (Bektas & Kilakag,

2007; Lohrmann et al., 2000; Ozakgill, Sendir, Atav & Kiziltan, 2013; Peate, Suominen,

Valimaki, Lohrmann & Muinonen, 2002; Pickles et al., 2009). Ainsi, en 2009, une étude,
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rapportant les résultats d’'une revue de la littérature, spécifie que les ESI sont réticents a
prodiguer des soins aux PVVIH. Les auteurs de cette étude déclarent qu’il importe d’élaborer
des programmes éducatifs ayant une composante expérientielle avec les PVVIH (Pickles et al.,
2009). En 2012, les mémes auteurs soulignent qu’il n’existe aucune différence entre les
attitudes des ESI détenant une expérience récente en VIH/sida et ceux qui n’en ont pas.

2.2.3.3 Pratiques

La littérature indique que le mode de transmission par lequel la personne a contracté le VIH
peut étre une barriere aux soins infirmiers (Bektas & Kilakag, 2007; Earl & Penney, 2003;
Rondahl, et al., 2003; Suominen et al., 2015). Certains ESI sont homophobes et réticents a
fournir des soins aux PVVIH homosexuelles (Earl & Penney, 2003; Peate et al., 2002; Réndahl
et al., 2003). Une étude russe révéle que l'intention des ESI de fournir des soins aux PVVIH est
associée a leurs attitudes (p=0.003) (Suominen et al., 2015). Ainsi, plus les attitudes sont
négatives, plus les ESI sont réticents a fournir des soins adéquats aux PVVIH (Bektas &
Kilakag, 2007; Earl & Penney, 2003; Rdndahl et al., 2003; Suominen et al., 2015). En 2015, une
étude rapporte que les ESI adoptent des pratiques de protection excessives lorsqu'ils
prodiguent des soins aux PVVIH. Par exemple, seulement 36% des ESI comprennent qu'il ne
soit pas nécessaire de porter un masque lors de la prestation des soins aux PVVIH et
seulement 18% savent qu’il n'est pas nécessaire de porter tout I'équipement de protection
individuelle (p.ex., masque, visiére, blouse et gants) lorsqu’ils prodiguent des soins aux PVVIH
(Suominen et al., 2015). D’autre part, une étude turque révéle que 40.8% des ESI (N=311)
préferent ne pas travailler avec les PVVIH et 20.9% considérent changer de poste si une PVVIH
leur est assignée (Nazik, Arslan, Ozdemir & Apay, 2012). De ce fait, Relf et colléegues (2009)
renforcent ceci et dévoilent que ces attitudes peuvent contribuer a un manque de respect de
leurs obligations professionnelles. De facon générale, la littérature indique que méme apres

trois décennies, les connaissances, attitudes et pratiques des ESI progressent de fagon inégale.
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2.3 Les infirmiers

Les infirmiers font aussi objet de cette recension car il nous parait important de ne pas
seulement s’attarder aux ESI. Eventuellement, ces étudiants deviennent infirmiers. Sans une
formation adéquate, nous retrouvons chez ces infirmiers les mémes lacunes que celles
identifiées précédemment. Cette section sera donc consacrée aux articles recensés par le biais
de CINAHL et PubMed qui portent sur les connaissances, attitudes et pratiques des infirmiers
de 1980 a 2014. Seuls les titres d’articles contenant les mots clés suivant ont été retenus: staff
nurse, nurse, attitudes, stigma, discrimination, knowledge, willingness to care, intent, comfort.
2.3.1 Années 1980-1989

2.3.1.1 Connaissances

Tout comme les ESI, les infirmiers ne possédent pas les connaissances nécessaires pour
prodiguer des soins aux PVVIH. La littérature indique que les infirmiers ne connaissent pas les
modes de transmission du VIH (Armstrong-Esther & Hewitt, 1989; Morgan & Treadway, 1989;
Young, Koch & Preston, 1989). Les infirmiers connaissent peu sur le VIH et la plupart des
informations qui leur sont transmises proviennent des médias (Lester & Beard, 1988). En 1989,
Armstrong-Esther et Hewitt publient une étude canadienne comparative entre le niveau de
connaissances des infirmiers inscrits au programme de baccalauréat postdipldme® en sciences
infirmiéres et au programme sciences infirmiéres de premier cycle (N=65) et des ESI inscrits au
baccalauréat en sciences infirmiéres (N=70), a la University of Lethbridge, en Alberta.
Armstrong-Esther et Hewitt (1989) signalent que les infirmiers sont peu informés au sujet des

modes de transmission du VIH (voir tableau 2.5).

Le programme de baccalauréat postdipldme en sciences infirmiéres est un programme suivi par les
infirmiers qui possédent déja leur diplébme collégial et désirent obtenir un grade universitaire en sciences
infirmiéres
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Tableau 2.5 Identification des modes de transmission du VIH (en pourcentage) (Armstrong-
Esther et Hewitt, 1989; p.925)

Transmission mode Yes No Don’t Know
Male homosexual 99 2 -
activity
Shared_ 99 i >
needles/syringes
Blood transfusions 97 - 3
Heterosexual activity 95 2 3
Semen 86 6 8
Female homosexual 54 23 23
activity
Breast milk 52 12 36
Saliva 37 34 29
Unsanitary conditions 23 66 11
Contaminated food 15 71 14
Casual contact 9 86 5
Biting insects 9 54 37

Selon les résultats de I'étude, les infirmiers sont peu informés au sujet des modes de
transmission du VIH: 86% croient que le virus se transmet a travers le sperme, seulement 52%
savent que le virus se transmet par l'allaitement et 59% croient que les PVVIH doivent détenir
une carte qui les identifie comme étant une PVVIH (Armstrong-Esther & Hewitt, 1989). Sous la
méme optique, Morgan et Treadway (1989) indiquent que many (infirmiers) croient que le VIH
peut se transmettre a partir des moustiques. De plus, Armstrong-Esther et Hewitt (1989)
ajoutent que les infirmiers n’ont pas de connaissances a jour sur les symptdémes spécifiques au
sida.

2.3.1.2 Attitudes

Tel que le souligne la littérature sur les ESI, la peur de contracter le VIH et d’exposer sa famille
au VIH est un théme couramment abordé dans la littérature qui porte sur les attitudes des
infirmiers (Armstrong-Esther & Hewitt, 1989; Kelly et al., 1988; Lester & Beard, 1988; Morgan &
Treadway, 1989; Reed et al., 1984; Young et al., 1989). En général, les infirmiers ont peur de
contracter le VIH (Reed et al.,, 1984; Young et al.,, 1989) En 1984, Reed et ses collégues

publient une étude qui dévoile que 80% des infirmiers (N=258) ont peur d’étre exposés au VIH
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et de le contracter. De plus, une étude révéle que les infirmiers ont des attitudes négatives
envers les PVVIH comparativement aux personnes vivant avec la leucémie (Kelly et al., 1988).
En 1989, deux études dévoilent que les infirmiers croient qu’il faut mettre les PVVIH en
guarantaine pour diminuer le risque de transmission (Armstrong-Esther & Hewitt, 1989; Morgan
et Treadway, 1989). C’est pourquoi Lester et Beard (1988) recommande d’éduquer le personnel
infirmier pour modifier leurs croyances et perceptions erronées envers les PVVIH. Selon ces
auteures, une éducation adéquate en VIH peut réduire la peur de contracter le VIH (Lester &
Beard, 1988).

2.3.1.3 Pratiques

A cette époque, peu de littérature existe sur les pratiques des infirmiers. Etant donné que les
infirmiers ne détiennent pas de connaissances adéquates au sujet du VIH et de ses modes de
transmission, ils sont réticents a prendre soin des PVVIH (Lawrence & Lawrence, 1989). lIs
démontrent également des attitudes négatives qui les empéchent d’interagir confortablement
avec les PVVIH et de leur prodiguer des soins de qualité, sans les juger (Kelly et al., 1988).
2.3.2 Années 1990-1999

2.3.2.1 Connaissances

Bien que 93% des infirmiers indiquent que leur niveau de connaissances soit au-dessus de la
moyenne (Colligan, Noble & Roman, 1991), la littérature indique que les infirmiers européens et
nord-américains ont un manque de connaissances en VIH (Faltermeyer, 1990; Kerr & Horrocks,
1990; Steele & Melby, 1995; Swanson, Chenitz, Zalar & Stoll, 1990). Une étude démontre que
les infirmiers ont des difficultés a identifier les populations les plus a risque de contracter le VIH
(Swanson et al.,1990). Les infirmiers éprouvent également des difficultés a distinguer les
symptdmes du sida, les modes de transmission, et en connaissent trop peu sur la prévention de
la maladie (Swanson et al., 1990; Tierney, 1995). Swanson et ses collegues (1990) démontrent
gu’'un niveau élevé de connaissances est associé a une plus grande confiance en soi et une
plus grande aisance a soigner des PVVIH. En 1992, Rae et ses colléegues démontrent
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I'existence d’une relation entre le niveau de connaissances et l'intention de soigner les PVVIH
chez les infirmiers. Dans une étude publiée en 1993, prés du trois quart des infirmiers (N=600)
avoue qu’ils manquent de préparation et de formation pour dispenser des soins aux PVVIH
(Plan & Foster, 1993). Malheureusement, pour s’informer davantage sur la maladie, les
infirmiers consultent davantage les médias que les sources professionnelles (Kerr & Horrocks,
1990). En 1995, Steele et Melby indiquent que les infirmiers irlandais consultent les médias
ainsi que les sources professionnelles pour se renseigner sur le VIH. Cependant, Steele et
Melby (1995) ajoutent que seulement 21.4% des infirmiers (N=45) se disent préparés a
prodiguer des soins aux PVVIH. Une revue de la littérature renforce ceci et souligne que les
infirmiers ont un peu de connaissances sur le VIH et avouent qu’ils ne sont pas préparés a
soigner les PVVIH (Tierney, 1995). En 1995, les infirmiers n'‘ont pas de connaissances
adéquates sur les modes de transmission du VIH et croient qu’il peut se transmettre a partir du
toucher ou d’un baiser (Steele & Melby, 1995; Tierney, 1995). Par conséquent, comparé aux
années 80, le niveau de connaissances des infirmiers n’a pas changé.

2.3.2.2 Attitudes

Les attitudes des infirmiers, entre 1990 et 1999 sont négatives (Bennett, 1995; Steele, 1995).
Les attitudes des infirmiers refletent celles des ESI: les attitudes des infirmiers varient en
fonction de la facon dont la personne a contracté le VIH (Cole & Slocumb, 1993; Breault &
Plifroni, 1992; Melby, Boore & Murray 1992). Breault et Polifroni (1992) expliquent que les
infirmiers font preuve de plus de sympathie envers les personnes qui ont contracté le VIH
sexuellement comparativement aux personnes qui ont contracté le VIH a cause d’utilisation de
drogues. De plus, la littérature indique aussi que les infirmiers éprouvent différents sentiments
envers les PVVIH: la peur de contracter le VIH (Breault & Plifroni, 1992; Kerr & Horrocks, 1990;
Laschinger, Goldenberg & Dal Bello, 1995; Melby et al., 1992; Swanson et al., 1990; Steele &
Melby, 1995; Wang, 1997) et I'homophobie (Kerr & Horrocks, 1992; Swanson et al., 1990;
Wang, 1997). La peur et 'homophobie continuent d’étre trés présentes au cours des années 90.
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En 1990, Swanson et collégues publient une étude stipulant que les infirmiers veulent que les
PVVIH soient placées en quarantaine. Pourtant, le restant des articles publiés au cours des
années 90 n’aborde pas ce phénoméne mais se référe davantage aux attitudes dites négatives
de cette décennie.

2.3.2.3 Pratiques

Selon la littérature des années 90, les infirmiers éprouvent des difficultés a établir une relation
thérapeutique avec les PVVIH (Kacir, 1992) car ils sont réticents a leur fournir des soins
(Reeder, 1994) et ils évitent de soigner les PVVIH (Gillipsie & Davis, 1996; Siminoff, Erlen &
Sereika, 1998). Ainsi, les infirmiers exercent des pratiques inadéquates envers les PVVIH. C’est
pourquoi Gillipsie et Davis (1996) stipulent que les infirmiers doivent changer leurs attitudes
pour fournir des soins infirmiers compétents aux PVVIH.

2.3.3 Années 2000-2014

2.3.3.1 Connaissances

Au cours des années 2000, peu d’études traitent spécifiquement des connaissances des
infirmiers en VIH/sida. En fait, le nombre d’études qui abordent les connaissances diminue
considérablement comparativement aux années 90. Entre 2000-2014, certaines connaissances
infirmiéres se sont améliorées (Farley, Hayat, Murphy, Sheridone-Malon, Anderson & Mark,
2014; Liljestrand, 2004). En 2012, Kostak et ses collegues affirment que les infirmiers
possédent des connaissances sur les précautions universelles en lien avec le VIH et renforcent
l'importance d’éduquer les infirmiers au sujet de la prévention du VIH pour modifier les attitudes
négatives. Deux années plus tard, Farley et ses collegues (2014) publient une étude
démontrant que les infirmiers qui travaillent en gynécologie ont un niveau plus élevé de
connaissances sur la charge virale indétectable, la transmission verticale du VIH ainsi que la
thérapie antirétrovirale. Toutefois, ils ne sont pas familiers avec I'épidémiologie du VIH chez les

femmes en age de procréer (Farley et al.,, 2014). Nous remarquons alors qu’au début des
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années 2000, le niveau de connaissance des infirmiers s’est amélioré dans certains champs de
pratique.

2.3.3.2 Attitudes

Les attitudes des infirmiers reflétent celles des ESI. Leurs attitudes peuvent étre positives ou
négatives. Par ailleurs, Sullivan et ses collegues (2000) décrivent les attitudes négatives des
infirmiers en réalisant une étude auprés des infirmiers américains dont les résultats soutiennent
le fait qu’ils ont peur de contracter le VIH. Cette méme étude ajoute que les infirmiers
soutiennent le dépistage obligatoire et la quarantaine des PVVIH (Sullivan, Preston & Forti,
2000). En 2012, Kotsak et ses colléegues dénotent que les infirmiers éprouvent encore de la
peur envers les PVVIH. D’autre part, Pita-Fernandez et ses collégues (2004) signalent que
53.4% des infirmiers détiennent également des attitudes positives envers les PVVIH. Par
exemple, seulement 6% des infirmiers ont refusé les soins aux PVVIH et 77.8% des infirmiers
(N=245) croient que les PVVIH ne représentent pas un danger pour le public (Pita-Fernandez,
Rodriguez-Vazquez & Pertega-Diaz, 2004).

Certaines attitudes des infirmiers n‘ont pas changé drastiquement a travers les
décennies (Cole & Abel, 2000; Preston, Forti, Kassab & Koch, 2000). Jusqu’a ce jour, certains
infirmiers ne tolérent pas 'homosexualité et ont des attitudes homophobes (Preston et al.,
2000). Selon les résultats d’'une étude, 39.4% des infirmiers (N=61) croient que 'homosexualité
est obscéne et vulgaire (Preston et al., 2000). Par exemple, dans I'étude de Réndahl et ses
collegues (2003) un infirmier suédois déclare:

“l really try to care for these patients but when they are returning for
hospital care time after time and you know that they still live their

homosexual life and so on. You don’t want to care for them and | don’t pity
them.” (Rondahl et al., 2003; p.459)

Six ans plus tard, Mullins (2009) publie une étude, réalisée aux Etats-Unis, qui démontre que
les infirmiers croient que les PVVIH les mettent a risque intentionnellement. Un infirmier

américain indique que:
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« There is an increased incidence of [...] HIV in this setting... many of
our patients become angry and purposefully try to infect you by throwing
urine and feces and biting their cheeks, tongues, etc. and spitting on
you. This is the only time | feel an increased stress level » (Mullins,
2009, p.314).

2.3.3.3 Pratiques
Les attitudes et connaissances des infirmiers affectent les soins infirmiers. D’abord, des
attitudes négatives sont associées a une réticence a fournir des soins aux PVVIH (Hamama,
Tartakovsky, Eroshina, Patrakov, Golubkova & al., 2014; Sullivan et al., 2000). Sullivan et ses
collegues (2000) démontrent que les infirmiers qui détiennent des attitudes conservatrices sont
14 fois plus réticents a fournir des soins aux PVVIH (OR: 14.08; p<0.001). De plus, les
infirmiers qui manifestent des attitudes négatives envers les homosexuels ont 3 fois moins
l'intention de fournir des soins aux PVVIH (OR: 3.54; p<0.03) (Sullivan et al., 2000).

De plus, Farley et ses collegues (2014) signalent les infirmiers ont un manque de
connaissance des mesures préventives du VIH qui peut affecter les soins prodigués aux PVVIH
(voir tableau 2.6).

Tableau 2.6 Pratiques des infirmiers obstétriques

Practice Never 10% 25% 0% 5% Almost Always

| discuss safe sexual practices with all HIV-positive women 24(269) 124{13.5) 61{6.74) 9100 T{(1.9) 31 (34.8)
during their clinic visits or while they are an inpatient

I discuss the importance of condom use with each patient and 32(359) {124 6(6.7) T(1.9) 6{6.7) 27 (30.3)
provide information on both male and female condoms

I discuss the risks of acquiring sexually transmitted infections 24(27.6) 9{10.3) B{9.2) 9{10.3) 3(35) 3M000)
including HIV transmission with cach patient

I discuss the risks of HIV transmission during breastfeeding with 18 (20T (58 135 1{1.2) 1{1.2) 59067.8)
all pregnamt HIV-positive women.

I prowide teaching about decreased mother-to-child transmission 4{13.8) 2(6.9) (0{h 1 (3.4 0 22075.9)
to all HIV-positive women at each prenatal visit

I discuss the impontance of pre-conception counseling with S(18.5) 2(7.4) 04 1(37) IE] 19(70.4)
HIV-positive women of child-bearing age

I explain to HIV-positive pregnant patients that their infants will 19421.4) 334 1{1.1) 5(5.6) 1{L.1) 6 (67.4)
require medication to prevent HIV transmission once
delivered, as the infant may be exposed to HIV during delivery

I discuss the importance of receiving AZT (zidovudine) 57 (66.3) 223 1(1.2) (i) 1(1.2) 25 (29.1)
intrapartum and administer AZT prior (o delivery regandless
of who is present in the delivery room

I routinely address any psychosocial issucs/concems that my I1{12.8) Ti8.1) 2235 Ti(8.1) G105y 5058, 1)

HIV-positive pregnant patients may have, as these may
interfere with adherence to care

Note: Values are n (%) of responses. AZT = zidovadine: OB/GYN = obstetrics and gynecology.
a. With each practice, some individuals identified specific practices as nonapplicable. This information has not been mcluded in the mlormation presented above, but can be

identified by subtracting the row frequency total from our total sample size of 114,

b. Only include responses of health care workers who work in prenatal clinic (67,1% of sample did not work in prenatal settings).
. Only include responses of health care workers who work with HIV women who are not pregnant (69.7% of sample did not work with women who were not pregnant).
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Selon ces auteurs, prés de 27 a 36 % des infirmiers rapportent qu’ils n’éduquent jamais leurs
patients sur les pratiques sexuelles a risque étant donné leur manque de connaissances sur les
mesures préventives du VIH (Farley et al., 2014). Ainsi, plus le niveau de connaissances st
élevé, plus les soins sont de qualité. Cela étant dit, seulement 25% des infirmiers soulignent
limportance de I'administration de la zidovudine, un antirétroviral, pendant la grossesse et
avant I'accouchement (Farley et al., 2014). En sachant que les inquiétudes peuvent interférer
avec l'adhérence au traitement, 50% des infirmiers tiennent compte de celles-ci afin de
répondre aux besoins des PVVIH enceintes (Farley et al., 2014). Ainsi, les infirmiers mieux
instruits dispensent des soins de meilleure qualité aux PVVIH. Une autre étude indique que plus
les infirmiers détiennent des expériences récentes auprés des PVVIH, plus ils sont satisfaits de
leur niveau de compétences et plus ils ont I'intention de soigner les PVVIH (Liljestrand, 2004).
2.4 Interventions

La littérature aborde différents types d’interventions utilisées pour instruire les ESI et les
infirmiers en lien avec le VIH/sida. Parmi ces interventions, nous retrouvons l'offre de cours
intensif ou d’atelier de formation avec ou sans présentation de matériel audiovisuel, le jeu de
réle, le témoignage de la PVVIH, les sessions éducatives offertes aux employés de I'hdpital.
Les interventions se font auprés des infirmiers et des ESI et peuvent avoir une composante
d’apprentissage expérientiel ou de discussion de groupe (Burnard, 1993; Carney, Werth &
Martin, 1999; Cerny, Amundson, Mueller & Waldron 1996; Maina, Sutankayo, Chorney & Caine,
2014; Malloy, 1994; Stiernborg, 1992; Williams, 1995).

Les cours intensifs et les formations éducatives a eux seuls contribuent a améliorer les
attitudes des ESI. Pourtant, la littérature indique qu’'un apprentissage expérientiel tel que le jeu
de rble et un contact avec une PVVIH, soit en tant que cliente ou conférenciére, est beaucoup
plus efficace pour I'amélioration des attitudes négatives des ESI (All & Sullivan, 1997;
Cornelius, 2004; Carney et al., 1999; Stiernborg, 1992; Stiernborg, Zaldivar & Santiago, 1996;

Valois, Turgeon, Godin, Blondeau & Cote, 2001). Pour soutenir ceci, Yiu et collégues (2010)
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soulévent l'importance du contact avec les PVVIH en plus de la formation didactique pour
réduire les attitudes négatives des ESI chinois. Selon leur étude, l'intervention se divise en deux
sections: la premiére portant sur les connaissances et l'autre une PVVIH en tant que
conférenciére (Yiu et al., 2010). Les résultats de I'étude stipulent que ces interventions
enrichissent les connaissances des ESI (N=89) (p<0.001), améliorent leur intention de soigner
les PVVIH (p<0.001) et réduisent leurs attitudes négatives envers les PVVIH (p<0.01) et leur
niveau de peur (p<0.001) (Yiu et al.,, 2010). Yiu et ses collegues (2010) ajoutent qu’une
formation didactique en plus d’un contact avec une PVVIH (soit en tant que conférenciéres ou
patient) sont plus importants dans I'amélioration des attitudes et des connaissances des ESI
envers les PVVIH. Dans la méme veine, Cornelius (2004) confirme qu’'une intervention
expérientielle, composée d’activités telles que le jeu de rble, le témoignage de la PVVIH et le
contenu informatif en matiére de VIH/sida, est efficace pour modifier I'intention des ESI de
soigner les PVVIH.

D’autres auteurs valorisent plus I'apprentissage expérientiel pour I'amélioration des
attitudes et pratiques des ESI (Stiernborg, 1992; Stiernborg, et al., 1996). Par ailleurs, certains
favorisent un ensemble de méthodes pour instruire les ESI et améliorer leurs attitudes. Par
exemple, ils offrent un groupe de discussion, une présentation de cas et de vidéos, des
scénarios incluant le jeu de réle des ESI au courant d’un atelier de formation, le body mapping
ou un cours intensif en VIH/sida (Arora, Jyoti & Chakravarty, 2014; Carney et al., 1999; Cerny et
al., 1996; Maina et al., 2014; Shah et al., 2014; Williams, 1995). Ainsi, Arora et ses collégues
(2014) ont organisé un atelier de cinq jours pour les ESI (N=33), constitué de jeux de rdle, de
cours magistraux, de scénarios et de groupes de discussion. Les résultats de cette étude
stipulent que les croyances et les attitudes des ESI se sont améliorées et qu'ils ont acquis une
meilleure compréhension du VIH/sida et des PVVIH (p<0.05) (Arora et al., 2014). De son c6té,

Shah et ses collégues (2014) évaluent l'efficacité de l'intégration d’un curriculum portant sur le
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VIH, effectué auprés d’ESI (N=45). Il consiste a enrichir les connaissances des ESI, et ce, de
78% a 87% (p<0.001). Ces méthodes ont su améliorer les attitudes négatives des ESI.

En somme, il existe un ensemble d’interventions ayant été effectuées pour modifier et
améliorer les attitudes, les croyances et les intentions des ESI auprés des PVVIH. Puisque la
littérature indique que les attitudes négatives des ESI et des infirmiers envers les PVVIH sont
encore prévalentes, il s’avéere important d'implanter les interventions les plus efficaces pour
créer des ESI et infirmiers compétents en VIH/sida.

2.5 Analyse de contenu du matériel pédagogique

L’analyse de contenu est une méthode qui peut étre utilisée pour I'analyse de sources textuelles
(Schreier, 2012, 2014). Elle permet d’octroyer un sens au texte analysé (Schreier, 2012, 2014).
C’est une approche qui n’est pas propre aux sciences infirmiéres; elle est également utilisée en
médecine (Rabow, Hardie, Fair & McPhee, 2000) et en psychologie (Wong, Harper, Duffy,
Faulring, & Eggleston, 2001). D’autres disciplines ont recours a cette méthode pour vérifier si
les notions abordées dans le matériel répondent aux objectifs de la formation initiale des ESI.
En sciences infirmiéres, des analyses de contenu ont déja été menées pour examiner ou
analyser les sujets spécifiques a la spiritualité (McEwen, 2003; Pesut, 2008), les soins de fin de
vie (Ferrell, et al., 2000; Kirchhoff et al., 2003), l'invalidité (Smeltzer et al., 2010), la douleur
(Ferrell et al., 2000), I'évaluation et la prise en charge des symptémes (Ferrell, et al., 1999) ainsi
que l'allaitement (Philipp et al., 2007).

En 1999 et 2000, Ferrell et collegues publient une étude portant sur l'analyse de
contenu en soins palliatifs et en douleur. Pour ce faire, Ferrell et ses collegues (1999, 2000)
optent pour une analyse de contenu en utilisant un devis mixte et présentent les résultats de
'analyse en suivant une approche qualitative et quantitative. De plus, Ferrell et ses collegues
(1999, 2000) déterminent les catégories principales a partir d’'une revue de la littérature. De leur
c6té, Kirchhoff et ses collégues (2003) examinent le contenu de 14 manuels de soins critiques
en utilisant une approche qualitative et les catégories choisies proviennent d’'un cadre de
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compétences en soins palliatifs, élaboré par I'« American Association of Colleges of Nursing ».
Dans cette étude, le contenu latent et manifeste des écrits analysés est présenté en suivant une
approche qualitative (Kirchhoff et al., 2003).

En 2003, McEwen s’inspire de I'ensemble des catégories utilisées par Ferrell et ses
collegues (1999, 2000) pour entreprendre, en sciences infirmiéres, une analyse du contenu en
spiritualité. L’auteure utilise un devis mixte pour représenter ses résultats (McEwen, 2003). Par
ailleurs, d’autres auteures réalisent une analyse quantitative de contenu de l'allaitement (Phillip
et al., 2007) et linvalidité (Smeltzer et al.,, 2010). Dans chacune des études, les auteurs
présentent le processus de sélection de I'échantillon, les catégories principales et leur
provenance (si elles sont déterminées de maniéres inductives ou déductives), la présentation
des résultats et I'interprétation de ceux-ci. Cela étant dit, I'étude de Kirchhoff et ses collegues se
rapproche davantage de notre démarche. Les auteures créent leurs catégories en fonction de
données présentes dans la littérature et donc de maniére déductive (Kirchhoff et al., 2003). Par
la suite, les auteures évaluent les textes pour indiquer la présence et/ou I'absence des
catégories préétablies (Kirchhoff et al., 2003). Finalement, les auteures interprétent leurs
résultats. Dans le cadre de notre projet, nous utilisons une démarche qui s’aligne sur celle de
Kirchhoff et ses collegues (2003). Cette démarche sera décrite plus en détails dans le prochain

chapitre.
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CHAPITRE 3

CONSIDERATIONS METHODOLOGIQUES
Ce chapitre met en lumiere les considérations méthodologiques qui sont a la base de cette
étude. D’abord, nous exposons le devis de recherche ainsi que I'approche méthodologique
privilégiée. Par la suite, nous décrivons le contexte de I'étude, la collecte de données,
I'échantillon, de méme que la démarche analytique. Finalement, nous terminons avec les
dimensions éthiques qui sous-tendent la réalisation du projet de recherche et les critéres
sélectionnés par la chercheuse pour assurer la réalisation d’'une étude rigoureuse.
3.1 Devis de recherche
Un devis de recherche qualitatif convenait tout a fait aux objectifs de cette recherche qui visent
a décrire les représentations du VIH, des PVVIH et des soins infirmiers dans les manuels
pédagogiques utilisés dans la formation infirmiére générale au Canada. Nous savons, par
ailleurs, que ce type de recherche contribue a I'avancement des connaissances dans des
domaines ou peu de recherches ont été entreprises (Creswell, 2007), ce qui est le cas de la
présente étude. La recherche qualitative est particulierement utile pour répondre a des
qguestions relatives a la construction de sens et a 'impact que peut avoir cette construction sur
les perceptions, attitudes et comportements des ESI et des END. Pour ce faire, le processus de
recherche se déroule selon une approche inductive qui favorise I'interprétation, le réle du
chercheur comme instrument de recherche et la mise en contexte de la problématique de
recherche (Denzin & Lincoln, 2011).

La recherche qualitative a pour but de décrire et de comprendre la complexité de
phénoménes humains qui sont profondément influencés par des facteurs sociaux, politiques,
culturels, économiques, ethniques et de genres (Lincoln & Denzin, 2005). En ce sens, elle
permet de répondre a des questions complexes par des précisions qui, a elles seules, peuvent
servir de base a des recherches explicatives plus poussées et des démarches axées sur le
changement social (Fine & Weis, 2005). La recherche qualitative se déploie sous un angle
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participatif et dialectique, ce qui implique une interaction soutenue entre le chercheur et les
personnes qui acceptent de participer a son étude (Creswell, 2007) — ou dans ce cas-ci, le
matériel a I'étude. La recherche qualitative est spécialement congue pour décrire et comprendre
un phénomeéne a partir du point de vue des personnes qui en font 'expérience ou dans le cadre
de notre étude, du point de vue de l'auteur et I'éditeur qui déterminent le contenu du matériel et
surtout, 'importance accordée a certaines dimensions du VIH plutét que d’autres (Creswell,
2007).

3.2 Approche méthodologique

L’analyse de contenu est une approche dont I'origine remonte a la fin du 17° siécle avec
I’herméneutique ou interprétation des textes sacrés (Bardin, 2007; Schreier, 2012, 2014). Dés le
20° siécle, elle est transformée en approche méthodologique pour la recherche en sciences
sociales et en communication (Bardin, 2007; Schreier, 2014). A cette époque, elle est
principalement utilisée pour I'analyse des médias écrits. Aujourd’hui, I'analyse de contenu est
utilisée dans plusieurs disciplines, telles que la linguistique, la sociologie, la psychologie et les
sciences de la santé pour étudier des sources textuelles (ou documentaires) de méme que des
entrevues. Cette approche méthodologique peut s’actualiser selon un devis quantitatif ou
qualitatif dépendant de I'école de pensée a laquelle le chercheur s’identifie (Schreier, 2012,
2014).

Il existe deux écoles de pensée en analyse de contenu: la premiére suivant un courant
positiviste et la seconde, un courant constructiviste. La vision positiviste stipule que la vraie
réalité existe et est a découvrir (Guba et Lincoln, 1994). Le chercheur observe I'objet de
recherche de maniére objective (Guba et Lincoln, 1994). A I'aide d’un devis quantitatif, on
recherche I'objectivité par la quantification du contenu et la recherche d’'une « vraie » réalité
telle qu’elle apparait dans diverses sources documentaires (p.ex., journaux, articles, contenu
web, chapitre de livre). Selon cette perspective, I'analyse de contenu vise a mesurer la
fréquence a laquelle un mot ou un concept apparait dans le texte de fagon a pouvoir tirer des
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conclusions au sujet du phénoméne a I'étude. Le but est donc de confirmer certains
« patterns » et « faits » par la présence répétitive des mémes mots et concepts (Schreier,
2012). L’analyse quantitative de contenu se distingue alors de I'analyse qualitative de contenu
car elle se concentre uniguement sur le contenu manifeste des textes, elle se base sur les
concepts choisis de maniere déductive (concept- ou theory-driven) et la séquence des étapes a
suivre est stricte et insiste sur la confirmabilité des résultats (Schreier, 2012). La qualité de
I'étude est donc basée sur I'exactitude de ses résultats et a quel point ils représentent la réalité
(Schreier, 2012). L’analyse quantitative de contenu ne vise pas a examiner |'objet de recherche
dans son contexte. Ainsi, peu d’inférence est faite au sujet de l'auteur, l'audience, les
représentations et I'impact des sources étudiées (Schreier, 2012, 2014).

D’autre part, la vision constructiviste stipule que la réalité est subjective et qu'il existe de
multiples réalités construites en fonction de leur contexte (Guba et Lincoln, 1994). Les sources
textuelles ne sont donc pas des sources neutres. Elles jouent un rble important dans la
construction de sens, la représentation de personnes-expériences-comportements, et
linterprétation qu’en fait le lecteur. En s’inspirant de cette vision, I'analyse qualitative de
contenu (AQC) aide a comprendre et a dévoiler le contenu et les idées véhiculés par des
sources documentaires (Schreier, 2012). Ainsi, le chercheur qui effectue 'AQC ne vise pas a
quantifier le contenu d’'un texte ni a prédire ou généraliser a partir du contenu. Il privilégie
davantage l'interprétation du texte et sa propre subjectivité tout au long du processus d’analyse.
L’AQC se distingue donc de son analogue quantitatif car elle se concentre sur le contenu
manifeste, le « potentiel inédit » ou contenu latent des textes et les concepts qui sont identifiés,
pour la plupart, de maniére inductive (data-driven) (Bardin 2007; Schreier, 2012). Elle se
distingue aussi par son attention a l'auteur, l'audience, les représentations et I'impact des
sources étudiées. Schreier (2012) explique que le but n'est pas de prouver I'exactitude des
résultats par la quantification du contenu des sources mais plutdt d’assurer la rigueur en

démontrant que les catégories et sous-catégories construites a méme les sources captent les
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idées véhiculées par le texte tout en reflétant l'interprétation du chercheur. Pour cette étude,
nous avons opté pour une AQC parce que celle-ci correspondait a notre position
épistémologique et aux objectifs de I'étude tels que présentés dans le chapitre 1. Cette
approche méthodologique nous a ainsi permis d’analyser les représentations contenues dans le
matériel pédagogique en soins infirmiers et de mettre en lumiere le contenu a la fois manifeste
et latent dans un contexte bien précis (Schreier, 2012, 2014).

Chacune des écoles de pensée décrites ci-haut présente une facon de concevoir
'analyse de contenu. C’est aussi le cas pour les auteures qui tentent de définir TAQC (Elo &
Kyngas, 2008; Foreman & Damschroder, 2008; Hsieh & Shannon, 2005; Schreier, 2012, 2014;
Vaismoradi, Turunen & Bondas, 2013). Il existe donc différentes définitions et facons de réaliser
'analyse de contenu. La classification de Hsieh et Shannon (2005) nous semblait la plus
pertinente pour bien décrire les types d’analyse de contenu. Ces auteures distinguent trois
types d’analyse soit I'analyse conventionnelle, directe et sommative (voir tableau 3.1).
L’approche conventionnelle est utilisée lorsque peu de recherches ont été entreprises dans le
domaine et le systéme de codage provient directement des données (data-driven ou de
maniére inductive) (Hsieh & Shannon, 2005). Elles ajoutent qu’en suivant cette approche, le
chercheur risque d’éprouver des difficultés a développer une bonne compréhension du contexte
et a identifier les concepts clés compte tenu du volume de données a analyser (Hsieh &
Shannon, 2005). L’approche directe fait référence a l'analyse de contenu qui a pour but
d’évaluer ou de valider une théorie préexistante (Hsieh & Shannon, 2005). Les codes
proviennent de la théorie dont il est question (concept- ou theory-driven) (Hsieh & Shannon,
2005). Finalement, l'analyse sommative est favorisée lorsque le chercheur combine les
approches inductive et déductive. Le chercheur établit d’abord un systéme de codage, a partir
d’une recension des écrits, de sa compréhension du phénoméne a I'étude et/ou d’'une analyse
préliminaire des données (Hsieh & Shannon, 2005). Par la suite, il fait appel a une analyse
inductive pour former de nouvelles sous-catégories. Ce type d’analyse inclut également le
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contenu latent du matériel (Hsieh & Shannon, 2005). Les auteures ajoutent qu’avec ce type
d’analyse, nous pouvons courir le risque de se limiter aux catégories identifiées avant I'analyse
et de mettre de coté les données qui ne s’y rattachent pas (Hsieh & Shannon, 2005) — d’ou
limportance de la portion inductive de I'analyse.

Tableau 3.1 Trois types d’analyse de contenu (Hsieh & Shannon, 2005)

Conventionnelle Directe Sommative

Pour tester une théorie | Pour comprendre le but
Peu d’écrits sur le préexistante sur le de I'utilisation des mots
phénoméne phénoméne en et/ou du contenu
question (déductive)

Utilisé

Etude commence

bar Observation Théorie Mots clés
Provenance du Déductif « concept-
svsteme de Inductif « data driven » driven » ou inductif Déductif « concept-
y « data driven » driven »
codage
Définition des Inductif « data driven » Inductif « data driven »
. Inductif « data driven » Déductif « concept- Déductif « concept-
mots clés/ codes . .
driven » driven »

Dans la présente étude, nous avons choisi I'analyse sommative car elle permet de
déterminer les catégories avant I'analyse et d’identifier les sous-catégories pendant I'analyse de
facon inductive. Les catégories principales ont été déterminées a priori en fonction des objectifs
de recherche et donc de maniére déductive. Ainsi, nous avons privilégié une approche
déductive pour la création des catégories principales soit les représentations 1) du VIH, 2) des
PVVIH, et 3) des soins infirmiers. Etant donné que nous avions approximativement 300 pages a
analyser pour cette étude, il nous paraissait également plus pratique et approprié d’identifier
des catégories au départ pour cibler 'analyse. De plus, la création des catégories de fagon
déductive nous a permis de maintenir 'accent sur I'analyse des représentations plutét que de
nous intéresser a I'analyse du contenu dans son ensemble — sans avoir établi préalablement

une facon de réduire les sources en unités de sens. Une fois les catégories établies, nous
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avons fait appel & une approche inductive pour former des sous-catégories. Une description
détaillée de I'analyse est présentée a la section 3.6.

Il existe d’autres approches méthodologiques qui s’intéressent aussi aux sources
textuelles, dont I'analyse de discours et I'analyse thématique. Puisque ces approches sont
parfois confondues avec I’AQC, il convient de les différencier brievement. L’analyse de discours
s’intéresse a l'organisation des énoncés, la sémantique, la position linguistique de I'auteur et
comment le tout communique une réalité, et ce, sans remettre quoi que ce soit en question
(Schreier, 2012). De son c6té, I'analyse critique de discours est de critiquer voire méme
déconstruire la facon dont le langage contribue a la construction d’'une réalité, identité et/ou
expérience (Schreier, 2012; Starks & Trinidad, 2007). De son coté, I'analyse thématique est une
approche qui permet d’identifier, d’analyser et de rapporter les tendances retrouvées dans les
textes sous forme de themes récurrents (Vaismoradi et al., 2013). Chacune de ces approches
propose une démarche analytique qui lui est propre et produit un résultat différent. Par exemple,
le produit de I'AQC est un ensemble de catégories ou sous-catégories qui refletent le contenu a
la fois manifeste et latent (Schreier, 2012). D’autre part, le produit de I'analyse de discours est
la mise en lumiere d’'un discours qui se manifeste sous différentes formes dans les sources
textuelles (Schreier, 2012; Starks & Trinidad, 2007). De son cété, le produit de l'analyse
thématique est l'identification d’'un ensemble de thémes provenant des tendances observées
dans les données (Vaismoradi et al., 2013). Cela étant dit, notre projet de recherche ne vérifie
pas les tendances selon lesquelles un théme est abordé (p. ex., quels sont les themes
émergents dans le matériel pédagogique) et elle n’étudie pas un discours (p.ex., le discours sur
le risque). Elle s’attarde plutdt a trois types représentations qui sont véhiculées a travers le
matériel pédagogique. C’est-a-dire, la facon dont le VIH, les PVVIH et les soins infirmiers sont

représentés dans ce matériel.
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3.3 Contexte

Au Canada, les END doivent étre formés pour prodiguer des soins complexes aux clients dans
un contexte de soins aigus ou chroniques (ACESI, 2014). Une proportion importante de ces
connaissances sont transmises par le biais de cours en médecine et en chirurgie. Ainsi, les
universités canadiennes se doivent d’inculquer, aux futurs infirmiers, des connaissances en
médecine-chirurgie qui abordent les notions essentielles pour offrir des soins compétents et
sécuritaires en tant que généralistes. Ceci explique pourquoi tous les programmes en sciences
infirmiéres au Canada offrent au moins un cours de médecine-chirurgie. Sachant que ce cours
est offert dans tous les programmes et que les manuels de médecine-chirurgie sont utilisés
dans plus d’'un cours, nous avons choisi de nous concentrer exclusivement sur les manuels de
médecine-chirurgie anglophones et francophones utilisés dans le contexte canadien. Certains
chapitres publiés dans le contexte américain sont inclus dans I'analyse car les programmes en
sciences infirmieres faisaient appel a la version américaine du manuel de médecine-chirurgie
avant la publication de la premiére édition de la version canadienne anglophone en 2006.

3.4 Echantillon

Pour déterminer I'échantillon de cette étude, nous avons eu recours a une méthode
d’échantillonnage non probabiliste car les manuels n’ont pas été choisis par un processus
aléatoire. Ainsi, selon un échantillonnage de convenance nous avons déterminé notre
échantillon de 18 manuels de médecine-chirurgie. L’échantillon de convenance nous paraissait
approprié car il importait de choisir le matériel selon sa pertinence pour la problématique,
disponibilité et son accessibilité. Ainsi, nous comprenons que notre échantillon ne soit pas
représentatif de tous les manuels utilisés en sciences infirmiéres mais ceci n’affecte point les
objectifs de notre étude. Notre étude ne vise pas la généralisation des résultats de 'AQC mais
plutdt I'exploration de matériels pédagogiques afin d’exposer les représentations et les idées qui
y sont véhiculées et leurs effets potentiels sur la formation initiale. Ainsi, nous avons sélectionné
les manuels anglophones (version américaine) publiés par Mosby entre 1996 et 2004 et les
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manuels anglophones (version canadienne) publiés par Mosby Elsevier entre 2006 et 2014.
Nous avons inclus les manuels anglophones (version américaine) publiés par Wolters Kluwer
entre 1996 et 2000, les manuels anglophones (version canadienne) publiés entre 2007 et 2014
et les manuels francophones publiés par ERPI entre 1994 et 2011. Ces derniers sont traduits et
adaptés du « Brunner & Suddarth’s textbook of medical surgical nursing » publié par la maison
d’édition Wolters Kluwer en 2004. De plus, nous avons inclus les manuels francophones publiés
par Cheneliere Education entre 2011 et 2016. Ces derniers sont traduits et adaptés du
« Medical-Surgical Nursing in Canada: Assessment and Management of Clinical Problems »
(voir le tableau 3.2) publié par la maison d’édition Elsevier.

Il importe de noter que nous avons circonscrit notre échantillon aux années 1994-2016
car les années 90 présentent un moment marquant dans I'histoire du VIH: celui de I'apparition
de la thérapie antirétrovirale. Ainsi, la nature des soins infirmiers, étant auparavant palliative,
change avec ce progrés. Depuis lors, le but du traitement est de ralentir la progression de la
maladie. De ce fait, nous avons ciblé I'exploration des représentations du VIH, des PVVIH et

des soins dans les manuels pédagogiques de 1994-2016.

Tableau 3.2 Echantillon

- Maison Numéro . . . Malsgn/
Code Matériel d'éditi s 2 dres Chapitre Traduit/ adapté de: Numéro
édition d’édition Jéditi
édition
Medical-surgical
US.EN. | nursing: Assessment
1996.11 | and management of Moshy 4éeme 11 N/A N/A
A1 clinical problems
(1996)
Medical-surgical
US.EN. | nursing: Assessment
2000.13 | and management of Mosby 5éme 13 N/A N/A
A1 clinical problems
(2000)
Medical-surgical
US.EN. | nursing: Assessment
2004.14 | and management of Mosby 6eme 14 N/A N/A
A2 clinical problems
(2004)
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Medical-surgical

CA.EN. | nursing in Canada: Elsevier Adapté de Medical Elsevier
2006.14 | Assessment and Mosb 1lére 14 cal ing (2004 Mosby/
A1 management of clinical 0sby surgical nursing ( ) 6eme
problems (2006)
Medical-surgical
CA.EN. | nursing in Canada: : . : Elsevier
2010.16 | Assessment and El\l/lsewer 2éme 16 Adapte de M§d|cal Mosby/
A1 management of clinical osby surgical Nursing (2007) 7éme
problems (2010)
Medical-surgical
CA.EN. | nursing in Canada: . . . Elsevier
2014.17 Assesgment and Elsevier 3eme 17 Adapte de M‘?d'ca' Mosby/
- Mosby surgical Nursing (2011) R
12 management of clinical 8éme
problems (2014)
CA.FR. | Soins infirmiers Cheneliere Traduction et adaptation | Elsevier
2011.15 | Médecine Chirurgie Education lére 15 de Medical-Surgical Mosby /
A1 (2011) Nursing (2011) 8eme
CA.FR. | Soins infirmiers Cheneliere Traduction et adaptation | Elservier
2016.15 | Médecine Chirurgie Education 2éme 15 de Medical-Surgical Mosby /
.10 (2016) Nursing (2014) 9éme
US.EN. | Brunner & Suddarth's Wolters
1996. textbook of medical- Kluwer 8e 50 N/A N/A
50.11 surgical nursing (1996)
US.EN. | Brunner & Suddarth's Wolters
2000.48 | textbook of medical- Kluwer 9e 48 N/A N/A
A1 surgical nursing (2000)
Brunner and .
CA.EN. | Suddarth's Textbook of | Adgptaggn dﬁ. Brunner Wolters
2007.52 | Canadian Medical- Wolters 1lére 52 and Suddarth's . Kluwer/
. : Kluwer Textbook of Medical- N
A1 Surgical Nursing Surgical Nursing (2004) 10éme
(2007)
Brunner and Révision de la premiére
CA.EN. | Suddarth's Textbook of Wolters édition. Brunner &
2009.52 | Canadian Medical- K| 2éme 52 Suddarth's textbook of -
. . uwer . ;
A2 Surgical Nursing Canadian medical-
(2009) surgical nursing (2007)
US.EN. | Brunner & Suddarth's Wolters
2008.52 | textbook of medical- Kluwer 1léme 52 N/A N/A
A1 surgical nursing (2008)
US.EN. | Brunner & Suddarth's Wolters
2010.52 | textbook of medical- Kluwer 12éme 52 N/A N/A
A1 surgical nursing (2010)
US.EN. | Brunner & Suddarth's Wolter
2014.37 | textbook of medical- Kluwer 13eme 37 N/A N/A
A2 surgical nursing (2014)
CA.FR. | Soins infirmiers Brunner & Suddarth’s Wolters
1994.48 | Médecine Chirurgie ERPI 3eme 48 textbook of medical Kluwer/
A1 (1994) surgical nursing (1992) 7éme
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CA.FR. | Soins infirmiers Brunner & Suddarth’s Wolters
2006.54 | Médecine Chirurgie ERPI 4éme 54 textbook of medical Kluwer/
A2 (2006) surgical nursing (2004) 10éme
CA.FR. | Soins infirmiers Brunner & Suddarth’s Wolters
2011.54 | Médecine Chirurgie ERPI 5éme 54 textbook of medical Kluwer/
A1 (2011) surgical nursing (2004) 10eme

N/A: non applicable au livre en question

3.5 Collecte des données

A lautomne 2016, nous avons travaillé étroitement avec une bibliothécaire spécialisée en
sciences de la santé pour accéder aux manuels sélectionnés. Il a fallu demander l'accés a
annexe de la bibliotheque pour obtenir les 5° et 6° éditions du Medical-surgical nursing:
Assessment and management of clinical problems (2000, 2004), la 3° édition du manuel des
Soins infirmiers Médecine Chirurgie (1994), la 9° édition du Brunner & Suddarth's textbook of
medical-surgical nursing (2000) de méme que la 1% édition du Medical-surgical nursing in
Canada: Assessment and management of clinical problems (2006) et photocopier le chapitre
qui nous intéressait. De plus, nous avons di communiquer avec les maisons d’éditions ERPI,
Elsevier Mosby de méme que Wolters Kluwer afin de vérifier la disponibilité des éditions
précédentes des manuels qui nous intéressaient. Nous n’avons pas eu de difficultés a rejoindre
les maisons d’édition. Par la suite, nous avons effectué des demandes aupres de RACER pour
accéder aux manuels suivants: Brunner & Suddarth's textbook of Medical-Surgical nursing
(1996, 2010, 2014) et Brunner and Suddarth's Textbook of Canadian Medical-Surgical Nursing
(2007, 2015).

Dés que nous avons rassemblé tous les manuels, nous avons numérisé tous les
chapitres qui nous intéressaient. A I'exception des chapitres utilisés pour la phase pilote qui ont
été imprimés trois fois: une copie pour l'analyse et la prise de notes dans les marges, la
deuxieme pour réviser I'analyse et la troisieme pour une deuxiéme et derniére révision, chaque
chapitre a été imprimé une fois. Par la suite, les photocopies ont été organisées dans un

cartable en fonction de leur code (voir tableau 3.2 pour plus de détails). Le code attribué a
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chaque chapitre est expliqgué dans la section de la segmentation (analyse des données). Pour
les chapitres qui possédent trois codes ou trois copies; nous avons donc utilisé des séparateurs
pour les distinguer. Nous avons également préparé un tableau pour faciliter I'analyse (voir
tableau 3.3. Une section du tableau est placée en annexe (voir Annexe C).

Tableau 3.3 Tableau préparatoire a I'analyse de contenu

Catégorie Principale

Unité condensée et
Unité description qui se rapproche
du texte

Unité condensée et
interprétation du sens

3.6 Analyse des données
Il existe plusieurs fagons de compléter I'analyse des données. Elo et Kyngés (2007) proposent
une séquence de trois étapes (voir figure 3.1).

Figure 3.1 Analyse (Elo et Kyngéas, 2007, p.110)
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Foreman et Damschroder (2008) divisent I'analyse en trois étapes: I'immersion et la
réduction des données ainsi que linterprétation des résultats. Dés la premiére étape du
processus d’analyse de contenu, le chercheur plonge dans les textes pour qu’il leur donne un
sens général (Foreman & Damschroder, 2008). Par la suite, le chercheur réduit et interpréte les
résultats obtenus (Foreman & Damschroder, 2008).

De leur cété, Schreier (2012, 2014) propose une séquence d’étapes succinctes pour
I'analyse des données qui sont détaillées et trés claires. Le chercheur se doit de:

1. Décider de la question de recherche

2. Sélectionner le matériel a analyser

3. Creéer le systeme de codage

4. Segmenter le matériel

5. Compléter une phase pilote

6. Evaluer et ou modifier la codification

7. Analyse principale

8. Présenter et interpréter les résultats

L’analyse de Schreier (2012, 2014) est conforme a notre approche méthodologique et I'auteure
offre une définition de 'AQC qui est compatible avec notre devis de recherche. Elle propose
une séquence détaillée des étapes a suivre pour entreprendre I'AQC et ceci facilite la
compréhension et la réalisation de I'AQC chez le chercheur novice. C’est pourquoi, dans le
cadre de cette étude, nous avons privilégié la perspective de Schreier (2012, 2014). Schreier
(2012, 2014) ajoute que la flexibilité de sa méthode provient de la possibilité de combiner les
deux approches « data driven » ou « concept driven » ou réaliser une AQC selon chacune de
ces approches. A cet égard, il importe de rappeler qu’'une combinaison d’approche inductive et
déductive, ou analyse de contenu sommative, a été privilégiée dans le cadre de notre étude.
Ainsi, tel que mentionné ci-haut, les catégories principales ont été choisies, a priori, de facon
déductive, et les sous-catégories ont été identifiées dans la phase pilote, de facon inductive.
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Nous avons privilégié la combinaison car elle permet de réaliser une analyse approfondie du
texte en fonction des catégories principales. Ainsi, pour amorcer 'AQC, nous avons suivi les
étapes proposées par Schreier (2012, 2014). Il importe de préciser que nous avons complété
les étapes 3 a 5 simultanément. Nous avons décidé de poursuivre I'analyse ainsi car il était
impossible de générer les sous-catégories de fagon inductive et segmenter le matériel sans
effectuer ’AQC d’'un texte. C’est pourquoi, nous avons complété 'AQC de la phase pilote,
segmenté le matériel et généré les sous-catégories simultanément. En plus de générer les
sous-catégories et étant donné I'expertise de la directrice de thése dans le domaine du VIH, la
chercheuse et cette derniére se sont consultées pour déterminer, ensemble, le contenu latent
des textes. Ainsi, la présentation des résultats comprend non seulement une description du
contenu manifeste des manuels scolaires mais elle est également constituée du contenu latent
qui devrait se retrouver dans ces chapitres. Puisque les étapes 1 et 2 (questions de recherche
et matériel a analyser) ont été décrites précédemment dans le chapitre 1 et le chapitre 3, nous
avons décrit les étapes de I'analyse a partir de I'étape 3.

3.6.1 Systéme de codage

Le systeme de codage est au coeur de la méthode d’AQC (Schreier, 2012, 2014). Schreier
(2012, 2014) stipule qu'’il se constitue d’'un minimum d’une catégorie principale et de deux sous-
catégories. Dans le cadre de notre étude, nous avons identifié 3 catégories principales: les
représentations du VIH, les représentations de la PVVIH et les représentations des soins, de
méme que 10 sous-catégories sous forme de questions. Ainsi, bien que les sous-catégories
soient habituellement codées sous forme de mots ou concepts, nous avons opté pour un format
de questions pour les identifier. De ce fait, toutes nos sous-catégories sont des questions.
Selon l'auteure, les catégories doivent répondre a deux critéres, soit l'unidimensionalité
(unidimensionality) et I'exclusivité mutuelle (mutual exclusiveness). Schreier (2012, 2014) référe
a l'unidimensionalité pour spécifier que chacune des catégories principales devraient aborder
une seule dimension du matériel analysé. L'auteure ajoute que les catégories devraient étre
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créées de sorte quelles soient mutuellement exclusives (Schreier, 2012, 2014). Ceci signifie
que chaque unité ne peut étre catégorisée qu’une seule fois sous une catégorie principale.
Nous avons tenu compte de ceci lorsque nous avons déterminé les catégories principales:
aucune de celles-ci ne se chevauchent et aucune unité n'a été catégorisée sous plus d’'une
catégorie principale. Ainsi, nous avons suivi les criteres d'unidimensionalité et d’exclusivité
mutuelle pour compléter le systéeme de codage. Selon l'auteure, le systéme de codage doit
répondre a un troisiéme critére, celui de I'exhaustivité stipulant que tous les aspects du matériel
doivent étre chacun couverts par une catégorie (Schreier, 2012, 2014). Ceci permet d’assurer
gue les sections du matériel soient considérées de maniére égale au niveau du systéeme de
codage (Schreier, 2012, 2014). Puisque les catégories principales ont été déterminées avant
'analyse du texte, nous avons peu considéré I'exhaustivité; certains passages du texte ne
correspondaient pas aux catégories principales. Par exemple, certains passages textuels
traitaient de la polypharmacie chez les personnes agées et cette notion ne s’insérait dans
aucune des catégories principales et n’était pas pertinente pour répondre aux objectifs de notre
étude.
3.6.1.1 Génération de sous-catégories
Dans le cadre de notre étude, nous avons déterminé les sous-catégories de maniére inductive
(data driven way). Schreier (2012, 2014) indique qu'’il existe différentes stratégies pour générer
des catégories de maniére inductive:

« When working in a data-driven way, there are [...] several strategies to

choose from. The most important among these are subsumption and

progressive summarizing; these strategies largely correspond to the structural

(subsumption) and the summative (progressive summarizing) types of

qualitative content analysis [...] Subsumption is a useful strategy for

generating subcategories in a data-driven way once main categories have

been decided upon. It involves examining one passage after another [...].

(Schreier, 2012, p.14)

Ainsi, pour générer les sous-catégories, nous avons privilégié la stratégie de « subsomption ».

Pour ce faire, nous avons suivi les étapes suivantes pour la création de sous-catégories:

54



1. Lire le matériel jusqu’a ce qu’un concept/passage pertinent soit dévoilé
2. Vérifier que la sous-catégorie choisie n’ait pas encore été créée
3. Sic'estle cas, déplacer la section du texte dans la sous-catégorie correspondante
4. Sila sous-catégorie n’a pas encore été créee, en créer une nouvelle qui aborde le concept
5. Continuer la lecture jusqu’a ce qu’un prochain passage/concept pertinent a notre étude est
dévoilé
Schreier (2012, 2014) ajoute que le chercheur devrait continuer le processus décrit ci-dessus
jusqu’a saturation des sous-catégories. Dans le cadre de notre étude, la saturation a été
atteinte lorsque nous avons déterminé qu’aucune nouvelle information n’émergeait des
données — confirmant ainsi la fermeture des sous-catégories.
3.6.1.2 La définition des catégories
Il importe de définir les catégories en quatre temps: 1) nommer la catégorie, 2) décrire ce
qu’elle signifie et englobe, 3) donner des exemples tirés des textes et 4) établir des regles qui la
délimitent (Schreier, 2012, 2014). La désignation des catégories doit faire état des
caractéristiques de la catégorie et ne doit pas étre trop longue ou courte (Schreier, 2012, 2014).
L’auteure ajoute aussi que la catégorie ne doit étre ni trop générale ni trop étroite (Schreier,
2012, 2014). Pour répondre a ces critéres, nous utilisons 3 catégories principales pour I'AQC:
les représentations du VIH, les représentations de la PVVIH et les représentations des soins
infirmiers. Ces catégories ont été définies selon les objectifs de I'étude et « testées » au cours
de la phase pilote (voir la section 3.6.3). Par exemple, les soins infirmiers désignent tout
traitement, toute relation infirmier-PVVIH, tout progrés scientifique au sujet du traitement. La
PVVIH représente toute personne qui vit avec le VIH qu’elle soit consciente de son statut
séropositif ou pas, qu’elle soit un enfant ou un adulte. Le VIH se référe a tout ce qui traite de
découverte du virus, définition du virus et de ses mécanismes d’actions et la physiopathologie

du VIH et les modes de transmission. Aprés avoir défini nos catégories, nous les avons
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révisées pour nous assurer d’avoir capté tous les aspects pertinents du texte en lien avec nos
objectifs de recherche.

3.6.2 Segmentation

La segmentation se référe a la division du texte avant d’entamer son analyse (Schreier, 2012,
2014). Tout comme le propose Schreier (2012, 2014), nous avons divisé notre matériel en
« unités » d’analyse. Selon l'auteure, il est possible de diviser le matériel en unité formelle ou
unité thématique (voir figure 3.2) (Schreier, 2012, 2014).

Figure 3.2 Les types d’'unités de segmentation selon Schreier (2014)

Segmentation

Unité formelle Unité thématique
(chapitres) (VIH, PVVIH, soins)

L'unité formelle désigne que le matériel est « découpé » en mots, phrases, paragraphes ou
chapitres (Schreier, 2012, 2014). De son c6té, l'unité thématique permet de « découper » le
texte en unité directement reliée aux thémes. Schreier (2012, 2014) propose au chercheur
gualitatif de segmenter le matériel en unité thématique. Pourtant elle avise le chercheur et
ajoute que l'unité thématique est moins claire que I'unité formelle (Schreier, 2012, 2014). C’est
pourquoi il est important de définir clairement I'unité thématique. Ainsi, dans le cadre de ce
projet de recherche, nous avons « découpé » le matériel en chapitres puis nous avons

sectionné ceux-ci en unités thématiques (voir la figure 3.3).
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Figure 3.3 Les types d’unités segmentées dans notre étude

Segmentation

Unité formelle Unité thématique
(chapitres) (VIH, PVVIH, soins)

Pour segmenter notre matériel, nous avons d’abord considéré un chapitre comme étant une
unité formelle. Par la suite, nous avons codé les unités formelles ainsi: Pays de publication.
langue de publication. année de publication. chapitre analysé. mois de I'analyse. Par exemple,
dans le cas de la 3° édition du texte Medical-Surgical Nursing in Canada: Assessment and
management of clinical problems, nous l'avons identifié tel quel: CA.EN.2014.17.12. Ceci
signifie que le texte est canadien et publié en anglais, en date de 2014 et le chapitre 17 a été
analysé en décembre. Bien que Schreier (2012, 2014) sépare les étapes de segmentation et de
catégorisation (systéme de codage), nous avons complété ces étapes simultanément au cours
de I'AQC. Compte tenu de ceci, nous avons fractionné le matériel en unités thématiques
simultanément avec la création du systeme de codage. Ainsi, tel que mentionné ci-dessus,
nous avons déterminé nos catégories principales de maniére déductive et nous avons
également divisé chaque chapitre en catégories (VIH, PVVIH, et soins infirmiers). Chacune des
sections du chapitre qui aborde le VIH a été encadré/souligné en vert, celles qui se référent aux
PVVIH en orange et celles qui sont reliées aux soins ont été soulignées/encadrées en jaune.
Nous avons également divisé le chapitre en plus petites unités formelles (paragraphes) et
thématiques (sous-catégories) qui se sont définies au fur et & mesure que nous avons procédé

a l'analyse de contenu du texte au moment de la phase pilote.
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3.6.3 Phase pilote

La phase pilote est une étape importante de 'AQC. Elle permet de tester les catégories
principales et vérifier si les catégories se chevauchent ou si elles sont trop spécifiques ou trop
générales (Schreier, 2012, 2014). Au cours de cette phase, les catégories sont appliquées au
matériel pour que le chercheur puisse les mettre a I'essai (Schreier, 2012, 2014). Ceci peut étre
entrepris par deux codeurs ou par un seul chercheur qui code et recode le matériel (Schreier,
2012, 2014). Dans le cadre de cette étude, cette étape a été complétée par deux personnes: la
chercheuse et la directrice de thése. Nous avons testé les catégories avec les chapitres
suivants: US.EN.1996.50.11; CA.EN.2006.14.11; CA.FR.2016.15.10. Pour procéder a 'AQC de
ce chapitre, nous avons lu le texte une fois et 'avons segmenté en 3 catégories: les
représentations du VIH, les représentations de la PVVIH et les représentations des soins
infirmiers. Nous avons assigné une couleur a chacune de ces catégories: vert pour les
représentations du VIH, orange pour les représentations de la PVVIH et jaune pour les
représentations des soins infirmiers. Par la suite, nous sommes repassés a travers le texte pour
déceler les différentes catégories et vérifier qu’elles s’appliquaient bien au matériel analysé.
Nous avons noté que les catégories couvrent bien tous les aspects du matériel qui nous
intéresse—le VIH, la PVVIH et les soins infirmiers. Par la suite, nous avons relu chaque unité
thématique pour lui assigner des sous-catégories, sous forme de question, afin de préparer
I'analyse principale (voir la section 3.6.5). Les sous-catégories ont été elles-mémes divisés en
themes. C’est a cette étape que nous avons utilisé le tableau 3.4.

3.6.4 Evaluer et modifier la catégorisation (systéme de codage)

Cette étape correspond a I'évaluation du systéeme de codage, soit I'évaluation des catégories
utilisées dans la phase pilote (Schreier, 2012, 2014). Schreier (2012, 2014) indique que
'uniformité (consistency) et la validité sont deux moyens d’évaluer les catégories. D’abord,
I'uniformité signifie que 'ensemble des catégories représente bien le texte analysé et qu’il n’est
pas nécessaire de modifier celles-ci (Schreier, 2012, 2014). Dans le cadre de cette étude, nous
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avons utilisé ce critere afin de déterminer si les catégories étaient suffisamment larges pour
représenter le texte et permettre 'émergence de sous-catégories lors de I'analyse principale.
Pour évaluer la validité de I'analyse de contenu quantitative, 'auteure propose d’avoir recours
au coefficient of Agreement qui permet d’évaluer la fiabilité de I'analyse de contenu en calculant
le pourcentage d’accord (agreement) ainsi: (number of units of coding on which the codes
agrees =+ total number of units of coding) x 100 (Schreier, 2012, 2014). Ce coefficient permet
d’accorder une valeur a la fiabilité de l'analyse; ainsi, plus il se rapproche de 100%, plus
l'analyse est fiable. Pourtant, ce que décrit 'auteure s’éloigne de notre devis qualitatif de
recherche. C’est d’ailleurs pourquoi nous avons utilisé le Coding Agreement selon Foreman et
Damschroder (2008) pour assurer la validité de notre catégorisation. Ici, le but du coding
agreement n’est pas de vérifier I'exactitude de l'interprétation des catégories mais de confirmer
que les catégories couvrent effectivement le matériel analysé (Foreman & Damschroder, 2008).
Cette facon de faire sera détaillée dans la section des critéres de rigueur.

3.6.5 Analyse principale

Avant d’initier la phase d’analyse, le chercheur prépare ses unités d’analyse en divisant le
matériel, ce qui est le cas de notre recherche (Schreier, 2012, 2014). Tel que décrit ci-haut,
nous avons physiquement segmenté notre matériel en unités formelles et numéroté celles-ci.
Par la suite, nous avons amorcé I'analyse principale, étape pendant laquelle tout le matériel est
codé. A cette étape, les catégories principales ne peuvent pas étre modifiées (Schreier, 2012,
2014). Ceci souligne I'importance de la phase pilote et d’assurer que les catégories principales
soient fidéles au texte avant de passer & l'analyse principale. Etant donné que nous avons
privilégié une approche inductive, chaque unité d’analyse a été codée pour permettre le
développement de sous-catégories. Nous avons pris des notes pour documenter la prise de
décision et les réflexions tout au long de I'analyse. Nous avons également pris note de notre
raisonnement sur linterprétation des unités et sur la signification attribuée a celles-ci. Il faut
souligner que notre étude portait non seulement sur le contenu manifeste des manuels
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scolaires mais également le contenu latent, c’est-a-dire le contenu qui manquait dans les textes
analysés. Tel qu'énoncé précédemment, afin de déterminer le contenu latent des textes, il a
fallu consulter la directrice de thése au cours de I'analyse des textes. De plus, nous avons créé
un tableau pour vérifier la présence ou I'absence (le cas échéant) des sous-catégories dans
'ensemble des manuels pédagogiques analysés (voir Annexe D). Ceci nous a permis d’assurer
la crédibilité de notre étude.

3.6.6 Présentation et interprétation des résultats

Tel que mentionné ci-haut, le produit de 'AQC peut étre présenté sous forme de catégories et
sous-catégories (Schreier, 2012, 2014; Vaismoradi et al., 2013). Notre analyse nous a permis
d’identifier 3 catégories principales et 10 sous-catégories (voir figure 4.1). Une description
détaillée des résultats est présentée au Chapitre 4.

3.7 Considérations éthiques

3.7.1 Approbation du comité d’éthique

Pour cette étude, il n’était pas nécessaire d’obtenir une approbation du comité d’éthique. Notre
projet n'implique aucun étre humain; il ne vise pas a travailler avec des groupes, des
communautés ou des individus. Il concerne plutét la réalisation d’'une analyse qualitative de
contenu du matériel pédagogique utilisé en sciences infirmiéres. Bien qu’une approbation
éthique ne f(t pas nécessaire, la chercheuse a communiqué avec le comité d’éthique de
I'Université d’Ottawa pour s’assurer que le projet de recherche se déroule selon les normes de
recherche.

3.7.2 Droits d’auteur

En ce qui concerne la photocopie des unités d’analyse (chapitres de manuel pédagogique), la
chercheuse a respecté la politique des droits d’auteur en vigueur a I'Université d’Ottawa.
Compte tenu de ceci, elle n’a photocopié qu’un court extrait équivalent a un chapitre du matériel

pédagogique en question.
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3.8 Critéres de rigueur

En ce qui concerne la validité des résultats de recherche, ceux-ci doivent satisfaire a des

critéres de rigueur pour démontrer les moyens par lesquels le chercheur est fidele aux

considérations méthodologiques, au processus de recherche, aux démarches analytiques et a

l'interprétation des résultats pour conduire une recherche de qualité. Pour mener une recherche

rigoureuse, nous discernerons trois critéres, soit: la crédibilité (credibility), la sincérité (sincerity)

et la transférabilité (transferability). Nous nous sommes aussi inspirées du tableau ci-dessous

établi par Elo et ses collegues (2014) et avons utilisé la liste de questions du tableau 3.4 pour

conduire une étude rigoureuse.

Tableau 3.4 Questions pour améliorer la rigueur (Elo, Kaariainen, Kanste, Pélkki, Utriainen et

al., 2014, p.3)

Questions

1.

1.1.
1.2.
1.3.
1.4.
1.5.

2.1.
2.2.
2.3.
2.4,
2.5.

3.1.
3.2.

4.1.
4.2.
4.3.
5.

5.1.
5.2.

6.
6.1.
6.2.
7.
7.1.

Data collection method
How do | collect the most suitable data for my content analysis?
Is this method the best available to answer the research question?
Should I use either descriptive or semi-structured questions?
Self-awareness: what are my skills as a researcher?
How do | pre-test my data collection method

2. Sampling strategy

What is the best sampling method for my study?
Who are the best informants for my study?

What criteria should be used to select the sample?
Is the sample appropriate?

Is my data well saturated?

3. Selecting the unit of analysis

What is the unit of analysis?
Is the unit of analysis too narrow or too broad?

4. Categorization and abstraction

How should the concepts or categories be created?
Is there still too many concepts?
Is there any overlap between categories?
Interpretation
What is the degree of interpretation in the analysis?
How do | ensure that the data accurately represent the information that the
participants provided?
Representativeness
How do | check the trustworthiness of the analysis process?
How do | check the representativeness of the data as a whole?
Report results
Are the results reported systematically and logically?
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7.2.  How are connections between the data and results reported?

7.3. Isthe content and structure of concepts presented in a clear and understandable
way?

7.4. Can the reader evaluate the transferability of the results (are the data, sampling
method and sample described in a detailed manner)?

7.5.  Are guotations used systematically?

7.6. How well do the categories cover the data?

7.7.  Are there similarities within and differences between categories?

7.8. Is scientific language used to convey the results?

8. Reporting analysis process

8.1. Isthere a full description of the analysis process?

8.2. Is the trustworthiness of the content analysis discussed based on some criteria?

3.8.1 Credibilité
La crédibilité fait référence aux stratégies qui permettent d’illustrer a quel point le processus de
recherche est conforme au devis de recherche et dans quelles mesures les catégories
développées sont représentatives des unités d’analyse (Elo & Kyngas, 2008; Graneheim &
Lundman, 2004). En ce qui concerne le processus de recherche et des résultats, nous avons
décrit, en profondeur, les étapes poursuivies pour effectuer I'analyse qualitative de contenu,
notamment, la méthode utilisée pour la catégorisation, la sélection de I'échantillon, la
segmentation des unités de recherche, la phase pilote, de méme que le processus d’analyse et
d’interprétation des résultats (Elo et al., 2014; Tracy, 2010). Nous avons inséré plusieurs
citations et figures, provenant directement du texte analysé, a la présentation des résultats et
avons placé, en annexe, un tableau des présences et absences des divisions des sous-
catégories au cours de I'analyse des textes (voir Annexe D) (Graneheim & Lundman, 2004).
Certains auteurs tels que Elo et ses collegues (2014) et Schreier (2012, 2014) croient
gue la saturation des catégories est une stratégie a adopter pour répondre au critere de
crédibilité d’'une étude qualitative. Ainsi, il importe de clarifier que le but du projet de recherche
n’est pas d’'atteindre une saturation des données mais plutdt une saturation des catégories pour

s’assurer qu’elles sont effectivement représentatives du matériel analysé.
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3.8.2 Sincérité

La sincérité se réfere au fait que I'étude est balisée par la réflexivité, l'authenticité et la
transparence du chercheur au sujet des biais, des buts, de ses forces et faiblesses (Tracy,
2010). En tant que chercheuse novice, il était important d’utiliser un accord (Code agreement)
au niveau de la catégorisation entre la chercheuse et la directrice de these (Graneheim &
Lundman, 2004). Cette facon de faire ne suggére pas qu'il existe qu'une seule réalité et il n’est
pas question de vérifier 'exactitude des codes et des catégories mais plutét de confirmer que
toutes les données sont classées de la méme maniere et couvrent le texte analysé (Foreman et
Damschroder, 2008). La vision positiviste condamne le Coding agreement entre les chercheurs
car selon cette vision, ceci inclut un biais dans le processus d’interprétation des données
(Foreman et Damschroder, 2008). Pourtant, nous suivons un courant constructiviste et croyons
que la réalité est subjective et multiple. Par conséquent, nous avons utilisé cette stratégie de
Coding agreement afin d’aboutir a un consensus de codage et catégorisation pour la phase
pilote. Pour ce faire, la chercheuse et la directrice de thése se sont rencontrées au cours de
cette étape de I'analyse.

3.8.3 Transférabilité

La transférabilité se référe a la transposition des résultats de recherche a une étude dont le
contexte et le processus de recherche sont semblables (Tracy, 2010). Pour faciliter la
transférabilité des conclusions de ce projet, la chercheuse a effectué une description minutieuse
et détaillée du contexte, du processus de recherche, et de I'échantillon et ses caractéristiques
(Graneheim & Lundman, 2004). A cet égard, nous avons élaboré un tableau portant sur
chacune des unités d’analyse. Celui-ci fait état de la maison d’édition et de I'année et la langue
de publication du texte (Graneheim & Lundman, 2004; Tracy, 2010). De plus, nous avons fourni
une description riche des catégories et de leurs définitions en les appuyant par des extraits du

matériel analysé (Graneheim & Lundman, 2004).
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CHAPITRE 4
PRESENTATION DES RESULTATS

Tout au long de la présentation des résultats de notre étude, nous nous attardons au contenu
des chapitres analysés en sachant qu’ils n’existent pas sans leurs auteurs et leurs maisons
d’éditions. Compte tenu des objectifs de cette étude et de I'approche méthodologique décrite
dans le chapitre précédent, trois catégories principales avaient déja été identifiées de fagon
déductive avant de procéder a l'analyse inductive: 4.1 Représentations du VIH, 4.2
Représentations des PVVIH, 4.3 Représentations des PVVIH. Ces catégories ont permis, en
premier lieu, de diviser le matériel en trois catégories pour ensuite compléter une analyse
inductive du contenu de facon a construire des sous-catégories qui sont mutuellement
exclusives et les subdiviser en fonction de thémes plus précis. Une figure résumant les
catégories principales et les sous-catégories sans les sous-divisions est présentée ci-dessous
(voir figure 4.1). Une figure plus détaillée incluant les sous-divisions sera introduite au début de
chaque catégorie pour bien illustrer les résultats dans leur ensemble. Pour présenter les
résultats de I'étude, chaque catégorie sera introduite a tour de rble, dans l'ordre établi ci-

dessous. Le chapitre se divisera selon la séquence suivante:

Figure 4.1 Résumé des résultats: catégories principales (en gras) et sous-catégories

Comment raconte-t-on Fhistoire du VIH?
Comment parle-t-on du virus?

Comment conceptualise-t-on la transmission ?
Comment décrif-on la maladie?

Représentations du VIH

Qi risque de contracter le VIH?
Représentations des PYVIH | Qui vit avec le VIH?
Comment représente-t-on la personne vivant avec le VIH?

Quels sont les types de soins?
Représentations des soins Quels sont les objectifs de soins?
Quels sont les enjeux liés aux soins?
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4.1 Représentations du VIH

Dans le cadre de cette étude, nous souhaitions exposer la fagon dont le VIH est représenté a
travers un échantillon de manuels pédagogiques. Lorsque ces manuels abordent la question du
VIH, ils font référence, notamment, a I'histoire du VIH, a la description du virus comme tel, a la
facon dont le virus se transmet et la nature de la maladie. Par conséquent, cette catégorie sera
divisée en quatre sous-catégories qui correspondent aux questions suivantes: 4.1.1 Comment
raconte-t-on lhistoire du VIH? 4.1.2 Comment parle-t-on du virus? 4.1.3 Comment
conceptualise-t-on la transmission? 4.1.4 Comment décrit-on la maladie? (voir figure 4.2). Ces
sous-catégories ainsi que leurs sous-divisions ont été obtenues de maniére inductive tel que

mentionné précédemment.

Figure 4.2 Représentations du VIH: sous-catégories (en gras) et sous-divisions

= Moments clés (milestones)
Comment raconte-t-on I"histoire du VIH? - Neutre (acontextual)
= Scientifique

= Anthropomerphisation
Comment parle-t-on du virus? - Réponse immunitaire

» |nfectieuse

Comment décrit-on la maladie * Evolutive
= Chronique

= Vecteurs

= Conditions spécifiques

= Comportements a risque
= Ambivalence

> Comment conceptualise-t-on la transmission?

4.1.1 Comment raconte-t-on I’histoire du VIH?

En général, lorsque les manuels pédagogiques abordent la notion du VIH, ils introduisent
d’abord I'histoire du virus. Le VIH est alors représenté comme une maladie ayant suivi un
parcours historique bien établi. D’ailleurs, ce parcours historique est raconté de facon

semblable a travers I'ensemble des chapitres. Pour illustrer ceci, nous avons identifié de
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maniere inductive trois thémes récurrents qui démontrent comment l'histoire du VIH est
racontée: 4.1.1.1 Moments clés (milestones), 4.1.1.2 Neutre (acontextual) et 4.1.1.3
Scientifiqgue. Ces themes seront décrits dans les sections qui suivent.

4.1.1.1 Moments clés (milestones)

Dans l'ensemble des chapitres, I'histoire du VIH est racontée en tenant compte des
« milestones », c’est-a-dire des moments clés et événements marquants de I'histoire du virus
de I'immunodéficience humaine (VIH) du Syndrome d’immunodéficience acquise (sida). Nous
constatons que le contenu est quasi identique dans chaque chapitre, presque comme un rituel,
mettant ainsi en lumiére un discours dominant en ce qui a trait a I'histoire du VIH. L’histoire du
VIH se raconte de fagon chronologique en débutant par la « découverte » du sida, suivi de la
« découverte » du VIH, l'approbation du premier médicament contre le VIH (Zidovudine ou
AZT), I'introduction de la trithérapie en 1996 et autres moments scientifiques marquants comme
les essais cliniques pour développer un vaccin contre le VIH. Dailleurs, deux des dix-huit
chapitres présentent ces moments sous forme de chronologie (CA.FR.2006.54.12;
CA.FR.2011.54.11) (voir figure 4.3).

Plusieurs constats peuvent étre faits en ce qui a trait a cette fagon de raconter I'histoire
du VIH. Premiérement, il s’agit d’'une histoire qui est dépourvue de tout contexte et qui se veut
neutre et profondément teintée par la science. Ce constat sera approfondi davantage dans les
sections qui suivent. Deuxiémement, c’est une histoire qui se veut « universelle ». Elle est
racontée de la méme fagon dans chaque chapitre ce qui laisse entendre qu’il existe une version
unique de cette histoire qui est transmise de facon standard dans tous les manuels
pédagogiques en sciences infirmiéres. L’extrait suivant représente bien cette version dominante
de I'histoire qui débute toujours de la méme fagon soit en présentant les années correspondant
a la découverte officielle du sida suivie de la découverte du virus.

Although HIV obviously had been present for a number of years before 1981,
it was not until that year that physicians and public health officials documented

the presence of a new disease that would become known as the acquired

66



immunodeficiency syndrome (AIDS). By 1985 the causative agent, HIV, had
been identified and AIDS was determined to be the end stage of a chronic HIV

infection. (CA.EN. 2010.14.12, p.264)

Troisiemement, nous constatons que l'histoire du VIH telle que racontée dans les manuels

pédagogiques est américanocentrique produisant ainsi une interprétation de I'histoire du VIH

purgée d’éléments socioculturels, économiques et Iégaux internationaux pourtant complexes.

Ceci donne l'impression que l'histoire du VIH, incluant les avancées scientifiques, se déroule

uniquement aux Etats-Unis (voir sections soulignées en rouge dans la figure 4.3).

Figure 4.3 Chronologie (CA.FR. 2011.54.11, p.1991)

Chronologie de I'epidémie du sida

» 1980: Au CHU de Los :_nm un médecin (Michael
A remarque chez tros personnes homosexuvelles
des signes cliniques semblables.
* 1981 Les Contens Tor uies Contiol S ATIOLS cecersent
31 cas identiques t t 1a communauté homosexuelle
masculine. A I'HOpital Claude-Bernard de Paris, un cas est
détecté; il s'agit également d'un homosexuel. Les premidres
¢ludes montrent que cette affection, jusqu'slors inconnue,
se transmet par voie sexuelle et sanguine, et qu'elle ne
frappe pas que les homosexuels. icains decident
d'appeler cette affection AIDS (Acquired Immunodeficiency
Syndrome), nom que les Frangais vont traduire par sida.
1983: Le P Luc Montagnier et son équipe parviennent 3
isoler pour la premiére fois lagent causal du sida, auquel il
donne le nom de LAV (Lymphadenopathy Associated Virus),
1984: Le P Gallo isole & son tour le virus du sida et lul
donne le nom de HTLV 3. Uactivité antirétrovirale de I'AZT
o3t mise en évidence
1585 Les premiers tests de dépistage sont mis sur le
marché. Tous les donneurs de sang y sont soumis. On
entreprend les premiers essals thérapeutiques de 'AZT
aux Etats-Unis.
* 1986: La communauté scientifique adopte le nom de HIV
(Human Immunodeficiency Vicus), qui devient en frangais
VIH (virus de I'immunodéficdence humaine),
1987: La F: . mink i W
approuve l'utilisation du premier agent antirétroviral, un
Inhibiteur de la transcriptase inverse appelé zidovudine.
* 1988: La premiére étude contrdlée et & répartition aléatoire
portant sur une prophylaxie peimaire contre I pneumonie
4 Pneumocystls jirovedi est publiée,
* 1991: On constate que I'épidémie se propage.
1993 : Les premiers essais de vaccins potentiels sont entrepris
chez I'homme.
* 1994: Uidentification du virus est attribuée officellement
& institut Pasteur,
1995: Les inhibiteurs de la protéase du VIH viernent grossir
los rangs des agents antirétroviraux, de pius on phus nombreux.

Scunct. ONUSIDA [2009) et HIV-Sida.com 2001),

» 1996: Premidres trithérapies, premiers résultats encoura-
geants. Ces thérapies hautement efficaces contre le VIH sont
extrémement complexes et olles produisent de nombreux
effets indésirables.

= 1997: Le vaccin expérimental du groupe Pasteur entre en
phase d’étude dinique.

» 1998: Premiers essais cliniques effectués avec un inhibiteur
de fusion, une nouvelle option dans le traitement de
I'infection par le VIH et du sida.

= 2000: Apparition de tests permettant de détecter des
résistances aux médicaments antirétroviraux,

» 1987-2003: Plus de 80 ossais en phase VIl sont menés
chez 30 candidats qui regoivent des vaccins différents.

» 2002: Entrée en vigueur du raglement rendant obligatoire
la déclaration de I'infection par le VIH. Seul le sida ~ stade
avancé de Vinfection par le VIM - doit obligatoirement
dlre diclareé,

= 2003: Les traitoments antirétroviraux sont simplifiés,

Le premier inhibiteur de fusion T-20, ou enfuvirtide, est
proposé sur le marché,

» 2004: On estime & 40 miilions le nombre de personnes
atteintes du VIH ou du sida. Les recherches en vue de
découvrir un vaccin se poursuivent.

* 2006: Le Programme provindal de pharmacométrie clinique
des antirétroviraux est mis sur pled. On y pratique un dosage
plasmatique visant & mesurer les concentrations plasmatiques
des 1P et des INNTI. Cette épreuve permet d'adapter les doses
de médicaments aux caractéristiques individuelles de la
personne dans les cas suivants : échec virologique, toxiaté
médicamenteuse, interactions médicamenteuses, grossesse,
insuffisance hépatique, enfants et adolescents (Ministére
de 1a Santé et des Services sociaux, 2007). Aux Nations Unies,
le monde a pris un engagement historique afin d"assurer
I"acces universel aux programmes de prévention, de
traitement, de soins et de soutien.

* 2008: On estime a 33,4 millions le nombre de personnes
atteintes du ViHsida dans le monde.

» 2009: Pour la premidre fois, un es1ai clinique mené par
une équipe de chercheurs thailandals sur un vacdn anth-VIH
a Indiqué un effet protecteur contre IMinfection, If s'agit
d'un premier pas.

Puis finalement, nous ne pouvons pas passer sous silence le fait que les moments clés et

événements marquants sont présentés comme étant « naturels », c’est-a-dire comme les

résultats de I'évolution naturelle des choses plutot que le résultat de luttes importantes.
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Since AIDS was first identified almost 30 years ago, remarkable progress has
been made in improving the quality and duration of life for people living with
HIV disease. During the first decade, this progress was associated with the
recognition and treatment of opportunistic diseases and introduction of
prophylaxis against common opportunistic infections, the second decade
witnessed progress in the development of highly active antiretroviral therapies
(HAARTSs) as well as continuing progress in the treatment of opportunistic
infections. The third decade has focused on issues of adherence to
antiretroviral therapy, development of second-generation medications that
affect different stages of the viral life cycle and continued need for an effective
vaccine (US.EN.2010.52.11 p.1574).

Ce passage énonce les moments marquants de I'histoire du VIH a travers les trois derniéres

décennies. Nous notons toutefois I'absence de détails importants par rapport aux luttes qui ont

permis, et méme parfois forcé, 'avancement de la science.

4.1.1.2 Neutre (acontextual)

Dans I'ensemble des chapitres, I'histoire du VIH est racontée de fagon neutre et dépourvue de

son contexte plus large. D’'une part, les chapitres abordent, de fagon générale, les organisations

et agences de santé de méme que les scientifiques qui ont contribué a la découverte du VIH.

Ainsi, a travers les manuels pédagogiques, nous notons la présence d’acteurs clés tels que la

Food and Drug Administration (FDA) et le Centre for Disease Control and Prevention (CDC) aux

Etats-Unis ainsi que le ministére de la Santé et des Services sociaux du Québec (MSSS) et le

Centre de prévention et de contréle des maladies infectieuses de Santé Canada.

A lautomne 1982, aprés le signalement des 100 premiers cas de sida, les
Centers for Disease Control and Prevention (CDC) des Etats-Unis publient
une définition de cas de la maladie. La direction générale de la santé publique
du ministere de la Santé et des Services sociaux du Québec (MSSS), a
l'instar du Centre de prévention et de contréle des maladies infectieuses de
Santé Canada et des CDC aux Etats-Unis, publie en janvier 1991 la premiére
version d’'un recueil de définitions nosologiques pour les maladies a
déclaration obligatoire (MADO). (CA.FR.2006.54.12, p.39.)

De plus, deux des dix-huit chapitres désignent spécifiquement trois scientifiques qui ont

contribué aux découvertes et a I'histoire du VIH, soit Michael Gottlieb, Luc Montagnier et Robert

Gallo.

68



1980: [...], un médecin (Michael Gottlieb) remarque chez trois personnes
homosexuelles des signes cliniques semblables. (CA.FR.2006.54.12, p.39;
CA.FR. 2011.54.11, p.1991)

1983: Le Pr Luc Montagnier et son équipe parviennent a isoler pour la
premiére fois lI'agent causal du sida auquel il donne le nom de LAV
(Lymphadenopathy Associated Virus). (CA.FR.2006.54.12, p.39; CA.FR.
2011.54.11, p.1991)

1984: Le Pr Gallo isole a son tour le virus du sida et lui donne le nom de HTLV
3. L’activité antirétrovirale de 'AZT est mise en évidence. (CA.FR.2006.54.12,
p.39; CA.FR. 2011.54.11, p.1991)

Ces citations donnent I'impression que seuls ces acteurs (masculins, occidentaux) contribuent a
I'histoire du VIH, racontée sous une optique et selon une perspective spécifique, celle des
agences de santé telles que le CDC, la FDA, le MSSS et le Centre de prévention et de contrdle
des maladies infectieuses de Santé Canada.

D’autre part, les chapitres ne mettent pas I'accent sur les facteurs afférents a I'histoire
du VIH. C’est pourquoi nous considérons que celle-ci est dépourvue de contexte
ou« acontextual ». L’histoire est racontée tel qu’'un événement qui se produit naturellement,
automatiquement, sans justification ou raison, sans catalyseur: « HIV is an [Ribonucleic Acid
(RNA)] virus that was discovered in 1983 » (US.EN.2000.13.11, p.243). Ceci démontre qu’il n’y
a aucune mention de trace humaine ou interaction humaine, aucune description des enjeux et
des obstacles rencontrés, et ce, méme dans la découverte des nouveaux médicaments et dans
implantation de nouvelles politiques en ce qui a trait aux essais cliniques, a I'approbation des
médicaments et les approches de santé publique (dépistage, déclaration obligatoire, prévention,
etc.). En voici deux exemples:

2000: Apparition de tests permettant de détecter des résistances aux
médicaments antirétroviraux. (CA.FR. 2011.54.11, p.1991)

2002: Entrée en vigueur du reglement rendant obligatoire la déclaration de

l'infection par le VIH. Seul le sida — stade avancé de l'infection par le VIH —
doit obligatoirement étre déclaré. (CA.FR. 2011.54.11, p.1991)
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La premiére citation laisse croire que la découverte des tests était sujette a une « apparition
spontanée »; les événements déclencheurs et acteurs principaux ne sont pas mentionnés.
Quels sont les événements qui ont facilité les nouveaux tests de détection de la résistance aux
antirétroviraux? Qui a participé a la découverte de ces médicaments?

Dans I'ensemble des chapitres, I'histoire est racontée sans contexte. Le contexte, dans
le cadre de ces résultats, signifie toutes conditions sociales, politiques, économiques et
culturelles qui ont influencé TI'histoire du VIH. Ces conditions sont importantes a considérer.
Quelles conditions sociales, politigues ou économiques ont accéléré ou freiné les progres
scientifiques? Les manuels pédagogiques n’abordent pas, par exemple, les luttes ayant permis
la prise en charge thérapeutique du VIH et des infections opportunistes comme la pneumonie a
Pneumocystis carinii (maintenant appelée pneumonie jiroveci).

In 1988, the first randomized controlled trial of primary prophylaxis of
Pneumocysti jiroveci pneumonia (PCP formerly called P carinii pneumonia)
appeared in the literature. (US.EN.2010.52.11, p.1574)
Ce passage est complétement dénudé du contexte social et politique dans lequel cette percée
scientifique s’est produite. Cette facon de raconter I'histoire du VIH amoindrit et neutralise I'effet
gu’a exercé ce contexte sur les événements marquants.

A I'exception des trois scientifiques (Michael Gottlieb, Luc Montagnier et Robert Gallo)
indiqués précédemment, les manuels pédagogigues ne nomment pas les acteurs principaux,
c’est-a-dire les chercheurs et les groupes concernés ayant participé aux essais cliniques pour le
traitement du VIH.

1998: Premiers essais cliniques effectués avec un inhibiteur de fusion, une
nouvelle option dans le traitement de l'infection par le VIH et du sida. (CA.FR.
2011.54.11, p.1991)

2003: Les traitements antirétroviraux sont simplifiés. Le premier inhibiteur de
fusion ;I'-ZO, ou enfuvirtide, est proposé sur le marché. (CA.FR. 2011.54.11,
p.1991

Ces extraits refletent des interactions entre un pathogéne, des laboratoires et les marchés

comme si ceux-ci existent en paralléle de la société.
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Nous constatons aussi l'absence de renseignements sur le colt des agents
antirétroviraux ainsi que leur accessibilité aux PVVIH. De plus, nous notons I'absence de détails
sur les nombreuses manifestations pour forcer les gouvernements a accélérer le
développement de médicaments et a les rendre accessible, les programmes élaborés pour
aider les PVVIH financiérement tel que 'AZT Drug Reimbursement Program, ou les initiatives
citoyennes comme les « Buyers’ Club »*.
4.1.1.3 Scientifique
L’histoire du VIH est également racontée selon une perspective scientifique. Nous faisons ici
référence a l'accent mis sur la recherche, sur le virus en tant que tel et sur les progrés
scientifiques (p.ex., les nouveaux médicaments, les nouveaux moyens utilisés pour le
dépistage, etc.).

The HIV serologic test, an enzyme immunoassay (EIA: formerly enzyme-

linked immunosorbent assay [ELISA]), became available in 1984, allowing

early diagnosis of the infection before onset of symptoms. (US.EN.2008.52.11,

p.1816)
L’histoire est trés axée sur la science du virus et la compréhension de son fonctionnement, sur
les progreés et les efforts scientifiques déployés pour le dépistage et le traitement du virus. Les

chapitres exposent la morphologie du virus (voir figure 4.4) pour que le lecteur comprenne

mieux son fonctionnement.

! Au début de I'épidémie, cette initiative citoyenne ayant pour but d’acheter et distribuer des médicaments
non-approuvés pour traiter le VIH et les infections opportunistes a eu beaucoup de succes.
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Figure 4.4 Le VIH (US.EN.2000.48.11, p.1351)

HIV is a virus surrounded by a glycoprotein envelope This envelope contains
RNA in a truncated bullet-shaped protein core compound of viral proteins p24
and pl7. Knobs that protrude through the viral wall consist of the protein gp
120 anchored to the protein gp41. The outer viral glycoprotein gp 120 and gp
41 are essential for binding HIV-1 to the CD4-positive (CD4+) T lymphocyte.
(US.EN.2000.48.11, p.1351)

Les manuels pédagogiques ajoutent que la morphologie du virus est complexe et lui permet de
remplir sa fonction. Selon les chapitres, cette enveloppe protége I'acide ribonucléique du virus
(ARN) et lui permet de s’arrimer a la membrane des cellules des Lymphocytes T pour ensuite
les coloniser. La colonisation des cellules immunitaires par le VIH sera décrite en détails plus
tard dans le chapitre.

The CD4+ cell plugs into a port on the gp120 protein of the virus. The gp120

acts as a sugar « cloak » and other hidden structures to avoid triggering the

human immune system. The connection of gp120 with the CD4+ cell causes

the gp120 to change shape. Now the virus is able to attach to another one of

the CD4+ cell’s surface proteins, called a chemokine, that brings the virus and

CD4+ cell closer together. Once the gp120 connects to the chemokine, the

CD4+ cell opens holes in its membrane, and the virus inserts two identical

strands of RNA into the helper T4 cell. (US.EN.2000.48.11, p.1351)
Selon l'extrait précédent, nous constatons que les manuels décrivent en détails le caractére

scientifique de I'histoire du VIH et la fagcon dont les manuels expliquent le fonctionnement du

virus; comment I'anatomie du virus facilite l'introduction de son matériel génétique dans la
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cellule héte. Par ailleurs, le qualificatif « scientifique » donne un aspect neutre et légitime a
I'histoire du VIH, ce qui soutient I'absence d’inférence au contexte. L'extrait ci-dessous en fait
foi:

Depuis, des progrés importants ont été accomplis, notamment la mise au
point d’analyses de laboratoires permettant d’évaluer le nombre de particules
du VIH dans le plasma (la charge virale), la mise au point de nouveaux
meédicaments, l'utilisation d’associations pharmacologiques, la possibilité de
tester la résistance aux antirétroviraux (ARV) ainsi que le traitement destiné a
diminuer le risque de transmission de la mére a son enfant.
(CA.FR.2011.15.11, p.400)

A défaut de fournir des détails sur le contexte (tel que mentionné précédemment) et la fagcon
dont il a accéléré ou freiné l'accés au traitement au début de I'épidémie, on présente
l'introduction du premier agent antirétroviral, la Zidovudine (ou I'AZT), comme un fait accompli
et non comme le produit de luttes acharnées dirigées contre la FDA?.

1987: La Food and Drug Administration (FDA) des Etats-Unis approuve

l'utilisation du premier agent antirétroviral, un inhibiteur de la transcriptase

inverse, appelé Zidovudine. (CA.FR. 2011.54.11, p.1991)
Cet extrait illustre que la Zidovudine (AZT) a été approuvée en 1987 sans aborder les obstacles
qui ont freiné I'approbation de 'AZT pour le traitement du VIH — qui ont pourtant été majeurs. En
mettant I'accent sur la science, les manuels pédagogiques omettent ainsi de raconter I'histoire
sociale du VIH; une histoire empreinte de luttes importantes qui sont responsables pour la
plupart des avancées dont font état ces manuels. Finalement, a I'exception des efforts déployés
pour la création d’'un vaccin anti-VIH, les manuels pédagogigues ne soulévent pas la question
des « échecs » scientifigues. En d’autres mots, ils n'abordent pas la forte toxicité (souvent

mortelle) des premiers médicaments contre le VIH, les effets secondaires du traitement dans

son ensemble, les nombreuses tentatives échouées de développer des moyens de prévention

2 ’AZT était un médicament toxique auparavant utilisé pour traiter le cancer. Avant I'approbation de 'AZT
pour le traitement du VIH, le groupe activiste ACT UP a milité pour I'approbation rapide de 'AZT pour
lutter contre le VIH. Le groupe croyait fortement qu’avec une nouvelle épidémie telle que le sida, chacun
devrait avoir le droit d’expérimenter les thérapies antirétrovirales disponibles. Suite a cette pression, la
FDA approuve I'AZT en tant qu’agent antirétroviral.
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(vaccin ou microbicide), les impacts sur les personnes utilisées comme « cobayes » pour
'avancement de la science.
4.1.2 Comment parle-t-on du virus?
Dans I'ensemble des chapitres analysés, on parle du virus en tant que corps étranger dont le
but est d’envahir I'organisme hote et de le coloniser. Ainsi, le virus, tel que le dépeignent les
manuels pédagogiques, est considéré comme un ennemi qui s’aventure dans un champ de
bataille contre le systéme immunitaire de I'organisme hote. Les auteurs (des chapitres) lui
conférent alors la capacité d’agir indépendamment. Ainsi, les manuels pédagogiques ne parlent
pas du virus sans aborder la notion de la fonction immunitaire de l'organisme héte. Pour
démontrer ceci, nous avons classé ces idées sous deux themes récurrents: 4.1.2.1
Anthropomorphisation et 4.1.2.2 Réponse immunitaire. Ces thémes seront détaillés dans les
sections suivantes.
4.1.2.1 Anthropomorphisation
Dans le cadre de cette étude, I'anthropomorphisation référe au fait d’attribuer un aspect ou un
comportement humain au VIH. Ainsi, quand les manuels pédagogiques parlent du virus, ce
dernier est représenté avec des caractéristiques et des comportements humains, notamment
'autonomie et l'intelligence. L’extrait qui suit montre bien 'autonomie du virus.

Like all viruses, HIV cannot replicate unless it is inside a living cell. HIV can

enter a cell when the gp120 “knobs” [...] on the viral envelope bind to specific

CD4 receptor sites on the cell’'s surface [...]. Once bound, viral genetic

material enters the cell. In the cell, viral RNA is transcribed into a single strand

of viral DNA with the assistance of reverse transcriptase, an enzyme made by

HIV [...] This strand copies itself, becoming double stranded viral DNA. [...]

viral DNA can enter the cell’s nucleus and, using an enzyme call integrase,

splice itself into the genome, becoming a permanent part of the cell’s genetic

structure. There are two consequences [...] all daughter cells from the infected

cell will also be infected [...] and the cell’'s genetic code can direct the cell to
make HIV. (CA.EN.2006.14.10, p.270)

Ce passage témoigne du caractére autonome du virus. |l est représenté comme s’il est en
contréle de ses actions et s’auto-dirige. Selon cet extrait, il a la capacité de remplir ses fonctions

sans intervention extérieure et sans manipulation: pour se répliquer, le virus a besoin de

74



coloniser une cellule susceptible. Les manuels précisent alors que le virus est capable de viser

ces cellules, de se fixer a celles-ci et de les envahir.

HIV targets cells with CD4 receptors, which are expressed on the surface of T
lymphocytes, monocytes, dendritic cells, and brain microglia. (US.EN.2010.52.11,
p.1578)

La figure 4.5 illustre le phénoméne de la réplication du virus. Cette figure dévoile comment

ennemi (le virus) s’infiltre dans le matériel génétique de la cellule infectée afin de la

commander et la transformer en usine productrice de particules virales.

Figure 4.5 Réplication du VIH (CA.FR.2016.15.10, p.377)

La transcriptase inverse facilite |a production d’ADN

viral en utilisant I'ARN viral comme matrice. Récepteurs CD4

Récepteurs des
chimiokines
CXCR4 et
CCR5

ADN viral- -

simple brin o
ADN viral
double brin

Intégration dans hADN»

Endocytose par I'ADN de la cellule =
5 l'intermédiaire infectée grace a
I:= - - des récepteurs lintégrase

ARN

viral ﬁ

Assemblage
et sortie

s
tlong
RN

Bourgeonnement

Tk

Non seulement le virus semble faire preuve d’autonomie mais il manifeste aussi un

niveau de complexité supérieur. Les manuels pédagogiques expliquent que ce dernier est

capable de faire subir des mutations & sa structure quand il se réplique rapidement.
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A major consequence of rapid replication is that copy errors are made,
causing mutations that contribute to difficulties in treatment and vaccine
development. (CA.EN.2006.14.10, p.271)

Ce passage illustre que les réplications rapides peuvent causer des erreurs qui, a leur tour,
provoquent un changement dans la structure du virus. Ces mutations entrainent des difficultés a
'égard du traitement du virus. La résistance du VIH sera abordée en plus de détails dans la
section des soins infirmiers.

HIV-1 mutates quickly, at a relatively constant rate, with about 1% of the

virus’s genetic material changing annually. HIV-1 exhibits substantial genetic

diversity, and several different genotypes of HIV-1 exist throughout the world.

This is a major group (group M), which consists of subtypes A through L, and a

more diverse collection of outliers, which has been referred to as group N and

O. Subtype B HIV-1 viruses predominate the Western world: this genetic

variation is one of the major reasons why effective vaccine development has

been such a challenge. (US.EN.2014.37.12, p.1004)
De plus, le virus est si intelligent qu’il fait appel a des astuces qui lui permettent de se mettre a
I'abri et d’échapper au systéme immunitaire de I'organisme: « le VIH vit a l'intérieur des cellules
ou il peut « se mettre a I'abri » des facteurs immunitaires circulants » (CA.FR.2016.15.10,
p.412). Par ailleurs, 'ensemble des manuels exposent le virus en tant que corps étranger qui
attaque et démantéle le systéme immunitaire. Ainsi, le VIH infecte les cellules immunitaires
cibles et les détruit pour altérer la fonction immunitaire. La réponse immunitaire sera détaillée

dans la section qui suit.

Le VIH infecte les cellules humaines possédant des récepteurs CD4 a leur
surface. (CA.FR.2011.15.11, p.404) (Italique ajoutée par la chercheuse)

Le VIH détruit environ un milliard de lymphocytes T CD4+ par jour.
(CA.FR.2016.15.10, p.377) (italique ajoutée par la chercheuse)

En somme, quand les manuels pédagogiques abordent la question du virus, ils
I'anthropomorphisent et le dépeignent tel un ennemi transformant le corps de I'héte en champ
de bataille, «recrutant» des cellules immunitaires tel une armée et affaiblissant ainsi le
systéme immunitaire. Cela crée donc une relation conflictuelle, fondée sur I'adversité entre le

virus et son héte; une relation qui ne peut pas étre autre chose si I'on se fie uniquement au
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discours biologique et biomédical (alors gqu’on sait que des mouvements de collaboration et de
solidarité sont également le produit de I'existence du virus).
4.1.2.2 Réponse immunitaire
Tel que mentionné ci-haut, dés qu’ils abordent la question du virus, les manuels pédagogiques
soulévent également la question de la réponse immunitaire. Selon ceux-ci, c’est la premiére
ligne de défense de I'organisme dans ce champ de bataille. Ainsi, I'ensemble des chapitres
présentent une description de la réponse immunitaire lorsque l'organisme héte s’appréte a
piéger et combattre le virus.
Au cours d'une réponse immunitaire normale, les antigénes étrangers
interagissent avec les Lymphocytes B et les Lymphocytes T. Dans les
premiers stades de l'infection par le VIH, les cellules immunitaires réagissent
et fonctionnement normalement. Les lymphocytes B fabriquent des anticorps
spécifiques dirigés contre le VIH qui réussissent a diminuer la charge virale
plasmatique, tandis que les lymphocytes T activés organisent une réponse
immunitaire cellulaire contre les virus piégés dans les ganglions lymphatiques.
(CA.FR.2011.15.11, p.404)
Ce passage soutient également qu’il y a anthropomorphisation des cellules immunitaires dans
les descriptions de la réponse immunitaire. Nous notons ceci lorsque les auteurs font usage des
termes décrivant que les cellules immunitaires réagissent, fabriquent, réussissent, organisent,
piegent le virus dans I'extrait précédent. De plus, les chapitres analysés abordent tous I'effet du
virus sur la réponse immunitaire et la fonction immunitaire une fois que celles-ci échouent. Le
virus altére les cellules immunitaires envahies:
Les lymphocytes T CD4+ jouent un rdle de premier plan dans la capacité du
systeme immunitaire a reconnaitre les agents pathogénes et a se défendre
contre eux. Normalement, les adultes possédent de 800 a 1200 lymphocytes
T CD4+ par microlitre de sang [...] L'espérance de vie d’'un lymphocyte T
CD4+ est d’environ 100 jours, alors que [ceux qui sont] infectés par le VIH ont

une durée de vie moyenne de deux jours seulement. (CA.FR.2016.15.10,
p.377)

Ainsi, ce passage témoigne du caractére défensif de la réponse immunitaire et du caractére
destructif du virus. Le virus est ‘destructeur’ (expression trés présente dans tous les chapitres)

et diminue leur durée de vie moyenne de prés de 50 fois moins (100 jours a 2 jours). Au-dela de
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cette impression de « lutte » et de « champ de bataille », nous notons le facteur de « temps »
qui s’introduit dans la relation entre le systeme immunitaire et le virus. En plus de la lutte qui se
passe, il y a une impression « d'imminence » de la chute de la réponse immunitaire, et de la un
sentiment d’'urgence comme si le temps du systéeme immunitaire est « compté ». Nous
constatons ceci dans I'extrait précédent, lorsque les auteurs parlent de I'espérance de vie d’'un
lymphocyte T comme étant seulement limité a deux jours. De plus, 'ensemble des chapitres
dévoilent que la réponse immunitaire devient dysfonctionnelle et affaiblie suite a sa colonisation
par le virus. L’extrait suivant illustre ceci.

Fortunately, the bone marrow and thymus are able to produce enough CD4+ T

cells to replace the destroyed cells for many years. Eventually, however, the

ability of HIV to destroy CD4+ T cells exceeds the body’s ability to replace the

cells. The result is a decline in the CD4+ T cell count and a decrease in

immune capability. (US.EN. 2004.14.12, p.267)
Enfin, les manuels pédagogiques abordent la notion de réponse immunitaire et la décrivent
comme étant le systeme de défense de I'organisme et son seul et unique moyen de lutter
contre le virus. Selon I'ensemble des chapitres, dés que le systéme immunitaire est vaincu,
I'organisme contracte la maladie.
4.1.3 Comment décrit-on la maladie?
Quand les manuels abordent le VIH, ils établissent un portrait de la maladie. Celle-ci est
dépeinte comme une maladie infectieuse qui se propage rapidement, une maladie évolutive qui
se développe en étapes, et une maladie chronique avec laquelle on doit apprendre a vivre a
long-terme une fois traitée. Ces descriptions coexistent dans les manuels les plus récents
tandis que le caractére évolutif et hautement mortel coexiste dans les manuels datant des
années 90. Afin de démontrer ceci, nous avons divisé cette sous-catégorie en thémes qui
regroupent la description de la maladie, telle que dévoilée par les chapitres: 4.1.3.1 Maladie

infectieuse, 4.1.3.2 Maladie évolutive, 4.1.3.2 Maladie chronique. Ces thémes principaux sont

décrits dans les prochaines sections.
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4.1.3.1 Maladie infectieuse
Lorsque les manuels soulévent la question du VIH, ils décrivent la maladie sous un ton tragique.
C’est un ton qui effraie le lecteur et qui met l'accent sur la tragédie qui suit: 'organisme
contracte la maladie qui, a son tour, est dévastatrice et peut étre mortelle. Ces deux termes
sont d’ailleurs utilisés dans les chapitres pour décrire la maladie.

Selon 'ONUSIDA (2001), plus de 60 millions de personnes ont été infectées

par le virus depuis le début de I'épidémie, ce qui fait du VIH/sida la maladie la

plus dévastatrice de tous les temps. ONUSIDA et OMS (2004) ont indiqué

que, en 2004, un total de 39,4 millions de personnes vivaient avec le VIH/sida,

que 4,9 millions de nouveaux cas avaient été déclarés et que 3,1 millions de

personnes en étaient décédées. (CA.FR.2006.54.12, p.41) (ltalique ajoutée

par la chercheuse)
De ce fait, lorsqu’ils se référent a la maladie du VIH, I'ensemble des chapitres mettent I'accent
sur linfection, la dévastation et la mort. La maladie est donc considérée infectieuse,

propagatrice, dévastatrice et mortelle.

Les effets de la maladie chronigue peuvent étre dévastateurs.
(CA.FR.1994.48.11, p.1468) (ltalique ajoutée par la chercheuse)

Le sida est une maladie mortelle. (CA.FR.1994.48.11, p.1476) (ltalique
ajoutée par la chercheuse)

AIDS is the second leading cause of death for Americans between ages 25
and 44 and the leading cause of death for African American men and women
in this age group. (US.EN.2000.48.11, p.1351) (Italigue ajoutée par la
chercheuse)

Worldwide, AIDS kills more than 8,000 people every day, 1 person every 10
seconds. (CA.EN.2007.52.11, p.1816) (ltalique ajoutée par la chercheuse)

D’abord, les chapitres exposent le caractére infectieux de la maladie. L’ensemble des
manuels ajoutent que depuis le début de la pandémie, des millions de personnes ont contracté
le VIH et jusqu’a 2009, la prévalence du VIH n’a pas diminué. Les passages suivants
témoignent de l'infectiosité de la maladie.

Since the beginning of the pandemic, more than 60 million people have been
infected. (CA.EN.2010.16.11, p.299)

The number of infections in Canada in 2009 did not decrease and may have
increased slightly compared with 2005. (CA.EN.2014.17.12, p.322)
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Non seulement les manuels pédagogiques désignent l'infection par le VIH en tant que maladie
infectieuse mais ils lui conférent un caractére propagateur. Ceci signifie alors qu’elle est
infectieuse et peut se transmettre dans des conditions spécifiques (qui seront abordées plus
tard dans le chapitre) mais les manuels la décrivent telle qu’une infection qui se répand a
I'échelle mondiale.
Since the beginning of the epidemic, sub-Saharan Africa has been the most
devastated but Asia, Russia, Central America, and South America also have
rampant epidemics. (CA.EN.2006.14.11, p.268) (italique ajoutée par la
chercheuse)
Cet extrait décrit comment I'épidémie s’est propagée et continue de se répandre dans plusieurs
régions du monde. De plus, la maladie, telle que décrite par les manuels, est également décrite
comme étant dévastatrice. En général, les manuels la qualifient de pandémie dévastatrice car

elle détruit plusieurs vies, et ce, mondialement.

Globally, HIV has been devastating. (CA.EN.2010.16.11, p.299) (italique
ajoutée par la chercheuse)

L’infection par le VIH reste une pandémie mondiale dévastatrice puisque
'OMS estime que le VIH/sida fait 39 millions de morts jusqu’a présent et 1,5
million pour I'année 2013. (CA.FR.2016.15.10, p.374) (italigue ajoutée par la
chercheuse)
Sous le méme ton, les manuels dévoilent qu’il peut étre fatal de contracter cette maladie. Nous

constatons que les manuels insistent sur le fait que la maladie a un haut taux de mortalité.

HIV has a high mortality rate. (US.EN.1996.50.11, p.1413)

By the end of December 2001, over 810 000 cases of AIDS had been
diagnosed and over 467 000 AIDS-related deaths had been reported in the
United States and its territories. (US.EN. 2004.14.12, p.265)

Since the beginning of the pandemic, more than 20 million of those [that were
infected] have died. (CA.EN.2010.16.11, p.299)

Le caractére mortel surpasse le caractere chronique de la maladie dans les chapitres datant
des années 90. Cependant, nous constatons que ce qualificatif est implicite dans les manuels

les plus récents et les auteurs ont tendance a présenter la maladie ainsi:
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At the end of 2009, an estimated of 33.3 million people [...] were living with

HIV. During that year, [...] over 1.8 million died of HIV-related causes.

(CA.EN.2014.17.12, p.322)
De facon générale, les auteurs notent que les personnes vivent avec le VIH mais insistent de
maniére paralléle sur le nombre de déces associés au VIH. Plus précisément, jusqu’aux années
2000, les manuels utilisent le terme « mortelle » pour désigner la maladie tandis que les
manuels les plus récents, décrivent la mortalité de facon différente; ils n’indiquent pas
explicitement que la maladie est mortelle mais ils précisent qu’elle est dévastatrice et énoncent
le nombre de fatalités qu’elle cause. De maniére générale, les manuels analysés n’abordent
pas non plus I'espérance de vie des PVVIH qui suivent un traitement — espérance de vie qui est
maintenant comparable a une personne séronégative. Le lecteur reste donc sur I'impression

qgue le VIH est une maladie mortelle avant tout.

4.1.3.2 Maladie évolutive

Dans I'ensemble des textes analysés et peu importe leur date de publication, la maladie évolue
en fonction du temps et les manuels mettent 'accent sur le parcours naturel de la maladie
lorsqu’elle n’est pas traitée.

During this time, which may last for 10 to 12 years, there are few clinical
symptoms. It was initially thought that this phase represented a latency period
during which very little viral activity occurred. It is now known that HIV
replication occurs at rapid and constant rates in the blood and lymph tissues
from early in the infection. (CA.EN.2014.17.12, p.325)

Le cours de la maladie est donc divisé en différents stades qui évoluent a travers le temps (voir
figure 4.6): le stade aigu, chronique précoce, chronique intermédiaire, et chronique avancé

(sida).
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Figure 4.6 Evolution de la maladie A (US.EN. 2004.14.12, p.267)
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La maladie évolutive, telle que décrite dans I'ensemble des manuels pédagogiques est divisée
en deux principaux stades, soit les stades aigu et chronique illustrés par la figure 4.6. D’autres
livres moins récents, tels que US.EN.1996.11.11 et US.EN.2000.13.11 représentent le spectre
de la maladie diffefremment en ajoutant « Death » a coté de la 12° année de [linfection
chronique, ce qui renforce le profile de la maladie, tel que décrite dans les années 90 (voir
figure 4.7). Selon ces livres, la finalit¢ de la maladie est obligatoirement la mort. A défaut
d’aborder I'impact du traitement sur I'évolution de la maladie, le lecteur retient donc que le VIH

demeure une maladie mortelle malgré tout.

Figure 4.7 Evolution de la maladie B (US.EN.2000.13.11, p.244)
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Tel quiillustré dans la figure 4.6, les manuels décrivent de facon détaillée les stades de la
maladie, en partant de l'infection par le VIH, pour ensuite décrire I'infection aigue, I'infection
chronique asymptomatique et symptomatique pour terminer avec le sida.

La séroconversion s’accompagne souvent d'un syndrome fébrile
pseudogrippal ou apparenté a la mononucléose, d’adénopathie, de maux de
gorge, de céphalées, de malaises, de nausées, de douleurs musculaires et
articulaires, de diarrhées ou déruptions cutanées diffuses. Certaines
personnes présentent des complications neurologiques telles qu’une
méningite aseptique, une neuropathie périphérique [...] cette phase, appelée
infection aigue ou primo-infection survient généralement entre deux et quatre
semaines aprés linfection initiale et dure de une a trois semaines parfois
méme plusieurs mois [...] les professionnels de la santé confondent les
symptdmes aigus de l'infection par le VIH avec un épisode intense de grippe.
(CA.FR.2016.15.10, p.378)

L’intervalle médian entre une infection par le VIH non traitée et un diagnostic
de sida est d’environ 10 ans [...] cette phase connue sous le hom de phase
asymptomatique. (CA.FR.2016.15.10, p.378)

A mesure que le nombre de lymphocytes T CD4+ diminue [...] la charge virale
augmente et le VIH progresse vers un stade plus actif [...] l'infection la plus
courante observée durant cette phase de l'infection par le VIH est la candidose
oropharyngée, communément appelée muguet [...] La leucoplasie orale
chevelue une infection causée par le virus d’Epstein-Barr et caractérisée par
des lésions indolores, blanches et en saillie sur le c6té de la langue, peut
également survenir. (CA.FR.2016.15.10, p.378)

[Le sida] est le dernier stade de linfection par le VIH: il se traduit par une
détérioration de I'état de santé, par une augmentation des invalidités et
finalement, par le décés de la personne a la suite de ces maladies ou de
complications liées a [I'envahissement de [lorganisme par le VIH.
(CA.FR.2016.15.10, p.378)

Ainsi, tel gu’illustré par ces extraits, les manuels pédagogiques détaillent les stades du VIH et
mettent également beaucoup d’accent sur I'apparition des maladies opportunistes. A cet effet,
nous constatons qu’une section importante de tous les chapitres est attribuée aux maladies
opportunistes, malgré le caractere chronique du VIH avec les traitements actuels qui font en
sorte que les maladies opportunistes et ce, méme dans les publications plus récentes, sont trés

rares de nos jours. Par exemple, nous avons compté le hombre de pages qui abordent les
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infections opportunistes dans deux chapitres: le premier, publié en 1996 (US.EN.1996.50.11) et
le second publié en 2014 (US.EN.2014.37.12). Nous avons observé que ces deux chapitres
accordent le méme nombre de pages (N=5) lorsqu’ils soulévent la question des infections
opportunistes. Pourtant, nous nous attendions & une diminution du contenu sur les infections
opportunistes en 2014 a la lumiére des progrés dans le traitement du VIH et le caractére
chronique de la maladie. De plus, 'ensemble des chapitres analysés affichent au moins une
photo d’'une des infections opportunistes (voir figure 4.8).

Figure 4.8 Leucoplasie orale chevelue (US.EN.2000.13.11, p.245)

Ce genre d’illustration persistante dans des manuels d’étudiants peut donner I'impression aux
lecteurs que ces infections sont toujours aussi d’actualité qu’elles I'étaient il y a 20 ans.

4.1.3.3 Maladie chronique

Malgré qu'une section importante soit attribuée aux maladies opportunistes, les manuels
pédagogiques font aussi référence au caractére chronique de la maladie. Par exemple les
manuels pédagogiques mentionnent que la maladie dure et persiste pendant plusieurs années,
ce qui rend sa prise en charge plus complexe.

Earlier diagnosis and treatment of opportunistic infections and antiviral therapy
are thought to be responsible for dramatic improvement in survival of persons
with AIDS since the early tears of the epidemic; thus, HIV infection is now
bring described as a chronic disorder. (US.EN.1996.50.11, p.1396)

The complexity of HIV disease is related to its chronic nature.
(CA.EN.2006.14.11, p.281)
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Le premier extrait montre que la maladie est considérée chronique depuis 1996. Malgré tout, tel
que mentionné précédemment, les manuels continuent d’accorder, jusqu'a 2016, une grande
partie du contenu aux infections opportunistes. Tel qu’évoqué précédemment, les manuels
pédagogiques font valoir que la maladie a un parcours destructeur: 'organisme est d’abord
colonisé par le virus, qui demeure dans le corps en permanence.

Once infected, treatment cannot eliminate HIV from the body.
(CA.EN.2006.14.11, p.281)

HIV has no cure, continues for life, causes increasing physical disability
contributes to impaired health and ultimately causes death.
(CA.EN.2010.16.11, p.309)

Cette facon de décrire la maladie porte a réflexion: a quoi cela sert-il de la décrire ainsi? Avec
guels effets sur le lecteur? Cette question sera d’ailleurs abordée au chapitre 5.

4.1.4 Comment conceptualise-t-on la transmission?

Dans I'ensemble des manuels, la transmission est organisée sous différents themes. D’abord,
on reconnait qu’il est indispensable d’avoir une interaction entre un organisme porteur du VIH et
un organisme susceptible pour qu’il y ait transmission. Deuxiémement, il faut que les conditions
propices a la transmission soient présentes et qu’elles soient de l'ordre de pratiques non
sécuritaires ou a risque. Pour structurer la conceptualisation de la transmission, nous avons
divisé cette section comme suit: 4.1.4.1 Vecteur, 4.1.4.2 Conditions spécifiques, 4.1.4.3

Comportements a risque et 4.1.4.4 Ambivalence.

4.1.4.1 Vecteur

Dans le cadre de notre étude, un vecteur désigne une personne infectée par le VIH et qui peut

transmettre le virus a un héte susceptible. Dans les manuels pédagogiques, le concept de

« vecteur » est utilisé pour expliquer la transmission du VIH d’une personne a une autre.
Mother-to-child transmission of HIV-1 may occur in utero, at the time of

delivery, or through breast-feeding, but most perinatal infections are thought to
occur after exposure during delivery. (US.EN.2010.52.11, p.1574)
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Par exemple, 'ensemble des chapitres décrit la personne infectée comme un « donneur » du
virus.

The viral load in the blood, semen, vaginal secretion, or breast milk of the

“donor” is an important variable (CA.EN.2006.14.11, p.269). (Italique ajoutée

par la chercheuse)
L’'organisme de la personne qui vit avec le VIH devient un réservoir de particules virales qui

facilitent la transmission du VIH aux hotes susceptibles.

Lymphoid tissue thus becomes an early reservoir for HIV. (US.EN.1996.11.11,
p.238)

Selon cet énoncé, tout organisme est donneur s'il échange du sang, du sperme, des sécrétions
vaginales ou du lait maternel avec un héte susceptible. De plus, un des manuels prévient que
des articles tels que des seringues, des scalpels et tout article pointu pourraient devenir un
vecteur possible dans la transmission du virus.

Consider sharp items (e.g. needles, scalpel blades) potentially infective and

handle with extraordinary care to prevent accidental injuries.
(US.EN.1996.50.11, p.1391)

Cet extrait témoigne de la nature « exceptionelle » de la transmission qui laisse entendre qu’elle
sort de I'ordinaire- use extraordinary care. Celui-ci avise le lecteur de faire trés attention quand il
manipule des objets coupants/ pointus mais « au cas ou » il faut faire encore plus attention que
d’habitude. Deuxiémement, I'auteur ici s’adresse au lecteur et lui donne des instructions pour
qu’il « fasse attention ». Tout d’'un coup, I'hbte susceptible est moins abstrait; il peut étre
n’'importe qui, méme le lecteur. Tout le monde est interpelé par cet avis et tout le monde est
susceptible, ce qui crée un sentiment de vulnérabilité répandue et collective. De plus, un
manuel signale que I'utilisation d'un stérilet chez la femme peut contribuer a la transmission du
virus.
L’utilisation d’'un stérilet peut aussi augmenter le risque de transmission, car le

fil du dispositif peut constituer un vecteur pour le virus. Le fil peut également
érafler la peau du pénis. (CA.FR. 2011.54.11, p.1997)
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Pourtant, malgré cette conceptualisation, nous notons I'absence d’information sur la durée de
vie du VIH sur les surfaces retrouvées a I'extérieur de I'h6te et comment ceci participe ou non a
la transmission du VIH. Nous savons que le VIH ne survit pas a I'extérieur d’'une cellule héte, et
il serait important d’aborder ceci dans tous les manuels pédagogiques. Seuls deux manuels
abordent, brievement, le partage d’accessoire sans condom (voir sections soulignées en rouge
dans la figure 4.9) (CA.FR.2006.54.12; CA.FR.2011.54.11). Nous notons également I'absence
d’information en lien avec I'impact du traitement sur les réservoirs et la capacité de transmettre
le virus, et ce, malgré 'état des connaissances tres avancé sur le sujet. Enfin, pour que le
vecteur transmette le virus a un héte susceptible, les manuels précisent qu'’il faut des conditions
spécifiques qui encouragent sa transmission.
4.1.4.2 Conditions spécifiques
Lorsque les chapitres abordent la question de transmission du VIH, ils décrivent des conditions
spécifiqgues qui sont propices a sa transmission: la transmission du virus est conditionnelle a
leur présence. D’abord, les manuels pédagogiques enseignent que le VIH peut se transmettre
soit par voie sexuelle, sanguine et verticale, a partir de liquides biologiques tels que le sperme,
les sécrétions vaginales, le sang et le lait maternel.

Epidemiologic evidence indicates that HIV is transmitted only through intimate

sexual contact, parenteral exposure to infected blood or blood products and

perinatal transmission from mother to neonate. (US.EN.1996.50.11, p.1391)

[HIV] can only be transmitted under specific conditions that allow contact with

infected body fluids, including blood, semen, vaginal secretions and breast
milk. (CA.EN.2006.14.11, p.269)

Les manuels indiquent que les nouveaux cas de VIH sont rarement causés par la transfusion de
produits sanguins.
Au Québec, entre 2002 et 2013, la transfusion sanguine et de produits
sanguins infectés a été responsable de 0.1% des nouveaux cas de VIH.
(CA.FR.2016.15.10, p.375)

La présence de ces liquides n’est pas a elle seule suffisante. D’autres conditions doivent

également étre présentes pour qu’il y ait transmission du VIH: le nombre de particules virales, la
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durée et la fréquence de l'interaction et la quantité de liquide qui entre en contact avec I'hbte
susceptible.

A large amount of the virus must enter the body of a susceptible host. Duration
and frequency of contact, volume of fluid, virulence and concentration of the
organism, and host immune status all affect whether infection actually occurs
after exposure. (CA.EN.2006.14.11, p.269)

L’ensemble des manuels pédagogiques précisent que le VIH ne peut se transmettre a partir
d’un simple contact tel que le toucher.

HIV is not spread casually. The virus cannot be transmitted through hugging,

dry kissing, shaking hands, sharing eating utensils, attending school, or

working with an HIV-infected person. It is not transmitted through tears, saliva,

urine, emesis, sputum, feces, or sweat. In addition, there is no evidence that

the virus can be transmitted by insects or fomites. Repeated studies have

failed to demonstrate transmission of the virus by respiratory droplets, enteric

routes or casual encounters of any setting. (US.EN.2000.13.11, p.242)
De plus, les chapitres indiquent qu'un des modes importants de transmission du VIH est la
transmission par voie sexuelle.

Sexual contact with an HIV-infected partner is the most common mode of

transmission. Sexual activity provides an opportunity for contact with semen,

vaginal secretions and/or blood, all of which have lymphocytes that contain

HIV. (US.EN. 2004.14.12, p.265)
Cet extrait indique que le VIH peut se transmettre par voie sexuelle et a partir des liquides
corporels (p.ex. sperme, sécrétions vaginales et sang). Cela étant dit, les manuels précisent

également que le VIH peut se transmettre par contact avec du sang contaminé.

HIV is transmitted by exposure to contaminated blood through the accidental
or intended sharing of injection equipment. (CA.EN.2010.16.11, p.300)

En ce sens, 'ensemble des manuels signalent que le VIH peut se transmettre par le biais de
transfusions sanguines.
In Canada, an estimated 1150 individuals were infected with HIV through
blood transfusions between 1978 and 1985, In 1985, the practices of routine
screening of blood donors for the presence of HIV were implemented, thereby

improving the safety of the blood supply. HIV infection as a result of blood
transfusions is now unlikely. (CA.EN.16.2014.11, p.322)
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L’ensemble des chapitres abordent le risque de transmission professionnel du VIH auprés des
travailleurs de la santé.
The greatest risk for work-related transmission of HIV occurs through puncture
wounds. The risk of infection after a needle-stick exposure to HIV infected
blood is 0.3-0.4%. The risk is higher if the exposure is from a client with a high
viral load». (CA.EN.2006.14.11, p.269)
Cet extrait refléte le risque professionnel négligeable auquel font face les travailleurs de la santé
lorsqu’ils travaillent avec des PVVIH.

Par ailleurs, dans l'ensemble des manuels pédagogiques, on n’aborde pas la
transmission du VIH sans parler de « transmission verticale » ou transmission périnatale. Les
manuels montrent que les femmes vivant avec le VIH peuvent transmettre le virus a leur
nouveau-né, soit pendant la grossesse, a I'accouchement ou pendant 'allaitement.

La transmission périnatale est le mode d’infection le plus fréquent chez les
enfants. La transmission d’une mére vivant avec le VIH a son enfant peut se
produire pendant la grossesse, a I'accouchement ou pendant l'allaitement.
(CA.FR.2016.15.10, p.375)
Les manuels ajoutent qu’en moyenne, «25% of infants born to untreated HIV-infected women
will be born with HIV. This means that 75% of these infants would not be infected even without
treatment» (CA.EN.2006.14.11, p.269). lls confirment que le risque de transmission diminue a
moins de 2% lorsque le TAR est administré pendant la grossesse: « grace au traitement
antirétroviral (TAR) administré pendant la grossesse, il est possible de réduire le risque de
transmission a moins de 2% » (CA.FR.2016.15.10, p.375).

Nous pouvons faire plusieurs constats a partir du contenu présenté dans les manuels
pédagogiques analysés. D’abord, nous notons que les risques de transmission négligeables
sont présentés avec leurs statistiques correspondantes: que ce soit le risque par transfusion
sanguine, de transmission verticale du VIH lorsque la mére recoit le TAR ou le risque de
transmission chez les professionnels de la santé (voir les sections précédentes). Cependant,
les manuels omettent d’aborder les statistiques qui soutiennent le risque de transmission du

VIH par voie sexuelle et dans le cas de partage de seringues d’injection. Or, selon ces manuels,
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ce sont des risques importants de transmission. Pourquoi présenter les statistiques lorsque les
risques sont négligeables et les omettre lorsque le risque est important? Pour conclure, les
manuels présentent les modes de transmission du VIH et précisent que des conditions
spécifigues sont nécessaires pour entrainer la transmission du virus. L’'ensemble des manuels
citent également les comportements a risque qui contribuent aux conditions propices de
transmission du VIH et certains classent ce risque selon leur degré de risque (faible, modéré,
élevé).

4.1.4.3 Comportements arisque

Quand I'ensemble des manuels soulévent la notion de transmission du VIH, ils abordent
également les comportements qui mettent la personne a risque de contracter le virus. Parmi ces
comportements, les manuels distinguent le partage d’équipement utilisé pour les injections de

drogues et les relations sexuelles non protégées, tels qu’illustrés ci-dessous.

Le VIH peut se transmettre par contact avec du sang contaminé par du
matériel servant a l'injection de drogues. Les partages et les échanges de ce
matériel usagé peuvent transmettre le VIH, mais aussi d’autres
microorganismes a diffusion hématogénes comme le virus de I'hépatite B
(VHB) ou le virus de I'hépatite C (VHC). (CA.FR.2016.15.10, p.375)

Ici, les manuels précisent que la transmission est facilitée par le partage des seringues
contaminées et utilisées pour l'injection de drogues. D’autre part, un manuel précise ceci:
once used, equipment used to inject any drug, whether prescribed or not, is
contaminated, potentially with HIV [...] and sharing that equipment can result
in disease transmission. (CA.EN.2014.17.12, p.323)
Autrement dit, ce chapitre précise qu’il ne s’agit pas seulement du partage de seringues
utilisées spécifiquement pour les drogues, mais pour toute forme d’injection peu importe la
substance administrée.

Selon les manuels, les relations sexuelles non protégées pouvant créer des Iésions aux

muqueuses font aussi partie des comportements a risque. L’ensemble des manuels ajoutent
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que la présence de Iésions génitales, causées par d’autres infections transmises sexuellement,
augmente le risque de transmission du VIH.
Les activités sexuelles qui impliguent un contact avec le sang, comme celles
qui sont pratiquées pendant les menstruations ou qui provoquent un
traumatisme du tissu local, peuvent augmenter le risque de transmission.
(CA.FR.2011.15.11, p.401)
In male homosexuals, anal intercourse or manipulation increases chances of
trauma to the rectal mucosa and subsequently increases chances of exposure
to the virus through body secretions. Increased frequency of these practices
and sex with multiple partners also contributes to the spread of this disease.
(US.EN.1996.50.11, p.1391)

En outre, la présence de lésions génitales dues a d’autres infections
transmissibles sexuellement (p.ex. [I'herpés, la syphilis) augmente
significativement le risque de transmission. (CA.FR.2011.15.11, p.401)

Deux manuels résument I'ensemble des comportements a risque et ce, en fonction du risque de
transmission du VIH lorsque la personne adopte ces comportements. (voir figure 4.9,
CA.FR.2006.54.12, p.42; CA.FR. 2011.54.11, p.1995)

Pour conclure, 'ensemble des manuels énoncent quels comportements augmentent les
risques de transmission du VIH. Pourtant, de facon générale, les manuels ne sont pas constants
dans leur conceptualisation de la transmission. Ceci sera discuté davantage dans la prochaine

section.
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Figure 4.9 Comportements a risque (CA.FR. 2011.54.11, p.1995)

Niveau de risque
AUCUN RISQUE

A notre connaissance, aucune pratique de cette
catégorie n'a été identifiée comme ayant entrainé
une infection & VIH. [l n'y a pas de potentiel de
transmission, car les conditions de base ne sont
pas réunies.

RISQUE NEGLIGEABLE

Toutes les activités assignées & cette catégorie
comportent un potentiel de transmission du VIH,

car elles donnent lieu & un échange de liquide
organique, comme du sperme (y compris du liquide
prééjaculatoire), des sécrétions vaginales, du sang ou
du lait maternel. Cependant, la quantité de liquide
et le médium d'échange semblent pouvoir diminuer
grandement I'efficacité de Ia transmission. On ne
<onnait aucun cas confirme d'infection liée a ces
activités.

RISQUE FAIBLE

Toutes les activités de cette catégorie comportent un
potentiel de transmission du VIH, car elles donnent lieu
a un échange de liquide organique, comme du sperme
[y compris du liquide prééjaculatoire), des sécrétions
vaginales, du sang ou du lait maternel. D’ailleurs, des
cas d’infection ont été attribués & ces activités (géné-
ralement dans des études de cas ou des r.

anecdotiques et dans des conditions identifiables).

RISQUE ELEVE

Toutes les activités de cette catégorie sont associées

@ un potentiel élevé de transmission du VIH, car elles
donnent lieu & un échange de liquide organique,
comme du sperme (y compris du liquide prééjacula-
toire), des sécrétions vaginales, du sang ou du lait
matemel. De plus, un nombre important d'études
sclentifiques ont démontré, & maintes reprises, un lien
entre ces activités et I'infection a VIH. Méme dans les
€as ol le mécanisme précis de transmission n'est pas
encore tout a fait compris, les études permettent de
conclure que les activités classées dans cette catégorie
comportent un risque élevé,

Potentiel de
transmission

Aucun

Oui

Oui

Preuves de
transmission

Aucune

Aucune

Oui (dans
certaines
conditions)

Oui

Baiser (sans échange de sang); masturba-
tion (sans pénétration); insertion reque
d'un accessoire non partagé; contact de
matiéres fécales ou de |'urine avec une
peau saine; injection avec des instruments
neufs ou non partagés; renifler ou fumer
une drogue au moyen d'un instrument
(pipe ou tube) neuf ou non partagé;
activités sadomasochistes (qui ne contre-
viennent pas aux pratiques de base);
tatouage, électrolyse et acupuncture
effectués sans contrevenir aux pratiques
de base, manucure ou pédicure

Fellation reque; cunnilingus requ; cun-
nilingus donné avec protecteur; fellation
reque ou donnée (avec condom); ani-
lingus; pénétration digitale; pénétration
manuelle; insertion reque d'un accessoire
partagé, avec condom; insertion d’un
accessoire désinfecté; activités sadomaso-
chistes; contact de matiéres fécales ou
d’urine avec une muqueuse ou avec une
coupure, une plaie ouverte, une lésion,
un ulcére, une bralure ou une éruption
suintante; frottement vuive contre vulve;
arrimage; prendre du lait maternel dans
sa bouche; renifler ou fumer une drogue
au moyen d'un instrument (pipe ou
tube) partagé; tatouage, électrolyse et
acupuncture avec un instrument partagé
et non désinfecté; combats; partage de
brosse a dents, rasoir

Baiser (avec échange de sang); fellation
donnée (sans condom); cunnilingus

sans protecteur; pénétration (vaginale
ou anale) avec condom; injection avec
aiguille, seringue ou matériel de prépa-
ration qui est partagé, mais désinfecté;
tatousge, électrolyse et acupuncture avec
un instrument amateur; prendre du sang
dans la bouche; exposition professionnelle

Pénétration (vaginale ou anale) sans
condom; insertion reque d'un accessoire
partagé, sans condom; injection avec un
instrument partagé et/ou non nettoyé

SoUncE : Saciété canadienne du sida (2004), La transmission du VIH; Guide d"évaluation du risque.
Une ressource pour les éducateurs, fes conseillers et les professionnels de la santé (5¢ éd.), len ligne],

httpiilbrary.catie.calPDRP2522304
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4.1.4.4 Ambivalence

Dans I'ensemble des chapitres, la transmission du VIH est conceptualisée avec des énoncés
ambivalents. Par ambivalence, nous entendons le fait que la transmission du VIH est décrite
comme étant & la fois facile et difficile.

D’abord, le VIH est considéré comme étant trés contagieux. L’ensemble des manuels
signalent que l'organisme héte est infectieux dans les premiers mois qui suivent I'entrée du
virus dans 'organisme mais ils sont d’avis que le VIH ne se propage pas facilement.

In HIV infection, large amounts of virus can be found in the blood during the
first 2-6 months after the infection and again during the late stages of the

disease. (US.EN.2004.14.12, p.264)

Une personne séropositive ne souffrant d’aucune autre [maladie sexuellement
transmissible] (MST), qui suit un traitement antirétroviral (TAR) et dont la
virémie est entierement supprimée [...] ne transmet pas le VIH par voie
sexuelle, autrement dit elle ne transmet pas le virus par les contacts sexuels.
Cette affirmation reste valable a condition que: la personne séropositive
applique le [TAR] & la lettre et soit suivie par un médecin traitant; la charge
virale (CV) se situe au-dessous du seuil de détection depuis au moins six mois
(la virémie doit étre supprimée depuis au moins six mois); la personne
séropositive ne soit atteinte d’aucune autre [MST]. (CA.FR. 2011.54.11,
p.1997)

Le VIH ne se propage pas facilement. (CA.FR.2016.15.10, p.374)
D’autres énoncés suggeérent que les manuels ne peuvent se décider quant au risque précis de
transmission du VIH. Par exemple, un manuel précise que les professionnels de la santé ont un
risque négligeable mais réel de contracter le virus suite a une exposition au sang infecté de la
PVVIH:

Health care workers have a real but very low occupational risk of acquiring the
virus, even with needle-stick injury. (US.EN.2000.13.11, p.242)

Dans la méme veine, un autre manuel indique que « les professionnels de la santé courent un
risque minime de contracter le VIH au travail, méme aprés blessure d’une piqlre d’aiguille »
(CA.FR.2016.15.10, p.374). Ces extraits portent a confusion et donnent I'impression que le

risque de contracter le virus suite a une exposition professionnelle est important mais
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négligeable. De plus, 'ensemble des chapitres énoncent que le VIH est un organisme fragile
alors que d’autres portions le présentent comme faisant preuve d’autonomie et d’intelligence
(voir section 4.1.2): « Le VIH est un virus fragile » (CA.FR.2016.15.10, p.374). Ces manieres de
parler du virus donnent I'impression que le virus est a la fois vulnérable et dangereux. Ces
connotations affectent donc la fagon dont les chapitres représentent la PVVIH.

4.2 Représentations de la personne vivant avec le VIH

Lorsque les manuels pédagogiques font référence aux PVVIH, ils se référent, particulierement,
aux personnes qui sont a risque de contracter le VIH ainsi qu’aux personnes qui vivent avec le
VIH. Nous verrons que ces derniéres sont fortement représentées comme des personnes
dangereuses, coupables et insouciantes. De ce fait, cette catégorie sera divisée en trois sous-
catégories qui correspondent aux questions suivantes: 4.2.1 Qui risque de contracter le VIH?

4.2.2 Qui vit avec le VIH? 4.2.3 Comment représente-t-on la PVVIH? (voir figure 4.10).

Figure 4.10 Représentations de la PVVIH: sous-catégories (en gras) et sous-divisions

+ Personne vulnérable

iri ? L
Qui risque de contracter le VIH? « Personne marginalisée

* Personne informée

Qui vit avec le VIH? .
+ Personne ignorante

+ Dangereuse
Comment représente-t-on la PVVIH? + Coupable
* Insouciante
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4.2.1 Quirisque de contracter le VIH?

De facon générale, lorsque les manuels pédagogiques soulévent la question de la personne
vivant avec le VIH, ils abordent tous, en premier lieu, les populations qui sont a risque de
contracter le VIH. Selon les chapitres analysés, ces populations se constituent non seulement
des personnes qui sont les plus touchées a cause d’'une vulnérabilité quelconque, mais incluent
également les personnes qui sont marginalisées. Puisque cette facon de représenter la
personne est présente dans I'ensemble des manuels, nous avons donc résumé leur contenu en
deux principaux thémes notamment, 4.2.1.1 Personne vulnérable et 4.2.1.2 Personne
marginalisée. Ces thémes seront définis dans la section qui suit.

4.2.1.1 Personne vulnérable

Dans I'ensemble, les manuels considérent que les personnes vulnérables sont celles qui ont
plus de risque d’étre atteintes par le VIH de par leur appartenance a un groupe particulier. De
ce fait, la vulnérabilité est définie selon le groupe auquel appartiennent les personnes a risque
de contracter le VIH, notamment, en lien avec leur origine ethnique, leurs pratiques sexuelles,
leur genre, leur &ge de méme que leur statut socioéconomique.

Approximately 45,000 new infections occur each year, and women and
adolescents are being infected at increasing rates. In addition, 10% of people
with AIDS in the United States are 50 years of age or older. HIV in the United
States is an increasing problem for people of color, people who live in poverty,
people who live in rural areas, and people who deal with violence in their lives.
(US.EN. 2004.14.12, p.264)

La facon de définir la personne vulnérable a évolué au cours des trois derniéres
décennies. Dans les années 90, on considérait que les homosexuels étaient particulierement
vulnérables et surreprésentés parmi les cas de Sida.

La majorité des sidéens® sont des hommes ayant eu des relations
homosexuelles. (CA.FR.1994.48.11, p.1463)

% Le CA.FR.1994.48.11, manuel canadien inspiré du Brunners and Suddarth’s (1992), est le seul a utiliser
ce terme, hautement stigmatisant, qui refléte 'époque au cours de laquelle son utilisation n’était pas
problématisé.
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Il importe de noter qu’a cette époque, les hémophiles ainsi que les personnes ayant recu des
produits sanguins faisaient également partie des personnes jugées vulnérables.

Also at risk are persons who received blood or blood products contaminated
with HIV (especially before blood screening was instituted in 1985) and
children born to mothers with HIV infection. (US.EN.1996.50.11, p.1390)

Pour soutenir ceci, un manuel estime, comme suit, la proportion des personnes qui ont
contracté le VIH a partir des transfusions sanguines:

In Canada, an estimated 1150 individuals were infected with HIV through
blood transfusion between 1978 and 1985. (CA.EN.2006.14.11, p.269)

Les manuels de cette époque indiquent également que les enfants nés de méres séropositives
sont considérés comme étant vulnérables et particuliérement a risque.

La plupart des enfants sidéens sont nés de meres porteuses du VIH ou faisant
partie d’'un groupe a risque. (CA.FR.1994.48.11, p.1463)

Avec le temps, les manuels soulignent que les hommes ayant des relations sexuelles avec des
hommes (HRSH) sont encore classés dans le groupe des personnes vulnérables et soulevent
gue les utilisateurs de drogues injectables, les femmes et les Autochtones font aussi partie de
ce groupe.

A I'heure actuelle, ce sont surtout les utilisateurs de drogues injectables (UDI),

les HRSH et de plus en plus de femmes et d’Autochtones qui sont touchés.
(CA.FR.2006.54.12, p.39)

Selon ce passage, la vulnérabilité des PVVIH provient de leur appartenance a un groupe qui est
plus touché par le VIH selon les données épistémologiques. Quatre manuels canadiens
abordent les Autochtones et les incluent dans le groupe de personnes vulnérables et seul un
manuel fournit le taux d’infection des Autochtones comparativement au reste de la population
canadienne.

Le taux global d’'infection chez les Autochtones est environ 3,6 fois plus élevé
que chez les autres Canadiens. (CA.FR. 2011.54.11, p.1992)

Cet extrait révele alors que les Autochtones sont plus vulnérables et donc plus a risque de
contracter le VIH. Pourtant, moins de la moitié des manuels canadiens (4/10) soulevent la

question des Autochtones (CA.EN.2007.52.11; CA.EN.2009.52.12; CA.FR.2006.54.12; CA.FR.
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2011.54.11). Or, les manuels canadiens ont été adaptés a partir des manuels américains pour
refléter le contexte canadien qui est uniquement (brievement) abordé dans 4 chapitres
analysés. Ceci est inquiétant surtout en sachant, a travers notre analyse, que ce groupe est
considéré parmi les plus vulnérables dans le contexte canadien.

D’autre part, les chapitres considerent que les femmes présentent une prédisposition
physiologique qui les rend plus vulnérables et donc plus a risque de contracter le VIH.

Pendant les relations sexuelles, quelle que soit leur forme (anale, sexuelle ou
buccale), le risque d’infection est plus élevé pour le partenaire sexuel qui
recoit le sperme, bien que l'infection puisse également se transmettre au sujet
qui pratique la pénétration. La raison en est que le sujet receveur est le plus
longtemps en contact avec les liquides infectés, ce qui explique aussi en
partie pourquoi les femmes sont plus facilement infectées que les hommes
pendant les relations sexuelles. (CA.FR.2016.15.10, p. 375) (Italique ajoutée
par la chercheuse)

Ce passage souligne la vulnérabilité physiologique de la femme car elle « recoit » le sperme au
courant des relations hétérosexuelles. Les chapitres soutiennent alors que le genre est un
facteur qui rend la femme plus susceptible de contracter le VIH. Cependant, nous constatons
que les chapitres omettent d’'indiquer, de facon explicite, que I’'homme peut, lui aussi, étre le
«receveur » du sperme dans les relations homosexuelles. Cette facon de représenter la
vulnérabilité, via une perspective hétéronormative est bien présente dans les chapitres.

A la lumiére de ceci, nous notons que les chapitres ont aussi une approche cisnormative
de la vulnérabilité négligeant ainsi d’aborder le fait que les personnes transgenres ou
transsexuelles sont hautement & risque de contracter le VIH®. De plus, lorsque les manuels
soulévent la vulnérabilité des personnes ayant des relations homosexuelles, ils se référent
uniguement aux hommes et omettent d’énoncer si les femmes homosexuelles sont ou non a
risque de contracter le VIH. Nous constatons que cette représentation ne change pas et ce,

méme dans les publications les plus récentes.

* Selon une étude conduite par Wansom et collégues (2016), les personnes transgenres présentent un
risque important de contracter le VIH.
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La vulnérabilité, telle qu’abordée dans les chapitres analysés, indique que la PVVIH est
également vulnérable en raison de son age. Dans les années 90, les chapitres indiquent que
les adolescents et les jeunes adultes font partie de la population a risque de contracter le VIH.

HIV is predominantly an infection of young people, with most cases involving
persons between ages 17 and 55 [...] An increase of AIDS in this child-
bearing age group is expected to result in an increase in the number of
children with HIV infection. (US.EN.1996.50.11, p.1391)

Avec le temps, les manuels indiquent que les personnes vulnérables ne sont pas seulement
des jeunes adultes mais incluent également la population plus agée.

The number of people between the ages of 55 to 64 years living with AIDS
more than doubled between the years 1995 and 2003 (from 19,158 to 38,997)
(CDC, 2005). HIV infection in middle-aged and older population may be
underreported and underdiagnosed because health care professionals
erroneously believe that older adults are not at risk for HIV infection.
(US.EN.2010.52.11, p.1575) (Italique ajoutée par la chercheuse)

Ainsi, selon les manuels, les adultes d’age mar et les personnes agées font également
partie des personnes vulnérables et donc a risque de contracter le virus. Toutefois, seulement
un manuel représente la vulnérabilité autrement en soulignant que ce sont plutbt les
comportements et non I'dge ou le genre qui déterminent la vulnérabilité de la personne a
contracter le VIH:

New HIV infections continue to impact all age groups, including older persons.
Behaviors, rather than age or gender, are the contributing factor to becoming
infected with HIV. (US.EN.2014.37.12, p.999)

De nos jours, les chapitres analysés indiquent que « I'épidémie croit plus rapidement
chez les femmes, les personnes de couleur, les personnes qui vivent sous le seuil de la
pauvreté, les utilisateurs de drogues injectables et les adolescents » (CA.FR.2016.15.10,
p.374). De ce fait, la vulnérabilité est également définie selon le statut économique de la
personne. Les chapitres considérent donc que le statut économique joue un rble sur la
vulnérabilité de la personne et sur le risque de contracter le VIH. Selon les manuels, plus la
personne éprouve des difficultés financiéres, plus elle risque d’adopter des pratiques qui la

rendent & risque de contracter le VIH.
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Economic difficulties contribute to drug use and risky sexual behaviours.
(CA.EN.2010.16.11, p.316)

A partir de l'analyse des manuels, nous pouvons donc effectuer divers constats.
Premiérement, les manuels pédagogiques définissent la personne a risque de contracter le VIH
comme une personne vulnérable en raison du groupe auquel elle appartient, que ce soit en
rapport avec son ethnie, son genre, son statut socioéconomigue, ou méme son age. Ainsi, les
personnes vulnérables sont les Autochtones, les femmes, les pauvres, les homosexuels, les
utilisateurs de drogues injectables, les jeunes adultes et les personnes agées.

Deuxiémement, les manuels négligent de mettre en lumiére les effets pervers de la
facon dont on représente la PVVIH. Par exemple, 'ensemble des manuels omettent d’évoquer
la notion des « 4H » apparue au tout début des années 80. Cette désignation était un moyen
par lequel la FDA déterminait la vulnérabilité de la population générale et donc le risque de
contracter le VIH. Dans ce cas-ci, les populations vulnérables englobaient les Haitiens, les
homosexuels, les hémophiles et les héroinomanes. Les manuels évitent de mentionner que
cette taxonomie trés sommaire a eu des conséquences sur ces groupes de personnes,
notamment, la discrimination qui en a résulté de méme que ses répercussions négatives®.

Il faut également souligner que les manuels laissent entendre que la vulnérabilité de la
personne a risque est innée plutdét qu’induite par des facteurs exogénes. Par exemple, les
Autochtones ne sont pas nés hautement vulnérables et a risque de contracter le VIH. Ce sont
plut6t diverses circonstances sociales en lien avec le contexte historico-politique et culturel (ex:
la discrimination et I'accés réduit aux soins de santé) qui en sont la cause. Ces facteurs
importants sont pourtant mis de c6té quand on parle des Autochtones comme personnes

vulnérables et a risque de contracter le VIH.

® En 1990, la FDA recommande de bannir tout don sanguin effectué par les Haitiens et les Africains
d’origine Sub-Saharienne, sous prétexte que tous les Haitiens et les Africains étaient infectés par le VIH.
Le 20 Avril 1990, plus de 100 000 Haitiens ont manifesté sur le Brooklyn Bridge pour contester la
décision de la FDA.
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4.2.1.2 Personne marginalisée
En abordant la question des personnes a risque de contracter le VIH, les manuels signalent dés
le départ que la personne a risque est souvent une personne marginalisée. Cette facon de
représenter la personne a risque est présente dans I'ensemble des chapitres analysés et donne
au lecteur l'impression que linfection par le VIH est, a priori, une maladie de personnes
marginalisées.

For the most part, HIV remains a disease of marginalized individuals: those

who are disenfranchised by virtue of gender, race, sexual orientation, poverty,

drug use, or lack of access to health care. (CA.EN.2006.14.11, p.268) (italique

ajoutée par la chercheuse)
Selon le passage ci-dessus, repris a travers les manuels pédagogiques, nous pouvons
constater que les personnes qui sont a risque de contracter le VIH sont celles qui sont
marginalisées en raison du genre, de la race, de I'orientation sexuelle, du niveau de pauvreté et
de l'utilisation de drogues. De ce fait, les chapitres notent que les taux d’infection sont plus
élevés dans les régions urbaines ou résident ces populations.

Le taux d’infection par le VIH est plus élevé dans les grandes régions urbaines

parce que les utilisateurs de drogues intraveineuses ainsi que les

homosexuels sont plus nombreux dans les grandes villes. (CA.FR.1994.48.11,
p.1463)

Selon les manuels, la marginalisation des HRSH les rend plus & risque de contracter le VIH. A
titre d’exemple, un manuel indique:

A Theure actuelle, c'est toujours parmi les hommes ayant des relations
sexuelles avec les hommes (HRSH) qu’on enregistre la plus forte proportion
de nouveaux cas (44%). (CA.FR. 2011.54.11, p.1992)

Selon cet extrait, nous constatons que les HRSH sont les plus touchés par le VIH. D’ailleurs, les
manuels indiquent que:
Gay, bisexual and other men who have sex with men remain the population

most affected and account for 2% of the population but 61% of the new
infections. (US.EN.2014.37.12, p.999)

Malgré que les gais, bisexuels et les HRSH fassent partie d’'une petite proportion de la

population générale, ils représentent une grande partie de la population nouvellement infectée.
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Ici, il s’agit donc des HRSH qui sont marginalisés parce qu’ils ne font pas partie du groupe
dominant de la société (les hétérosexuels). Conséquemment, ils sont affectés davantage par le
VIH. Or aucun des chapitres n’aborde les causes qui sous-tendent ce phénomene incluant
’lhomophobie, les troubles de santé mentale et I'utilisation de drogues qui en découlent ainsi
que lisolation, la discrimination, et certains des enjeux liés a la sexualité.

Parallelement, les utilisateurs de drogues sont marginalisés parce qu’ils sont exclus de
la société de par leur comportement jugé « déviant ». Selon les manuels, ce comportement
explique pourquoi les utilisateurs de drogues représentent une proposition importante des
nouveaux cas de VIH.

La proportion de nouveaux cas d’infection chez les utilisateurs de drogues par
injection (UDI) était de 17% en 2008, comparativement & 16% en 2005.
(CAFR. 2011.54.11, p.1992)

Dans I'ensemble des manuels pédagogiques et tel quiillustré ci-dessus, dés que la
personne est marginalisée, elle est « automatiguement » a risque. Selon les chapitres analysés,
ce phénomeéne s’applique également aux personnes de races différentes de celle du groupe
dominant. De ce fait, les manuels soulignent que les Noirs, quel que soit leur genre® ou leur
orientation sexuelle, sont a risque de contracter le VIH. L’extrait suivant montre que le simple
fait d’étre une personne de couleur met la personne a risque de contracter la maladie.

Young black men who have sex with men were the only risk group to
experience significant increases in new HIV infections from 2006 to 2009.
Blacks, irrespective of sexual behavior or gender, continue to experience the
most severe burden of HIV. (US.EN.2014.37.12, p.999)

En outre, tel qu’il est mentionné ci-haut, quatre sur dix manuels pédagogiques canadiens
abordent, de fagon superficielle, la question des populations Autochtones et leur vulnérabilité
vis-a-vis le VIH — et ce, malgré le fait qu'elles continuent d’étre surreprésentées parmi les

PVVIH au Canada.

® Quand les manuels pédagogiques soulévent la question du genre ou utilisent le terme « genre », ils ne
font pas de distinction entre le genre et le sexe biologique. Bien que nous croyons qu’il existe une
différence entre le genre et le sexe biologique, quand nous parlerons du genre, tout au long du chapitre,
nous ferons allusion au sexe biologique de la personne et non au genre en tant que construction sociale.
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Les Autochtones continuent eux aussi d’étre surreprésentés dans I'épidémie
de l'infection par le VIH au Canada. On estime qu’en 2008 de 4 300 a 6 100
Autochtones étaient atteints du VIH ce qui représente environ 8% des cas
d’infection par le VIH. (CA.FR. 2011.54.11, p.1992)

Pour clore cette section, les manuels pédagogiques représentent la personne a risque de
contracter le VIH comme une personne vulnérable et marginalisée. Toutefois, ils n’abordent par
les facteurs faisant qu’une personne (ou un groupe) devient vulnérable et marginalisée —
facteurs qui contribuent aussi au risque de contracter le VIH. Ainsi, le lecteur est amené a
conclure que le simple fait d’appartenir a un groupe augmente le risque de contracter le VIH
sans étre en mesure de comprendre les raisons exactes. Ceci peut teinter profondément la
représentation que se fait le lecteur de la personne a risque ainsi que de la personne vivant

avec le VIH.

4.2.2 Qui vit avec le VIH?

De maniére globale, lorsque les manuels pédagogiques se référent a la personne vivant avec le
VIH, non seulement indiquent-ils quelles populations sont a risque de contracter le VIH mais ils
identifient également deux types de personnes vivant avec le VIH. lls distinguent ainsi les
personnes qui sont au courant de leur statut sérologique de celles qui I'ignorent. C’est d’ailleurs
pourquoi cette section est divisée en deux thémes: 4.2.2.1 Personne informée et 4.2.2.2
Personne ignorante.

4.2.2.1 Personne informée

En premier lieu, selon I'information retrouvée dans les chapitres analysés, la personne qui vit
avec le VIH peut étre une personne informée et donc au courant de son statut sérologique.
Cette personne est souvent représentée dans les manuels comme ayant fait un dépistage, recu
un diagnostic, ayant été pris en charge et comprenant les précautions a prendre avec ses
partenaires. Le cas clinique suivant qui se trouve dans un des chapitres illustre ce profil:
Monsieur Sigouin recoit un TAR. Il présente une charge virale trés faible, et la
numération de ses lymphocytes T CD4+ est normale. Son partenaire, qui
'accompagne et qui n’est pas infecté par le VIH, vous confie que puisque le
traitement fonctionne bien, ils ont décidé ensemble de cesser d’utiliser les

préservatifs. lls comprennent tous deux les risques et croient qu’étant donné
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que les médicaments s’averent efficaces, le risque de transmission est faible
et que de délaisser le condom en vaut le coup. (CA.FR.2016.15.10, p.394)

Selon I'extrait énoncé ci-dessus, la personne informée de son statut sérologique adhere a son
traitement et comprend que les risques de transmission sont faibles quand les antirétroviraux
sont efficaces. Ainsi, la personne informée aurait pu décider de ne pas suivre son traitement et
de mettre son partenaire a risque avant méme d'initier le traitement, mais elle a pris la décision
d’attendre que le risque de transmission soit aussi faible que possible avant d’initier des
relations sexuelles non protégées avec son partenaire. Cela étant dit, la personne informée de
son statut séropositif prend moins de risque que la personne ignorant son statut sérologique.
On la représente donc comme une personne qui pose un moins grand risque aux autres.
4.2.2.2 Personne ignorante

Quand les manuels soulévent la notion des personnes qui vivent avec le VIH, ils indiquent qu'’il
existe des personnes qui vivent avec le VIH sans qu’elles ne soient au courant. En d’autres
mots, ces personnes ignorent leur statut séropositif.

At the end of 2002, Health Canada estimated there were approximately
56,000 people in Canada living with HIV (including those living with AIDS) and
that approximately 17,000, or 30% were not aware that they were infected.
(CA.EN.2010.16.11, p.299) (Italique ajoutée par la chercheuse)

Il semble que la proportion estimée des personnes qui ne sont pas au courant de leur statut
sérologique n’ait pas changé au fil des années. D’ailleurs, la comparaison de I'extrait précédent
a ceux qui suivent soutient ceci.

[In Canada], approximately 17,000 [people living with HIV] or 30% [of those
living with HIV] were not aware that they were infected. (CA.EN.2014.17.12,
p.322) (Italique ajoutée par la chercheuse)

Comme la symptomatologie du début de [linfection est vague et non
caractéristique, 30% des PVVIH ignorent étre infectées. (CA.FR.2016.15.10,
p.378) (Italique ajoutée par la chercheuse)

Les manuels introduisent également la notion de « vivre avec le VIH sans le savoir » tel que

I'illustre I'extrait suivant.
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Aux Etats-Unis, environ 250 000 personnes vivraient avec le VIH sans le
savoir. (CA.FR.2016.15.10, p.391)

Sans procéder au test de dépistage, la personne vivant avec le VIH sans le savoir ne
peut étre slre de son sérostatut tel que le soulignent 'ensemble des chapitres. Les manuels
utilisent le terme “ignorant” pour signaler le fait que la personne ignore qu’elle est infectée par le
VIH et ajoutent que celle-ci est moins susceptible de modifier ses comportements.

Aussi, ignorant qu’elles sont porteuses de linfection par le VIH, la santé de
ces personnes peut étre affectée, car elles ne sont pas traitées et sont moins
susceptibles de modifier leur comportement pour améliorer leur qualité et leur
espérance de vie. (CA.FR.2016.15.10, p.405)

Dans les chapitres analysés, I'accent est souvent placé sur les personnes qui ignorent leur
statut sérologique car elles posent un risque plus élevé. Selon les manuels, ces personnes
ignorantes sont donc le plus souvent ciblées par les professionnels de la santé car ceux-cCi
doivent gérer le risque de santé qu’elles représentent (ceci sera soulevé dans la section qui
suit). Ainsi, tel que le signalent les chapitres analysés, il s’avére donc important d’identifier ces
personnes, de procéder a un dépistage, de les traiter en cas de résultat positif et de les
surveiller pour qu’elles maintiennent des pratiques sécuritaires ou pour qu’elles modifient leurs
comportements a risque (ceci sera également détaillé plus tard dans le chapitre).

4.2.3 Comment représente-t-on la PVVIH?

Quand 'ensemble des manuels pédagogiques représentent la PVVIH, ils la décrivent comme
un risque: la personne devient un danger et présente un risque aux autres et un risque a gérer.
La PVVIH est également représentée comme étant immorale et responsable de son statut
séropositif. Finalement, la PVVIH est décrite comme une personne incapable de contrdler ses
pulsions et qui continue a prendre des risques. Pour concilier les attributs de la PVVIH, nous
avons rassemblé ces qualificatifs a lintérieur de trois thémes: 4.2.3.1 Dangereuse, 4.2.3.2

Coupable et 4.2.3.3 Insouciante. Chacun de ces themes sera détaillé dans la section qui suit.
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4.2.3.1 Dangereuse

Les manuels dressant un portrait de la PVVIH la dépeignent sous un angle négatif: la personne
est représentée comme étant dangereuse et représentant un risque que les autres personnes
doivent craindre et que les professionnels de la santé doivent gérer. Ainsi, les manuels insistent
sur le fait que les partenaires sexuels de la PVVIH doivent se protéger du risque potentiel
d’infection:

Sexual partners of HIV-infected patients should know about the potential for
infection and the need to engage in safer sex practices as well as the potential
for infection and the need for testing and medical care. (US.EN.2000.48.11,
p.1378)

Non seulement les chapitres analysés représentent la PVVIH comme étant un danger
pour les autres personnes mais son statut séropositif met son partenaire a risque de contracter
le VIH. Selon les manuels, une personne séropositive ayant des relations sexuelles avec une
autre personne expose automatiqguement cette derniére au risque de contracter le VIH. Les
manuels pédagogiques mettent également I'accent sur le danger que présentent les PVVIH
dans les couples « sérodiscordants », soit le risque que présente la PVVIH pour son partenaire
séronégatif:

La conception d'un enfant chez les couples dont un des partenaires est
séropositif expose le partenaire non infecté au virus. (CA.FR.2006.54.12,
p.43)

Tel que mentionné dans la derniére catégorie, le VIH est une infection asymptomatique et il n’y
a aucun moyen de savoir qui est infecté a moins que les personnes subissent un test de
dépistage. Ainsi, une personne ignorant qu’elle est infectée présente un danger important pour
sSon ou ses partenaires sexuels et risque de leur transmettre le VIH.

Une étude, menée par des chercheurs québécois démontre que 50% des
nouveaux cas de VIH ont été transmis par des personnes infectées depuis
moins de six mois. (CA.FR.2016.15.10, p.381)
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Cet extrait illustre dans quelle mesure la PVVIH — surtout si cette derniére ignore son statut--
est considérée comme dangereuse car elle cause la moitié des nouveaux cas d’infections dans
un intervalle de six mois aprés avoir été infectée par le VIH.

Non seulement le VIH est asymptomatique mais il existe également une période durant
laquelle le test ne peut détecter les anticorps anti-VIH chez les personnes nouvellement
infectées. Cette période est décrite, dans I'ensemble des manuels, par le terme « fenétre
sérologique ».

Le principal inconvénient de ces tests est qu’il existe une latence moyenne de
deux mois entre l'infection et la possibilité de détection des anticorps. Il est
alors question de fenétre sérologique durant laquelle une personne infectée
peut obtenir un résultat négatif au test de détection des anticorps anti-VIH.
(CA.FR.2016.15.10, p.381) (ltalique ajoutée par la chercheuse)

Cette incertitude et incapacité de déterminer, au cours de cette période, si la personne est
infectée lui confere, la encore, un caractére dangereux tant pour les autres personnes que pour
les professionnels de la santé. Les manuels en témoignent ainsi:

Il s’agit la d’'un probleme de santé publique car les personnes infectées
peuvent transmettre le VIH a d’autres, tout en étant asymptomatiques.
(CA.FR.2016.15.10, p.378)

De plus, les manuels insistent sur le fait que les professionnels de la santé doivent se protéger
en faisant appel aux « pratiques de base » quand on parlait auparavant (en 1994) de
précautions extraordinaires. Les soins prodigués aux PVVIH seront élaborés dans la prochaine
catégorie.
Les « pratiques de base » réunissent les principales composantes des
précautions universelles (PU), visant a réduire le risque de transmission des
agents  pathogénes  présents dans les liquides  organiques.
(CA.FR.2006.54.12, p.44)
La PVVIH, telle que représentée par les manuels pédagogiques, est dangereuse pour les
autres et un risque que les professionnels de santé doivent gérer et suivre de prés. Ceci sera

développé dans la section des soins. Nous constatons que les manuels se concentrent

fortement sur les comportements jugés inappropriés qu’adoptent les PVVIH. Pourtant, ils
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n’abordent pas la facon dont la PVVIH prend sa maladie en charge. Cette facon de décrire la
personne laisse entendre qu’elle est, en quelque sorte, responsable de son infection.

4.2.3.2 Coupable

Les manuels ne représentent pas explicitement la PVVIH comme étant coupable. Toutefois, ils
indiquent plut6t quels types de jugements existent au sujet des PVVIH sans les remettre en
guestion. Ceci peut contribuer a perpétuer et propager les idées stipulant que la PVVIH est
percue comme étant responsable de son propre « sort » et donc coupable d’avoir contracté le
VIH.

It is then easy to jump to the conclusion that they brought the disease on
themselves, and therefore somehow deserve to be sick.
(CA.EN.2006.14.11, p.288)

Sans I'énoncer de facon explicite, un manuel canadien datant de 1994 traduit d’'un manuel
américain datant de 1992, insinue que les Noirs et Hispaniques sont responsables de leur
infection car ils sont malpropres, utilisent des drogues injectables et manquent d’information au
sujet de la transmission du VIH.

Le nombre de sidéens est élevé chez les Noirs et les hispaniques, ce qui
serait relié en grande partie a de mauvaises conditions d’hygiéne, a un
manque d’information et a un taux élevé d'utilisation de drogues
intraveineuses. (CA.FR.1994.48.11, p.1463)

Dans cet extrait, datant de 1994, les Noirs et les Hispaniques sont tenus responsables d’avoir
contracté l'infection compte tenu d’'un supposé manque d’hygiéne et leur taux élevé d’utilisation
de drogues comme des facteurs qui facilitent la transmission du VIH. Ainsi, «le manque
d’hygiéne » est une expression trés vague qui traduit le manque de connaissances a I'époque.
D’ailleurs, ceci est reflété par les connaissances insuffisantes des ESI en VIH/sida (Sowell &
Spicer, 1992). Les chapitres suggérent que les PVVIH sont coupables dans leur infection et la
cible de critiques justifiées au regard de supposés comportements « immoraux ».

Chronic diseases are characterized by negative social attitudes that label the
client as weak-willed or immoral for being sick. (CA.EN.2006.14.11, p.288)
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Ainsi, le chapitre en question reconnait I'existence des jugements dont les PVVIH sont I'objet. I
indique alors qu’il existe des attitudes sociales négatives envers les PVVIH sans les remettre en
question. Ceci aurait le potentiel d’influencer les soins prodigués aux PVVIH et pourrait peut-
étre justifier la réticence des professionnels de la santé.

Many patients with HIV infection have engaged in “stigmatized” behaviors.
Because these behaviors challenge some traditional religious and moral
values, nurses may feel reluctant to provide nursing care to these patients.
(US.EN.2010.52.11, p.1603)

Dans I'ensemble, les chapitres analysés renforcent le fait que la société a tendance a blamer la
PVVIH et sous-entendent également que les PVVIH sont considérées comme étant maitres de
leurs propres comportements et donc responsables de leur exposition et infection au VIH.

In the United States, most persons with AIDS have engaged in high risk
behaviors, such as male homosexual relations, IV drug use, and heterosexual
relations with an HIV-infected partner or one at risk for injection.
(US.EN.1996.50.11, p.1390)

De plus, les chapitres ajoutent les comportements de PVVIH sont jugés inacceptables.

Les sidéens sont rejetés par la société, d’abord parce que I'on considére le
sida comme une maladie « honteuse » et ensuite parce que leur conduite
(homosexualité ou toxicomanie) est jugée inacceptable. (CA.FR.1994.48.11,
p.1474) (ltalique ajoutée par la chercheuse)

D’autre part, selon les chapitres analysés, leurs comportements sont jugés immoraux et ils sont
également percus comme étant des comportements illégaux, et ce, peu importe 'année de
publication du manuel.

Behaviours associated with HIV infection may be viewed as immoral (e.qg.,
homosexuality, having many sexual partners) and are sometimes illegal (e.g.
injecting heroin, sex work). (CA.EN.2010.16.11, p.316) (Italique ajoutée par la
chercheuse)

En somme, les manuels pédagogiques suggerent que la société peut blamer et culpabiliser les
PVVIH pour avoir contracté le VIH de par leurs comportements jugés immoraux et illégaux.

Certains seront donc enclins a conclure hativement que les PVVIH ont
forcément contracté la maladie par leur faute et qu’elles méritent d’étre
malades. D’autres considérent les comportements associés a l'infection par le
VIH comme immoraux (p. ex., ’homosexualité, les partenaires sexuels
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multiples) et parfois illégaux (p. ex., la consommation de drogues, I'industrie
du sexe). (CA.FR. 2016.15.10, p. 396) (Italique ajoutée par la chercheuse)

Toutefois, les manuels ne contredisent pas ces perceptions de la PVVIH et, par conséquent,
peuvent contribuer a les perpétuer. Il importe alors de noter que ces manuels pédagogiques
constituent les principaux outils d’apprentissage et de connaissances pour des étudiants. Cette
facon de représenter la PVVIH peut teinter alors leurs croyances et perceptions. Ainsi, bien
gu’elle soit implicite, la maniere dont on représente la PVVIH peut contribuer a créer un portrait
de personne insouciante.

4.2.3.3 Insouciante
Dans I'ensemble, les chapitres analysés suggerent que la PVVIH ne se soucie pas de son
infection ni du traitement qui doit 'accompagner. D’ailleurs, seul un manuel estime le taux
d’adhérence au traitement:

Adherence to long-term treatment is required to manage HIV infection and

many other chronic illnesses; however, overall adherence rates remains low
(30% to 50%). (US.EN.2010.52.11, p.1582)

Ceci laisse sous-entendre que 50 % a 70% des PVVIH n’adhérent pas a leur traitement et cette
statistique crée I'impression que les PVVIH sont insouciantes car elles ne suivent pas leur
traitement. Le traitement en soi n'est pas remis en question; pourtant, il s'accompagne d’effets
secondaires multiples et importants qui affectent 'adhérence. De méme, le colt du traitement
étant élevé, il peut étre inabordable pour les PVVIH. Si ces éléments sont omis, le lecteur n'a
d’autres explications de la faible adhérence que le manque de volonté et de conscience de la
PVVIH. Cette perception peut étre encouragée si seuls des extraits qui portent un jugement
implicite ou explicite sur les comportements ou les choix des PVVIH demeurent:
[Les rapports sexuels avec pénétration ou toucher anal] et la multiplicité des

partenaires sexuels ont contribué a la propagation de la maladie.
(CA.FR.1994.48.11, p.1464)

Cet extrait suggére que la PVVIH a contracté le VIH, en partie, & cause de la multiplicité de ses
partenaires, ce qui laisse entendre que les PVVIH (informées ou ignorantes) ont plusieurs

partenaires sexuels, expliquant, partiellement du moins, pourquoi et comment elles ont
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contracté le VIH. D’ailleurs, les manuels recommandent que les PVVIH n’aient qu’un partenaire
sexuel afin de diminuer le risque de transmission du VIH. La diminution des risques sera
abordée, de facon plus détaillée, dans la catégorie qui suit.

Des manuels signalent que la PVVIH peut étre percue comme étant sous I'emprise de
ses pulsions, incapable de contrdler ses élans sexuels, son appétit pour les drogues et donc
insouciante des répercussions de son comportement.

HIV-infected people may be seen as lacking control over urges to have sex or
use drugs. (CA.EN.2010.16.11, p.316)

Pour conclure, la non-observance du traitement de méme que [I'adoption de
comportements a risques, sans égard aux conséquences qui y sont associées, évoque un
caractére insouciant chez la PVVIH. De ce fait, la PVVIH est pergcue comme étant une personne
qui devrait étre prise en charge en raison du risque qu’elle représente pour la société, ce qui
justifierait pourquoi les professionnels de la santé doivent la surveiller et la suivre de prés.

4.3 Représentations des soins

Dans I'ensemble, quand les chapitres analysés discutent des soins prodigués aux PVVIH, ils
s’'intéressent surtout aux types de soins, leurs objectifs de méme que les enjeux rencontrés
dans la prestation des soins. Notre analyse montre que les objectifs des soins sont
principalement de gérer le risque que représentent les PVVIH et de les surveiller dans leur
adhérence au traitement ainsi que dans leurs comportements. Conséquemment, cette catégorie
sera divisée en trois sous-catégories correspondant aux questions suivantes: 4.3.1 Quels sont
les types de soins? 4.3.2 Quels sont les objectifs des soins? Quels sont les enjeux liés aux

soins? (voir figure 4.11).
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Figure 4.11 Représentations des soins: sous-catégories (en gras) et sous-divisions

+ Prévention
+ Deépistage
+ Traitement
+ Gestion des symptomes

Quels sont les types de soins?

+  Surveillance

S .
Quels sont les objectifs des soins? + Gestion du risque

+ Confidentialité

+ Deévoilement

+ Consentement
+ Refus de soins

Quels sont les enjeux liés aux soins?

4.3.1. Quels sont les types de soins?

Lorsque les manuels pédagogiques abordent la question des soins prodigués aux PVVIH, ces
soins consistent a: prévenir la transmission du VIH, effectuer le dépistage du VIH, traiter les
PVVIH pour ralentir la progression de linfection de méme que gérer les symptdmes reliés a
l'infection et au traitement antirétroviral. De ce fait, nous avons divisé cette catégorie en quatre
thémes principaux, entre autres 4.3.1.1 Prévention, 4.3.1.2 Dépistage, 4.3.1.3 Traitement,
4.3.1.4 Gestion des symptomes. Ces themes seront définis dans la section qui suit.
4.3.1.1 Prévention
Quand les manuels abordent les types de soins offerts par les infirmiers et infirmieres pour
prévenir la transmission du VIH, ils mettent surtout 'accent sur I'enseignement du port du
condom, les précautions universelles de méme que la prophylaxie post-exposition énoncée
dans les manuels publiés entre 1996 et 2016.

Puisque la forme de prévention en VIH/sida la plus répandue est le port du condom et

que I'ACIIS (2013) signale que les ESI devraient &tre en mesure de démontrer correctement
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aux clients, la mise en place et le retrait des préservatifs, nous croyons qu’il soit important que
les manuels fassent I'enseignement du port du condom. Bien que I'ensemble des manuels
abordent le port du condom, nous notons des différences importantes quant a l'information
présentée surtout en ce qui a trait a la démonstration du port du condom. Tout d’abord, nous
constatons que les chapitres CA.FR.1994.48.11; US.EN.1996.50.11; CA.FR.2011.15.11;
CA.FR.2016.15.10 et CA.EN.2014.17.12 n’affichent aucune image sur I'enseignement du port
du condom, qu’il soit féminin ou masculin et ce, en dépit du fait que le port du condom soit une
pratique encouragée par 'ensemble des manuels. Sans image, les ESI n’ont pas de contenu
gui décrive comment mettre en place un préservatif. Ainsi, il se pourrait qu’on présuppose que
les ESI détiennent déja des connaissances sur la mise en place du préservatif.

Lors des rapports sexuels ou oraux, toujours porter un condom pour protéger
le partenaire des liquides biologiques. (CA.FR.1994.48.11, p.1474)

De leur coté, huit manuels décrivent uniquement comment placer un condom masculin
(CA.EN.2007.52.11; CA.EN.2009.52.12; CA.FR.2006.54.12; CA.FR.2011.54.11,
US.EN.2000.48.11; US.EN.2008.52.11; US.EN.2010.52.11; US.EN.2014.37.12) (voir figure
4.12).

Figure 4.12 Port du condom masculin (US.EN.2008.52.11, p.1818)
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En sachant que le condom féminin a un taux d’efficacité de 95% pour prévenir les infections
transmises sexuellement, I'absence d’'une démonstration sur le port du condom féminin laisse
sous-entendre qu’on lui accorde moins d’importance que le condom masculin.

D’autre part, cinqg manuels (US.EN.1996.11.11; US.EN.2000.13.11; US.EN. 2004.14.12;
CA.EN.2006.14.11; CA.EN.2010.16.11), quant a eux montrent comment placer les condoms
masculin et féminin (voir figures 4.13, 4.14). Ainsi, nous constatons que ces manuels accordent
de I'importance non seulement au condom masculin mais également au condom féminin.

Figure 4.13 Port du condom féminin (US.EN. 2004.14.12, p.279)
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[T Froper placement of the female condom A, Inner ring is squeezed for insertion. 8, Sheath
is inserted simarly to a daphragm. C, Inner ring is pushed up as far as @ can go with the ndex finger.

D, Proper placement of female condom

Figure 4.14 Port du condom masculin (US.EN. 2004.14.12, p.280)

A B c

mtmpﬂ placement of the male condom. A, The condom & placed over the glans of the
erect perws, being careful to squeeze air out of the reservoir. B and C, The condom is then rolled down
the shaft of the penis 1o the hairbne
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Selon les chapitres, quand les professionnels risquent d’étre en contact avec des fluides
corporels, il faut qu’ils prennent des précautions dites universelles. Ces précautions désignent
des pratiques de base utilisées dans le contrble des infections, de fagon générale. C’est pour
cette raison que, dans les manuels scolaires, elles sont habituellement présentées dans les
chapitres qui abordent les fondements généraux des soins infirmiers. En d’autres mots, elles
sont tout autant pertinentes pour les soins offerts & une PVVIH que toute autre personne qui
risque d’exposer un professionnel de la santé a un liquide biologique quelconque (p.ex.,
expectorations, selles liquides, mucus, etc.). Pourtant, dix manuels détaillent les précautions
universelles dans la section uniqguement attribuée au VIH (voir figure 4.15). Ceci donne alors
limpression que ces précautions dites « universelles » s’appliquent uniquement aux soins
prodigués aux PVVIH ou qu’elles sont particulierement importantes pour les PVVIH compte
tenu du risque, qu’elles représentent. Malgré le fait que le manuel cité en exemple ait été publié
en 2011, nous constatons que plusieurs pratiques dans la figure 4.15 ne s’appliquent pas au
VIH. Il est en effet inapproprié de porter un masque, des lunettes de sécurité et un écran facial
dans la prestation de soin aux PVVIH a moins qu’il y ait un risque d’éclaboussure de sang. De
plus, le VIH n’étant pas une infection qui se transmet au toucher, le port d’'une blouse d’hépital
est inapproprié et le risque de contamination par contact avec les vétements est inexact. La
section sur 'hébergement ne s’applique pas du tout dans la prestation des soins en matiére de
VIH/sida. A l'inverse de ce qui est présenté dans cette section, une PVVIH aura un systéme
immunocompromis et sera donc vulnérable face a I'environnement extérieur. Tel que mentionné
précédemment, puisque le VIH ne se transmet pas au toucher, la PVVIH ne risque pas de
contaminer son environnement. Au contraire, a cause de son immunodéficience, elle sera plus
a risque d’étre contaminée par son environnement. De plus, nous constatons également que les
chapitres analysés omettent de soulever la surutilisation ou [lutilisation inadéquate des
précautions « universelles » et comment ces pratiques affectent la relation thérapeutique de
méme que la rétention de la PVVIH dans le systeme de santé.
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Figure 4.15 Précautions universelles (CA.FR. 2011.54.11, p.1998-1999)

Pratiques de base

Les lignes directrices suivantes visent 3 prévenir la transmission
de I'infection lors des soins donnés & toute personne, quel que
soit son état de santé,

LAVAGE ET HYGIENE DES MAINS

® Se Javer les mains et pratiquer une bonne hygiéne des mains
aprés avoir touché du sang, des liquides erganiques, des
sécrétions et des objets contaminés, méme si on porte
des gants,

» Se laver les mains et pratiquer une bonne hygléne des mains
dés qu‘on enléve les gants, avant d'entrer en contact avec
une autre personne & solgner et en toute occasion ol cette
hygiene est nécessaire pour éviter de transférer des microor-
ganismes a d’autres personnes ou & d'autres endroits.

= Se laver les mains et pratiquer une bonne hygiene des mains
entre différentes taches et pratiques de seins auprés d'une
méme personne afin de prévenir la contamination croisée
entre différents endroits du corps.

non contaminés et avant de s'approcher d'une autre
personne,

= Se laver les mains et pratiquer une bonne hygiéne des mains
immédiatement aprés avoir retiré les gants,

MASQUE, LUNETTES DE SECURITE ET ECRAN FACIAL

= Porter un masque, des lunettes de sécurité ou un écran
facial afin de protéger les muqueuses des yeux, du nez et
de la bouche lorsqu’on effectue des taches lides aux soins
de personnes atteintas et qui risquent de causer des
eclaboussements ou des jets de sang, de liquides
organiques, de sécrétions ou dexcrétions,

BLOUSE

= Porter une blouse d'hépital propre et non stérile afin
de protéger la peau et d'éviter de souiller les vitements
lorsqu’on donne des soins ou lorsqu’on effectue des tiches
qui risquent de causer des éclaboussements ou des jets de
sang, de liquides crganiques, de sécrétions ou d'exaétions,

= Cheisir une blouse appropriée, selon la tiche et la quantite
de liquide avec lesquelles on risque d'entrer en contact,

= Retirer une blouse soulliée avec précaution et le plus rapide-
ment possible, puis se laver les mains et pratiquer une bonne
hygiéne des mains afin d*éviter de transférer des microorga-
nismes a d’autres personnes ou & d'autres endroits.

EQUIPEMENT UTILISE POUR LES SOINS

= Manipuler I'dquipement utilisé et souillé de sang, de
liquid es organigues, de sécrétions et d'excritions de maniére
a prévenir leur contact avec la peau et les mugueuses, la
contamination des vétements et le transfert des microorga-
nismes & d'autres personnes ou i d'autres endroits,

= S‘assurer que tout équipement réutilisable a été nettoyé
et remis en état de fagon appropriée avant de I'utiliser
pour les soins d'une autre personne,

= S‘assurer que tout objet 3 usage unique est mis au rebut
de fagon appropriée.

SURVEILLANCE DE LENVIRONNEMENT

= S‘assurer que |"hépital suit un protocole adéquat pour
I'administration des soins de routine et pour le nettoyage
et la désinfection des surfaces, des lits, des cotés des lits, de
Féquipement de chevet et des autres surfaces qu'on touche
souvent,

= S'assurer que e protocole est respecté.

» Utiliser un savon ardinaire (non antibactérien) ou une
friction & base d'alcool pour le lavage régulier des mains,

= Utiliser un agent antibactérien ou un antiseptique sans
eau 4 certalnes occasions (par exemple lorsqu'on tente de
maltriser une épidémie ou des infections hyperendémiques).

GANTS /

* Porter des gants propres et non stériles lorsqu'on touche

du sang, des liquides organiques, des sécrétions, des

excrétions et des objets contaminés.

Enfiler des gants propres avant de toucher les mugueuses

ou de la peau altérée.

» Changer de gants entre différentes thches et pratiques
de soins auprés d’une méme personne apfes avoir été en
contact avec du matériel pouvant conteni¥ une concentra-
tion élevée de microorganismes,

= Retirer les gants immédiatement aprés avoir accompli
une tache, avant de toucher des surfaces et des cbjets

LITERIE

= Manipuler, transporter et traiter toute literie souillée de
sang, de liquides organiques, de sécrétions et d'excrétions de
maniére & prévenir les contacts avec la peau et les mugqueuses,
la contamination des vétements et le transfert des micro-
organismes & d'autres personnes ou a dautres endroits.

SANTE AU TRAVAIL ET AGENTS PATHOGENES

A DIFFUSION HEMATOGENE

= Manipuler aiguilles, scaipels et tout autre instrumant et
appareil coupant avec précaution:
= Aprés les avoir utilisés
* Lorsqu'on les nettoie
* Lorsqu'on jette les aiguilles usagées

= Ne jamais réencapuchonner les aiguilles utilisées, ne jamais
les manipuler en employant les deux mains et ne jamais
recourir 3 une technique qui oblige a diriger I'aiguille
vers une partie du corps.

= Utiliser une technique de ramassage & une Main ou un appa-
rell mécanique congu pour agripper la gaine de |"aiguille.

= Ne pas retirer avec les malns les aiguilles des seringues
jetables utilisées; ne pas se servir des mains pour plier,
casser ou medifier de quelque fagon que ce soit les aiguilles
usagées.

= Déposer les seringues, les aiguilles, les lames de scalpels
jetables et tout autre objet coupant dans des contenants
non perforabies adéquats pladés aussi prés quae possible
du lieu od ces instruments sont utilisés,

= Déposer les seringues et les aiguilles réutilisables dans un
contenant non perforable pour les transporter 3 I‘endroit
ol s instruments sont traités.

= Utiliser un embout buccal, un sac de réanimation ou d'autres
appareils de ventilation en remplacement de la réanimation
bouche-a-bouche dans les endroits ol on prévoit qu'une
réanimation sera nécessaire.

HEBERGEMENT

» Mettre dans une chambre individuelle la personne qui
contamine ou risque de contaminer son environnement ou
chez qui il y 3 ou on craint qu'il y ait un déficit des soins
personnels.

= §'il n'y a pas de chambres individuelles, il importe de
trouver d'autres options de prévention.

Scunces: Guidelne for ko ltion precaut o in hespital (1598). Infection Control and Houvite! Epidemiology 17, 53180,
Guideline for hand bygiene in health-care settings (2002). Morbid ty and Marta ity Weekly Report, ST(RR-16), 145,
Santéd Canada (1999, Pratiques de base ¢ peacautions acditionnelles visant & prévenk a traramassion des infections
dens les établisements de sante. Supplement du Gude de prévention des Infections. Version revises des tochnigues

4" solement et prdcautions, Refewd
éen ligrel, wease IN3C-353C. 200 3 ETlat

RPN P A SR T I

afaches tramrmiysibies su Canada, 2554 (page consu tée Je 15 aodt 2005},
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Les manuels signalent également qu’'un autre moyen de prévenir la transmission du VIH
apres une exposition potentielle au VIH est la prophylaxie post-exposition. En sachant que la
prophylaxie post-exposition a fait son apparition en 1996, nous ne nous attendons pas a ce que
les manuels datant de 1994-1996 abordent ce type de prévention. Ainsi, deux manuels publiés
en 1994 et en 1996 ne soulévent pas la question du traitement de prophylaxie post-exposition
(CA.FR.1994.48.11; US.EN.1996.50.11). Ce type de prévention est abordé dans les autres
manuels et principalement dans le contexte d’'une exposition professionnelle au VIH. L'encadré
qui suit résume la prophylaxie post-exposition dans ce type de contexte (voir figure 4.16 section
encadrée en rouge). Nous notons également que les manuels analysés ne font aucune mention
de la prophylaxie pré-exposition, pourtant introduite en 2012. Nous nous attendions a ce que les
manuels datant de 1994 a 2013 n’abordent pas ce type de prévention; pourtant, les manuels les
plus récents (datant de 2014-2016) ne soulévent pas la prophylaxie pré-exposition.

Figure 4.16 Prophylaxie post-exposition (US.EN.2014.37.12, p.1003)
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De plus, pour prévenir la transmission du VIH, 'ensemble des chapitres proposent d’éviter le
partage du matériel d’injection. Nous détaillerons ceci dans la section sur la gestion des risques.
Le risque d’infection par le VIH pour ces personnes peut étre éliminé si elles
ne partagent pas leur matériel d’injection. (CA.FR.2011.15.11, p.417) (Italique

ajoutée par la chercheuse)
Pour conclure, la prévention est un type de soins offert en matiere de VIH/sida et ce, que ce soit
aux PVVIH, aux personnes qui ne sont pas infectées, de méme qu’aux professionnels de la
santé. Le dépistage précoce est également un type de soin abordé pour prévenir la
transmission du VIH.
4.3.1.2 Dépistage
Les chapitres analysés insistent sur I'importance des tests de dépistage dans la gestion du VIH.
lls indiqguent que ce progrés scientifique qu’est le dépistage permet de tester les produits
sanguins et diagnostiquer les PVVIH.

The ability to document HIV antibodies in the blood has permitted screening of

blood products and has facilitated diagnostic evaluations of individuals with
HIV infection. (US.EN.1996.50.11, p.1396)

Dans les chapitres analysés, les manuels distinguent différents types de tests de dépistage
utilisés pour la détection d’anticorps anti-VIH, notamment le dosage immunoenzymatique (EIA).
Une fois le dosage EIA effectué, la confirmation des résultats obtenus est réalisée par le test
Western (WB) ou le test d’'immunofluorescence (IF) (voir figure 4.17). Selon les manuels, si les
résultats sont indéterminés, il faut effectuer une évaluation approfondie du risque et
recommander a la personne de repasser le test dans trois mois. Par contre, si I'évaluation
approfondie du risque dévoile que la personne a des antécédents de comportement a risque
élevé, il faudra qu’elle soit sujette a des tests de détection de I'antigéne du VIH (voir figure
4.17). Les tests rapides’ de détection des anticorps anti-VIH offrent aujourd’hui des résultats en

vingt minutes et sont également utilisés pour le dépistage mais ils doivent étre confirmés par les

" Les premiers tests rapides de détection des anticorps anti-VIH ont fait leur apparence dans les années
2000.
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tests WB ou IF. Malgré le fait que les tests rapides soient de plus en plus utilisés, on retrouve
peu d’information a ce sujet dans les manuels analysés. De plus, on note I'absence de détails
sur les tests qui décélent le VIH lui-méme (p.ex., analyse des antigénes p24 ou test

d’amplification des acides nucléiques du VIH ou TAAN-VIH).

Figure 4.17 Tests de dépistage (CA.FR.2011.15.11, p.408)
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En réponse a l'introduction de la politique de dépistage routine par la CDC aux Etats-Unis en
2006, les manuels américains indiquent alors que le dépistage devrait se faire chez tous les
patients adultes dans les milieux de soins tel que I'explique I'extrait suivant:

In 2006, the CDC issued recommendations for HIV testing in public and
private health care settings (CDC, 2006), including hospital emergency
departments, inpatient facilities, urgent care clinics, primary care setting,
public health clinics [...] and correctional health care facilities. The objectives
of those recommendations were to increase HIV screening of patients,
including pregnant women, in health care settings foster earlier detection of
HIV infection; identify and counsel people with unrecognized HIV infection and
refer them to clinical and preventive services; and further reduce perinatal
transmission of HIV. The major changed from published guidelines are:
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1. HIV screening is recommended for patients (18 to 64 years of age) in all
health care settings after the patient is notified that testing will be
performed unless he or she declines (opt-out screening).

2. People at high risk for HIV infection should be screened for the disease at
least annually. (US.EN.2010.52.11, p.1581)

L’ensemble des manuels signalent également la signification de chacun des résultats de
dépistage et le risque éventuel de transmission de la personne testée (voir figure 4.18).

Figure 4.18 Résultats du test de dépistage (US.EN.2010.52.11, p.1581)

H , the patient does not necessarly
DS

La présence de ce contenu implique qu’il est attendu des infirmiers qu’ils soient capables
d’interpréter les résultats des tests de dépistage (voir figure 4.18), ce qui leur permettrait de
conseiller les personnes a risque de contracter le VIH de méme que les PVVIH. Cependant, on
aborde peu l'importance des soins qui doivent accompagner le dépistage, c’est-a-dire le
counseling, I'éducation, le soutien, 'accompagnement et I'évaluation du risque. On aborde peu
l'importance des considérations éthiques, légales, et professionnelles en lien avec la
confidentialité, les maladies a déclaration obligatoire, la criminalisation du VIH, les lois de santé
publique, etc. De méme, l'importance de la compétence culturelle est négligée. Le dépistage est
donc présenté comme un processus technique relativement simple et routinier — sans

considération toutefois pour toutes les particularités du VIH.
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Dans les manuels pédagogiques, le dépistage rapide est représenté comme un moyen
utile pour cibler les personnes a risque/vulnérables de contracter le VIH. Il est aussi considéré
comme une stratégie de lutte contre le VIH comme en témoigne cet extrait.

Au Québec, ce test est disponible pour certaines clientéles plus a risque ou
vulnérables [...] Ce test rapide permet d’augmenter l'accés au test de

dépistage et est parmi les moyens de lutte contre le VIH mis en place par le
MSSS. (CA.FR.2016.15.10, p.382)

Dans le méme ordre d’idée, les chapitres notent que ces tests rapides permettent de
diagnostiquer rapidement les personnes et leur fournir des conseils pour ensuite les traiter et
prévenir d’autres éventuelles infections. Ces tests de dépistage permettent également de cibler
les personnes qui ne reviennent pas chercher leurs résultats suite a des tests plus longs.
Les tests de dépistage rapide sont trés fiables et offrent des résultats
immédiats aux clients, leur permettant ainsi de recevoir rapidement des
conseils pour le traitement et la prévention. C’est la un avantage important,

car nombreux sont ceux qui ne reviennent pas s’enquérir des résultats de
leurs tests si les résultats sont plus lents a venir (CA.FR.2016.15.10, p.382)

Les manuels stipulent que c’est grace a ceci que les personnes nouvellement diagnostiquées
sont rapidement référées a des services et cliniques pour entamer leur traitement.

4.3.1.3 Traitement

Tous les manuels abordent le traitement du VIH. Toutefois, la facon de représenter le traitement
a beaucoup changé avec le temps. Dans les années 90, le but du traitement était de tenter de
ralentir I'évolution de la maladie vers son stade final, le sida. La zidovudine faisait partie de ce
traitement a I'époque.

In 1990, Zidovudine was approved for use earlier in the course of infection
before profound immunosuppression occurs. (US.EN.1996.50.11, p.1401)

L’accent est donc placé sur la prise en charge des maladies opportunistes et le but du
traitement est de freiner I'évolution du VIH. Les maladies opportunistes seront élaborées dans
la prochaine section.

Il existe différentes méthodes de traitement: le traitement des infections et des
cancers associés au VIH, l'interruption de la croissance et de la reproduction
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du VIH au moyen d’agents antiviraux et le renforcement du systeme
immunitaire au moyen d'immunomodulateurs. (CA.FR.1994.48.11, p.1468)

Avec le temps, le traitement du VIH a pour objectif de diminuer la charge virale a un niveau
indétectable, augmenter le nombre de lymphocytes CD4+ et ralentir le développement des
maladies opportunistes.
The goals of drug therapy in HIV infection are to (1) decrease HIV RNA levels
to less than 50 copies/puL (undetectable HIV RNA levels are possible and
preferred), (2) maintain or raise CD4+ T cell counts to greater than 200
cells/uL (a range of 800 to 1200 cells/uL is preferred), which known as
immune reconstruction and (3) delay the development of HIV related
symptoms, including a wide range of opportunistic diseases.
(CA.EN.2006.14.11, p.275)
Aujourd’hui, les manuels indiquent que le traitement antirétroviral vise a prolonger I'espérance
de vie de la PVVIH en réduisant la charge virale du patient ainsi qu’en préservant la fonction
immunitaire. Ces manuels stipulent également que le traitement vise une qualité de vie
adéquate pour la PVVIH, ce qui est considéré comme un progrés important. lls ajoutent que le
traitement permet aussi de prévenir la transmission du VIH.
The major goals for initiating ART are to (1) reduce HIV-associated morbidity
and prolong the duration and quality of survival, (2) restore and preserve

immunologic function, (3) maximally and durably suppress plasma HIV viral
load, and (4) prevent HIV transmission. (US.EN.2014.37.12, p.1006)

Il est impossible de guérir une infection par le VIH, mais le TAR peut freiner la
réplication virale et retarder I'évolution de la maladie chez la plupart des
clients. (CA.FR.2016.15.10, p.384)

Le but des soins est de personnaliser le traitement pour augmenter sa réussite et son efficacité,
tel qu’indiqué ci-dessous:
Afin d’assurer le succés du traitement, il est essentiel d’établir un plan
thérapeutique personnalisé, prenant en compte, outre les indicateurs de la
santé, les caractéristiques de la personne, sa facon de vivre, et son milieu.
(CA.FR.2006.54.12, p 54)
L’extrait précédent semble renforcer le fait que les PVVIH doivent étre surveillées et suivies a

long terme pour que les professionnels de la santé s’assurent que la PVVIH suit son traitement

correctement et pour qu’elles adoptent des pratiques sécuritaires afin de diminuer le risque
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gu’elles représentent dans la société. La surveillance de la PVVIH et la diminution des risques
seront élaborées dans la section des soins infirmiers aux PVVIH.

Les chapitres analysés dévoilent également quand il est recommandé d’initier la
thérapie antirétrovirale et la fagon dont le professionnel de la santé doit procéder en cas
contraire (voir figure 4.19). Tout comme le traitement et ses objectifs, nous notons une évolution
des recommandations quant a linitiation du traitement comme tel. Ces recommandations
figurent habituellement dans un tableau qui présente les critéres d’initiation du traitement
incluant la numération des CD4+, la charge virale, la condition du patient (p.ex., co-infection a
I'hépatite B ou C, maladies cardiovasculaires, problémes rénaux, etc.). Dans I'exemple qui suit
(voir figure 4.19), on mentionne qu’étre dans un couple séro-discordant justifie le fait de débuter
un traitement soulignant ainsi le rdle accru du traitement dans la prévention.

Figure 4.19 Initiation du traitement anti-VIH (CA.EN.2014.17.12, p.330)
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Les manuels pédagogiques affichent également des tableaux constitués d’'une liste de

médicaments anti-VIH et décrivent, dans le texte, le réle de chacune des familles
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d’antirétroviraux (voir figure 4.20, sections encadrées en jaune). lls présentent également les
mécanismes d’action de ces médicaments (voir figure 4.21). De plus, ils abordent certains
principes de base quant au traitement, incluant le fait que ce traitement doit étre pris en
combinaison et que I'usage d’'un seul médicament anti-VIH (la monothérapie) est & proscrire a
cause du risque de résistance que court la PVVIH.

C’est pourquoi il ne faut jamais prescrire la monothérapie, mais plutdt une

association d'au moins trois ARV prescrits a une dose compléte.
(CA.FR.2011.15.11, p.412) (Italique ajoutée par la chercheuse)

Figure 4.20 Médicaments anti-VIH et effets secondaires (CA.EN.2014.17.12, p.332)
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Figure 4.21 Mécanisme d’action des médicaments anti-VIH (CA.EN.2010.16.11, p.307)
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Les manuels indiquent que le traitement du VIH a des conséquences négatives sur la vie de la
PVVIH, notamment a cause des effets secondaires. Pourtant, nous notons que les effets
secondaires sont peu abordés et que I'accent est plutdt placé sur les symptémes de la maladie
les maladies opportunistes et le sida, de méme que leur gestion. Nous souléverons ceci de
facon détaillée dans la section qui suit. Pour conclure cette section, nous souhaitons souligner
le fait que les questions d’acces au traitement ne sont pas abordées dans les manuels donnant
ainsi au lecteur I'impression que ce traitement antirétroviral est facilement accessible a toute
personne qui vit avec le VIH. Par contre, nous savons que le traitement est trés dispendieux, ce
qui signifie qu’il est uniquement accessible a ceux qui peuvent s’en procurer ou qui peuvent
avoir accés a une forme d’assurance (privée ou publique). Ainsi, nous constatons que les
manuels ne soulévent pas les obstacles financiers ou autres que peuvent rencontrer les PVVIH

a qui I'on prescrit un traitement.
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4.3.1.4 Gestion des symptdmes

Dans cette section, quand nous parlons des symptdémes, nous nous référons a ceux associés
aux infections opportunistes, aux maladies associées a la progression de l'infection au VIH de
méme qu’aux effets secondaires du traitement. Quand les manuels abordent le sujet des
symptomes, ils mettent principalement I'accent sur les maladies et infections opportunistes
associées a l'infection au VIH (voir figure 4.22- section encadrée en rouge), et ce, au détriment
des effets secondaires du traitement antirétroviral et autres symptémes liés au VIH.

Figure 4.22 Gestion des symptébmes (CA.EN.2010.16.11, p.304)
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caliis, gastritis - bloedy diarea, pain, weight oss

Preunonis—eesprratory symplams

Neurelegcal disease-CNS manfestatoss

P

Par ailleurs, nous savons que les besoins des PVVIH ont changé depuis les années 80 et les
PVVIH vivent maintenant avec le VIH a I'aide du traitement antirétroviral qui prévient I'évolution
de la maladie jusqu'au stade du sida et des infections opportunistes. Tel que précisé
précédemment, I'infection par le VIH est maintenant considérée comme une maladie chronique
et non une maladie mortelle. Cependant, malgré I'avancement des connaissances et méme de
I'amélioration de la qualité de vie des PVVIH, les manuels continuent d’insister sur les maladies

et infections opportunistes. Ceci donne alors l'impression que toutes les PVVIH passent a
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travers ce stade d’immunosuppression qu’impliquent les infections opportunistes. Pourtant, tel
que mentionné dans la premiére catégorie, 'espérance de vie de la PVVIH qui adhére a son
traitement est comparable a celle d’'une personne séronégative. En accordant une telle attention
aux maladies opportunistes, il est facile d'oublier que le traitement présente des effets
secondaires importants et qui nécessitent en soi une prise en charge de la PVVIH.
Les manuels indiquent que les PVVIH qui recoivent le traitement antirétroviral
développent des effets secondaires.
Un nombre croissant de personnes présentent des complications
métaboliques telles qu’une augmentation des taux de cholestérol et de
triglycérides, une hyperglycémie et une altération de I'’habitus corporel. La
toxicité touchant les mitochondries des cellules pourrait jouer un réle dans
l'apparition de nouveaux effets indésirables, notamment la neuropathie
périphérique, es myopathies et la cardiomyopathie, I'acidose lactique, la
stéatose hépatique (dégénérescence graisseuse du foie), la pancréatite,
I'ostéopénie, l'ostéoporose et la myélodépression [...] L’hépatotoxicité
associée a certains antirétroviraux peut restreindre I'utilisation de ces agents

particulierement chez les personnes qui présentent des troubles hépatiques
sous-jacents (Panel, 2009). (CA.FR. 2011.54.11, p.2010)

Pourtant, ils ne proposent pas de mesures pour remédier a ces effets secondaires et les traiter
bien qu’ils le fassent pour les maladies opportunistes (voir figure 4.20 sections encadrées en
rouge). Une perception est ainsi générée selon laquelle le traitement des infections
opportunistes est plus pressant que le traitement des effets secondaires, et le lecteur retient
que les infections opportunistes sont plus fréquentes que les effets secondaires au traitement.

Les manuels, datant de 2004 a 2016, mentionnent que la lipodystrophie est un des effets
secondaires auquel les PVVIH sont confrontées (voir figure 4.23). Par exemple, un manuel
inclut un encadré qui présente les résultats d’'une étude et ses implications pour la pratique

infirmiére. Or, ceci est le seul contenu le plus détaillé a ce sujet dans I'ensemble des chapitres.
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Figure 4.23 Lipodystrophie (US.EN.2014.37.12, p.1009)

M_, & Hoimes, D. [2011). Bodies in mutation: Under-
dng lipcdystrophy among women living with HIV/AIDS,

ch and Theory for Nursing Practice: An Intemationaf
25(1), 23-38.

POIYSIo phy syndrome has been associated with HIV infection
¥ the use of antiretroviral therapy (ART). The objective of this
Salve 51udy was to highlight the experiences of women with
Nysirophy from ART who go through a body transformation
CVEES and the challenges they face as they move progressively
R bodiy state to another,

i-ms of the basic social process emerged and were
S91he bocily transformation process. Phase one was labeled

NURSING RESEARCH PROFILE
Body Changes From Lipodystrophy in Women

normakzation, phase two was problematization, and phase three
was pathologlzation. During the first phase, women did not
associate the signs of lipodystrophy as abnormal but rather as
normal body changes assaciated with factors such as lack of
exercise, diet, aging, or menopause. Phase two was character-
lzed by body changes becoming problematic, and the women
could no longer interprat them as part of an ordinary transfor-
mation. They explained that moment as understanding that
something was temribly wrong with their bodies. Phase three was
characterized by the understanding that the physical changes
associated with lipodystrophy were probably Irmeversible even if
ART was stopped. Women reported feelings of powerlessness,
nopelessness, betrayal, anger, and despair and stigma during
the final phase,

Nursing Implications

The findings of this study supgest that although ART prolongs
life, the changes associated with treatment might impact
adversely on the quality of iife for women. The potential changes
associated with lipodystrophy need to be shared with women
before they begin ART. Nurses have a professional responsibility
to act as advocates and educators.

L’étude citée indique que les femmes qui présentent des symptbmes de lipodystrophie

croyaient que ces symptdmes se manifestaient en raison de changements corporels normaux

suite a une prise de poids, la ménopause, leur age ou leur régime alimentaire. Toutefois,

lorsque ces femmes ont constaté que ces symptdmes étaient des effets secondaires des

médicaments anti-VIH, elles ont compris que ces changements corporels étaient effectivement

anormaux et irréversibles, ce qui grandement affecté leur qualité de vie. Pourtant, a I'exception

de US.EN.2014.37.12, quand les chapitres abordent la lipodystrophie, ils omettent de soulever

l'impact de ce symptédme sur la qualité de vie de la PVVIH et la fagon dont les professionnels de

la santé la prennent en charge. Ainsi, les chapitres ne font qu’énumérer les effets secondaires

sans énoncer le type de traitement qui conviendrait a leur prise en charge.
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En somme, les types de soins offerts aux PVVIH sont la prévention, le dépistage, le
traitement et la gestion des symptdbmes. Nous notons que les manuels accordent moins
d’espace a I'éducation le counseling, le soutien psychologique et a 'accompagnement de la
PVVIH quand ils abordent les types de soins spécifiques au VIH/sida.

4.3.2 Quels sont les objectifs des soins?

En général, lorsque les manuels pédagogiques indiquent les objectifs de soins, ils soulignent
gue prévenir la transmission du VIH, tester les PVVIH, les traiter et assurer leur conformité au
traitement sont des soins dispensés en vue de gérer le risque que présentent les PVVIH.
D’ailleurs, c’est pourquoi cette section est divisée en deux thémes: 4.3.2.1 Surveillance et
4.3.2.2 Gestion de risque.
4.3.2.1 Surveillance
Quand les manuels révelent les objectifs des soins, ils précisent que ceux-ci visent a suivre les
PVVIH de prés en surveillant leurs comportements, symptdémes, de méme que leurs résultats
de laboratoire. Quand nous parlons de la surveillance des comportements de la PVVIH, nous
nous référons principalement a 'adhérence au traitement. Ainsi, les infirmiers se doivent de
promouvoir I'adhérence au traitement pharmacologique en expliquant aux PVVIH qu’elles
doivent prendre leur traitement pour demeurer en santé, prévenir le développement de
résistances virales et surtout, prévenir la transmission du VIH. Cet objectif s’accompagne
d’instructions précises aux PVVIH:

Take the full dose prescribed. Do not quit taking one drug while continuing the

others. If you cannot tolerate one of your drugs, your health care provider will

recommend a completely new set of drugs. (US.EN.2004.14.12, p.282-
encadré Patient and Family Teaching)

L’infirmiére peut aider les clients a adhérer a des traitements exigeants. Des
rappels électroniques, des téléavertisseurs, des minuteurs fixés sur les
dosettes ou des calendriers permettent aux clients de prendre leurs
médicaments sans interruption. (CA.FR.2016.15.10, p.394)

Selon les manuels, pour promouvoir et surveiller la PVVIH dans son adhérence au traitement,

les infirmiers doivent faire de I'enseignement au sujet de I'adhérence non seulement aux PVVIH
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mais également a leur famille tel que I'explique I'extrait précédent, provenant d’'un encadré
intitulé « Patient and Family Teaching ».

Surveiller la PVVIH dans son observance au traitement permet de s’assurer qu’elle y
adhére, sans interrompre son traitement, ce qui la rend moins « dangereuse ». Ceci est
confirmé par sa charge virale. Tel que le mentionnent les manuels, lorsque les PVVIH se
conforment a son traitement, leur charge virale devient indétectable.

Il a été démontré qu’une adhésion de 95% au TAR est nécessaire pour obtenir

une charge virale indétectable, d’ou I'importance capitale de se conformer aux
traitements. (CA.FR.2016.15.10, p.384) (ltalique ajoutée par la chercheuse)

Selon les manuels, les professionnels de la santé doivent également surveiller les PVVIH pour
détecter s'il y a résistance aux médicaments anti-VIH car celle-ci peut provoquer I'évolution de
l'infection par le VIH. Ainsi, les PVVIH qui développent une résistance aux médicaments anti-
VIH peuvent transmettre le VIH résistant aux médicaments anti-VIH a d’autres personnes
incluant des personnes séropositives. Ceci renforce alors le caractére dangereux de la PVVIH
et justifie sa surveillance continue. Malgré le fait que les chapitres abordent le contenu dans un
langage assez neutre et scientifique (comme en témoigne l'extrait suivant), on se doit de
reconnaitre que les questions d’adhérence et de résistance au traitement sont intimement liées
a des impératifs de santé publique — elles vont donc bien au-dela de la santé des PVVIH.

Drug resistance can be broadly defined as the ability of pathogens to withstand

the effects of medications that are intented to be toxic to them. There are two

major components of antiretroviral drug resistance: (1) transmission of drug-

resistant HIV at the time of initial infection and (2) selective drug resistance in

patients who are receiving nonsuppressive regimens. (US.EN.2014.37.12,
p.1008)

Les chapitres analysés encouragent les PVVIH a rapporter les symptémes indiquant la
progression de la maladie le plus rapidement possible. Ceci permet aux professionnels de la

santé de surveiller I'évolution de I'infection et d’'intervenir rapidement (voir figure 4.24).
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Figure 4.24 Surveillance des symptémes (US.EN. 2004.14.12, p.283)

Report the Following Signs and Symptoms

Immediately to Health Care Provider

= Any change in level of consciousness: lethargy, hard to
arouse, unable o arouse, UNrespPonNsive, UNCONSGoUS

= Headache accompanied by nausea and vomiting, changes in

vision, changes in ability to perform coordinated activities,

or after any head trauma

Vision changes: blurry or black areas in vision field, new

floaters

= Persistent shortness of breath related to activity and not re

lieved by a short rest period

Nausea and vomiting accompanied by abdominal pain

Dehydration: unable to eat or drink because of nausea, diar

rhea, or mouth lesions; severe diarrhea or vomiting; dizzi-

ness when standing

Yellow discoloration of the skin

Any bleeding from the rectum that is not related to

hemorrhoids

Pain in the flank with fever and unable to urinate for more

than 6 hours

= New onset of weakness in any part of the body, new onset

of numbness that is not obviously related to pressure, new

onset of difficulty speaking

Chest pain not obviously related to cough

Seizures

New rash accompanied by fever

New oral lesions accompanied by fever

Severe depression, anxiety, hallucinations, delusions, or pos-

sible danger to self or others

Report the Following Signs and Symptoms within

24 Hours

= New or different headache; constant headache not relieved
by aspirin or acetaminophen

Headache accompanied by fever, nasal congestion, or cough
Burning, itching, or discharge from the eyes

New or productive cough

Vomiting 2-3 times a day

Vomiting accompanied by fever

New, significant, or watery diarrhea (more than 6 times a day)
Painful urination, bloody urine, urethral discharge

New, significant rash (widespread, painful, iichy, or following
a path down the leg or arm, around the chest, or on the face)
Difficulty eating because of mouth lesions

Vaginal discharge, pain, or itching

Les valeurs de laboratoire doivent également étre suivies de prés afin de déterminer la
charge virale (détectable ou indétectable) et surveiller la progression de la maladie.

Laboratory studies in HIV infection. The progression of HIV infection is
monitored by CD4+ T cell counts. As the disease progresses, there is usually
a decrease in the number of CD4+ T cells, a marker for decreased immune
function (see Fig 14.1). However, CD4+ T cell counts, although extremely
important, reveal only art of the clinical picture. Laboratory tests that measure
viral activity allow better assessment of clinical status and disease
progression. (CA.EN.2006.14.11, p.274)

Selon les chapitres analysés, la charge virale permet de déterminer si le traitement est efficace.
Les manuels signalent aux lecteurs qu’a partir de celle-ci, on peut prévoir un changement dans
la fonction immunitaire de la PVVIH. Ceci permet donc d’évaluer la progression de la maladie et
I'étendue du risque que représente la PVVIH. Ceci permet également a I'équipe de soins de

proposer, si nécessaire, un autre régime thérapeutique.
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Results of therapy are evaluated with viral load tests (Panel, 2000). Viral load
levels should be measure immediately prior to and again at 2 to 8 weeks after
initiation of antiretroviral therapy since in most patients adherence to a
regimen of potent antiretroviral agents should result in large decrease in the
viral load by 2 to 8 weeks. The viral load should continue to decline over the
following weeks and in most individuals it will drop below detectable levels
(currently defined as 50 RNA copies/ml by 16 to 20 weeks. The rate of viral
load decline toward undetectable levels is affected by the baseline T-cell count
[...] The confirmed absence of a viral load response should prompt the health
care team to re-evaluate the regimen. (CA.EN.2007.52.11. p.1462)

infections.

Nurses must recognize the differences among common laboratory tests used
to diagnose and assess HIV infection and guide therapy. For example, the EIA
is a diagnostic screening test that determines the presence of antibodies to
HIV. The RT-PCR test, which measures viral load, is used along with the CD4
count, which indicates the level of immune dysfunction, to assess the stage
and severity of HIV infection. The CD4 count indicates the level of immune
dysfunction. It is important to assess the extent of damage to the immune
system before initiation of ART and/or prophylactic treatment for opportunistic
infections. (US.EN.2014.37.12, p.1008)

De ce fait, les manuels insistent sur I'importance de la compréhension des tests utilisés pour
guider le traitement des PVVIH. Ainsi, 'on s’attend a ce que les infirmiers soient familiers avec
les tests laboratoires qui permettent de déterminer quand l'infection progresse ou quand elle
altére la fonction immunitaire. Ceci sous-entend que l'on s’attend a ce que les valeurs de

laboratoire soient surveillées de tres prés par les infirmiers pour prévenir d’éventuelles

La surveillance des résultats de laboratoire releve donc du réle infirmier et elle doit se faire de

facon réguliére (voir figure 4.25).

Figure 4.25 Surveillance (US.EN.2000.13.11, p.252)

Parameters Initial Visit CD4 >500 CD4 <500 CD4 <200 CD4 <100

Office visit Follow-up in 2 weeks q 3-6 mos q 2-3 mos q 1-2 mos prn

CBC with differential and platelet count q 3-6 mos q 2-3 mos q 1-2 mos prn

Chemistry panel (SMA 12, 14, or 20) q 3-6 mos q 2-3 mos q 1-2 mos prn

Amylase Monthly if patient is on didanosine

RPR or VDRL - Annually as long as patient is sexually active

CD4" T cell count - q 3-6 mos q 2-3 mos q 2-3 mos prn

Viral load assessment (bDNA or PCR)* - q 3-4 mos q 3-4 mos q 3-4 mos q 3-4 mos

Hepatitis B serology v

Toxoplasma and CMV serologies (IgG) v >

AFB, blood culture - v

Chest x-ray - - prn

PPD skin test by Mantoux method - If negative at baseline, repeat annually; consider q 6 M@
testing in high prevalence areas

Family planning/contraception e With each visit as needed

Pelvic with Pap/colposcopy - annual q 6 mos q 6 mos/prn g 6 mos/pm

Mammogram w annually for rest of life

Eye exam by ophthalmologic consult » annual annual q 6 mos q 4-6 mos

Dental exam/prophylaxis

Oral exam at each visit; dental care q 3-6 mo for cleaning and as needed
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4.3.2.2 Gestion de risque

Quand les chapitres analysés identifient I'objectif des soins aux PVVIH, ils précisent que la
gestion des risques est un élément important & considérer. Ainsi, lorsque la notion de gestion
du risque, est évoquée, c’est en lien la gestion de la PVVIH qui est, a priori, considérée comme
étant « dangereuse » pour la société. Pour établir que la personne est un risque, il faut d’abord
I'évaluer en fonction de ses comportements, ses connaissances et habiletés. Cette
responsabilité reléve aussi du personnel infirmier comme I'explique I'extrait suivant:

Les interventions du personnel infirmier visant a prévenir la transmission de
linfection dépendent de I'évaluation des comportements a risque de
chaque client, de ses connaissances et de ses habiletés. Les interventions
fondées sur ces évaluations peuvent encourager le client & adopter des
comportements plus sécuritaires, plus sains et moins risqués.
(CA.FR.2016.15.10, p.387)

Selon les chapitres, l'infirmier est capable de comprendre I'étendue du risque que représente la
PVVIH en fonction des comportements a risque qu’elle adopte. Ainsi, I'infirmier est en mesure
de proposer des comportements et/ou des pratigues plus sécuritaires a la PVVIH. Ces
pratiques participent a la diminution du risque que présente la PVVIH. Les manuels proposent
alors un ensemble de comportements a risque réduit, permettant de diminuer le risque de
transmission du VIH (voir figure 4.26). Ces comportements doivent faire partie de '’éducation de

tous les patients tel que mentionné au haut de la figure: « tous les patients doivent étre avisés

(-..) ».
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Figure 4.26 Comportements a risque réduit (US.EN.2014.37.12, p.1001)

~atign & shauld be advised to:
wstal n ¥ omsharing sexcuad fluids (seman and vaginal fiuid).
aihe rumber of seocual partners to one,
wavs LS ldex condoms. If the patient s allergic to latex,
IN" corgoms should be used; however, thay will not
retect: a0 ast HIV infection.
at reL50 CONOOMS.

s Ayod usT'o cervical caps or iaphragms without using a

~ condom as well.
o Al e dental dams for oral-genital or anal stimutation.

s fyoid ma ud-anal intercowrse {“Ssting”),
'wmy:: Jine or seman.

fenid sharing needles, razors, toothitrushes, sex toys, or
nood-c Ot aminated articies.

| patients shouki be educated about nonpenstrative sexual
Sethities, S Cchas body massage, social kissing {cry), mutual
sturbat o0, antasy, and sex films.
 Patierts who are HIV seropositive should si=o be advised to:
» Inform providus, presant, and prospective sexual and drug-
| gsing pirines of their HIV-positive status. if the patient is

| concern e Tor his or her safety, advise the patient that many
sy have sstablished mechaniams through the public
th departmant in which profassionals are available to
piify ex POsed people-

Weid hayving unprotected sex with ancther HIV-saropositive
pErsCO. Cross-infection with that person's HIV can increase
ha severny o infection.
donating blood, plasma, body organs, or spenm.

Cet encadré illustre la portée trés large des professionnels de la santé dans leur enseignement
aux PVVIH dans un large éventail des sphéres de leurs vies.

Les chapitres indiquent qu’un des rdles infirmiers est de surveiller et gérer le risque en
avisant les patients sur les comportements a risque réduit. L’'on indique notamment que les
soins infirmiers devraient inclure une approche de réduction des méfaits; autrement dit, afin de
réduire le risque de transmission du VIH, les PVVIH devraient avoir accés a des équipements
stériles qu’elles peuvent utiliser lors de la consommation de drogues injectables. Ainsi, a
I'exception de CA.FR.1994.48.11 qui recommande vivement de pratiquer I'abstinence face a la
consommation de drogues, tous les manuels préconisent la prestation de soins selon une
approche de réduction des méfaits.

Of course, the safest tactic is for the user to have ready access to sterile
equipment. Some communities are now instituting needle and syringe
exchange programs to provide sterile equipment to users. Opposition to these
programs is supported by the fear that ready access to injecting supplies will
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increase drug use. However, studies have shown that in communities where
exchange programs have been established drug use does not increase, and
rates of HIV infection are controlled. (US.EN.1996.11.11, p.247)

D’ailleurs, un manuel canadien indique que:

En 1998, I'Ordre des infirmiéres et infirmiers du Québec prenait position en
faveur d'une action soutenue des infirmiéres a I'égard des utilisateurs de
drogues par injection. « les infirmiéres sont donc invitées a participer aux
efforts collectifs de prévention: en effectuant des interventions [...Jnotamment
sur les techniques d’injection a risques réduits, sur la prévention des surdoses
et sur le choix des sites d’injections; en dirigeant les toxicomanes vers les
ressources appropriées; en distribuant des seringues et en récupérant les
seringues souillées. » (OlIQ, 1998). (CA.FR.2006.54.12, p.43)

Nous constatons que depuis 1996, les programmes d’échange de seringues étaient des
stratégies utilisées pour diminuer le risque de transmission du VIH et favoriser la réduction des
méfaits. De plus, les manuels recommandent également de nettoyer les seringues pour réduire
le risque d’infection (voir figure 4.27).

Figure 4.27 Réduction des méfaits (CA.FR.2006.54.12, p.43)

Nettoyage des seringues

Vous pouvez réduire le risque d'infection en nettoyant voltre

siguille et votre seringue:

= Remplissez [a senngue d’eau propre, secouez-la pendant
30 secondes et videz-la, Jetez I'eau,

& Remplissez la seringue deau de Javel, secouez-ia pendant
30 secondes et videz-la,

» Répétez |"'opération.

Remplissez de nouveau 13 seringue avec de I'eau propre,
secouez-ia pendant 30 secondes et videz-la, Jetez I'eau
s Répéter I"opération.

Attention: En nettoyant vos aiguilles & Feau de Javel, vous
risquez moins de contracter le VIM, mais d"autres virus,
comme celul de I'hépatite, sont résistants 3 ce traitemant
Ne réutilisez pas vos algullles, @ moins de n'avoir pas
d'autre choix.

SCURCE:  Camvire canadiun ¢ infarmation sur lo VIHSida (2002). Ls foire aux
Queitorn oy ViR, Ot oo gur e wdda 7 [page corsultse ‘e 20 acdt
1005 ), fen Sgnel, B NSAT 237 231 2000850 tw wedPLAPT/ 19666 001

En somme, la gestion de risque telle que décrite dans les textes analysés permet de
réduire le risque de transmission du VIH et protéger le public du risque d’infection par le VIH et
l'inclusion de cette approche dans les manuels pédagogiques soutien le postulat selon lequel la
réduction des méfaits fait partie du role infirmier. Bien que les manuels ne I'énoncent pas de
facon explicite, puisque la PVVIH est considérée comme « dangereuse », les objectifs des
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soins consistent a surveiller et gérer le risque que représente la PVVIH. Par conséquent, le réle
infirmier est d’enseigner aux PVVIH les comportements a éviter afin de protéger autrui du risque
éventuel de contracter le VIH. De ce fait, les infirmiers leur enseignent a vivre avec la maladie
mais seulement par rapport aux implications possibles pour les autres et non pour la personne
elle-méme, son propre bénéfice, sa propre qualité de vie. Tout ceci a donc pour but de réduire
le danger que la PVVIH représente pour les autres. Se faisant, les professionnels de la santé
risquent de divulguer des renseignements sur la santé des PVVIH. De ce fait, ils sont
confrontés a divers enjeux éthiques dans la prestation de soins aux PVVIH.

4.3.3 Quels sont les enjeux liés aux soins?
Quand il s’agit d’aborder les enjeux éthiques liés aux soins, les chapitres analysés insistent sur
le fait que les infirmiers doivent respecter la confidentialité des PVVIH. lls soulévent également
la notion du dévoilement et la facon dont il affecte les soins aux PVVIH. Il faut noter que les
manuels abordent les enjeux liés au consentement de la PVVIH de méme que le refus du
personnel infirmier a prodiguer des soins aux PVVIH. Nous avons résumé ces divers éléments
sous quatre themes: 4.3.3.1 Confidentialité, 4.3.3.2 Dévoilement, 4.3.3.3 Consentement, 4.3.3.4
Refus de soins. Ces thémes sont élaborés dans la section qui suit.
4.3.3.1 Confidentialité
Dans le cadre des soins, respecter la confidentialité de la PVVIH signifie que I'infirmier respecte
sa vie privée et ne la partage pas avec d’autres qui ne sont pas concernés dans la prestation
des soins de la PVVIH. De ce fait, lorsque les manuels pédagogiques abordent la notion de
confidentialité, ils encouragent le respect de cette derniére:

L’infirmiére doit préserver la vie privée de la personne infectée par le VIH en

s’assurant que la confidentialité des informations la concernant est respectée.

En dévoilant par mégarde des renseignements confidentiels, elle peut causer

un préjudice a la personne sur les plans personnel, financier et émotionnel

[...] Par exemple, I'équipe de soins a besoin de savoir qu'une personne est

infectée par le VIH pour effectuer une évaluation efficace, planifier des soins,

les exécuter et les évaluer, et on nuirait a la qualité des soins en lui cachant
ce fait. (CA.FR.2006.54.12, p.79)
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Pourtant, les chapitres analysés omettent d’énoncer, de fagon explicite, qu’il arrive que les
infirmiers et autres professionnels de la santé divulguent des renseignements sur la vie privée
des PVVIH méme lorsqu’il n’y a aucun motif clinique de le faire. Nous savons que ces bris de
confidentialité peuvent affecter la relation thérapeutique entre professionnels de la santé et
patients. Pourtant, les manuels pédagogiques ne soulevent pas, de facon détaillée, les
conséquences de ce comportement sur la PVVIH tant sur le plan personnel qu’émotif. De plus,
les manuels interdisent les bris de confidentialité mais ne mettent pas l'accent, de facon
explicite, sur le fait que le respect de la confidentialité du patient soit une responsabilité
professionnelle de I'infirmier. Les manuels ne démystifient pas non plus les conditions justifiant
un bris de confidentialité.

4.3.3.2 Dévoilement

Dans le cadre de cette recherche, le dévoilement désigne le fait de révéler son statut séropositif
a une autre personne, que ce soit un professionnel de la santé, un partenaire ou autre. De ce
fait, lorsque les chapitres analysés soulévent cet enjeu, ils référent au fait que les PVVIH
devraient dévoiler leur statut séropositif aux professionnels de la santé pour améliorer la qualité
de soins dispensés.

Failure to disclose HIV status could compromise the quality of patient care.
(US.EN.2000.48.11, p.1379)

Selon ce passage et tel qu'indiqué précédemment, cela implique alors que la qualité des soins
aux PVVIH n’est pas optimale si I'équipe de soins de santé ignore le statut de la PVVIH.
Pourtant, nous savons qu’en connaissant le statut séropositif de la personne, les infirmiers
peuvent éprouver des sentiments de peur envers les PVVIH, étre réticents a prendre soin
d’elles et peuvent méme refuser de leur dispenser des soins. Ceci sera détaillé dans la section
qui suit. S’attendre a ce que la PVVIH divulgue son statut séropositif peut également avoir un

impact sur celle-ci. Elle peut penser qu’elle est obligée de dévoiler son statut parce qu’elle
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représente un risque pour le public et croire qu’elle devrait protéger les autres par le biais de
cette divulgation.

Les manuels pédagogiques semblent ambivalents vis-a-vis le dévoilement du statut
séropositif. Dans un premier temps, ils signalent que:

Par ailleurs, les partenaires sexuels des [PVVIH] devraient étre informés des
risques auxquels ils s’exposent: ils devraient aussi savoir qu'il leur faut
adopter des pratiques sexuelles a risques réduits, subir un test de dépistage
du VIH et recevoir des soins médicaux, au besoin. Présentement, au Québec,
la personne infectée n’a pas a déclarer son état a son entourage ou a son
employeur, sauf si elle le juge nécessaire. Toutefois, elle a I'obligation
d’informer son ou ses partenaires sexuels, antérieurs et futurs, ainsi que les
personnes avec lesquelles elle a partagé ou partagera du matériel pour
I'injection de drogues lorsque les relations sexuelles ou le partage de matériel
pour linjection de drogues comportent un risque élevé de transmission du
VIH. (CA.FR.2011.54.11, p.2034-2035)

Ainsi, selon les chapitres analysés, les partenaires des PVVIH dans le cadre de certaines
activités (p. ex., sexe, consommation de certaines drogues) devraient connaitre le statut de leur
partenaire. Toutefois, les manuels remettent aussi en question I'obligation de la PVVIH a
dévoiler son statut car ceci enfreint son droit a la vie privée (voir figure 4.28).

Figure 4.28 Dévoilement (US.EN.2008.52.11, p.1851)

Should All People Who Are Infected With
HIV Be Required to Reveal This Status to All
Their Sexual and Drug-Sharing Contacts?
SITUATION

The human immunodeficiency virus {HIV) causes HIV
infection, which progresses to AIDS, a disease that is
currently incurable and ulomately fatal, Many HIV-
positive people are aware that they camry the virus but
refuse to share this information with others, especially
their sexual partners or [V/injecoon drug contaces.
Because sexual contacts and needle-shanng partners
are at risk for developing the disease, would a policy
that requires notification of contacts infringe on the
liberty and privacy of the known HIV-infected person?

DILEMMA

The person’s right to privacy conflices with notifying all
people who are contacts either through sexual or needle-
shaning behavior {autonomy versus jusoce). The person’s
right to privacy conflicts with society’s need to contain
the deadly virus and stem a deadly epidemic (autonomy
VETSUS justice).
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Quand les manuels indiquent que le fait d’étre obligé de dévoiler son statut va a
I'encontre du droit (de la PVVIH) a une vie privée, ils générent I'impression que le dévoilement
est une question de dilemme éthique. Pourtant, quand ils indiquent que le dévoilement est
important dans la prestation des soins pour que la PVVIH recoive des soins qui conviennent a
son statut sérologique, il semble que le dévoilement, dans ce cas-ci, est plutét un moyen de
protection pour toute personne exposée a un risque de contamination. En d’autres mots, quand
la PVVIH dévoile son statut sérologique, elle avise les professionnels de la santé du risque
qu’elle présente pour qu’ils la gérent et la surveillent de pres (diminution des risques, tests de
dépistage, adhérence au traitement, etc.). Or, les PVVIH n’ont pas d’obligation de dévoiler leur
statut a chaque fois qu’ils entrent en contact avec un professionnel de la santé. Ceci n’est
toutefois pas abordé dans les manuels.
4.3.3.3 Consentement
Dans le cadre de cette étude, le consentement référe a I'acceptation de recevoir des soins en
matiere de VIH (p. ex., subir un test de dépistage, initier le traitement antirétroviral, etc.). Les
manuels pédagogiques soulévent le principe de consentement comme étant un des enjeux
rencontrés dans I'exercice de la profession infirmiére. A cet égard, un manuel américain stipule
gue les recommandations du CDC (2006) indiquent que:

3. Separate written consent for HIV testing should not be required; general
consent for medical care should be considered sufficient to encompass
consent for HIV testing.

4. Prevention counseling should not be required with HIV diagnostic testing

or as part of HIV screening programs in health care settings.
(US.EN.2010.52.11, p.1581)

Selon cet extrait, le CDC encourageait des 2006, de tester la PVVIH sans consentement
explicite et donc possiblement sans qu’elle le sache. Cette fagon de faire suppose donc que le
droit de la personne a l'autodétermination est supplanté par la protection du public. Il est
intéressant de constater que le manuel dont est extrait le passage ci-dessus remet en question

cette facon de faire et signale que:
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Although these guidelines are already in effect in some states they have not
been implemented in others because they violate the states’ existing HIV
confidentiality laws. Before an HIV antibody test is performed, the meaning of
the test and possible test results are explained, and informed consent for the
test is obtained from the patient. (US.EN.2010.52.11, p.1581)

Les manuels pédagogiques examinés soutiennent cette position:
Le terme « consultation et dépistage volontaire » (CDV) est a présent
largement utilisé pour indiquer que les gens devraient étre en mesure de
choisir de se soumettre ou non au test, sans qu’il y ait de pression ni de
coercition conformément aux trois principes suivants: confidentialité,
consentement éclairé et consultation. (CA.FR. 2011.54.11, p.2005)
Quand les manuels soulévent le principe de consentement, ils n’expliquent toutefois pas que les
professionnels de la santé ont le devoir de renseigner la personne au sujet du VIH, notamment
le fait que le VIH soit une maladie a déclaration obligatoire et, si le test s’avére positif, comment
procéder avec la prise de charge de la maladie.

En somme, les manuels préconisent d’obtenir le consentement éclairé de la PVVIH
avant toute intervention reliée au VIH et établissent que le test de dépistage entrepris sans
consentement est inapproprié et enfreint le droit a la vie privée de la PVVIH.
4.3.3.4 Refus de soins
Quand les chapitres analysés parlent des enjeux auxquels sont confrontés les infirmiers, ils
reconnaissent que ces professionnels de la santé puissent éprouver des sentiments de peur
vis-a-vis la PVVIH. Selon les manuels, ces sentiments de peur n‘ont pas changé a travers les
décennies.

En outre, les professionnels de la santé peuvent avoir peur de contracter
l'infection malgré I'enseignement qu’ils ont recu en matiére de prévention et

malgré le faible risque de transmission du virus au personnel soignant.
(CA.FR. 2011.54.11, p.2034)

Tel gque mentionné dans la 2° catégorie, les manuels indiquent que les infirmiers peuvent
également étre réticents a prendre soin des PVVIH. Pourtant, les manuels n’énoncent pas
comment cette réticence peut affecter les PVVIH et leur effet sur la rétention des PVVIH dans le

systéme de santé.
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Afin de remettre en question cette réticence, pouvant se traduire en refus de soigner la
PVVIH, les manuels stipulent que les infirmiers détiennent une responsabilité professionnelle de
soigner toute personne, et ce, quel que soit son statut sérologique, sa race, son genre et autre.
Un manuel publié en 2000 présentait la situation cliniqgue au sujet d’'une infirmiére qui refuse de
prendre soin d’'une PVVIH présentant des problémes respiratoires parce qu’elle veut protéger
sa famille (voir figure 4.29). Le passage en question stipule que si l'infirmiére s’inquiéte de sa
sécurité personnelle, elle devrait reconsidérer son engagement a la profession. Cet extrait
ajoute que la responsabilité professionnelle de l'infirmiére devrait surpasser son inquiétude vis-
a-vis la maladie. Les lecteurs comprennent donc que les infirmiers ne peuvent pas choisir leur
assignation de patients et saisissent qu’il ne soit pas éthique de refuser des soins a une PVVIH.
Selon cet encadré, le refus des soins aux PVVIH de méme que le choix de prendre soin d’'une
PVVIH sont proscrits.

Figure 4.29 Refus de traitement (US.EN.2000.13.11, p.263)

Duty to Treat

SITUATION
A nurse on a medical unit has just discovered that a
patient with respiratory problems is HIV-positive. The
nurse is concerned about contact with this patient and
his bodily fluids, and requests she not be assigned to
his care. The nurse believes that she has her own family
to support and protect.

DISCUSSION
A nurse’s professional obligation to treat patients in
need transcends concerns about the diseases or
conditions of those patients. As infectious discase
health care providers often note, it is not the known
HIV-positive patient who is of concern, but the one
whaose HIV or infectious status is not known that
presents the greatest risk to health care providers. if a
nurse's primary concern k her personal safety, she needs
to reexamine her commitment to her profession, This
patient can provide valuable lessons in issues related to
infectious disease control, stereotyping patients, and
understanding the dedication of health care providers.

ETHICAL AND LEGAL PRINCIPLES

= The Rehabllitation Act and the Americans with
Disabilities Act prohibit discrimination against the
handicapped and disabled. Peopie who are HIV-
Infected or who have AIDS are induded under
these acts.

Refusal to treat or care for people who are MIV-
infected or have AIDS, when that refusal Is not based
on medical judgment, Is as unethical as
discrimination against a3 person based on race,
gender, or any other characteristic.

Health care professionals may not pick and choose
their patients if they are true to their professional
codes 10 provide care to all those in need.
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Cependant, nous savons que les infirmiers ont donc I'obligation professionnelle de fournir des
soins aux PVVIH. L’'un des manuels examinés établit qu’il existe uniqguement deux situations ou
l'infirmier peut refuser de traiter une PVVIH.

There are two situations in which nurses can refuse to care for patients if

employers are notified in advance: (1) when caring for a patient would conflict

with a nurse’s deeply held religious belief or (2) when there might be greater

potential harm to the nurse than benefit to the patients (e.qg. if the nurse were
immunocompromised). (US.EN. 2004.14.12, p.285)

Cet extrait signale que si linfirmier détient des croyances religieuses qui 'empéchent de
prendre soins d’'une PVVIH, le refus de soins a la PVVIH est justifié. Cette information contredit
ce qui est promue a la figure 4.29: I'obligation de prodiguer des soins a toute personne, et ce
qguel que soit son statut sérologique. Ainsi, nous croyons qu’il est important rectifier que les
croyances religieuses justifient le refus de soins car ceci risque de renforcer les attitudes
négatives des professionnels de la santé envers les PVVIH. Nous savons également que tous
les infirmiers ont I'obligation de prendre soin des PVVIH et des responsabilités professionnelles
envers les PVVIH. Cela étant dit, un infirmier devrait prendre soin de n’importe quel patient a
moins que ce patient représente un danger pour linfirmier, par exemple, dans le cas d’un
infirmier dont le systéme immunitaire est immunocompromis.

4.4 Résumé

Quand les chapitres soulévent la question du VIH, ils racontent I'histoire du VIH a travers des
jalons et en adoptant un langage qui se veut neutre et scientifique. Le virus est également décrit
comme un organisme intelligent qui s’autodirige et colonise les cellules du systéme immunitaire
de la personne infectée pour ensuite altérer la fonction immunitaire. La maladie est décrite
comme une maladie infectieuse, évolutive et chronique. De son c6té, la transmission est
conceptualisée via la notion de vecteurs permettant la transmission des particules virales d’un
« donneur » a un « receveur », des conditions spécifiques indispensables a la transmission du

VIH et des comportements a risque.
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Dans I'ensemble des manuels, les personnes a risque d’étre affectées par le VIH sont
les personnes dites vulnérables en fonction de leur appartenance a un groupe social, c’est-a-
dire les femmes, les HRSH, les Autochtones, les jeunes comme les ainés et les utilisateurs de
drogues injectables. La personne marginalisée, en raison de son appartenance a un groupe
non dominant de la société, est également a risque d’étre infectée par le VIH. De plus, les
personnes informées adoptent des comportements/ pratiques sécuritaires et adhérent a leur
traitement tandis que d’autres peuvent ignorer leur statut sérologique. Ainsi, elles vivent avec le
VIH sans le savoir, continuent de prendre des risques et peuvent transmettre le VIH a d’autres
sans en avoir connaissance. De ce fait, les manuels représentent la PVVIH comme une
personne dangereuse, coupable et insouciante.

Les chapitres analysés parlent des soins en lien avec le VIH comme englobant la
prévention, le dépistage, le traitement et la gestion des symptdomes. Ces soins permettent
d’effectuer de la prévention de méme que la détection précoce de la personne risquée. Les
soins ont alors pour objectif de surveiller la personne risquée et de gérer le risque qu’elle peut
poser pour le public. Par conséquent, les professionnels de la santé sont confrontés a des
enjeux lors de la prestation des soins aux PVVIH notamment, la confidentialité des
renseignements de la PVVIH, le dévoilement du statut séropositif, le consentement éclairé de
méme que le refus de soins aux PVVIH. En sachant la facon dont le VIH, les PVVIH de méme
gue les soins liés au VIH sont représentés a travers les manuels pédagogiques, il se peut que

cette facon de les présenter influence les attitudes des ESI et des END.
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CHAPITRE 5
DISCUSSION

Cette étude qualitative avait pour but d’analyser le contenu des manuels pédagogiques en
sciences infirmiéres afin d’explorer les représentations du virus, des PVVIH, et des soins
véhiculées a travers les années. Ce projet avait également pour but de réfléchir aux effets
potentiels de ces représentations sur les connaissances, les attitudes et pratiques des ESI
(étudiants en sciences infirmiéres) et des infirmiers, pour ensuite proposer des pistes de
recommandations. Tel que mentionné dans le chapitre précédent, les catégories principales (les
représentations du VIH, les représentations de la PVVIH et les représentations des soins),
choisies a priori de facon déductive, ont permis de développer 10 sous-catégories de facon
inductive. A partir des résultats obtenus au chapitre précédent, nous proposons une discussion
qui s’articule autour de trois themes sous forme de questions: 5.1 Ou sont les connaissances
infirmiéres? 5.2 Tel contenu, telle attitude? 5.3 Soins ou gestion de risque?
5.1 Ou sont les connaissances infirmieres?
Etant donné que les manuels pédagogiques constituent le principal outil de transmission des
connaissances aux ESI, le contenu de ces manuels incite a s’interroger sur la nature et le type
de connaissances transmises sur le VIH. D’abord, a la lumiére de notre analyse, on constate
gue les manuels se concentrent principalement sur la dimension biomédicale de I'infection par
le VIH. Ainsi, la majorité du contenu porte sur la pathologie du virus ainsi que les traitements
pharmacologiques utilisés pour traiter les PVVIH. Plus précisément, ce contenu renvoie au
fonctionnement du virus (p. ex., sa morphologie et son processus de réplication), aux modes et
aux risques de transmission, aux stades de la maladie de méme qu’aux médicaments anti-VIH
(antirétroviraux). Compte tenu de ceci, il n’'est pas surprenant de constater que les
connaissances acquises sur le VIH soient surtout de nature biomédicale.

Les résultats de I'analyse font état des différentes populations les plus touchées par le
VIH en misant sur des données épidémiologiques et physiologiques (p. ex., les femmes sont
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plus a risque compte tenu de la muqueuse vaginale). On distingue trois populations dont celles
qui sont a risque de contracter le VIH, celles qui sont au courant de leur statut sérologique et
celles qui l'ignorent. De ce fait, & partir de ces connaissances, il est fort probable que les ESI
dressent un portrait des personnes a risque de contracter le VIH comme étant intrinséquement
vulnérables et marginalisées. Cette facon de concevoir le risque et la personne a risque peut
contribuer a la stigmatisation et possiblement a la discrimination de personnes et de groupes.
Ceci sera développé davantage dans la prochaine section. Il est essentiel que les ESI
comprennent ce qui marginalise certaines personnes et ce qui les rend plus vulnérables au VIH
que d’autres — sans quoi, les connaissances qu’elles acquiérent sont incomplétes et largement
insuffisantes pour offrir des soins de qualité, dépourvus de tout jugement.

Au niveau des soins, le contenu analysé met clairement l'accent sur la prévention
biomédicale de I'infection par le VIH (p. ex., préservatifs, précautions universelles et prophylaxie
post-exposition), les différents tests diagnostiques, la prise en charge pharmacologique, la
surveillance des valeurs de laboratoire, et la gestion de risque de transmission. De ce fait, il est
clair que les connaissances acquises sont axées sur la dimension biomédicale au détriment des
autres dimensions des soins infirmiers qui se doivent d’étre holistiques. Par conséquent, il ne
serait pas surprenant de constater que les connaissances des ESI se limitent uniqguement aux
connaissances de la prise en charge du VIH et non de la PVVIH.

A la lumiére de nos résultats, nous constatons le mangque de connaissances infirmiéres
dans les chapitres qui portent sur le VIH, c’est-a-dire les connaissances requises pour offrir des
soins infirmiers sécuritaires, compatissants, compétents et conformes a I'éthique ainsi que les
connaissances (théoriques et empiriques) issues de la discipline infirmiére. En mettant I'accent
sur la dimension biomédicale, les chapitres négligent la dimension humaine des soins infirmiers
et par le fait méme, la dimension humaine du VIH (p. ex., les impacts biopsychosociaux du VIH
sur la PVVIH). Le contenu analysé met I'accent sur I'importance de bloquer la réplication du
virus, de prévenir la progression l'infection par le VIH, de traiter les maladies opportunistes, de
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gérer le risque de transmission, de surveiller les valeurs de laboratoire, d’administrer la
pharmacothérapie et d’assurer la conformité du patient plutét que de soigner la personne vivant
avec le VIH dans son ensemble en la soutenant tant au plan physique, mental que social, en lui
fournissant I'enseignement nécessaire (p.ex., gestion des effets secondaires et symptomes)
pour améliorer sa qualité de vie, en l'accompagnant (p.ex., dans son processus de
dévoilement), en lui apprenant a vivre avec le VIH dans une société ou les PVVIH sont toujours
aussi stigmatisées voire méme criminalisées. Ainsi, plutét que d’étre centrés sur la PVVIH, les
soins sont centrés sur le VIH ce qui renvoi au réle central que joue le virus (et de la charge
virale) dans la représentation des PVVIH et des soins (Gagnon & Guta, 2014). Il ne serait donc
pas surprenant de constater que les ESI & qui on transmet ces connaissances en viennent a
comprendre les soins comme étant principalement centrés sur le virus et non la personne.

A partir de nos résultats, un deuxiéme constat peut étre effectué: le contenu analysé de
ne refléte pas toutes les connaissances qu'il faut pour dispenser des soins infirmiers conformes
a I'éthique. Tel que le mentionnent Relf et ses collégues (2009), les ESI doivent non seulement
posséder des connaissances biomédicales mais ils doivent également comprendre les enjeux
éthiques liés au VIH incluant les enjeux se rapportant au dépistage, au dévoilement, a la
confidentialité et & la prise en charge des PVVIH. D’ailleurs, leur étude comparant les ESI aux
Etats-Unis et en Afrique du Sud démontre clairement le manque de compréhension de ces
enjeux et des obligations professionnelles (Relf et al., 2009). Bien que certains chapitres
mentionnent brievement ces enjeux, ils ne fournissent pas toutes les connaissances
nécessaires pour comprendre les droits des PVVIH et toutes les obligations professionnelles
des infirmiers. Par exemple, on mentionne que le bris de confidentialité est interdit, mais on
néglige d’expliquer pourquoi, ce qui constitue un bris de confidentialité dans le contexte du VIH,
et quelle est la marche a suivre en cas de bris de confidentialité non justifié. Cette absence est
également soulevée dans la littérature (Gagnon, 2015; Gagnon et Cator, 2015). Comme le
soulignent Relf et ses collegues (2009), les ESI ne comprennent pas I'étendue de leurs
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responsabilités professionnelles en lien avec la confidentialité. Sans intégrer des connaissances
sur les enjeux éthiques liés au VIH dans la formation de base, il n'est pas surprenant de
constater que les infirmiers n’offrent pas toujours des soins conformes a I'éthique (Gagnon,
2015).

Les sources de connaissances ont évolué a travers les trois dernieres décennies. Au
début de I'épidémie, les connaissances que détiennent les ESI proviennent, en grande partie,
de linformation diffusée par les médias et dérivent partiellement des sources en sciences
infirmiéres (Lester & Beard, 1988). A cette époque, on note que les ESI possédent le méme
niveau de connaissances des étudiants en art, ce qui équivaut a dire que les ESI possédent le
méme niveau de connaissances que la population générale (Lawrence & Lawrence, 1989). Au
fil du temps, entre 1990 et 1999, nous notons une amélioration des connaissances des ESI
grace aux efforts déployés pour combler les lacunes de la formation initiale (Zimmer &
Thurston, 1998). Pourtant, il n’existe toujours pas de standard établi par rapport a la formation
initiale en sciences infirmiéres. Les programmes ne sont donc pas obligés d’aborder le VIH ni
de développer certaines compétences jugées essentielles pour offrir des soins de qualité. De
plus, nous continuons de noter des écarts importants entre I'état des connaissances sur le VIH
et les connaissances que détiennent les ESI — surtout en ce qui a trait & la transmission et la
prévention du VIH (précautions universelles et usage de préservatifs) (Akin et al., 2013; Bektas
& Kulakac, 2007; Ouzouni & Nakakis, 2012; Petro-Nustras et al., 2002; Suominen et al., 2015).
Comme le soulignent plusieurs études, les ESI continuent d’avoir des croyances erronées sur
les modes de transmission malgré I'évolution des connaissances (Akin et al., 2013; Earl et
Penney, 2003; Petro-Nustas et al., 2002; Suominen et al., 2015).

Tel que mentionné dans le chapitre 2, il existe un lien entre les connaissances des ESI
et leurs attitudes a I'égard du VIH. Ce lien sera dailleurs abordé dans la section qui suit. Il
existe également un lien entre les connaissances des ESI et leur confiance en soi. Compte tenu
du fait que les connaissances transmises lors de la formation initiale continuent d’étre
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insuffisantes, voire méme parfois absentes, il n’est pas surprenant de constater que les ESI
démontrent un manque de confiance dans la prestation des soins aux PVVIH (Earl & Penney,
2003). Ce manque de confiance influence également les attitudes des ESI (Portillo et al., 2016)
et peut expliquer certaines pratiques discriminatoires comme le refus de soins (Bennett, 1995).
5.2 Tel contenu, telle attitude?
L’analyse a permis de mettre en lumiére les représentations du VIH, des PVVIH et des soins
infirmiers qui sont présentes dans le matériel pédagogique en sciences infirmieres. Il est clair
que ces représentations exercent une influence sur les attitudes des ESI. Bien que cette étude
n’ait pas pour but de documenter cette influence, il est impératif de réfléchir aux effets potentiels
de nos résultats sur les attitudes des ESI. D’abord, tel qu’indiqué dans le chapitre précédent, la
version dominante de I'histoire du VIH risque de renforcer l'ignorance des ESI quant aux luttes
qui ont permis les percées scientifiques et I'accés aux antirétroviraux — luttes qui ont, pour la
plupart, été menées par les PVVIH. Nous proposons que le contexte de I'histoire du VIH soit
expliqué dans les manuels pédagogiques. Ceci fera d’ailleurs partie de nos recommandations.
Quant a I'anthropomorphisation et la réponse immunitaire du virus, ils donnent I'impression que
le virus exerce une autonomie et une force supérieure — et que ses effets sur le corps
témoignent de I'impuissance du systéme immunitaire. La peur du virus étant déja trés présente
chez les ESI (Atav et al., 2015; Bektas & Kulakag, 2007; Durkin, 2004; Earl & Penney, 2003;
Petro-Nustas et al., 2002; Rondahl et al., 2003; Suominen et al., 2015), il est possible que cette
facon de représenter le VIH ajoute au caractére « exceptionnel » de ce virus. Il faudrait plutbt
miser sur le fait que le VIH est un virus ordinaire et donner les outils aux ESI pour comprendre
en quoi notre fagcon de répondre a ce dernier tant au plan social, culturel, politique et Iégal
differe des autres virus.

Dans le méme ordre d’idées, la facon dont on représente la maladie a le potentiel d’avoir
un impact négatif sur les attitudes des ESI. La description du VIH comme maladie infectieuse,
chronique et évolutive laisse croire que le VIH est une maladie hautement contagieuse, qui dure
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toute une vie et qui progresse éventuellement vers la mort. D’ailleurs, les ESI continuent de
croire que le VIH est une maladie mortelle (Souminen et al., 2015) et ce, malgré les avancées
scientifiques et thérapeutiques qui permettent maintenant aux PVVIH de vivre aussi longtemps
gue les personnes séronégatives, sans présenter des signes avancés de la maladie (Samii et
al., 2013). Le fait de décrire les PVVIH comme étant des « vecteurs » (ou donneurs) ou des
réservoirs de particules peut aussi donner lieu a des attitudes déshumanisantes de la part des
ESI et placer trop d’accent sur le virus au détriment de la personne et de ses besoins. D’autre
part, lorsque le contenu conceptualise la transmission du VIH de fagcon ambivalente, en
supposant que le VIH est a la fois facile et difficile a transmettre, cela peut engendrer une
confusion chez les ESI. Cette confusion peut avoir un impact important sur la perception du
risque (surtout le risque professionnel) ou miner la compétence des ESI en matiére de
prévention. Par exemple, il a été noté que les ESI tendent & surestimer le risque de
transmission (Akin et al., 2013; Petro-Nustas et al., 2002; Suominen et al., 2015).

Nos résultats montrent que les manuels pédagogiques représentent la personne a
risque de contracter le VIH comme étant différente de la norme et du reste de la population
générale: elle est vulnérable et marginalisée. Par conséquent, les ESI peuvent se faire des
idées précongues et présupposer que certaines personnes vivent avec le VIH sans que ce ne
soit nécessairement le cas. Ainsi, les ESI peuvent en venir & dresser un portrait stéréotypé des
PVVIH. En retour, ceci peut mener a la discrimination de certaines personnes dans le milieu de
soins — phénoméne qui est clairement décrit dans la littérature (Gagnon, 2015; Hamama et al.,
2014; Nazik et al.,, 2012; Suominen et al., 2015). Par exemple, un ESI pourrait en venir a
prendre plus de précautions avec une personne marginalisée ou supposer qu’une personne est
porteuse du virus de par son appartenance a un certain groupe. Quand le contenu de manuels
pédagogiques représente la PVVIH comme étant potentiellement dangereuse pour les autres,
ceci peut entrainer des conséquences graves sur les soins. C’est ainsi que les ESI peuvent en

venir a comprendre que le « contréle du danger » reléve de leur responsabilité professionnelle
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et a utiliser des stratégies pour se protéger et pour protéger les autres. Pour se protéger du
danger (que présente la PVVIH), il n'est pas étonnant de remarquer que les ESI soient
précautionneux, surutilisent les précautions universelles se distancient de la PVVIH, ou refusent
méme de soigner la PVVIH dans certains cas (Bektas & Kulakag, 2007; Nazik et al., 2012; Relf
et al., 2009; Suominen et al., 2015). L’étude de Relf et al. (2009) montre d’ailleurs que les
étudiants sont préts a tout envisager (incluant le non-respect de la confidentialité de leur
patient) pour réduire le risque (danger) d’infection ou d’exposition au VIH: les ESI américains se
disent méme préts a étiqueter les chambres et les lits des PVVIH. Quant a la représentation de
la PVVIH comme étant coupable, elle pourrait cultiver une attitude de blame chez les ESI. La
PVVIH risque d’étre blamée d’avoir contracté le VIH en raison de ses comportements.
D’ailleurs, plusieurs études témoignent du fait que les ESI ont tendance a blamer les PVVIH
d’avoir contracté le VIH lorsqu’elles sont homosexuelles ou utilisatrices de drogues injectables
(Cole, 1996; Earl & Penney, 2003; Jemmott et al., 1992; Leasure et al., 1996; Suominen et al.,
2015). Il est possible que les ESI développent des sentiments de répulsion envers la PVVIH,
dépendant du comportement qui a occasionné l'infection par le VIH. Ceci a le potentiel de
générer une réticence de soigner la PVVIH voire méme un refus de soins (Bektas & Kulakac,
2007; Nazik et al., 2012; Relf et al., 2009; Suominen et al., 2015). De ce fait, les manuels
pédagogiques peuvent engendrer des attitudes négatives envers le VIH, la PVVIH et les soins.
Pour soutenir ceci, Perron et Holmes (2011) affirment que les discours ont le pouvoir de teinter
la facon de penser et la pratique de l'infirmier. Il importe de noter que ces attitudes ne sont pas
une simple possibilité mais une éventualité trés probable compte tenu de la maniére dont les
manuels sont organisés et du type de discours qu’ils transmettent au sujet du VIH/sida.

Nos résultats montrent que les objectifs de soins se résument surtout a la surveillance et
a la gestion de risque. Ainsi, les ESI peuvent croire que leur réle a pour but d’agir comme une
« police », c’est-a-dire d’identifier les personnes ignorant leur statut sérologique, de les tester
pour identifier si elles présentent un risque réel, les traiter, surveiller 'observance du traitement
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et la charge virale afin de gérer le risque qu’elles posent et prévenir l'incidence du VIH. Relf et
al. (2009) affirment que la divulgation du statut sérologique de la PVVIH est un phénoméne bel
et bien présent chez les ESI américains qui croient qu'ils ont le « devoir d’aviser » (duty to warn)
les partenaires sexuels des PVVIH. Ainsi, nous constatons que les ESI sont préts a aller &
'encontre de leurs obligations professionnelles pour aviser une personne du risque potentiel
d’exposition au VIH. En I'absence de directives claires par rapport a ce genre de situation qui
est fréquente en pratique clinique, les ESI peuvent retenir la notion de danger et justifier leurs
actions comme étant moralement et lIégalement acceptables. Et comme les chapitres insistent
sur l'importance du dévoilement dans le cadre des soins cliniques, les ESI peuvent conclure
qu’il est tout a fait louable de divulguer le statut sérologique de leur patient a des collégues pour
les « protéger ». L'importance de connaitre le statut sérologique de leur patient est telle que les
ESI ayant participé a I'étude de Relf et collegues (2009) disaient appuyer I'utilisation du
dépistage routinier sans consentement explicite dans les milieux cliniques.

A la lumiére des écrits et des données recueillies a travers cette étude, nous constatons
que les attitudes (potentielles) des ESI peuvent causer un manque de compréhension des
compétences requises dans la prestation des soins aux PVVIH. Par exemple, nos résultats
révelent que plus de la moitié des chapitres analysés détaillent les précautions universelles
dans le chapitre ou la section uniquement attribuée au VIH. Pourtant, les ESI devraient avoir
recours aux précautions universelles quand il s’agit de fournir des soins a toute autre personne
et ce, quel que soit son statut sérologique. Il est fort probable qu’en raison de leur attitude
envers le VIH et de I'emplacement des précautions universelles dans les manuels
pédagogiques, les ESI ne fassent pas preuve de 'usage adéquat des précautions universelles
guand ils dispensent des soins aux PVVIH. D’ailleurs, Suominen et collégues (2015) stipulent
que les ESI ne savent pas quand il est inapproprié de faire appel aux précautions universelles
(p. ex., port de masque, visiére, blouse et gants) dans la prestation de soins aux PVVIH. On
retrouve le méme genre de conclusion dans les études conduites tant au niveau des ESI qu'au
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niveau de la pratique infirmiere en générale (Suominen et al., 2015; Naughton & Vanable,
2013). Pourtant, selon I'ACIIS (2013), il est attendu que les ESI fassent preuve d'utilisation
adéquate des précautions universelles dans la prestation de soins aux PVVIH.

Pour conclure, la peur envers le VIH et les PVVIH est une attitude négative exprimée
autant par les ESI que les infirmiers depuis les années 80. Au départ, elle était surtout
influencée par des sources médiatiques et aujourd’hui nous croyons que la peur, tout comme
les attitudes des ESI abordées ci-haut, sont potentiellement affectées par le contenu (et
I'absence de contenu) dans la formation initiale. Tout comme les attitudes des ESI mentionnées
ci-haut, la peur peut émaner de I'exposition a un contenu qui suscite des sentiments de crainte,
d’appréhension et de vulnérabilité chez le lecteur.

De ce fait, il est fort probable que la peur se manifeste dans toutes les sphéres: au
niveau des connaissances des ESI, quand le contenu inculque la peur chez le lecteur ou que le
contenu est incomplet, désuet ou inadéquat. La peur est révélée par les attitudes qui sont
fortement influencées par la fagcon de représenter le VIH, les PVVIH et les soins. Elle est
€galement décelée a travers les pratiques qui sont axées sur le contréle du risque (plus souvent
percu) — incluant des pratiques discriminatoires comme la surutilisation des précautions
universelles, la négligence, les délais dans la prise en charge, le refus de soins ou le bris de
confidentialité (Naughton & Vanable, 2013). La peur combinée avec un contenu qui met I'accent
sur la gestion du risque peut aussi fortement influencer les objectifs de soins et la
compréhension du réle infirmier, tel que nous le discuterons dans la section suivante.

5.3 Soins ou gestion de risque?

A la lumiére des chapitre analysés, on en vient & comprendre que les soins infirmiers se
résument en fait a la gestion de risque qui passe par la surveillance des résultats de laboratoire,
des comportements, de I'observance du traitement. Ceci dit, il n’est pas étonnant de constater
que la charge virale est un concept central dans les soins prodigués aux PVVIH. A partir des
résultats, il est clair que la surveillance de la charge virale est privilégiée pour gérer le risque de
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transmission de l'infection. Selon les écrits, la surveillance de la charge virale comme gestion
du risque n’est pas sans conséquences. D’abord, les écrits réitérent ceci et indiquent que cette
technologie biomédicale, qu’est la charge virale, permet de mesurer I'efficacité et 'observance
du traitement (Gagnon & Guta, 2014; Race, 2001). Selon divers auteurs, cette technologie
biomédicale est un outil qui relie la santé individuelle a la santé publique (Gagnon & Guta, 2014;
Race, 2001). Ceci insinue que la santé de la population générale varie avec le risque que peut
poser la PVVIH, ce qui justifierait la surveillance de sa charge virale. Nos résultats suggérent
qu’une charge virale indétectable est synonyme de stabilité de la maladie, contrairement a une
charge virale dite détectable qui suggére au contraire une progression de la maladie. Les
auteurs soulignent alors que I'ambivalence de la charge virale justifie, induit et renforce le
processus de surveillance et de gestion du risque que représente la PVVIH, tout en participant
a la construction du risque et de la PVVIH (Gagnon & Guta, 2014; Race, 2001): « However, in
so doing, it creates new emphases on different types of personal responsibility. The capacity to
identify the non-compliant as a source of risk or pollution is a good example of this » (Race,
2001, p.176). Les écrits corroborent ceci et ajoutent que la notion de charge virale détectable
est associée a des comportements a risque élevé et a la non-observance de traitement
(Gagnon & Guta, 2014; Race, 2001). En d’autres mots, la PVVIH dont la charge virale est
détectable est celle qui présente le plus grand risque et celle qui doit faire I'objet d’'une
surveillance étroite.

Les écrits critiques dans le domaine du VIH soulévent que les PVVIH sont souvent
décrites comme étant ultimement responsables de leur propre prise en charge (Mykhalovskiy,
McCoy & Bresalier, 2004; Race, 2001). Ainsi, il revient a la PVVIH d’étre maitre de ses actions
et par conséquent, d’adopter des comportements sécuritaires. La PVVIH qui respecte les
directives des professionnels de la santé est alors pergue comme une personne responsable et
sécuritaire. A l'opposé, celle qui ne les respecte pas est percue comme une personne
irresponsable voire méme potentiellement dangereuse pour les autres (Gagnon & Guta, 2014;
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Holmes & Gastaldo, 2002; Race, 2001). C’est ainsi que la « mauvaise » PVVIH est percue
comme un danger pour la population générale car elle ne se fait pas tester, elle ne suit pas de
traitement et adopte des comportements a risque. De ce fait, le réle infirmier est de s’assurer
guelle ne pose pas de risque aux autres, que cette PVVIH ajuste son comportement (en
adoptant des comportements a risque réduit) et adhére a des pratiques sécuritaires (p. ex.,
comportements & risque réduit et adhérence au traitement). A force de mettre I'accent sur la
promotion des comportements a éviter (pratiques sexuelles non-protégées, le partage de
seringues et des rasoirs, parmi tant d’autres) et sur I'approche de réduction des méfaits et de
diminution du risque (p. ex., programme d’échange de seringues), on en vient a concevoir le
réle infirmier comme étant centré sur la gestion de risque, dans la mesure ou il s’agit d’atténuer
le danger que les PVVIH représentent pour les autres.

De son c6té, la surveillance du traitement est abordée et critiquée par les écrits
recenseés: elle permet de déceler et de cibler la désobéissance des PVVIH pour veiller sur la
santé de la PVVIH et celle de la population générale (Mykhalovskiy et al., 2004; Race, 2001).
Pour remplir ce mandat, les infirmiers doivent effectuer une surveillance réguliére et minutieuse
de l'observance du traitement anti-VIH par le biais de la charge virale et des valeurs de
laboratoire. Les écrits confirment que I'adhérence est une technologie sociale qui permet
d’évaluer le risque (qu’est la PVVIH) et de le gérer (par I'intermédiaire du dépistage routinier, de
la surveillance de la charge virale et des valeurs de laboratoire et de 'adhérence au traitement),
afin de réduire le danger qu’elle représente vis-a-vis la santé de la population générale:

Adherence, then, is an important site through which biomedicine becomes part

of a population-based politics of risk management (Mykhalovskiy et al., 2004,
p.330).

L’adhérence est constituée de différentes formes de pouvoir dont I'autorité biomédicale et la
gouvernance du risque chez les populations cibles, entre autres. En tant que risque, la PVVIH
devient donc la cible des interventions biomédicales et pharmacologiques (Gagnhon & Guta,

2014). A la lumiére de nos résultats, I'accent est placé sur le réle infirmier qui est de tester la
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personne pergcue comme un danger, d’initier le traitement et de surveiller la progression de la
maladie. De ce fait, nous constatons que le r6le infirmier se résume a la gestion de risque par
'entremise d’'une surveillance de I'adhérence. De son c6té, la PVVIH doit se conformer au
traitement anti-VIH sinon, elle peut étre pergue comme « dangereuse », « coupable » et
« insouciante » aux yeux de la société. Nous constatons que I'accent est placé sur la PVVIH qui
ne se conforme pas et on en vient a conclure qu’elle devient I'objet d’'une surveillance.
Autrement dit, si elle n'observe pas le traitement, il devient primordial de centrer nos
interventions sur la prise du traitement et la surveillance de la charge virale. Parallelement, les
auteurs confirment que le réle infirmier consiste a surveiller la PVVIH dans son adhérence au
traitement afin d'utiliser le traitement comme prévention de la transmission de la maladie
(Mykhalovskiy et al., 2004). Ainsi, la PVVIH devient un corps qu’il faut « gouverner » et
« discipliner ».

A la lumiére de ce qui est décrit ci-haut, la surveillance est un phénomeéne réitéré par les
écrits et il est possible de constater qu’il existe une dynamique de pouvoir entre deux entités: la
PVVIH et l'infirmier (Gastaldo & Holmes, 1999; Holmes & Gastaldo, 2002; Holmes & O’Byrne,
2006; Perron, Fluet & Holmes, 2005). Cette conception des soins s'inscrit dans un courant de
pensée critique et est influencée par la notion de bio-pouvoir décrite par Foucault. Les soins
représentent une forme subtile de pouvoir disciplinaire qu’exercent les infirmiers sur la PVVIH
dans le but de la gérer et d’administrer tous les aspects de sa vie (Gastaldo & Holmes, 1999;
Holmes & Gastaldo, 2002; Perron et al., 2005). Ainsi, la surveillance de la charge virale, des
comportements et de 'adhérence au traitement crée des corps dociles et conformistes aux
normes et directives (Perron et al., 2005). De plus, la surveillance contribue a la discipline des
corps (les PVVIH) pour rétablir 'ordre social (la santé de la population générale):

The individual and collective characteristics that pose a threat to the social
order (Tremain, 2001) must be looked after by competent authorities in order

to promote, restore or maintain global well-being (Perron et al., 2005, pp.537-
538).
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Le passage précédent soutient que les individus qui posent un danger pour I'ordre social (les
PVVIH) doivent étre suivis par 'autorité biomédicale (les professionnels de la santé, dont les
infirmiers) afin de promouvoir et de maintenir le bien-étre de la population (Perron et al., 2005).
Ceux qui refusent d’adhérer (au traitement anti-VIH par exemple) sont étiquetés comme étant
non-conformistes ou déviants (Holmes & Gastaldo, 2002; Holmes & O’Byrne, 2006; Perron et
al., 2005). L’infirmier posséde donc un mandat de renseigner les PVVIH sur les comportements
sécuritaires et de préter une attention particuliere a ceux qui résistent (p. ex., les PVVIH qui
continuent de se livrer & des comportements a risque et qui n’adhérent pas a leur traitement
anti-VIH) (Perron et al., 2005). Comme le soulignent Gastaldo et Holmes (1999), la surveillance
des PVVIH est justifiée par le simple fait que les PVVIH posent un risque pour les autres et ce
discours sur la maniére appropriée de gérer ce risque n’est pas remis en question par les
autorités de santé, les professionnels de la santé et les outils de formation de ces derniers (dont
les manuels pédagogiques). D’autres ajoutent que cette surveillance thérapeutique (p. ex.,
observance du traitement) a pour objectif de discipliner le corps et I'esprit des individus (PVVIH)
(Perron et al., 2005). C’est ainsi que se manifeste le bio-pouvoir exercé par les infirmiers. Dans
le contexte de cette étude, qui avait pour but d’analyser des textes et non des pratiques, ce bio-
pouvoir s’exerce par le biais d’'un contenu qui construit le risque que représentent le VIH et la
personne qui en est porteuse, tout en décrivant les soins infirmiers comme la gestion de ce
risque. Ce contenu, en apparence objective, neutre, scientifique et crédible, a le potentiel
d’exercer une influence considérable sur les attitudes et les pratiques des ESI.

En l'absence de connaissances suffisantes sur le VIH/sida et de moyens pour remettre
en question l'autorité conférée aux manuels pédagogiques (par le biais de sources alternatives
comme les témoignages de PVVIH, les écrits critiques, et les expériences cliniques), il faut
s’attendre a ce que les ESI en viennent & comprendre que les soins infirmiers passent d’abord
et avant tout par la gestion du risque que présente la PVVIH. Cette facon de concevoir les soins
est déja bien présente dans les milieux cliniques (tel que montré par Gagnon, 2015). Et les
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infirmiers perpétuant l'autorité et la perspective des manuels pédagogiques peuvent influencer
leurs collegues et les END a adopter cette facon de comprendre les soins. Nos résultats
confirment a quel point il est important de faire le lien entre le contenu des manuels
pédagogiques et la fagon dont il module les connaissances, les attitudes et les pratiques des
ESI. Afin de s’assurer que les ESI puissent éventuellement exercer leur role en tant qu’agents
de caring, on doit absolument remettre en question le contenu qui perpétue leur réle d’agents
de contrdle social (Perron et al., 2005). Comme le souligne Perron et al. (2005), cette remise en
guestion est essentielle car le réle d’agents de contrble social place les infirmiers en position
d’autorité et s’oppose aux objectifs du soin.

5.4 Recommandations

A partir des résultats de cette étude, nous avons identifié plusieurs recommandations pour
I'éducation, la recherche, la théorie et la pratique. Etant donné la nature de I'étude, les
recommandations se concentrent surtout sur I'’éducation infirmiére.

5.4.1 Implications pour I’éducation en sciences infirmiéres

Afin d’appuyer nos recommandations, nous ferons référence aux quatre catégories de
compétence fondamentales établies par 'ACIIS présentées dans le chapitre 2 (voir tableau 2.3).
Catégorie 1 et 2

Prévention, dépistage, traitement et prise en charge clinique du VIH/sida et enjeux
psychosociaux, spirituels, éthiques et juridiques liés au VIH/sida

Nous croyons qu’il est important de détenir des connaissances et pratigues de base (et
actualisées) en lien avec la prévention (p. ex., la prophylaxie préexposition), le dépistage (p. ex.
le test d’amplification des acides nucléiques du VIH ou TAAN-VIH) et le traitement du VIH/sida.
Pourtant, nous préconisons l'inclusion des soins infirmiers a savoir, I'évaluation, le soutien et la
préparation de la PVVIH (peu importe son genre et son orientation sexuelle). Ainsi, nous
proposons de mettre l'accent sur la prestation de soins holistiques comprenant l'aspect
pathologique du VIH et son impact sur la santé mentale de la PVVIH, sa vie personnelle et
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professionnelle. Pour ce faire, il serait primordial de changer le discours de surveillance et de
gestion de risque qui est prédominant dans les manuels pédagogiques (p. ex., surveillance de
la charge virale, surveillance des comportements a risque, surveillance de l'adhérence au
traitement). Ainsi, nous recommandons d’accorder plus de place a la gestion des symptomes
rapportés par les PVVIH et le soutien de la PVVIH dans les défis auxquels elles sont
confrontées.

En ce qui concerne le cadre de compétence, nous fusionnons les catégories 1.
Prévention dépistage, traitement et prise en charge clinigue du VIH/sida et 2. Enjeux
psychosociaux, spirituels, éthiques et juridiques liés au VIH/sida car nous croyons qu’elles sont
indissociables dans la mesure ou il est indispensable de fournir des soins (prévention
dépistage, traitement et prise en charge) tout en tenant compte des enjeux (psychosociaux,
spirituels et juridiques) que rencontrent les PVVIH au quotidien. Dans ce méme ordre d’idées,
les ESI bénéficieraient du témoignage de PVVIH et leurs expériences dans le systéeme de
santé. Ceci sera détaillé dans la section qui suit.

Il serait également essentiel d’'inclure des sessions de simulations et des scénarios
interprofessionnels ou les étudiants des écoles de sciences infirmiéres, de médecine, de
nutrition et de psychologie doivent collaborer pour fournir des soins holistiques a la PVVIH.
D’ailleurs, les écrits confirment I'importance de linterprofessionnalisme dans la qualité des
soins centrés sur le patient (Bolan, Scott, Kim, White & Adams, 2014; Bridges, Davidson,
Odegard, Maki & Tomkowiak, 2011). Une étude suggére que les ESI, les étudiants en
médecine, en pharmacie et en psychologie ont acquis une confiance dans leurs aptitudes
interprofessionnelles suite a une formation sur la collaboration interprofessionnelle (Bolan,
Scott, Kim, White & Adams, 2014). Une telle approche serait donc bénéfique pour les ESI qui, &
leur tour, se sentiraient plus a l'aise dans I'évaluation, le soutien et la prise en charge de la

PVVIH.
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Catégorie 3

Capacités psychomotrices nécessaire afin de prodiguer des soins infirmiers en VIH/sida

A la lumiére des résultats de notre étude, nous croyons qu’il est important que les objectifs du
curriculum incluent la démonstration du port du condom, soit sous forme d’image ou de vidéo.
Ceci serait bénéfique pour les ESI car la forme de prévention en VIH/sida la plus répandue est
le port du condom et 'ACIIS (2013) signale que les ESI doivent étre en mesure de démontrer
correctement aux clients la mise en place et le retrait des préservatifs. A partir de nos résultats,
nous constatons que les pratiques de précautions universelles n'ont pas leur place dans le
chapitre/la section portant sur le VIH/sida. Nous proposons qu’elles soient enlevées de cette
section et déplacées dans un chapitre qui leur est propre. Ceci aurait le potentiel de modifier, en
partie, les attitudes négatives des ESI envers la prise en charge de la PVVIH. Il semblerait que
ceci améliorerait la prestation de soins spécifiques en VIH/sida car les ESI connaitraient les
moments adéquats pour I'application des précautions universelles. Tel qu’indiqué par le cadre
de compétences de I'ACHIS (2013), nous croyons que les ESI devraient détenir des
compétences d’évaluation de la PVVIH. Pour répondre a ce besoin, les manuels devraient
présenter un contenu, soit sous forme de tableau ou en format «le saviez-vous? », sur
I'évaluation physique et mentale de la PVVIH et les signes avant-coureurs d’'une progression de
la maladie ou d’'un changement dans la santé de la PVVIH. La présence d’un tel contenu serait
favorable a la prestation de soins compétents car les ESI seraient en mesure d’anticiper la
possibilité d’'une amélioration ou détérioration de la santé a partir de leur évaluation.

Catégorie 4

Attentes professionnelles indispensables a la prestation des soins infirmiers en VIH/sida

En ce qui concerne la formation initiale, nous proposons d’accorder plus de place aux normes,
obligations et responsabilités professionnelles des infirmiers en lien avec les enjeux éthiques
rencontrés en pratique (p. ex., confidentialité, consentement, dévoilement et refus de soins) et
simultanément décrire leur influence sur la PVVIH et son accés aux services de santé. Mettre
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I'accent sur ces normes de pratique faciliterait la compréhension de ces normes et améliorerait
les soins infirmiers spécifiques au VIH. Il serait également primordial de décrire I'importance de
la relation thérapeutique entre linfirmier/'équipe et la PVVIH tout en considérant la dimension
humaine dans la prise en charge du VIH. Ceci encouragerait une meilleure prestation de soins
centrés sur le client.

Le cadre de compétence lui-méme nécessite des améliorations. Par exemple, il faudrait
y ajouter d’autres éléments, tels que la compétence interculturelle aupres des Autochtones,
aupres des PVVIH de différentes cultures, aupres des immigrants ou réfugiés par exemple.
Pour ce faire, le curriculum en sciences infirmiéres pourrait exiger une formation sur la
prestation des soins culturellement compétents et ce, a linstar de I'« Indigenous Cultural
Competency Training Program » élaboré par la Provincial Health Services Authority en
Colombie-Britannique. A partir de cette formation, les ESI et infirmiers seraient plus aptes a
comprendre la fagcon dont ces différents groupes culturels percoivent leur santé et leur maladie.
Ce faisant, il ne fait aucun doute que les ESI et les infirmiers canadiens seraient plus confiants
et mieux équipés pour fournir des soins culturellement compétents aux PVVIH. D’ailleurs, une
étude montre que la compétence culturelle améliore la qualité des soins prodigués aux patients
(Maier-Lorentz, 2008).
Recommandations additionnelles
Le contenu des chapitres portant sur les soins en contexte de VIH/sida ne sera jamais
irréprochable. C’est d’ailleurs pourquoi nous proposons qu'un matériel supplémentaire
développé par des experts dans le domaine du VIH soit mis a la portée des enseignants. |l
serait important de développer des scénarios cliniques qui abordent les enjeux auxquels liés a
la confidentialité, le consentement, le dévoilement de méme que le refus de soins aux PVVIH.
D’autres scénarios cliniques sur les soins aux PVVIH et en lien avec les précautions
universelles pourraient également étre abordés en classe et en laboratoire de simulation. Ce
matériel supplémentaire permettrait de faire des simulations de situations rencontrées en
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pratique et observer comment les ESI se comportent, comment ils mettent en pratique leurs
connaissances et standards de pratique, quelles sont leurs attitudes et réactions vis-a-vis ces
situations, etc. Ces scénarios agiraient comme des catalyseurs de discussion et de
changement. Ainsi, une fois un scénario présenté, I'enseignant pourrait animer une discussion
sur la situation et faire ressortir les faits saillants (p. ex., responsabilités et obligations
professionnelles des infirmiers, les enjeux rencontrés dans la pratique, la stigmatisation, la
discrimination, etc.). Le recours a ces scénarios aurait le potentiel de clarifier le role de
linfirmier dans le contexte du VIH/sida et mieux préparer les ESI a fournir des soins compétents
aux PVVIH. Les écrits dévoilent que de tels scénarios sont utiles dans la formation des ESI et
des professionnels de la santé en général (Arora, Jyoti & Chakravarty, 2014; Lateef, 2010;
Letcher, Roth & Varenhorst, 2017).

Nous croyons que les enseighants devraient recevoir une formation en VIH/sida avant
d’enseigner aux ESI. Dans cette perspective, un module en ligne pourrait &tre un prérequis pour
I'enseignement aux ESI et pourrait faire partie du matériel éducatif des étudiants. Ce cours
pourrait étre développé a I'exemple du « Indigenous Cultural Safety », élaboré par Provincial
Health Services Authority Aboriginal Health Program. Ce cours viserait I'enrichissement des
connaissances en matiére de VIH/sida et 'amélioration des attitudes et des pratiques des ESI
et des enseignants envers les PVVIH. |l serait également intéressant d’incorporer une
opportunité de témoignage dans la salle de classe et ce, indépendamment de la thématique du
cours. Ainsi, une PVVIH pourrait témoigner de ses expériences avec le service de santé de
méme qu’avec les professionnels de la santé en vue de conscientiser les ESI sur les défis que
les PVVIH rencontrent au quotidien. Il serait bénéfique de mettre sur pied un cours au choix sur
le VIH, tout comme le cours « HIV prevention and care » offert a I'Université de la Colombie-
Britannique. Ce cours pourrait aborder des theémes principaux tels que les soins
interprofessionnels aux PVVIH, la prise en charge de leur infection, la stigmatisation de méme

gue la discrimination que subissent les PVVIH dans les milieux de soins, sans oublier les
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répercussions sociales que subissent les PVVIH (c’est-a-dire, criminalisation, manque d’accés
aux services, etc.). Une opportunité de stage dans les milieux ou sont admises les PVVIH de
méme que l'assignation de la PVVIH comme expérience d’apprentissage serait bénéfique pour
les ESI. D’ailleurs, les écrits signalent qu'une composante expérientielle est bénéfique pour la
formation des ESI et efficace quant a 'amélioration des attitudes négatives des ESI (Bowman et
al., 1994; Patsdaughter et al.,1999).

La création d’'un service de consultation pour les enseignants qui ont besoin de
clarification sur la matiere et des pratiques privilégiées dans les milieux spécialisés en VIH/sida
serait bénéfique tant aux ESI qu'aux enseignants. En cas de questions sur le VIH/sida, les
enseignants pourraient s’adresser a une association ou une organisation qui leur fournirait
l'information dont ils ont besoin pour enseigner. Cette méme association pourrait jouer un réle
d’intervenant dans I'enseignement ou dans la pratique si une clarification s’avére nécessaire.
En ce qui concerne le cadre de compétences en VIH/sida, il devrait étre utilisé par tous les
programmes de sciences infirmiéres pour la formation initiale. |l permettrait de s’assurer que
tous les programmes abordent les compétences de base nécessaires pour la prestation de
soins aux PVVIH. Ainsi, ce cadre pourrait étre endossé par 'ACESI pour I'accréditation des
écoles en sciences infirmieres.

5.4.2 Implications pour la recherche en sciences infirmiéres

Cette étude s’ajoute a un petit corpus de connaissances en sciences infirmiéres et permet de
mettre en lumiere les représentations du VIH, des PVVIH et des soins, contenues dans le
matériel pédagogique — chose qui n’avait jamais été étudiée auparavant. Jusqu’a présent, les
analyses qualitatives de contenu réalisées en sciences infirmiéres portaient sur d’autres
thématiques telles que la douleur et les soins palliatifs. Les résultats de cette étude offrent de
nombreuses avenues de recherche sur les représentations du VIH, des PVVIH et des soins.
D’abord, une analyse qualitative de contenu du matériel pédagogique utilisé en périnatalité,
pédiatrie, physiopathologie et microbiologie pourrait étre entreprise pour complémenter notre
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étude. En second lieu, une analyse critique de discours portant sur la gestion du risque pourrait
permettre d’étudier des éléments importants qui ne pouvaient pas faire 'objet d’'une analyse
gualitative de contenu. De ce fait, nous reconnaissons que les chapitres, n’existant pas
indépendamment de leurs auteurs, sont un reflet de leurs perspectives. Toutefois, ce n’était pas
le but de notre étude alors il ne s’avérait pas nécessaire de I'aborder. Une analyse critiqgue de
discours pourrait donc s’intéresser aux discours, a la construction du sujet (la PVVIH,
linfirmier), a la position de l'auteur et la production et transmission des savoirs en sciences
infirmiéres. Elle permettrait également de critiquer et déconstruire la facon dont le langage,
utilisé dans les manuels scolaires, contribue a une certaine construction du VIH, des PVVIH et
des soins.

De plus, il ne fait aucun doute que les sciences infirmieres bénéficieraient de recherches
a la fois qualitatives et quantitatives sur les connaissances, les attitudes et les pratiques des
ESI (et des END-étudiants nouvellement dipldmés). A I'heure actuelle, il n’existe pas d’étude qui
porte sur ce sujet dans le contexte canadien. Ainsi, hous recommandons d’entreprendre une
revue systématique des interventions effectuées auprés des ESI. Ce type de recherche est
nécessaire pour déterminer l'efficacité des interventions éducatives visant a améliorer les
connaissances, les attitudes et de la pratique des ESI et d’identifier des pistes potentielles pour
développer de nouvelles interventions. En s’inspirant de Eakes et Lewis (1991), il serait
intéressant d’étudier la facon dont les ESI interprétent leurs responsabilités professionnelles et
ce, dans un contexte canadien. Tel que démontré par ces chercheuses, une étude de ce genre
permet de mieux comprendre la perception des ESI en lien avec leurs responsabilités
professionnelles et la facon dont les ESI appliquent les connaissances en pratique (Eakes &
Lewis, 1991). De plus, nous proposons qu’une étude comparative soit menée auprés des ESI et
des étudiants inscrits dans d’autres programmes de sciences de la santé (p. ex., en pratique de
sage-femmes, en médecine, en dentisterie) afin d’enquéter sur la compréhension de leurs réles
et responsabilitéts en tant que professionnels de la santé. Finalement, une étude quasi
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expérimentale (avant-aprés) menée auprés des ESI pourrait étre trés utile afin d’évaluer leur
impression et ce qu’ils retiennent une fois exposés aux chapitres spécifiqgues au VIH/sida. Cette
étude permettrait de combler I'écart actuel en ce qui a trait a la relation entre la formation, les
attitudes et les pratiques des ESI.

5.4.3 Implications pour la théorie infirmiere

Le but de l'analyse qualitative de contenu n’est pas d’interpréter les résultats a partir d’'une
théorie infirmiére, mais plutét de résumer et d’exposer le contenu des sources analysées. Sur le
plan théorique, nous constatons qu'il existe trés peu de recherches qui explorent la relation
entre la formation, les attitudes et la pratique. Par conséquent, pour mieux comprendre cette
relation, il est primordial de développer de nouvelles approches théoriques et pédagogiques.
Une approche pédagogique faciliterait la compréhension des styles d’apprentissage qui sont
plus favorables a la transformation des attitudes et des pratiques. D’autre part, une approche
théorique chercherait & explorer la dimension plus conceptuelle du phénoméne et permettrait de
mieux comprendre la fagon dont les connaissances, les attitudes et les pratiques s’inter-
influencent dans un contexte particulier. En lien avec I'analyse de discours proposée dans la
portion recherche, nous préconisons également une analyse poststructuraliste des manuels
utilisés dans la formation initiale en sciences infirmiéres. Une telle approche permettrait de
poser un regard critique sur les discours présents dans ces manuels. Ce type d’analyse viserait
la déconstruction des discours retrouvés dans les manuels et permettrait de mieux comprendre
le contexte plus large a I'intérieur duquel sont produits ces manuels, les relations entre pouvoir
et savoir, la construction du sujet (tant la PVVIH que I'ESI), les pratiques, la formation initiale en
sciences infirmiéeres, et les structures encadrant cette formation.

5.4.4 Implications pour la pratique professionnelle

Les résultats de cette étude soulévent des propos surtout sur le plan éducatif. D’ailleurs, les
recommandations sur le plan de la recherche, sur le plan théorique et en matiére d’éducation
découlent de cette dimension éducative de I'étude. Ainsi, les recommandations de pratique sont
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limitées car le focus de ce projet de recherche est exclusivement sur la formation de base et
non sur la pratique. De fagcon générale, il est indispensable que tous les infirmiers maitrisent les
compétences de bases nécessaires pour dispenser des soins en matiere de VIH/sida. Les
recommandations éducatives (p. ex., I'élaboration de modules) pourraient étre utilisées dans la
formation initiale afin d’améliorer la pratique infirmiere. Quant aux enseignants, il faudrait
s’assurer qu’ils détiennent les compétences de base énoncées par 'ACIIS. De plus, les ordres
professionnels pourraient jouer un réle prépondérant dans I'élaboration des normes de pratique
et du code de déontologie quant aux enjeux éthiques (p. ex., confidentialité, dévoilement,
consentement et refus de soins) en mettant du matériel a la disposition de leurs membres. Dans
la méme perspective, nous proposons un programme de mentorat pour les enseignants tel qu’il
a déja été effectué par Worthington et collégues (2016) auprés des infirmiers canadiens en
santé communautaire dans un contexte de VIH/sida. Cette recherche visait I'évaluation de
limpact d’'un programme de mentorat sur les connaissances, les attitudes et pratiques des
infirmiers en matiére de VIH/sida. Ce programme a duré 6 a 12 mois et les infirmiers apprentis
avaient accés a un groupe de mentors infirmiers. L’intervention était composée de 3 ateliers. Le
premier visait la discussion sur les enjeux politiques et sociaux qui influencent les soins et les
chercheuses ont organisé une séance de Body Mapping® pour que les infirmiers apprentis se
familiarisent avec I'expérience des PVVIH. Le second atelier abordait les enjeux juridiques,
limportance des soins culturellement adaptés, la stigmatisation associée au VIH/sida et le
dernier atelier portait sur la réflexion des apprentis. lls devaient réfléchir sur l'intervention et
partager leur expérience de participation a cette étude. Selon cette étude, des changements

positifs au niveau des connaissances, attitudes et pratiques des infirmiers (apprentis) ont été

! Le Body Mapping est un exercice thérapeutique qui permet de prendre conscience de soi, de son corps
et de son environnement. Cet exercice est utilisé en VIH/sida, surtout auprés des femmes, pour qu’elles
peignent le portrait de leur vie et présentent leur chef d’ceuvre au groupe dans le but d’entamer une
discussion sur le VIH et partager leurs expériences avec la maladie.
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rapportés. Ainsi, il serait intéressant d’élaborer un tel programme pour I'amélioration des
connaissances, attitudes et pratiqgues des enseignants.

5.5 Limites de larecherche

L’étude comportait des limites qu’il importe d’aborder. En premier lieu, le choix de n’analyser
gue des manuels en médecine-chirurgie et non des manuels de périnatalité, de pédiatrie etc.
représente une limite. Or, il était nécessaire de limiter I'échantillon car il n’était pas possible
d’inclure tout le matériel utilisé dans la formation de base des ESI pour des raisons de
faisabilité. Inclure les manuels de médecine-chirurgie semblait un choix judicieux compte tenu
du fait qu’ils sont standards a tous les programmes et qu’ils sont utilisés simultanément dans
plusieurs cours. Nous avons également décidé de laisser de coté les manuels américains
originaux a partir desquels les manuels canadiens ont été traduits et/ou adaptés pour éviter une
répétition du méme contenu. Par exemple, le manuel canadien CA.EN.2010.16.11 est une
version adaptée du Medical Surgical Nursing (2007) alors ce dernier n’était pas inclus dans
notre échantillon. De plus, par faute d’accés au Brunner and Suddarth's Textbook of Canadian
Medical-Surgical Nursing (2015), il n’a pas été inclus dans I'échantillon de cette étude. Il importe
également de souligner que les manuels choisis sont américanocentriques. D’ailleurs, les
versions canadiennes adaptées ou traduites sont inspirées des manuels américains et nous
comprenons gue ceci est une limite en soi. Il convient de souligner que notre étude a examiné
le matériel imprimé seulement et non pas le matériel électronique complémentaire aux manuels
pédagogiques, le cas échéant. Le fait que cette étude ait été complétée selon les principes de
l'analyse qualitative de contenu pourrait étre considéré comme une limite. Cette approche
méthodologique permet d’analyser une grande quantité de données textuelles, mais son objectif
est d’exposer le contenu manifeste et latent des chapitres analysés. Ainsi, cette approche ne
permet pas d’aller au-dela du contenu afin d’analyser le contexte, la production du matériel, les
discours, et les effets réels des représentations du VIH, des PVVIH et des soins. Cette
approche ne permet pas non plus de comprendre I'expérience des enseignants en sciences
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infirmiéres, incluant leurs connaissances, le contenu complémentaire utilisé en classe et les
stratégies pédagogiques auxquelles ils font appel. Enfin, cette approche ne permet pas de
comprendre I'expérience des ESI incluant leurs connaissances, attitudes et pratiques en lien

avec le VIH.
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CONCLUSION

Notre étude s’inscrit dans un domaine de recherche qui est encore jeune au Canada. Tel que
mentionné au début de la thése, cette étude est la premiére en son genre en sciences
infirmiéres au Canada et ailleurs dans le monde. Elle a permis d’examiner les représentations
du VIH, des PVVIH et des soins infirmiers qui sont véhiculées dans le matériel pédagogique en
sciences infirmiéres. Le projet de recherche a exploré des effets potentiels de ces
représentations sur les connaissances, les attitudes et la pratique des ESI et des infirmiers. De
plus, I'étude aborde des pistes de recommandations pour pallier a ces représentations, aux
attitudes et aux soins qui en découlent.

Cette étude souligne I'importance de réviser et d’améliorer le contenu des manuels
scolaires utilisés dans la formation initiale en matiére de VIH/sida. Cette révision doit corriger
les représentations inappropriées qui sont présentes et perpétuées dans les manuels. D’autre
part, en rédigeant le contenu des manuels, les auteurs devraient accorder plus d'importance au
role infirmier. Ainsi, les ESI et infirmiers seraient munis des aptitudes et habiletés nécessaires
pour évaluer, soutenir, outiller et prendre en charge les PVVIH dans le but d’améliorer leur
gualité de vie. Dans le méme ordre d’idées, il est essentiel que les infirmiers soient conscients
et tiennent compte de la fagon dont la surveillance de la charge virale, des comportements et de
'adhérence au traitement fagonne leurs attitudes et pratiques pour compromettre la nature des
soins fournis. Le matériel pédagogique constitue le principal outil de transmission des
connaissances aux ESI. Par conséquent, il a le potentiel d’influencer la formation, les attitudes,
et la pratique. C’est alors que nous insistons pour que les associations canadiennes
responsables de la formation initiale s’unissent pour développer et implanter un cadre de
compétences afin de répondre aux lacunes retrouvées dans le contenu de la formation initiale

en matiére de VIH/sida.
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ANNEXE A. Importance du projet de recherche
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Ordres provincigus:

Associstions des

du Canada (AlIC)

infirmiers et infirmiéras

Associations des
infirmiers et infirmigres

Iy

Associafions
infirmigres

Matériel pédagogique

Associstion canadienne
des ecoles de sciences
infirmiéras (ACESI)

Tgani=me d agremean
des programmes de
sciences infirmiéres su

Canada

WiH/sida

compétences T
Etudiznts

nouvellement graduss

Contenu en VIH/sida

PWWIH Fathologiz

Soins infirmisrs

L=acunes dans la formation
initizle en WIH/sida

Compétences
professionnellas

Connaissances

Aftitudes négatives

Stigmatisation et
discrimination

Mangue d=
confiance
anvers les

professionnels

de Ia zanté

Soins pallistifz et
santé publigue

Infirmiers autorisés

IP, IPA, IAA

Cuglité das sains

Relstion
thérapautiqua

FWWiIH

Refus da
soins/
Diminution de
I'utilisation des
servicas de
sante

Earriéras
supplementsi-
FES 5UX S0ins
Bk

hiliew: de pratique

Sacteur publigque
Communauté
Hépitau:
Colléges/universités

Etablissaments de
soins de longue durée

Ciomaines de
spécialité

Fediatrie
Maternité
Médecine
Chirurgia
Soins de fin de vie
Soins intensifs

Soins urgents
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ANNEXE B. Carte conceptuelle
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Littérature scientifique

Litterature grise Littératurs scientifigus

|ACESI, ANC, ordres]

T~

Analyse du materiel
pedagogique

\

Formation initiale

LittErature grise
AICHS, AMaC)

/

Litterature grise
[ACIE, AMAC)

comgetences fondamentales en
ViH/zida

——

Littérature sur le concept
de compétance

Attitudes envers les PYVIH

Infirmiers at WIH,/SIDA

Etudiznts en sc. inf. &t VIH/sida

Connaissanoes sur le ViH

Stigmatisation et disorimination

_‘_‘_‘_‘_‘_'_‘—‘—-—..

attitudes enwers les PVWIH

Conngissances sur e ViH

stigmatisation et discrimination
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ANNEXE C. Tableau de la phase pilote
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VIH

Unité

Unité condensée et
description qui se
rapproche du texte

Unité condensée et
interprétation du sens

Bien que le VIH ait été connu plus
tot, les autorités de santé publique
n’ont confirmé I'existence d’'une
nouvelle maladie, appelée
syndrome d'immunodéficience
acquise (sida) qu’en 1981. (p.373)

Connaissance du VIH et
confirmation de I'existence
du sida

Découverte du VIH/ sida
Découverte du VIH

Au cours d’'une réponse immunitaire
normale [...] les lymphocytes T
organisent une réponse immunitaire
cellulaire contre les virus piégés
dans les ganglions lymphatiques.

Réponse immunitaire des
lymphocytes est de
fabriquer des anticorps
contre le VIH et diminuer la
charge virale

Réponse immunitaire

En 1985, I'agent en cause (le VIH)
était déja connu et il avait déja été
établi que le sida était un stade
avanceé de l'infection par le VIH
(p.373)

Le VIH cause le sida, le
sida est un stade de
I'infection par VIH

Maladie évolutive

Ainsi, le sida est maintenant
considéré comme une maladie
chronique (p.374)

Sida est une maladie
chronique

Maladie chronique

Figure 15.1. Charge virale dans le
sang et numération des
lymphocytes T CD4+ dans le
spectre d’une infection par le VIH
non traitée (p.374)

Charge virale et
Lymphocytes T CD4+ dans
la progression de I'infection
VIH non traitée

Maladie évolutive

On estime que le virus a infecté 2,1
millions de personnes rien qu’en
2013 (p.374)

Le VIH vit a I'intérieur des cellules
ou il peu « se mettre a 'abri » (p.
386)

Le VIH a infecté des
millions des personnes en
2013

Virus est fragile

Anthropomorphisation

L’infection par le VIH reste une
pandémie mondiale dévastatrice
puisque I'OMS estime que le
VIH/sida fait 39 millions de morts
jusqu’a présent et 1,5 million pour
I'année 2013 (p.374)

Le VIH est une pandémie
mondiale dévastatrice

Pandémie mondiale
dévastatrice
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ANNEXE D. Tableau de ’'AQC des manuels
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CA.FR. 2011.15.11

CA.FR.2016.15.10

CA.FR.1994.48.11

CA.FR.2006.54.12

CA.FR.

US.EN.1996.11.11

2011.54.11
PVVIH
A risque
Vulnérable Y Y Y Y Y Y
Marginalisée Y Y Y Y Y Y
Qui vit avec?
Informée Y Y N Y Y Y
Ignorante Y Y N Y Y Y
Représentation de
la PVVIH
Dangereuse Y Y Y Y Y Y
Coupable Y Y Y Y Y Y
Insouciante Y Y Y Y Y Y
Soins
Types
Prévention Y Y Y Y Y Y
Dépistage Y Y Y Y Y Y
Traitement Y Y Y Y Y Y
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