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SONDAGE VIH + 25

PROFIL DES REPONDANTS

* 381 personnes vivant avec le VIH/sida ont été interrogées
entre les mois de mai et d'ao(it 2008

* Le questionnaire était sur Internet
e La marge derreur était de 5 % (avec un intervalle de confiance a 95 %)

* Voici les groupes ayant participé a la réalisation du sondage :
SCS, RCAS, ACT, COCQ-Sida, SBM, Merck Frosst

DONNEES DEMOGRAPHIQUES

Sexe Groupes d’age
Transgenres 2 %

20a29ans3 %

16 %

30-39 ans

79 %

Hommes

% des répondants % des répondants

Race

M Blanche M Autochtone [ Noire " Métis Il Asiatique | Moyen-orientale B Latino-américaine Bl Non accessible

% des répondants

Années au Canada

Depuis la naissance B Moins de 5 ans ¥ Entre 5 et 15 ans I Plus de 15 ans
22 16
% des répondants
Citoyenneté
[ Citoyen canadien Résident permanent B Premiére nation [] Réfugié

=

% des répondants

Données démographiques
La majorité des répondants étaient :
¢ des hommes blancs, nés au Canada
* d’'un age moyen ou plus agés (la plupart étaient agés de 40
a49 ans, presque 30 % avaient 50 ans et plus)
* représentatifs dans I'ensemble de la situation au Canada’

STATUT SOCIO-ECONOMIQUE

Niveau de scolarité

M Primaire ! Secondaire W Cégep/college ¥ Baccalauréat Maitrise

15 40 27

% des répondants

Etat matrimonial

Il Célibataire B En union de fait Séparé M Divorcé Marié I Veuf
% des répondants
Identité sexuelle
[ Homosexuel I Hétérosexuel H Bisexual [% Bi-spirituel B Lesbienne B Autre
52 34 8 Ml

% des répondants

Lieu de résidence

[ ville B Campagne ¥ Banlieue ¥ Nord du pays

90 5 41

% des répondants

BASE : tous les répondants (381)

tle 30 juin 2006, Santé Canada indiquait que 83,5 % des personnes ayant recu un résultat positif au test de dépistage du VIH étaient
des hommes et que 16,5 % étaient des femmes. Les Autochtones composaient 3,1 % des cas de sida rapportés et entre 5 % et 8 % des
infections existantes en 2002 (personnes vivant a I’époque avec le VIH).

Agence de la santé publique du Canada, « Le VIH et le sida au Canada - Rapport de surveillance en date du 30 juin 2006 », novembre 2006.
Santé Canada, « Santé des Premiéres nations, des Inuits et des Autochtones », [en ligne], http://www.hc-sc.gc.ca/fniah-spnia/diseases-maladies/
aids-sida/index-fra.php (consulté la derniere fois le 16 octobre 2008)
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SONDAGE VIH + 25

PROFIL DES REPONDANTS

Revenu du ménage

B <25000$
26000 $ a 40 000 $

Protection médicale

W 41000 $ 260000 $
¥ 61000 $ 270000 $

% des répondants

[ 71000 $ 2100 000 $
M >100000 $

8 2882

Régime Invalidité a Régime
public long terme privé
(277) (148) (56)

73 % 39 %

Autre Aucune
(1n* (10)*

% de répondants/nombre de mentions (m)

Statut socio-économique
La majorité des répondants :

étaient célibataires

étaient homosexuels (52 %);
cependant, beaucoup
étaient hétérosexuels (34%)
vivaient en milieu urbain
avec un revenu frolant le

seuil de la pauvreté (72 %
avaient un revenu de
25000 $ ou moins par an)
Education : la plupart
avaient terminé leur

secondaire ou avaient
entrepris des études
postsecondaires

*Veuillez noter la faible taille de I’échantillon

4

Situation relative a I'emploi —

année précédente

Employé a temps plein

Employé, mais en congé

Employé a temps partiel

Travailleur autonome

Retraité

En chémage

Etudiant

Parent a la maison/personne
au foyer

Personne recevant
une pension d’invalidité

Bénévole

Autre

% des répondants

PARTICIPATION A UN GROUPE DE SOUTIEN
ET ANNEES DEPUIS LE DIAGNOSTIC

Groupes de soutien

M Font partie d’un groupe [0 Ne font pas partie d'un groupe

41 59
% des répondants
Base : tous les répondants (381) ‘
Association
d’aide
Type
de groupe

de soutien

Groupe de soutien
communautaire

Base : tous les répondants faisant
partie d’un groupe de soutien (158)

% des répondants

Années depuis le diagnostic

Participation a un
Moins de 1 an groupe de soutien
et années depuis

Ta2ans . .

le diagnostic
3a4ans

* La plupart faisaient partie
5a6ans

d’un groupe de soutien
7 a8ans communautaire

La plupart vivaient

avec la maladie depuis
11a15 ans plusieurs années (la
majorité I'avait depuis au
moins 9 ans)

9a 10 ans

16 a 20 ans

Plus de 20 ans

Ne sais pas

% des répondants




VIVRE avec le VIH

EXPERIENCES NEGATIVES

Conséquences sociales

Effets sur la santé mentale et physique

EXPERIENCES POSITIVES

Stigmatisation

des personnes vivant

* 61 % craignent de développer
des complications; 37 % en ont déja

avec la maladie (82 %) développées
Conséquences sur la vie * 55 % ont souffert de dépression

sociale (67 %)

Crainte d’infecter
les autres (61 %)

Conséquences sur 'emploi/

* 49 % éprouvent de |'anxiété quant
au fardeau que sont les nombreux
médicaments a prendre et les
fréquentes visites chez le médecin

employabilité (52 %) * 40 % ne faisaient pas autant de sport

Sentiment d’isolement (45 %)

Le fardeau
des personnes
vivant avec
le VIH/sida

affecte leur

bien-étre
physique,
mental et
social

qu’ils l'auraient voulu

* 38 % trouvaient que leur apparence
physique s'était détériorée

Raisons

J'ai réévalué mes valeurs

Ma vie sociale a changé

Ma spiritualité s’est développée

Ma condition physique s'est améliorée
et je fais de I'exercice plus souvent

Ma relation avec ma famille s’est améliorée

Mon apparence physique s’est améliorée

% des répondants

Raisons

La stigmatisation des personnes séropositives
est toujours présente

Ma vie sociale a changé

Je crains d’infecter les autres

Je crains de développer des complications associées
a I'infection par le VIH

La maladie a affecté ma capacité a avoir des relations
sexuelles ainsi que leur fréquence

Linfection par le VIH m’a déprimé

Linfection a eu des conséquences sur mon
emploi/employabilité

La prise de nombreux médicaments et les visites fréquentes
chez le médecin sont un lourd fardeau

Je me sens seul

Je ne fais pas autant de sport que j’aurais voulu

Mon apparence physique s’est détériorée

J)'ai développé des complications associées a I'infection
par le VIH

% des répondants

La réévaluation
des valeurs et
les changements
apportés a

la vie sociale

font partie des
expériences
positives

LES EFFETS DE LA STIGMATISATION

Raisons Raisons de taire leur infection

de taire leur par le VIH

séropositivité
IIs craignent :

e |a discrimination
sociale

les consequences

sur leurs relations
futures, leur vie

% des répondants

sexuelle et leur
réputation dans
son ensemble
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CONNAISSANCE DU VIH

ET DE SES TRAITEMENTS

CONNAISSANCE DU VIH ET DE SES TRAITEMENTS

VIH
Moyenne
3,8
Traitements/médicaments
Moyenne
3,4

% des répondants

B Vaste [ Beaucoup B Peu [ Tres peu B Pas du tout

* 34 % des répondants possedent peu, trés peu ou
pas du tout de connaissances a propos du VIH

* 55 % des répondants possedent peu,
trés peu ou pas du tout de connaissances
a propos des traitements disponibles
Il est important
d’éduquer les
personnes vivant

avec le VIH/sida au
sujet de la maladie et
de ses traitements

GROUPE DE SOUTIEN AUX PERSONNES INFECTEES ET
CONNAISSANCE DU VIH ET DE SES TRAITEMENTS

VIH
Est dans
un groupe
de soutien 27 41 22 9 |1
(158)
N'est pas
d
groupe. 25 40 29 51
de soutien

(223) % des répondants

B Vaste [ Beaucoup B Peu [ Tres peu B Pas du tout

Les répondants qui font partie
d’un groupe de soutien en

savent davantage sur le VIH
et ses traitements

Traitements contre le VIH

Est dans

de Soutin 18 32 32 14 4
(158)

N'est pas

Al 15 27 40 B 5

de soutien

(223) % des répondants

B Vaste % Beaucoup M Peu [ Tres peu M Pas du tout

e Dans l'ensemble, la connaissance de la plupart des classes de produits
est bonne, a I'exception des inhibiteurs de la fusion, des inhibiteurs du
CCR5 et des inhibiteurs de I'intégrase

e 17 % des répondants ignoraient la signification d’une charge virale
indétectable

Ne)



CONNAISSANCE DU VIH

ET DE SES TRAITEMENTS

SOURCES D’'INFORMATION AU SUJET DU VIH
ET DE SES TRAITEMENTS

Sources d’information médicale sur le VIH

[ Jai moi-méme cherché de I'information M Je ne sais pas ol trouver Je ne cherche
de I'information médicale pas d’information
7 Jai lu I'information que m’a donnée mon ¥ J'ai beaucoup trop d’information W Autre
professionnel de la santé et je suis perdu

% des répondants
Base : tous les répondants (381)

Fréquence de la recherche d’information

B Quotidiennement [ Moins d’une fois paran ] Une fois par semaine
[0 Une fois par mois M Quand j'en ai besoin M Une fois par an B Jamais

1 1 21 7 12 46

% des répondants
Base : répondants ayant cherché de
I'information sur le VIH (359)

Sources de complément d’information

La majorité de
I'information provient des

&7 médecins et des groupes
communautaires de lutte
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NIVEAU D’INTERET

Niveau d’intérét pour les sujets reliés au VIH

Nutrition
Nouveaux médicaments en développement
Acces aux traitements

Traitements antirétroviraux contre le VIH

Gestion des effets secondaires
associés aux médicaments

Résistance médicamenteuse
Soutien a l'invalidité

Troubles de santé reliés a I'infection par le VIH

Conseils sur I'état de santé
général et suggestions

Prévention positive
Information générale sur la maladie

Activité physique

Organismes nationaux et locaux
de lutte contre le VIH

Traitements complémentaires/alternatifs
Aspects légaux
Groupes de soutien

Autre

Base : tous les répondants (381)

Forte volonté
d’en connaitre
plus au sujet des
traitements contre

le VIH et recherche

assez fréquente
d’information —
environ une fois
par mois

1 2 3 4 5
Pas intéressé Plutot intéressé Tres intéressé
Moyenne

|l existe beaucoup d'intérét pour le large
éventail de sujets reliés au VIH (nutrition,
médicaments, traitements)

* Intérét marqué pour en apprendre plus au
sujet des traitements

e Recherche assez fréquente d’information —
environ une fois par mois



CONNAISSANCE DU VIH

ET DE SES TRAITEMENTS

NIVEAU ACTUEL D’OBSERVANCE

52 % des
répondants
ont déja

modifié une
dose ou oublié
% des personnes vivant avec le VIH/sida de la prendre

Jemajamais modifie la posoioge o NI
mes médicaments
J'ai oublié de prendre quelques pilules [N 32
1,0

J'ai di modifier ma posologie - 12
Moyenne des doses

J'ai oublié de prendre plusieurs pilules - 7 oubliées la semaine
précédente

Je ne prends jamais de pilules I 1

Base : tous les répondants Base : tous les répondants
traités présentement avec ayant modifié/oublié des
des antirétroviraux (313) doses (119)

RAISONS DE 'OUBLI

Raisons Observance inadéquate

Je sens que mon état est bien maitrisé

Mes médicaments actuels provoquent des effets secondaires

Je suis préoccupé relativement a I'innocuité de mes médicaments

Je dois prendre plusieurs pilules chaque jour
(ras-le-bol des médicaments)

Je ne me sens pas malade

Je suis préoccupé par le colt des médicaments

Je n’ai plus acces a mes traitements

Je suis devenu résistant a mes médicaments actuels
et ils ne font plus effet; j’ai donc arrété de les prendre

Je ne vois pas d’avantage a prendre mes pilules

% des répondants

Raison principale de I'oubli d’'une dose :

sentiment que leur état était bien maitrisé

12

CONNAISSANCE DU VIH ET DE 'OBSERVANCE
DU TRAITEMENT

N’ont jamais modifié leur posologie (166)

Moyenne
33 39 20 7 | 4,0
Ont déja modifié leur posologie (40)
Moyenne
28 47 20 40
Ont oublié quelques pilules (110)
Moyenne
19 43 30 2K
Ont oublié plusieurs pilules (25)
Moyenne
16 40 36 4 4 ey
N’ont jamais pris de pilules (2)
Moyenne
50 50 55

% des répondants
B Vaste [ Beaucoup B Peu 2 Tres peu B Pas du tout

Base : tous les répondants (381)

* Un apprentissage continu et poussé est
essentiel a 'observance du traitement

Moins les personnes vivant avec le

VIH/sida sont informées a propos du
VIH et des traitements, moins elles
respectent l'observance du traitement

13



TRAITEMENT

ET PRISE EN CHARGE

TRAITEMENT ANTIRETROVIRAL

82 % des
personnes
vivant avec

le VIH/sida
recevaient

un traitement
antirétroviral
depuis plusieurs
années; un
bon nombre
d’entre elles
le recevaient
depuis plus de
8 ans

Recoit présentement
un traitement
antirétroviral

Base : tous les répondants (381)

% des répondants

Durée du traitement v
antirétroviral actuel

M <6 mois [ 7411 mois M 1a2ans M 3a4ans >5ans M >38ans

14 7 23 18

% des répondants

Base : tous les répondants traités présentement avec des antirétroviraux (313)

CHARGE VIRALE

Nombre de cellules CD4+ (lymphocyte T) (tous les répondants)

581,5 Nombre moyen de cellules/mm?

Base : tous les répondants (381)

Charge virale

66 % 15 % 19 % 9160,6

Inférieur Superleur NSRS pEEA O Nombre moyen
ou égal a50 1) de copies
a 50 (251) (59)

Parmi les répondants
qui connaissaient

leur charge virale, 81 %
avait une charge
indétectable

Base : tous les répondants (381)
S. O. = sans objet
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EFFETS SECONDAIRES CAUSES PAR LES MEDICAMENTS

La fatigue (61 %), les
troubles du sommeil
(53 %) et la diarrhée

(48 %) sont les effets
secondaires les plus
3737 problématiques.
30
29 27
24 23 23
21
18 18
16
13 12
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Base : tous les répondants traités présentement avec des antirétroviraux (313)

PARTICIPATION A LA PRISE DE DECISION

Niveau de participation dans le choix des médicaments

B Participation considérable Ml Faible participation Aucune participation Moyenne

52 28 23

Base : tous les répondants traités présentement avec des antirétroviraux (313)

B Aimeraient participer davantage N’aimeraient pas participer davantage

Base : tous les répondants (381)

% des répondants

Participer au choix du traitement est important
pour les personnes vivant avec le VIH/sida
Seulement 52 % des répondants participaient

considérablement aux décisions de leurs médecins
concernant le traitement et la moitié des répondants
voulaient une plus grande participation




TRAITEMENT

ET PRISE EN CHARGE

Dans I'ensemble, les répondants étaient généralement satisfaits de leur
traitement actuel — bien qu’ils souhaiteraient recevoir des options
thérapeutiques qui occasionneraient moins de résistance, moins d'effets
secondaires et moins de pilules

BESOINS NON COMBLES EN MATIERE DE TRAITEMENT

Les répondants voudraient un traitement qui :
% des répondants

diminue le risque de résistance

occasionne moins d'effets Gl tels que

p 54

les nausées et les douleurs d’estomac _

P e perod rotonse. N -
pour une période prolongée

[S2]
—_

cause moins de diarrhées

comporte moins de pilules et moins
de prises par jour

[S2]
—_

[S2]
—_

occasionne moins d’effets secondaires

occasionne moins d’effets secondaires
affectant I'apparence

N
Ne)

cause moins de troubles du sommeil

N
Ne)

augmente le nombre de globules
blancs/améliore la fonction immunitaire

exerce moins d'effet sur les taux de cholestérol

w

Ne)
N
N

diminue le taux de virus/la charge virale
a un niveau indétectable

N
~

Autre

N
N

Nécessité d’avoir
des médicaments qui

soient bien tolérés et
qui peuvent prévenir
la résistance du virus

16
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ACCES A DES SOINS DE SANTE ET A
DU SOUTIEN DANS LA COLLECTIVITE

* Dans I'ensemble, les personnes
vivant avec le VIH/sida sont
satisfaites du niveau de soutien
qu’ils recoivent de leurs
professionnels de la santé et
ils n‘ont pas de probleme a se
procurer des médicaments

¢ Cependant, le peu de disponibilité
des spécialistes, soit parce qu’ils
sont trop occupés ou parce
que les listes d’attente sont trop
longues, a été énuméré comme
facteur principal contribuant a
I'insatisfaction.

¢ Les professionnels de la santé
mentale et les dentistes sont
percus comme offrant le niveau
de soutien le plus faible.

* En général, les répondants ne
trouvent pas que le soutien des
groupes communautaires s'est
dégradé, mais mentionnent que
les dégradations observées
peuvent étre attribuées a un
mangque de services/financement

Satisfaction
générale en ce qui

a trait a 'acces aux
soins de santé
et au soutien
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VINGT-CINQ ANS APRES

ALLER
DE 'AVANT...

VIVRE AVEC LE VIH

* Les personnes vivant avec le VIH/sida continuent de porter un lourd fardeau

 La stigmatisation sociale de ces personnes continue d’étre forte et est
particulierement déconcertante dans les milieux de travail

* Les perceptions sociales négatives et les préjugés entrainent un sentiment d’isolement

CONNAISSANCE DU VIH ET DE SES TRAITEMENTS

* Les personnes vivant avec le VIH/sida sont bien informées sur la maladie, mais
moins sur ses traitements, en particulier sur les récentes classes de médicaments
antirétroviraux

* Les professionnels de la santé et les groupes communautaires de lutte contre le
VIH/sida constituent les principales sources d’information des personnes vivant
avec le VIH/sida

*  Un manque d’information entraine un mauvais respect de 'observance du traitement

TRAITEMENT ET PRISE EN CHARGE

* La plupart des répondants prennent actuellement des antirétroviraux et atteignent
les objectifs du traitement, c’est-a-dire une charge virale indétectable

* La fatigue, les troubles du sommeil et la diarrhée sont des effets secondaires
particulierement problématiques.

e Seulement 52 % des répondants participent considérablement aux décisions ayant
trait a leur traitement; d‘ailleurs, la moitié des répondants veulent y participer
davantage.

* Les principales inquiétudes des personnes vivant avec le VIH/sida concernent la

résistance du virus au traitement et les nombreux effets secondaires qui ont un
impact sur leur vie quotidienne.

ACCES A DES SOINS DE SANTE ET A DU SOUTIEN

* Dans I'ensemble, les personnes vivant avec le VIH/sida sont satisfaites du niveau
de soutien qu’ils recoivent de leurs professionnels de la santé et ils n‘ont pas de
probleme a se procurer des médicaments

e Cependant, le peu de disponibilité des spécialistes, soit parce qu'’ils sont trop
occupés ou parce que les listes d’attente sont trop longues, a été énuméré comme
facteur principal contribuant a I'insatisfaction.

* En général, les répondants ne trouvent pas que le soutien des groupes
communautaires s'est dégradé, mais mentionnent que les dégradations observées
peuvent étre attribuées a un manque de services/financement

18

EDUCATION

* |l estimportant d’améliorer et de continuer d’améliorer I"éducation
des groupes suivants :
- l'ensemble de la population et tous les professionnels de la santé
afin d'éradiquer la stigmatisation associée au fait d'étre séropositif
- les personnes vivant avec le VIH/sida afin qu’elles puissent suivre
avec confiance leur traitement; elles ont le désir d’en apprendre
davantage

SERVICES DE SOUTIEN

* Des ressources, nombreuses et de bonne qualité, ainsi que des services de soutien
sont nécessaires pour aider les personnes séropositives a s'adapter a leur situation
et a surmonter les obstacles propres a leur condition

* Les groupes de soutien communautaires se sont classés en bonne position comme
sources d’information; toutefois, ils ont besoin de financement et d’assistance pour
remplir efficacement leur réle

RECHERCHE ET INNOVATION

* Des études plus approfondies sont nécessaires pour évaluer les besoins des
différents sous-groupes :

- hommes, femmes, homosexuels, enfants, ainés, autochtones, etc.

e Linnovation en médecine est nécessaire pour trouver des traitements efficaces
qui occasionnent moins d’effets secondaires
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