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RESUME :

Cet article part de Uldée selon Lnqueelle Venvironnement social des personnes vivant aoec le VIHsida [PVVIH]
est arrmctérisd par wne obligetion de se déooiler, sous peine de senction criminelle, ef par wne mormulisetion
paradoxale. Le VIHfsidr est a la fois bannlisé et fortement stigmutisé, Nous présentons ensuite les résultats
d'entreviis avec des personnes auend wie experience du iémnigrarge prliic de leur oéoie Nows digageons Lr
nécessite de prendre en comple expérience du ifumoignage coumme stratégie d Tnfervention sociale of crilfrele
it ce il pent freriser le pouoir dagir, W perticipation citoyenne e Uinciesion sociele. En oonclasion, des
balises cowecermant Nnccompaguentent social au modgrnge sonf fmunmérdes dans opiique d'amemniser bes
risques persoiutels ef collechifs encourus par les personnes umoins.
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INTRODUCTION

Le témolgnage public est une stratégle d'intervention ayant beaucoup de polentiel dans le
domaine de la santé des personnes vivant avec le VIH/ sida (PYVIH). 11 a le potentiel de défaire les
préjugés et d'amplifier la voix et la visibilité de groupes et de communautés vulnérables. Des
témodgnages liveds par des hommes et des femmes séropositifs sont fréquemment utilisés afin de
combatire la discrimination, d"améliorer I"accts aux services ef aux solns et de communiquer des
messages préventifs. Le tdmolgnage public s"apparente & plusieurs concepts tels que les histodres,
le récit et le dévollement de son statut sérologique, avec ce que cela comporte de pénible sur le plan
de la gestion personnelle, interpersonnelle ef collective des préjugés et de la stigmatisation. Le
térnoignage public se distingue toutefols d'un simple récit en ce quiil s"inscrit dans une relation
enfre la personne qui se raconte ef le public, qui s"engagent dans une démarche collaborative et
interactive. Le témolgnage public invite divers auditoires socialement situds & sinvestir dans un
« travall d'écoute » (Mensah et Haig, 2012) et & développer de I'empathie et un sentiment de
communaubé (Flummer, 1995); il comporte ainsl un immense potentiel de changement social
(Paxton, 202).

Peu de travaux se sont penchés sur le phénoméne des PVVIH qui ont témoigné
publiquenent de leur expérience et qui ont ainsl transformmé le discours sur be VIH  sida. La présente
recherche désirait combler ce vide et élargir I"étude de la visibilité des fermmes et des hommes
infectés, de mandére A salsir l'expérience de la révélation publique. Cet article part de I'idée selon
laquelle 'environnement social des PVVIH est empreint de Finjonction A se dire, et ce, dans une
conjoncture particuliéee @ malgré sa banalisation, le VIH/sida est fortement stigmatisé. Nous
présentons ensuibe les résultats d'entrevues avec des personnes ayant une expérience du témolgnage
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public de leur vécu'. Nouws prénons 'importance de mieux encadrer Futilisation du témoignage
comme strabégie d'intervention sociale et culturelle en ce qu'il peut favoriser le pouvolr d'agir, la
participation ctoyenne et Vinclusion sodale. En condusion, des ballses concernant I"accompagnement
social au molgnage sont énumérées dans "optique d"amenulser les risques personnels et collectifs
encourus par les personnes Emoins.

1. L'envinonnement social des personnes vivant avec le VIH/sida

L'environnenent social est "un des principaux déterminants de la santé. Selon le Canading
AIDS Treatiment Informution Exclange (CATIE, 2015), les déterminants de la santé représentent un
éventall de factewrs soclaux, deonomiques et environnementaus quil d&finit en grande partie I'état de
santé des individus et des populations en lien avec le VIH/ sida. L'environnement soclal incut les
aspects suivants : le niveau de revenu et le statut sodal; les réseaux de soutien sodal; I"éducation;
lemplod et les conditions de travall; les services de santé, ou autres; le sexe et la culture, [ peut done
jouer un ridle et influencer la capacité des personnes séropositives dans leur recherche dun traitement,
de solns et de soutien

Prenons le soutien social A titre dexermple. Celul-d procure plusteurs blenfalts pour la santé.
Entre autres, les personnes qui en béndfident peuvent se confler lorsqu’elles dprouvent des difficulbés
et recevolr de lalde. L'état de santd® seralt aussl positivement assoclé & 'appartenance & des
prganismes, & la réclprocité (le falt de donmer et de recevolr de Palde) et & des activités de béndvolat.
Par ailleurs, il est reconnu que les PYVIH Ggurent parmi les groupes d'individus bes plus susceptibles
d’é&re victimes d'exclusion sociale ou de discrimination ef done de vivre dans des conditions de vie
moins favorables & la santé (Rueda, Emlet, Brennan et al., 2011; Vanable, Carey, Blair et al., 2006).
Le réseau de soutien, la participation soclale ef la lufte contre les stéréotypes et Pexdusion soclale des
FVVIH sont des prénccupations du travall sodal (Mandfeste des travailleurs soctaux, 2001; Thibodeau,
2012; Schulz, 2015), et ce, particullitrement chez les fernmes séropositives et les hommes gals qui
sont positionnds sur des axes de vulnérabilités sexospédfiques (Logle, James, Tharao et al., 2011;
Manseau-Young, 2012).

Or, Menvironnement social dans lequel les femmes et les hommes émolgnent de lewr
séropositivité au VIH révele une conjoncture complexe : la normalisation paradoxale. Selon
Michel Sethan,

= d'une part, le sida sura & Fodgine de Fune des plus fortes mobilisations qu’auront
connues les démocraties modernes confrontées 3 un probléme de santé publique.
[¥autre part, la mobilisation a laissé place 3 une désaffectation qualifide par certains
de normalisation que ren, sur be plan facued, ne permet de justifier » (Setbon, 2000 : 611

Maladie considérée comme mortelle au début de Iépidémie, Iinfection au VIH est devenue
d’abord une maladie chronique dans les pays ocddentauy, sous Peffet de traltenvents antirdtroviraus
hautement actifs. Puis, la normalisation du VIH et du sida s'est manifestée dans notee fagon de
percevolr les personnes infectées et la gravité de cette maladie, notamment depuls les anndes 2000.
Pensons aux donndes scdentifiques récentes & propos de la charge virale ef dela transmdssion du VIH
qui démontrent que dans certaines conditions prédses, les personnes séropositives ne transmettent
pas le VIH par vobe sexuelle (Vernazza, Hirschel, Bernascond et al, 2008). Les recherches se poursuivent,
mais elles conwvergent foubes vers o poink. S om ne peut pas parler de fsque « 2ér0 =, on s'en approche.
Ces développements auront certalnement contribué i renforcer la croyance que le VIH f sida est moins
grave qu’alparavant.

1Ce projet de recherche a requ Fappui finandier du Conseil de recherche en sdences humaines du Canada,
L auteure souhaite souligner Iaide des adjointes de recherche Laurence Gagnon, Florence Marchand et
huh:ﬂ:Ean'uudd.mulapl‘Epﬂaﬁmdrm arficle
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En contrepolds & cette normalisation, les PYVIH sont encore catégorisdes comme étant
déviantes et irresponsables, en partie & cause de leur criminalisation. La Cour supréme du Canada a
traité deux fiols la poursulte criminelle d’une personne séropositive pour avelr eu des rapports sexuels
sans divulguer sa séropositivité (Réseau jurddique, 2014). La Cour a conclu qu'une personne
séropositive qui ne dévolle pas son statut sérologique commet une frasde et peut étre déclarée
coupable de voies de falt graves en vertu du Code criminel?. Depuis, des personnes séropositives (des
hommes) ont éé incarcénées pour avolr exposé des partenaires sexuels (des femmes en majorité) 3 un
risque d'infection au VIH. Puls, en 2012, la justice est devenue plus sévire lorsque la Cour a tranché
que les PYVIH ont une obligation de dévoller leur séropositivité avant un rapport sexuel qui pose une
« possibilité réaliste de transmission? ». Selon la Cour supréme, méme un trés faible rsque de
transmission du VIH constitue une possibilité réaliste de transmission

Ainsi, dans ce contexte, Emolgner n'est pas seulement un acte d"aveu ou de confidences, il
& agit aussi d'une fomme d'intervention sociale et culturelle, volre miéme d"une action politique.

1.1 Uinjonction & se dire el « Fextimité »

Une des caractéristiques du témolgnage public est qu'll slmmisce au cceur des rapports de
savodr et de pouvoir. En effet, comme I'a montré le philosophe Michel Foucault (1978), la socété
moderne est hautement avouante. Ecole, miédecin, police, psychanalyste, amis, sol-méme : tout est
prétexte & aveu, qui devient & la longue une mankére de s'ldentifier auprbs des autres, de
5" authentifer par rapport i soi-mime.* L'aveu agirait donc comme une matrice générale qui organise
la production du discours vral, par exernple & propos du sexe ef de Iidentité. Ex, si dautres institutions
ont aujourd hul remplacé I'Eglise catholique, nous sommes encore poussés par cette « volonté de
savolr », de connaitre, en se soumettant chacun et chacune & I'obligation de dévoller, de tout dire et
de tout monirer.

L'aveu dvoque une injonction & se dire s"exprimant chez les individus comme une sorte
de mouvement qui incite & mettre en avant dans la sphire publique une partie de sa vie privée et
sexuelle. Pour expliquer ce phénomine, Serge Tisseron (2001) emplole le concept « d°extimité » par
opposition & celud d'intimité. L extimité implique d'exposer des parties de sol, physiques ou
psychiques, qui étalent jusque-la considérdes comme relevant de la vie intime. C'est le fait de
voulolr extérioriser son monde inbérieur de maniére ouverte et publique. L'exemple des séries de
téléréalitds comme Loff Story est souvent cité pour démontrer Pexistence, voire méme
I"exacerbation de cette tendance sociale. Kenneth Plummer (1995), quant b lul, a illustré d"autres
formes plutdt communautalres de Uextimité contemporaine lorsqu'll a décrit Pémergence d'une
parole féministe qui dénonce les agressions sexuelles (mouvement contre la violence envers les
fernmes) et la nalssance du coming ot qui rend visible I'odentation sexuelle (mouvement gal et
lessbslen).

Le témpdgnage public des PYVIH s'inscrit donc & la suite d autres types de récits extimes
et se produit dans le contexte social d'une volonté crolssante & tout dire ef & tout monirer.

2 Voir I'arrét K. ¢. Cuermier (1998).

¥ oir les arréts B c. Adshior (2012) et B o DUC. {3012)

4 Rappelons que depuis le Moyen .a.ﬁ;e,lﬂm:iﬂﬁ occidentales ont placé Pavew parmi les ritwels magewrs dont
on attend la production de la wérité. La réglementation du sscrement de pénitence et le développement de
technigques de confession ains que des méthodes dinberrogation ef d"engquéte : tout cela a contribué 3 donner
4 l"aveu un rile central dans l'ordre des pouvoirs civils et religieus.
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1.2 Le lémoignage comme intervention el acte militant

La discrimination et la stigmatisation liées au statut sérologique constituent des obstacles
importants dans I"accés aux soins ef services, et elles ont un impact négatif sur la qualité de vie des
P¥VIH [Herek, Saha et Burack et al., 2013; Vanable, Carey, Blair of al., 2006). La stigmatization

assochde au VIH peut également constituer un obstacle aux efforts de prévention (Chesney et
Smith, 19949).

Un stigimate est une étiquette socale pulssante qui discrédite et entache la personne qui la
regoit, et qui change radicalernent la mandére dont cette personne se pergoit elle-méme, ainsi que la
fagon dont elle est perue par les autres. Selon Erving Goffman (1963), les personmes stigmatisées sont
habituslement considésdes comme déviantes ou scandaleuses pour une ralson ou une autre &, par
le fait méme, elles sont fules, évitdes, discréditées, rejetées, réprimées ou pénalisdes. Alnsl, malgré
toutes les connalssances dont nous disposons & propos de la grande diversité des personnes qui
ont contracté le VIH (dge, penre, sexualité, ethnicitd, nationalitd, religion, etc.), les personmes
séropositives sont souvent rédultes 3 une ldentité déviante, plus ou moins lide & la fagon dont elles
ont été infectées. Le stigmate émerge dans les interactions entre celles et ceux qui sont définks comme
« pormau = (les sérondgatifs) et celles et ceux qui sont définis comme « déviants = {les séropositifs),
de sorte qu'il ooculte toutes les autres dimensions de la personne. Cette stigmatisation a également
pour effet de discréditer et de délégitimer la parole et 'opinkon des PYVIH, pulsqu’elles sont jugées
irresponsables. Le stigmate colle & la peau et mine non seulement la solidanite envers les PYVIH,
mais aussi entre elles.

D5 le début de 'épldémie, en réponse & lignorance et aux préjugds, les FYVIH se sont
mobilisées (Cohen, 1998). Elles se sont impliquées activement dans la création de ressources et elles
onk mend divers projets d"action communautaire visant Péducation ef la sensibilisation, enfre autres
en témoignant de leur wéou publiquement. Leur but : prévendr la transmission du VIH / sida, enrayer
la discrimination et défendre leurs droits. Les PYVIH ont été les premiires i falre front commun et 3
militer pour dénoncer les injustices dont elles étalent ef sont encore victimes. Les premiers
Emolgnages des personnes infectées étalent frés poliiques et alimentés par la lutte pour la
reconnaissance sociale. Comme I"énonce le texte fondateur du mouvemnent aux Etats-Unis :
« We condenin aftemipts fo lobel ws as “wickings,” o termt wivich implies defent, and e are ouly @ term
which implies passivity, helplessness, and dependence pon the crre of others. We are People With AIDS _»
(PW A, 1933)

Ces témodgnages plutdt identitaires auralent changé au fil du temps pour se rapprocher
davantage des revendications de santé publique de prévention (Altman, 19984) Aujourd’hui, les
PYVIH revendiquent des changements soclaux majeurs, nolamment lewr partidpation accrse au sein
des structures décislionnelles sur toutes les questions qui les touchent « les programmes d’action
cormmunautaires, les services de soutien, de solns et de traltements, les politiques gouvernementales,
les projets de recherche, etc.

Le témolgnage séropositif est défind id comme une intervention individuelle et collective qui
vise i transformer et & amdiorer lenvironnement social des PVYVIH de différentes mandéres. 11 peut
influencer positivement Faccés & Vinformation sur le VIH et Fintention de sublr un test de dépistage.
Il produit des images de personnes actives qui contribuent énormément & la socété et encourage a
parler ouvertement de sexualité. Il peut offrr une tribune essentielle aux communautés désirant
formuler un plaidoyer. Bref, il fagonme un « contre-discours » ciblant les attitudes stigmatisantes du
public et méme des intervenants soclaux (Dean et Fenton, 20100 Nous définissons done également le
emolgnage public des PYVIH comme un acte militant : une affirmation identitaire visant a
déconstruire la politique, un engagement explicite & ne plus étre traités ni percus comme « déviants »
et w irresponsables ». Dfailleurs, une recherche-phare menée en Afrique, en Asie et en Australie
(Paxton, 200Z) fait ressortic le militantisme comme la motivation principale des personnes
séropositives A fare un témolgnage médiatiss,
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2. Ala rencontre des personnes témaoins

Afin de docurnenter I"expérience du témolgnage des PYVIH, nous avons réalisé une série
d'entretiens individuels avec 19 personnes ayant témolgné de leur expérience dans divers contextes
médiatiques, allant de la presse écrite b d'autres plateformes médias non journalistiques. L appellation
w personne Ermodn » falt référence aux PYVIH qui Bmodgnent publiquement de leur ViCie.

Les entrevues individuelles se sont dérouldes durant I"annde 2001, dans um local & 1"wnd wersité
et parfols au domicile du répondant ou de la répondante qui en faisait la demande®. Les entrevues ont
&té captides sur support audio numérique et refranscrites. Nous avons ciblé le processus qui a amendé
les PY¥VIH & prendre la décision de faire un témoignage public, leur perception des risques et
conséquences possibles, Vexpérience de la réwdlation publique elle-méme de méme que ses
répercussions immédiates et & plus long terme.

L’ échantillon comptait 11 hommes, sept femmes et une personne trans, agés de 33 4 65 ans
(voir le tableau 1) En moyenne, ces personnes vivent avec le VIH depuis 13 ans. La majorité des
répondants sont en couple, et un seul partage sa vie avec une autre personne séropositive {on parle
aloes de couple séroconcordant). Toutes les femmes se sont dicrites comme hétérosexuelles sans quon
ait & les interroger sur leur sexualité. Les hommes aussl ont parlé de leur ordentation sexuelle, la
majorité d'entre eux étant ouverternent gais. Seules les femmes ont mentionnd avolr des enfants. Sur
le plan ethnoculturel, il s"agit d'un échantillon peu représentatif de la population séropositive du
Cudbec, pulsque tows les répondants se sont présentés comme étant blancs, québdopds ou caucasiens.
O peut done présumer que le fait de parler ouvertement de son vécu avec le VIH représente aussi
un privilége, car tous ne peuvent ou ne veulent pas livrer des Emolgnages publiquement. Les fernmes,
les autochtones et les minorités visibles ne témoignent pas autant dans les médias, peut-étre parce
qu'ils s'exposent a un rsque plus élevé de stigmatisation.

En revanche, les personnes interviewdes possddent une solide expérience de molgnages
dans des contextes triés variés © imprimé, audiovisuel, art vivant, internet, radio, danse, conférences
en milieu scolaire et autres llews publics. Ils ont raconté leur histoire au cours des vingt derniéres
anndes, de 199 & 2011, dans des médias joumalistiques et non journalistiques (tels que les ceuvres
artistiques et la fction) et lors de rencontres collectives. Un répondant avalt quatre expérences de
témoignage alors que certains en avalent des centaines. Outre le fait de témoigner, plusieurs
répondants travaillaient dans le milieu associatif, artistique, en éducation et dans I'indusirie du sexe.
Six répondants étaient sans emplol au moment de Ientrevue. Chaque entrevue, d'une durde d’environ
deux heures, a abordé trols thismes : 'expérience de la révdation publigue du statut sérologique, le
processus qui améne une personne 3 Bmolgner dans un média et les répercussions pergues du
témolgnage A court et & long terme.

Comme la plupart des PYWVIH, les répondants ont vécu Uexpérience de stigmatisation et de
la discrimination. Certains ont des craintes, ils anticipent des conséquences négatives d"avoir
comrmuniqué leur histoire personnelle ou une partie de leur vie intime en public. La présence de
membres de leur famille et de proches, un miliew de travail ou scolaire compréhensif, un voisinage

O concepd a été daboré dans le cadre d'une formation sur I"accompagrement social au Emoignage au Cuébec
thhmhﬁauﬁnﬂl&pﬁﬂﬂlﬂ:’appmﬁm u.'prl:l.:il:n'u- h‘_'l:ru:l:iEn.uu w ot @ WEmioin e bout en hai
comdérant un caractire social et de droat.

L] S pl.-rlm'u'unﬂlélérmulﬁparfihuédia.ied’mmbhdemmhnpliq‘uéﬂd“hrﬂ:lﬁdr,
soit le Centre d”action sida Moniréal femmes, la Coalibion mmmmqﬂdlﬁlm
conire le sida, i:Emhtmaicmcchnhnﬁlemleidadﬂ'l‘rﬂpital Sainbe-Justine, la Chaire de recherche du
Canada méd.tu'dini.hhsuii,.leﬂrmpehlnuenhvidén, La\’dﬂrﬂe:hmique,hb.-!hlﬁncm.l;
E‘.'EID,I-EE’virrd.:lulhmir:15infe:ﬁm'uhmhﬁb1ummﬂuuﬂ&dpa:1ennﬁdumiriﬂhtdeh
Santé et des Services socaux du Cuébec, ainsi que Stella, Famie de Maimae. Une affiche a été diffusée et les
intéressés n"avabent quh nous h!Eph:l:ru:rpﬂ.l.r fAxer le moment et le lieu de Penrevoe.
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Tableau 1 :
Profil des personnes témoins rencontrées

MILIEL [oE

Angela a7 43 (2006) ML Ciélibataire AT 208 Assocatif
Christian 43 19 (1957) o Ciélibataire 2010 Artistique
Clande 51 26 [ 1954) BN En couple 199501 1 Sans emploi
Cawcns B& 45 [ 1000y i Cilibataire 2008 Travail du sexe
Dharvid 42 2R (1997 BN En couple HF= 2 Artistique
Dhenise 57 35 (1988) o Weuwve 202111 Assocatif
Douglas 45 18 (1957) BN Ciélibataire 1SR M0 Assocatif
Eticnne 4 26 [ 1994) o Ciélibataire 20 Education
Ewa 52 35 (1991) o Ciélibataire 10ha M) Assocatif
Genrges &1 48 [1995) o Ciélibataire 1995208 Assocatif
Jeanne &5 41 [1954) 1 Ciélibataire AT 20 Sans emploi
Jossy 42 38 (2005) o Ciélibataire 2008 Assocatif
fules sl 4 [ 1990) BN En couple 195 M Sans emploi
Kelly ® 6 (199 4 En couple Wk 1 Sans emploi
Bllaxime 45 30 (1904) o En couple 199K Artistique
Blioole 51 41 (2000) 1 En couple HOe 0 Sans emploi
Oheranss 13 17 [ 199) 1 En couple p o Sans emploi
Rend de 24 (1988) BN En couple 19921 1 Assocatif
Thomas 45 30 (1904) o En couple k208 Artistique

discret et Pintégration dans une communaulé apportent une expérience globalement positive aux
personmes moins. Cela leur donme un soutien, un cadre, un réseaw. Les personmes témoins ayant un
parcours de partidipation & un groupe de partage ou a des actions collectives (un organisme
communautaire, par exemple) ont semblé plus engapées dans la dynamique du Emolgnage. A
Finwverse, les quelques répondants qui ont rapporté peu de liens avec des communautés ont semiblé

plus isolés.

T Certains répondants n'ont pas fowmi cette information. NM signifie non mentionné.
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3. Présentation des nésultats

3.1 Pourguod temodgner publiguement?

Les motivations qui ont amend chaque personne a témodgner publiquement sont nombreuses,
Parfols, c'est pour se libdrer of entamer un processus de gudrison personnelle. Comme exprime
Claude, par exemple : « Au début, t'as besoln de te raconter, F'as besoln de dire |"al veaiment véou ga,
c'est vral ». Pour Micole, le besoin de Emodgner est arrivé un peu plus tard dans son cheminerment
personne] @« ["al pas eu de doute, ["étals rendue 13 dans mon étape personnelle, mon évolution [a-dedans,
[Te] voudrais arriver un jour & &tre libre dans ma béte, tre libre comme je 1"8tals avant. » Jeanne
renchérit : « Parce que ga fait du bien d'en parler. I'ai tellement gardé le secret longtemps. »

En concordance aves le chominsment personnel face A son diagnostic, le fait de Bmoigner
consoliderait I'acceptation de la maladie. Kelly, pour sa part, aprés une « période d’apitolenvent qui
a duré deux ans » sulvant la nouvelle qu'elle avait contracté le VIH, a voulu se relever et en faire un
défi personnel : « Fait que jai décidé de me battre pis de ne pas me cacher, ne plus faire autruche,
et je pense ¢a m’a bien réussl. »

Il est toutefols fréquent que le Wmolgnage public ait lieu en réponse & un appel 3 Bmodgner
aul seln du milleu assodatif od la personne s"impliquait déja. Certalns répondants avalent commencé
& faire du béndvolat dans un organisme. David explique : « onm'a tordu le bras » quand on lul a répdté
Sans CESSe (ue SO0 histolee Stait inspirante et quelle pourralt en alder d’autres & accepter leur
diagnostic. Dendse &tait aussl déja active dans le miliew :

Te farsars du béndoolat [ef] une persounie affernfe me demmrinds comimeit ' & abtetivte s fout
g Clast e [ que g o commenice. Oasf deprars o feamps-Ui g fe s des imotgmiges parce
apuae v et e pe’ [ ). Cest g i cotte personme-l que mamriterant anjoierd T e fams des
PTG MAgEs WArce qiie il T onlert Couming un esporr de tiE.. parce g justemment cebhe
persanme-ki gaf décddide munorard hans umdis. . st iuponrs pres de ool porer an e & eu parler,
ef pes, )l ime’ |expeérience.

Pour Bend, le groupe » a déddé que quelquun d’entre nous dolt se montrer aux médias afin
de parler en notre nom = et Cest ce qu'll I"a motivé. Coco a wécu une situation semblable; elle s'est
sentie entrainde lorsquune autre fermnme séropositive I'a falt, et elle s'est dit : « Bon, pourqued pas mod
aussi? w De son obté, Eva explique :

Comirviend fe e sieks rtimissee B, je ire me soaaeres pas frop. Probableirernt parce g[8t défe
rirpliguée & [Forganiseme]. Je i sas pos, je i o soupiens plis, mnis disoirs gre cf n'était
Jiaimdes maor guf depais ftre celle qui parle mice mddias. [Puis] foomis e awide grr wapart
alit = Mars bis n'es pas quelqice cwse & i dive, fod, sur it sovutd? » Parce qicelle sovart gre
[t fid diggriostiqinde depurs grslres auvdes.

La pression du groupe est done un facteur majeur pour plusieurs. Parfols awssi, la décision
de liveer un émolgnage s'est prise sous Mimpulsion du moment. Cest le cas de Christian et de
Georges, qui affirment avoir été spontandment amends 3 le faire. Christian explique : « Mol je n'étais
pas censé parler ni... d'expliquer quol que ce spit. Ca a sortl commee ¢a. » Georges, lul, affirme : = Sous
Pirnpulsion [... ] tsé je me suls levé un matin en disant « ¢a suffit 1 les b#tises qu'on raconte [-dessus! «
Raconter son histoire permet Lol de s'engager individuellement dans la production du discours sur be
WIH/ sida, trés souvent dans un effort de sensibilisation et de prévention. Les répondants ont souligné
Iimportance d'informer la population. Fournlr de 'information sur un ton plus intime et direct
permettrait de susdter "empathie, de gagner 'estime des autres et de favoriser la prise de consclence
de la nécessité de se protéger contre le VIH/sida, Clest auwssl I'occasion de revendiquer des
transformations soclales et politiques ef de faire appel aux forces vives du mouvement commLnastane
de lutte contre le VIH /sida. La personne témoin joue icl un rile d"éducatewr qui éveille et sensibilise
aux effets de la pandémibe de méme qu’aux différentes manibres de I"endiguer. Mais elle est aussi « au
service » des onganismes et des amis qui sollicitent et invitent le témodgnage.
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Enfin, une aulre raison qui a amend des répondants a se dire publiquement est lide aux
dimensions artistiques, défa explordes ou apprises en cours de route, permettant d'exprimer ce que
signifie vivre aver le VIH/sida. Ainsl par "entremise de la photographie, de la danse, du thétre, de
la littérature ot de la vidéo, par exemple, les personnes témoins se sont exprimées sur les thémes de
la maladie, du corps, de 'establishmrert médical et de la résilience véoue au jour le jour. Pour Thomas,
par exemple, qui a intégré le théme de sa séropositivité dans sa pratique artistique, le fait de rendre
publique son image d"homme gal vivant avec le VIH s'est awéré une action beaucoup plus facile gue
le dévollement dans Iintimité avec un partenaire sexue] :

Mon temolgrage e bt gu'erbiste pisied s'est touforers fodt doses un environnement assez
séeuritaire, pioisque le public qud vlest oux exposittons s'abtend déf & ce gr'on pare de oes
queesitours. [lof exposd des avarees deirs des dodnements VI side dussi, of B, e me sevs oratarernt
en sécnrtié

Ici, la personne séropositive jowe 4 la fols le rile de créateur dénongant les injustices et celul
de stimulant affectif, toujours en mode co-constructif avec le public qui cdtole ses ceuvres. Par contre,
quand il parle de dévoller sa séropositivité dans sa vie personnelle, Thomas confie ne pas se sentir &
Ialse et craindre les réactions négatives.

1.2 Les contenus abondés

Mous avons discuté avec les répondants des types de contenu qu'ils traltent dans leurs
témolgnages respectifs. De maniére géndrale, le émoignage sert de véhicule pour informer sur la
complexité du véou séropositf. Selon Claude : « Expliquer que cette maladie-1a, c'est pas juste prendre
une pilule pis ¢a finit 13, comme on prend des antibotiques. C'est beascoup plus que ¢a. Expliquer
comment ¢a peut &tre pour une personne, pour mod Cest important. » Géndealement, on parle de qui
on est, de qui on Stalt avant d"étre infectsd, de la fagon donk 5"est déroulée Fannonce du dlagnostic, de
Iacceptation des proches, ot éventuellement de Facceptation que I'on fait sol-méme de la maladie.
On s'efforce de passer un contenu positif qui relate des momvents difficiles comme le rejel (véou ou
anticipé], mals qui met I"accent sur la résilience et la reconstruction de sa vie avec le VIH :

Mo, fanaf e amourcle Le sardf, amour entourage, sies enfiits, ond fmaelle, mes amies, o i o personin
aqued et parhi! ... Fart quee mad, ows, ol eu e br chance. Pent-ftre que o8 senarf pas el si
Joveis pos et be amourde gue [ antonr de mor, g anrsif pes & paned potoute. [ar ln denince
de dlire iue ound o pent Dire st amdmee e i [..] Clest o g e s, je pense. Si
Jle P g, SRS s, ¢ powurnies pas dine marns. .. o Fas pas die support, Pes fonf seul dims
ki pae, ga maarchve pas. Limiportant cest g, cest dimodr des geins qund & soushisnrent. (Kelly)

La prévention du VIH/ slda est aussi un sujet prédominant pour plusiewrs :

Avee efugree groupe, oo dhavirge. Mins plobalement, g veicr sensabiliser les feumes i rapport i
Pramporhmice de s¢ firre dépisher de figon ponctielle on de fagoir un pen plics répuliene. An didnd,
gt et lissimblisadt an pen, oarl. Nies swsaite, §'m compres il felladf absolinment g e leur
ilise Lir pérre. (Jules)

Les répondants reconnalssent apport de leur molgnage dans la déconstruction des
préjugds et pour faire comprendre & la population générale que les catégories dexposition au VIH
produisent de fausses identités, quiil importe de défaire.

Clest pas freste Plaomoserinlitd on les prostibides ou les persoones qui s infecteret. ['Sats marid
ef doud gur.... gur farsart onze dirs que ['Etars maride qunid quee amosr meard s e dit gl avart fe
sl lat-anéae, abors. .. luf i est déedde dever ans apres. Ef I, ben o'est miod gus, asgourd Y, s
ke reportage sier cette mladie. Cest Movsieior ef Madawie Tout-le-maonde gui peut Uavoir; ¢'est
s fuske ivite cevtane catégorte de gens. (Denise)

Selon Etienne, il s"agit de « un peu les secouer et leur dire le VIH est 1, il est dans votre
milieu de vie. Vous en avez parmi vos colléges, des amis, mals les gens n'osent pas vous le dire =
Et si les obstacles au dévodlemvent du statut sérologique sont une thématique récurrente dans le récit
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des personnes témolns, appel & Pouverture et & la tolérance marque les conbenus tralbds par
les répondants.

Le bémopdgnage est aussi Foccasion de sensibiliser le miliew communautaire WIH, tant & la
gravité de la maladie qu'a I'importance du Emoignage des PYWVIH. Ce dernler permet d"accorder
une visibilité au VIH, mals également aux PYVIH, comme le confie Douglas :

L sictre amessage, o'est gu'on a besoin de gens publics pour combatire cetle fimrge des
seéropusittfs gur anf fellement penr de amonfrer lewr prsage. Ow peirse en géadrnl i des gens gl
sourt umargrintlises, que n'oird pas de pody, qui and pas de powsair, efc., ef doine pour ma, T2
apue fe s preblie, je me désigine ama-mfane. Ce w'est s les autres. e me définds comme je
e penix.
Tout aussi important dans le contenu du témolgnage est le message que les personnes
témolns veulent communiquer aux autres PVVIH, du moins par procuration :
Les personmes pivrint avec le VIH out besodn de ga, de ce couhinct-i, ofe parler, de parler de lenr
i, .. sulmis fhre povmties: dn doigf ou snabr fowd le feamps les regards. .. Sonvent, o y en a qin k2
pivent ercone en secret. Fart g [e tdmodganage peranet frastemeint de verbaliser of qind est éou
& Virtérigier ef qu'on me penf pos dive divs [e sl {Jessy)
Motons enfin que la majorité des répondants ont confié utiliser un pssudonyme ou

seulement leur prénom pour falre leur medgnage. Cela leur procure un certaln anonymat et protége
lewrs proches.

3.3 Perceplion des risques el des avanlages & émoigner

Le bmodgnage public a de multiples répercussions, positives et négatives, sur les personnes
témoins ainsd que sur leur environnement. En effet, les répondants ont dédand perceviolr des avantages

et des risques en regard de leur expérience de révélation publique, et ce, tant sur le plan personnel
[volr le tableau 2} que collectif [vodr le tableaw 3).

Risques et avanfages ingividuels

Les retombiédes du témolgnage sur le plan personnel et individuel sont nombreuses. Que ce
sobt dewvant un petit groupe, & la radio ou sur un plateau de toumage, les personnes rencontrées ont
toutes mentionné avolr ressentl le stress de la prestation publique dans leur corps et avolr vécu
diverses réactions physiques telles qu’avoir la bouche séche, trembler ou faire de I'insomnie la veille.
Le sentiment découlant de la prestation peut affecter le moral. Méme la plus expérimentde des
personnes moins renconindes avoue encore avolr le trac avant de liveer un tEmolgnage dans le cadre
d'une conférence. Par ailleurs, les répondants parlent davantage de Ieffet libérateur et thieapeutique
que leur apporte le tdmolgnage |

Chaaread cur féamoiging il s propre e et de sa progre expénience, [il] y @ e vrvie théntpie. Ch
ot edes chaoses: qued Bloveent e corur peardant des awredes, omeds quarvd oo en purle, grand o disente
dle ces chaoses, ber our froveee aor amoyent de les supporter ou bien de les Atminer coredment de sa
vie. Pouer st c'étart s super belle experience. (René)

Te fivis bvagorers le parafléde avee bt drogiee oi les sports, c'est In mdine dase. O e doviree uv kick :
Wow, g mi'a finif e biesr, B e weuy recorbecter go! L, [y refoierme ol tooa, §F mie imdie!
(Etienne)

Vit bevarenup dccepte ke anedidse aagonrd s, S fanres pas fint de fEamodgniges, f¢ senis peut-
Fhre reviferamde dans i com ef ¢ parlerars pas & persovne, famdes que L, @@ s outerfe pis s
firdre ddix bénepodat. (Denise)

On note aussl que le molgnage public permet de développer certaines compétences et
habiletés. Pour Oofane en particulier, les expériences de témodgnage ont améliord sa qualité de vie et sa
perception delle-méme. Elle confle @ « Cam’a falt grandir. Cam’a ouvert des portes dans moed-méme
au niveau de la géne, au niveau du stress, au niveau d’apprendre & s'almer aussl. » Raconter son
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histolre aux autres brise isclement, augmente I'estime de sol et favorise la prise de consclence du
cheminement qu'on fait depuds le choc du sérodiagnostic.

Dres émotions fortes sont mentionndes et souvent assocddes ala crainte de e pas blen performer
ou « livrer la marchandise = Surtout, on évoque la peur que le jugement ou la désapprobation des
autres solt au rendez-vous. Ne pas savolr quol dire ou quol répondre & une question du public 1l y
a un échange aprés le Bmoignage. Aller « trop loin » dans le contenu, cest-a-dire se dévoller et
transmettre des informations qu’on aurait voulu garder confidentielles.

Enfin, toujours sur le plan individuel, les répercussions du témoignage public sont
étrodtement lides aux dmotions et A la sensibilité des personnes Emoins. Les risques évoqués par
les répondants sur le plan relationnel sont la possibilité d'identification, le jugement, le rejet et le
mangue de respect. Par contre, un témolgnage peut avolr Peffet positif de rassurer et de renselgner
les autres dans Ioptique de changer les mentalités et de remettre en question les préjugés.
Le tdmodgnage suscite la discussion, pousse la réflexion et favorise la compassion et l'ouverture
des récepheurs :

Je e e inttenrclaes pas i avoer un S0 ban codet, Jé saars il y annif e effet autour de s,
iu braesnl. Miwis fé e pensdis pis que vr mere allisf s¢ prowiensr aoec [¢ migaze an e
ke reste e b famerlle ponr dive @ & man fils oot avee le VIH, regurdez commes i o ben! = Je e
peirsais puis dormer dis ourhils anr anfres, des ouchils anr gerws qur sonf pres de ok MNar e fe
Jaarsais comime poarr b comimineante VIH. Je me m'abtenadmis pos i o qive o dovine des onfils &
it e, iy exeanple. O, cest un banu aadam. (Claude)

Tableaw 2 :
Risques et avantages liés au témoignage public sur le plan personnel

RISOQUES AWANTAGES

Sur le plan personnel

« Effrater le maoral = Aooepier sa maladice, son diagnostic

= Miner la confidentialisd = Besseribir une lbdration, un misux-fre

= Diibarder du suget = Sortir de son coonn, de isolement

= Dicencher des émotions, des pleurs -S‘mcpﬁmnr.dhtlavﬁrilém:mi,mvku

= Ressmentir de la gine, une déprime = Amdliorer s2 capacité 3 faire passer un message

» Composer aver la pour d'exploser, Iagressivitd {combenu ot émotiond

« Vivre de Fineomnie = Amillicrer sa capacité o Ecoute

« Besmendir un malasse face a0 micno = Aoerolire son estiimae de sol, ¢ sentir wtile

« Nee pas avoir assez o information sur sa propre maladie » Dievenir conscient de =a sibuation, de son histoire

- Manquer de salive = Dievenir éducabeur, sensibilisabeur

v!i.-la.rhquu'm.:.'mirlmpdnm 'qui'lﬂw

- Mie pas savoir quoi dire, quoi répondre = Prendre conscience qu'on chemine - passage de la

- Avoir peur des réactions, des questions, mﬁtmwdﬂHMM
die la confrontation )

= Tenir des propos répétitifs = Eppmendey goiit b In wie

- S¢ remémaorer 1n passé doulouresy = Reprendre du contridle sur sa vie

- Ressentir du stress, de Fangoisse = Rpronstruire son identiid

= Transpirer

= Subir des ln:rnblmml::-traps-r:tvnnc]
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D'un répondant & l"autre, les défis personnels majeurs résident surtout dans I"acceptation
du diagnostic de la maladie, I'état de santé physique et mentale, I"aptitude & commundquer et le choix
du média servant au témolgnage. Ces aspects peuvent grandement influencer Pexpérence du
témolgnage pour la personne témodn.

Risgues et avanfages callectils

Sur ke plan collectif, kes PYVIH qui décident de témolgner publiquement de leur whou dobvent
étre capables de faire face aux jugements. Em particulier, I'expérience de stigmatization et de
discrimination & laquelle elles font déja face au quotidien peut dtre amplifide & la suite d'un
témolgnage public. Pulsque la réaction d"autrul est imprévisible en toute dreonstance, la personne
doit accepter et assumer son diagnostic sérologique pour ensuite &re en mesure de gérer salnement
la possibilité de rejet et de jugernent :

Te dirars que sponfandarent, b preumene cvose gur me et & Ussprit o'est @ As-fu pense i
Tevademsarie? Livee fives iure far plodor v S B pus qgue L dares ke rve B geres vont se débourmer of
i ot et fa fiice avec fel oun bel jugesieint peut-dtre dans Ul Esb-ce quie b ey iore ga?
Chi gat B aléraivige peas al douck? (Georges)

Tableau 3
Risques et avantages liés au témoignage public sur le plan collectif

RISQUES AVANTAGES
Sur le plan collectif
= Accroitre la = sérophobse - = Angmenter la solidarité entre PYWVIH
= Accrodtre I homop hobie = Eriser, néduire les stéréotypes; changer les mentadibés
» Comfirmer des crainbes » Ciondribuer i la recherche et & des travauy aniversitayines
= Pereonndfer la maladie = Coritribuer socialement, Pa.runptrﬁunpr:":t:nm'i.al
= Etre perqu comme des déviants sexuels = Diistigmiatiser la maladie : faire tomber bes bamriires
= Fausser 'image : généralisation d'un viou & tous ErIre = X = ok = NS -
le= witus = Favoriser les comportements préventifs
= Perdre son ananymat = Mantrer une image positive sur les plans physigue e
= Représenter de fagon disproportionnée certains peychodogique
groupes  4ge ou certains profils de personnes » Acquérir une reconnaissance socale et 2u sein de |2
communauhd sfropositie
= Sensibiliser la populstion aux diverses réalités
des PYVIH
» Oibvtenir un soutien de la collectivind
-SUIdhnrdnlarmpm.dcrmpamit
= Transmettre de |'espoir aws autres FYVIH

Bien que, globalement, les personnes témolns alent énumérd plus d"avantages que de fsques
& Wmodgner de leur wécu séropositif, les dsques prennent énormément de place dans la perception des
répondants. L'anonymat, la responsabilité du porte-parcle et la reconduction possible des préjugés
néfastes les préocoupent beaucoup.

En fait, la perception du message transmis lors du témoeignage est difficile i évaluer pulsque
ce dernber naft d'une expérience subjective. Certains doutent avolr réussl & passer leur message. Comme
I"exprime Clasde : « Honnétement, je le sals pas 5"l est compris. Je pense que le message de prévention
n'est pas trés blen compris, Cest-d-dire, Il est peut-#re compris ef ensulte ignord ou je ne le sals pas ».
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[ autres soutiennent au contraire que leur message a passé. Selon Denlse, « Le message que ['al donné
ils ont capté. T zals ils ont entendu dairement et v vont falre attention & lewr vie ou & leur santé. »

Pour la majorité des répondants, les réactions du public sonk trés positives et une source de
félicitations et d"encouragement. Dowglas, par exemple, appréde recevolr des courriels de la part de
quel quiun qui exprime que son témolgnage Ia aldé d"une manbére ou d'une autre. Sur son blogue,
on lul écrit souvent que : « ¢a fait du bien de voir quelqu’un qui est public, qui parle de choses
publiquement... » Eva mentionne avolr & agréablemvent surprise lorsque son volsin du dessus I'a
felicitdée presque quatre mols aprés la publication de son entrevwe. 111wl a dit : « Ben oul, ona vu que
tu as témolgné et on trouve que Cest tellement important. » Towtefols, les commentalres du public ne
sont pas toupours positifs @

Je regors des messages, des courrtels, des gens quid ame @licitent oo bien qued discactent avee moi
ke srafet, gt appedeient. E¥ je regois dissd des isultes des fins, mus cest rare. Je regois pead-Stre
300 cowrrtels pur jorer de filieitations, ef quatre ou cig qui dissnt « Vous ions avez ramené
cebte putltdie-Ii! = ef & Je ue cros pas que cetle muladie existe! s on « Les PUVIH sourt bonnes
panr ére briilées! = (Rind)

¥ des greves gt our Froundd g fris difficile de véstonmer mow tdmaoignage. En firlt tacsd, wnod oo
un's perumis, pratment, de voir les gens qud Satent prits & frire un effort anssi pour méeouder,
ponr écoacer ce gue fe ven dive, cest bokintdant, [...] 0w en o qued ovt refresé, Iy ere @ qui ont
aceephe ea be premant & be Mgére, mats qunn moarent dosnnd (s se sont senhis pris o prége dans
quretgie clhose qui me les intéressait pa... (Maxime)

La mandére dont les personnes pergoivent la réception de leur témol gnage dépend du média
utilisé. Le dmpdgnage en face & face st notamment considérd comme un témol gnage direct et perqu
difffremnment du tmolgnage réalisé par Uintermédiaire de la téévision ou d'un journal. La
médiatization implique que le tEmolgnage est public et peut drouler longtemps apris Iexpérience
du Wmodgnage. De plus, il peut y avolr distorsion ou transformation du message :

En fin de comple, fe me suis rendu comple que les mddios, c'est des gens, excrsez-mol
Vexpresaion, muts c'est des petits profitesers, Ef paree que oSt pour ke seoop, ils er oeardend . ..
[Mon Wmoignage]. e diras, gu'ils ot comme un pen javellisd. Clest-dadire, ot des
chioses graf Hatent pas wad plus rafdes, avilitawtes, of s les ont enlevé. [od brés bien senbd que
d'teir point de vive Sditorial, fls e posdmtent pas gre g soit trop militaa. [ls posclatent me
présenter comme e prictiome. (Angela)

C'est aussi ce qui est arrivé i Christian, Oréane et Coco qui ont rapporté avolr wécu une
mauvaise expérience de témoignage. Christian confie : « C'est sir que je me suis dit que je venais de
faire une gaffe la. [al trouve que c'étalt une erreur. » Cooo a regretté avoir eu « Uair complétement
idiote » aprés avoir visionné un enreglstrement vidéo de son témol gnage car, selon sa perception,
elle a « sorti des choses » qu’elle n*aurait pas dit. Océane, elle, a été induite en erreur par 'équipe de
I'émnission Wlévisde ol elle a fait son prember témolgnage : on ne lul avalt pas dit qu’au montage serait
ajoutd un groupe d'experts qui allalent analyser ses propos :

Liv, e mee snifs fivite crncifier en pletre TV pras (of avecaone dée, e ne saomis pus, Clest o que e
ar'af pues iwad, ... L Far oratovent 8¢ aecndde an pred die mour pras sans ponoodr me deferdre.
Clest ce apud ot itk apu‘rere snossesrd dosrid, fu fas commee @ = Benr I, pons poulez gue e fasse de
ire, wmds s e coanke B amodtie e g ba s passer. = Je n'en feral plis, (Oogane)

Pourtant, elle a refait des témodgnages par La sulte. Des dizaines. Mais plus jamals & la télévision.
Maintenant, dit-elle, « je prends le temnps de mbeux me préparer et de poser plus de questions avank. =

Enfin, les sépondants ont expliqué que, pour eux, ke témolgnage public a des refombees
sociales et des répercussions sur la soclétd ef les discours. Ils pergoivent les retombées sociales du
moedgnage comme éant dynamiques, véouses en interaction entre la personme ténoin et son public
ou entre les PYVIH et la société. Le molgnapge est une stratépie utile dans Pacceptation et la visibilité
des PYVIH, ainsl que dans la solidarisation du milieu communautaire VIH, afin de briser I"isolement :
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Mod ce que e sordinite, ¢'est briser le carcan commundutatre VIH, qur ue communiqie pes &
auie clvacivi est isold davis sou pedit coiv, prirs que Ha ron, wod fe feis g, luf,  peid pos fidre oo
v gque il v evilever Uargent, of mor, et mon mardad, I ¢'est pas son sdsididd ¢t fatab,
Et fiamleamerit, les persoanites séroposibives se refroubent prises eithre des organismes qui se fivit
It grerre [...]. Clest cetle dyviawitgue-Ii qiee fe veux cranger. Parce que quavd je parle des
persnnings séropositive entre elles, cest aissd ga le imilien conmiminintichiire VIH. (Georges)

3.4 Lzcoompagnement socizl au Bmoignage

Les PYWIH ayant témodgné offrent certains consells aux personnes séropositives qui veulent
témokgmer dans les médias, & celles qul préfierent 5'en abstenir et & celles quil sont ambivalentes. Il en
ressort I"importance de faire I'évaluation des rsques et des avantages assoclés au Wmolgnage, c'est-
&-dire de peser les « pour » et les « contre » d'un medgnage public. Les répondants affirment que le
témodgnage devrait d'abord et avant tout dtre fait pour sol-méme, non pas pour des raisons
monétalres ou en ralson dinstances exergant une pression @ « 5l ["al un consell & donner », explique
Thomas, « c'est qu'il faul que bu te sentes confortable, que tu sols A l'alse et que tu te sentes capable
de le falre pour tod b pas pour les autres. » Pour Jeanne, c'est la méme chose «

51t [ fars, tw b fies powr for. Pas poaer faine platsir an sosm o fiifee plisser i L trooalleise
socinle. Cesl pas eux auives, ¢'est B aur 05 avee prs quee bie preids, que tu s oopable. Far
apua Hin s e pounr et le confre. 56 Fes préte b, parce qiee si fu dépodes gis gue Fes pas préle pis
apue s amilfreureuse apres, oesf pas amigicr. (Jeanne)

Tous les répondants s'entendent également pour affirmer que le soutien et I"accompagnenent
sodal sont des déments essentiels dans le processus menant au témolgnage, soit de I'étape initiale
d'évaluation des rsques et des avantages jusqu'au débriefing apriés un témolgnage. Cet
accompagnement, que certains répondants nomment du « coaching », peut se faire avec aide de
professionnels, par exemple des travallleurs sociaux :

Bere mod, quavad [af commenc?, {'mars eu comme wree espice de pitte formuattore. O Saif 3 ou
d persovivies ef qirelgnun uous @ exposd un pei oAt graod les bids [du moignage]. 15 rons
doviniteirt coumie uvie late de potnts & ue pas oublier o des rappels de sur graod se cevibrer.
reores aitde B, Eir boaek cas wiod, [af bearcoisp appricié ga. EF prars si ¢'Hait & refaire, ['en ooudriis
eitgore. [ Micole)

Ce qpue je pourries dire i graetgn sn gur le fiee? Brew, an debint, Das-y e inng Persoinie, s
ECOIWIEIE [RET anite persowne qur peut be supporter, & fivtes un debriefing apres [..]. Ce g
i graee bt persouning o wider & Dour cominient Hin peises approcher go be procurie fois. Ta pen
e e guestiours, purs dive « Alr oad, ¢'esf e, peraf-ftre fanns g dive g (Claude)

Evidemment, certains témolgnages reqoivent un accuell empathique alors que d'autres se
heurtent & de la résistance, & des questions ou des commentaires culpabilisants, voire méme & de
I"hostilité. Dians tows les cas, I'accompagnement offert & la personne vivant avec le VIH lorsqu'elle
témolgne lul permet alnst de ventiler, de s"ajuster et de falre un retour sur la situation. C'est pounquod
les répondants conseillent aux personnes qui envisagent de falre un Emolgnage public d"étre

acoompagndes soclalement avant, pendant et aprés le Emol gnage.

CONCLUSION

Les motivations thérapeutiques et politiques & témoigner sont révélées par plusieurs
personnes témolns. L'effet libérateur du témoelgnage permet aux PYVIH de reprendre le contnble sur
leur wécu, de briser isolement et de donner espoir & la communauté de lutte contre le VIH/ sida. En
termes d'intervention sociale, le Wmolgnage séropositif, blen qu'il s'inscrive dans la logique
confessionnelle de Pextimité propre & nos sockétés modernes, est un lesier important pour lutter contre
la stigrmatisation. Les répondants ont exprimé avoir le sentiment d'un pouvoir d"action personnel et
de contribuer au soutien sodal et A lindusion des PYVIH. Certes, le tdmolgnage n'est pas une vole
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dintervention libératrice pour toutes les PYVIH. Les conséquences pour la personne qui émolgne
peuvent étre positives, mals aussi trbs négatives.

Lréchantillon de personnes témoins rencontrées n'est pas représentatif de la population
globale des PYVIH. 5 elles ne s'en tirent pas trop mal, fortes des compétences acquises et des
encouragements requs, ce nest peut-dre pas le cas des aufres FVVIH qui ne Emolgnent pas
publiquement de leur wéou. 1 est done aussl important de comprendre que la stigmatisation est wioue
différemment et souvent exacerbée pour les PVVIH qui font Pobjet d'autres préjugds, tels que ceux
lids & la dsnormativitd et au racisme, ou qui sont pergues comme appartenant & des populations
hautement marginalisées, tels les autochtones ou les détenus. Par exemple, nous savons que les
personnes séropositives issues des communautés afro-caribéennes installées au Qudber, en plus d"ére
EXpOSes aul racisme, sont géndralement extrémement réticentes a témolgner publiquement de leur
statut sérologhque en raison de la sérophobie dont elles risquent aussi d"&tre I"objet & Vintérieur de leur
cornmunautd (ASPC, 2009). Elles cralgnent notamment d'étre rejetdes par leur famille ef leur
communauté, ou de subir de la violence physique et verbale. De plus, la sexualité étant un sujet tabou,
il m'est pas toujours fadle de témolgner publiquement d'une maladie souvent acquise sexuellement.

En regard de la normalisation paradoxale du VIH /sida, les recommandations qui émanent
de 'expérience des PYVIH font ressortir Fimportance d'élaborer des scénarios de soutien des
personnes témoins. En effet, selon les répondants, le public continee de défindr le VIH/ sida comme
une maladie honteuse (fraitable, mais criminalisée) et ne s'identifie pas aux personnes séropositives.
Les balises pour Paction soclale qu'ils nous offrent en ce sens sonk dclairantes. Premigrement, le
Emolgnage peut influencer Venvironnement social en favorizsant la création d'un confexte plus
solidaire et le soutlen soclal des proches ainsi que dinconnus, cest-i-dire de publics divers qui
consomment les histolres wéhiculées. Deusiémement, la culture du témolgnage implique la
négociation d'une identité stigmatisée de méme quun geste militant qui porte des revendications
communautaires. [l existe done des avantages et des fsques au Bmolgnage tant sur le plan personnel
que collectif. Trolsidmement, la révélation publique de son stabul sérologique dans un média ou &
travers I"expression artistique est un acte de courage nécessalre, mals peu encaded. Les personnes qui
ont béndficlé d"un accompagnenent & cet dgard rapportent & quel point il a été précieux. Nous
pensons done qu'il est primordial de prendre en compte Vexpérience des PYVIH qui Emolgnent
publiquement de leur vécu, et nous encourageons les travailleurs soclaux a contribuer aw soutien
social de ces personnes témoins. L' encadrement et I"accompagnement sodal offerts avant, pendant et
aprés ke Wmolgnage permettront non seulement de mieux encadrer ces expériences, mals aussi
d’accroitre le potentiel du témolgnage comme stratégle d'intervention soclale et culturelle.

ABSTRALT :

This article is based on the premise tht the sociel enpiromment of people living with HIVIAIDS (PLWHA) is
infierced by the injfunction fo disclose, which oconrs in e very perticalar condext: despite ifs rivinlization,
HIVIAIDS és criminalized and highly stigmatized. We then present the results of intervietes with people
experienced i delivering prllic testimonints. We argue e need fo fake frfo accoumt such experiences wien
Ising testimmoninls as a sociol and cultaral infervention strategy. In conclusion, guidelines for e social support
of Hivse wire tell Hieir stories in prdiic are hightighted with @ viewe o redicing persomal and collective risk, and
promioting empoioerutend, participetion mid socinl inclusion.

KEY WORDS :
Public testimoeinls; HIVIAIDS; stigmatization; social support
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