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Détresse psychologique chez les
personnes atteintes du VIH a
Montréal

Donna L. Lamping*, Lawrence Joseph*,
Bill Ryan*, Norbert Gilmore*

Le présent article décrit les préoccupations psychologiques reliées au VIH dans un
échantillon montréalais de 128 personnes atteintes du virus, qui ont participé a une
enquéte nationale plus large sur les besoins et les services en santé mentale en
rapport avec cette infection au Canada. Nous avons examiné les problémes psy-
chologiques causés par le VIH 4 Montréal, en comparaison d’autres villes du
Canada, et dans divers sous-groupes définis selon le sexe, 1'4ge, le diagnostic et le
facteur de risque. Les résultats montrent que méme si I’infection au VIH a de fortes
et profondes incidences sur la santé mentale, il existe des différences dans les
genres de préoccupations et de problémes qui affligent des groupes particuliers de
répondants montréalais. L’incertitude de I'avenir et I’incapacité de réaliser ses buts
dans la vie, ainsi que des sentiments d’impuissance et de peur face aux consé-
quences neurologiques virtuelles du VIH, étaient des sources majeures de détresse
psychologique. Les sentiments de dépression, d’anxiété et de colére, de méme que
les inquiétudes soulevées par une détérioration physique croissante, la douleur, le
danger d’infecter autrui, la confidentialité et la situation financiére, étaient des
sujets d’angoisse prédominants parmi les sous-groupes étudiés. Les différences
entre les répondants en termes de sources de revenu, d*4ge et de sexe et, dans une
moindre mesure, de diagnostic et de facteur de risque, étaient associées a des
niveaux variables de détresse psychologique. Bien que les répondants de Montréal
(et de Vancouver) étaient moins angoissés que ceux de Toronto et de Halifax, cette
divergence semblait tenir principalement a des différences d’age et de revenu. Les
données de I’enquéte pourront servir aux décideurs et aux planificateurs du do-
maine de la santé a mettre au point les services nécessaires pour répondre aux
besoins psychologiques des adultes atteints du VIH?.
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au McGill Centre for Medicine, Ethics and Law et au McGill AIDS Centre de
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epuis qu’on I'a dépisté pour la premiére fois en 1981, le sida est

devenu un probléme prioritaire de santé public et on 1’a reconnu
comme une urgence psychologique (Batchelor, 1984). De nombreux
effets secondaires néfastes pour la santé mentale sont associés a I’infec-
tion au VIH, notamment des problémes psychologiques, des désordres
psychiatriques et neuropsychologiques, ainsi que des ruptures sociales,
domestiques et professionnelles (voir la recension de Lamping et Se-
witch, 1990). On considére généralement que I’infection au VIH exerce
des effets plus nombreux et plus néfastes que d’autres maladies sur la
santé mentale. On 1’explique par le fait que cette infection est associée
a un ensemble singulier de facteurs de stress psychosocial, facteurs a la
fois multiples et puissants provenant de trois sources: les tensions
associées aux maladies chroniques et mortelles en général, et celles
reliées a la maladie sidatique en particulier (Gilmore, 1987; Lamping et
Sewitch, 1990).

Sources de stress psychosocial lié au VIH

Les personnes atteintes du VIH doivent faite face aux multiples
tensions psychosociales associées a I’invalidité et/ou a la maladie chro-
nique (Burish et Bradley, 1983; Cohen et Lazarus, 1979; Moos, 1977).
Mentionnons les menaces a 1’intégrité et au bien-étre physiques; a
I’estime de soi et aux plans d’avenir; a 1’équilibre émotionnel; a 1’ac-
complissement des activités et roles sociaux habituels; et le stress lié a
la nécessité de s’ajuster a un nouvel environnement physique et social
(Cohen et Lazarus, 1979).

En outre, les malades du VIH sont aux prises avec les tensions
psychosociales associées a une maladie mortelle, de méme qu’avec
I’idée et la réalité de la mort elle-méme (Kubler-Ross, 1969; Pattison,
1977; Schofferman, 1986; Weisman et Worden, 1976). Ces tensions
comprennent les menaces a la vie et les peurs de mourir; un sentiment
accru de vulnérabilité personnelle; des réactions de chagrin par antici-
pation, et une grande détresse émotionnelle.

Les tensions vécues par les malades du VIH sont semblables a
celles des personnes atteintes du cancer (Namir, 1986). La premiére
source de stress pour les sidatiques se trouve dans les questions existen-
tielles sur 1’avenir, la longévité et la qualité de vie. En deuxiéme lieu,
arrivent les préoccupations professionnelles et financiéres, suivies des
problémes d’estime personnelle, d’amitié, de vie sociale et de santé.
Leurs préoccupations coutantes se rangent dans le méme ordre que
celles des cancéreux, bien que ces derniers se font davantage de soucis
pour leur santé et leur famille (Namir, 1986).
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Cependant, d’autres tensions spécifiques aux malades du VIH et
du sida s’ajoutent a ce stress (Blaney et Piccola, 1987; Christ et al., 1985;
De Montigny et Lapointe, 1989; Dilley et al., 1985; Dilley et al., 1986;
Gilmore, 1987; Goulden et al., 1984; Govoni, 1988; Kelly et St.Law-
rence, 1986; Morin et Batchelor, 1984; Ostrow et Gayle, 1986; Rosen-
thal et Haneiwich, 1988; Scandlyn, 1988; Tross et Hirsch, 1988; Wol-
cott, 1986; Wong et al., 1988). Ces tensions peuvent s’expliquer par deux
caractéristiques générales de la maladie sidatique qui la distinguent des
autres maladies chroniques ou mortelles.

Un ensemble spécifique de facteurs de stress tient a 1’incertitude
créée par la nature et le pronostic particuliets de 1’infection au VIH. Les
facteurs qui contribuent a cette incertitude sont les suivants: le taux élevé
de mortalité; le jeune age des personnes atteintes; la nature contagieuse
de la maladie; la transmission du virus par contact sexuel; et I'inquiétude
liée a une longue période d’incubation et a I’absence de remeéde pour la
maladie (Christ et Weiner, 1985; Christ et al., 1986; Ostrow et Gayle,
1986; Rosenthal et Haneiwich, 1988; Wolcott, 1986).

Un autre ensemble distinct de facteurs de stress vient du fait que
I’infection au VIH entraine une stigmatisation sociale et, partant, inspire
un plus grand sentiment d’isolement social que d’autres maladies chro-
niques ou mortelles (Blaney et Piccola, 1987; Dilley et al., 1985; Dilley
et al., 1986; Goulden et al., 1984; Govoni, 1988; Kelly et St.Lawrence,
1986; Lanctot et De Montigny, 1989; Morin et Batchelor, 1984; Scan-
dlyn, 1988; Tross et Hirsch, 1988; Wolcott, 1986). L’infection au VIH
aboutit a une double stigmatisation: d’abord, il s’agit d’une maladie
grave, mortelle et, qui plus est, contagieuse; ensuite, elle est associée a
des groupes déja stigmatisés, en particulier les homosexuels et les
petsonnes qui s’injectent de la drogue (Abrams et al., 1986; Durham et
Hatcher, 1984; Govoni, 1988; Herek et Glunt, 1988). Stapleton (1986)
laisse entendre que méme si la discrimination qui en résulte n’est pas
aussi poussée qu’aux Etats-Unis, la stigmatisation existe manifestement
au Canada.

Infection au VIH et santé mentale au Canada

Pour traiter les questions relatives a la santé mentale des Canadiens
atteints du VIH, le Centre fédéral sur le sida a constitué, en décembre
1988, le Groupe de travail sur I’infection par le VIH et la santé mentale.
Composé de représentants des diverses provinces canadiennes et du
large éventail de spécialités touchées par la santé mentale, ce groupe
avait pour mandat d’évaluer les besoins psychologiques des personnes
atteintes du virus d’immunodéficience humaine au Canada, et de formu-
ler des recommandations sur les mesures a prendre pour répondre a ces
besoins.
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Afin de remplir une partie du mandat, notre équipe d’enquéte
formée de chercheurs universitaires et de professionnels des services de
santé publics a mené une étude pour évaluer les besoins et les services
de santé mentale reliés au VIH au Canada (Lamping et al., 1990a;
Lamping et al., 1990). Nous avons interrogé 1 262 personnes touchées
par le VIH a travers le Canada, soit des malades du VIH, des membres
de leurs familles ou des proches et des soignhants, afin d’évaluer les
besoins et les services de santé mentale en rapport avec le VIH. Les
objectifs de I’enquéte sur les besoins étaient les suivants: 1) identifier
les besoins en santé mentale des personnes touchées par le VIH; et 2)
évaluer la disponibilité et la suffisance des services de santé mentale
existants, et indiquer les lacunes a combler.

Nous traiterons ici des effets du VIH sur la santé mentale d’un
sous-échantillon montréalais de 128 personnes atteintes du virus, qui ont
participé a 1’enquéte nationale. Le but de cette étude est de décrire les
préoccupations psychologiques des malades du VIH a Montréal. Nous
comparerons les données de Montréal avec celles d’autres villes au
Canada, et nous comparerons entre eux des sous-groupes définis en
fonction du sexe, de I’age, du diagnostic et du facteur de risque.

Méthode

Enquéte nationale sur les besoins

Les données exposées ici ont été obtenues a la suite d’une enquéte
nationale sur les besoins et les services reliés au VIH, menée auprés de
1 262 personnes touchées d’une fagon ou d’une autre par 1’infection a
ce virus au Canada. Des précisions sur les méthodes et les résultats de
I’enquéte sont fournies ailleurs (Lamping et al., 1990a; Lamping et al.,
1990). Briévement, trois questionnaites distincts ont été élaborés pour
évaluer les besoins et les services en santé mentale des personnes
atteintes du VIH, de leurs soignants et de leurs parents ou proches. Ils
ont été distribués par le biais de 124 prestateurs de services pour le VIH
dans cing catégories générales d’organismes, notamment les établisse-
ments de soins de santé primaires, les cliniques médicales de quartier,
les centres de services sociaux, les organisations communautaires et les
cabinets privés de médecine. Ont participé a I’enquéte des prestateurs
de services de 51 établissements et organismes dans quatre grandes
villes (Halifax, Montréal, Toronto et Vancouver) et dans 24 groupes
communautaires a travers le Canada.

Les versions préliminaires des trois questionnaires a remplir soi-
méme ont été testés au préalable sur un échantillon de 52 répondants
choisis dans 7 villes a travers le pays (Lamping et al., 1990). Ce test a
servi ensuite a mettre au point les versions finales des questionnaires.
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Les questionnaires étaient semblables de format et de contenu. Ils se
divisaient en trois parties: des questions d’ordre démographique et
biographique; une échelle pour mesurer la détresse psychologique, et
des questions sur les services en santé mentale.

Au total, 1 747 questionnaires ont été distribués a des prestateurs
de services. De ce nombre, 1 262 ont été retournés, ce qui représente un
taux de réponse de 72,2% pour tout I’échantillon?. Ce chiffre élevé se
compatre avantageusement aux taux de réponse de précédentes enquétes
canadiennes sur les aspects psychologiques et psychosociales de 1'in-
fection au VIH, soit un taux de 53% pour un sondage sur les soins
palliatifs fournis aux sidatiques (Groupe de travail expert sur les soins
palliatifs intégrés a I’intention des petrsonnes atteintes du sida, 1987), et
un taux de 64% pour une enquéte sur les connaissances, les attitudes et
les comportements des adultes au Canada a propos du sida (Ornstein,
1989).

Les 1 262 répondants de 1’enquéte comprenaient 581 malades du
VIH, 459 soignants et 222 parents ou proches; 1 023 personnes (81%)
ont répondu au questionnaire en anglais, et 239 (19%) en frangais.
L’échantillon comportait 142 répondants de Halifax, 303 de Montréal,
349 de Toronto, 258 de Vancouver et 210 de groupes communautaires
affiliés a la Société canadienne du SIDA.

L’enquéte d Montréal

Répondants. Le tableau 1 présente les caractéristiques démogra-
phiques des 128 malades du VIH qui ont participé a I’enquéte a Mont-
réal. L’échantillon monttéalais comprenait 117 hommes (91%) et 11
femmes (9%), dont les ages se situaient entre 23 et 59 ans (age moyen
37 ans). Les deux tiers environ de ces répondants avaient entre 30 et 49
ans (70%), un quatt d’entre eux moins de 29 ans (22%) et seulement 8%
plus de 50 ans. Au total, 86 personnes (67%) ont répondu en frangais, et
42 (33%) en anglais. Méme si la majorité des répondants étaient de race
blanche (86%), une proportion de 6% de 1’échantillon appartenait a des
groupes minoritaires, notamment des Noirs (3%), des Amérindiens
(1%), des Asiatiques (1%) et des Latino-Américains (1%). En général
les répondants montréalais avaient un niveau de scolarité élevé (68%
avaient fait au moins des études collégiales ou universitaires), habitaient
seuls (45%), étaient propriétaites ou locataires (76%) dans une zone
utbaine (94%). Plus de la moitié d’entre eux n’avaient pas d’emploi
(51%); 45% ont déclaré retirer un revenu d’un emploi, 36% recevaient
des prestations du bien-étre social, et 20% en touchaient d’autres
sources: assurance-invalidité, assurance-chomage ou fonds privés.
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Tableau 1
Caractéristiques démographiques des répondants montréalais
(N=128)

Age N (%)
Moyenne (écart type) 36.98 ( 8.22)
17-29 ans 28 (22)
30-39 ans 53 (4D
40-49 ans 37 (29
50-74 ans 10 (8

Sexe
Masculin 117 (91)
Féminin 11 (9

Langue
Anglais 42 (33)
Frangais 86 (67)

Scolarité
Moins de 7 années 5 (4
Secondaire partiel 17 (13)
Secondaire terminé 19 (@15
Collégial/universitaire partiel 49 (39
Dipléme collégial/universitaire 37 (29)

Emploi
Oui 41 (49)
Non 64 (51

Race/ethnie
Asiatique 1 (1
Noire 4 (3
Latino-américaine 1 (1
Amérindienne 1 (1D
Blanche 110 (86)
Autre 2 (2
Aucune 9 (7D

Zone habitée
Urbaine 119 (94
Rurale 7 (6)

Conditions de vie
Habite seul(e) 57 (45)
Habite avec conjoint 32 (25)
Habite avec parents/proches 38 (30)

Source de revenu
Emploi 57  (45)
Aide sociale 46 (36)

Autre (pension d’invalidité, rentes,
assurance-chdmage, fonds privés) 25 (20
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Le tableau 2 présente les données relatives a la maladie des répon-
dants montréalais.

Tableau 2
Données relatives a la maladie des répondants montréalais
(N=128)

Diagnostic VIH N (%)
HIV asymptomatique 29 (23)
HIV symptomatique 38 (30)
Sida 59 (47)

Facteur de risque
Rapports homosexuels/bisexuels (seulement) 77 (60)
Consommation de drogue par injection

(seulement) 5(4)
A la fois rapports homosexuels/bisexuels et

consommation de drogue par injection 3(2)
Transfusion sanguine 17 (13)
Rapports hétérosexuels 9 (7
Autre 17 (13)

Connaissance du nombre de lymphocytes T4
Ne sais pas 48 (39)
Ne veux pas savoir 10 ( 8)
Sais

Nombre de lymphocytes T4*

200 et moins 31 (47)
201-500 26 (39)
Plus de 500 9 (14)

Traitement courant AZT/ddI
Oui 77 (61)
Non 49 (39)

* Données obtenues auprés de 66 (53%) répondants qui connaissaient le nombre de

leurs lymphocytes T4; cela exclut les 58 (47 %) autres qui ont répondu «ne sais pas»
Ol «NE VEUX pas savoir.

Prés de la moitié des répondants (47%) ont un diagnostic de sida,
prés du tiers (30%) sont affligés d’une infection symptomatique au VIH
qui n’a pas atteint le stade du sida (30%) et prés du quart (23%) sont
infectés de fagon asymptomatique. La majorité des tépondants (60%)
ont affirmé avoir été exposés au VIH par contacts homosexuels ou
bisexuels, tandis que 13% 1’ont été par des transfusions sanguines, 7%
a la suite de rapports hétérosexuels, 4% par injection intraveineuse de
drogues et 2% par suite de rapports homosexuels ou bisexuels combinés
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avec I’injection de drogues. Quelque 37% des répondants ont mentionné
divers facteurs de risque combinés ou ne savaient pas comment ils
avaient été infectés par le VIH. Plus de la moitié des répondants (53 %)
connaissaient le nombre de leurs lymphocytes T-4, le reste (47 %) disant
ne pas savoir (39%) ou ne pas vouloir savoir (8%). Parmi ceux qui
savaient, la majorité (86%) en comptaient moins de 5S00. Prés des deux
tiers (61%) des répondants recevaient couramment le traitement AZT ou
ddI.

Mesure de la détresse psychologique. Nous avons mis au point,
pour I’enquéte nationale, une échelle qui permette de mesurer la détresse
psychologique reliée au VIH chez les personnes atteintes du virus.
Appelée «HIV Impact Scale» (HIVIS; Lamping et Hamel, 1991), cette
échelle a 40 postes mesure la détresse associée aux problémes de santé
mentale éprouvés généralement par des personnes aux prises avec le
VIH. Elle comporte des questions qui cernent cing différents types de
préoccupations reliées au VIH, notamment:

e  préoccupations psychologiques (émotionnelles), ex. sentiments
d’impuissance, de colére, déprime

e  préoccupations psychologiques (sociales), ex. peur d’infecter au-
trui, souci de confidentialité, peine ressentie pour la perte d’amis

o préoccupations interpersonnelles, ex. craintes d’étre victime de
discrimination, d’étre rejeté par les autres, de confier le secret d
d’autres

. préoccupations de santé, ex. étre malade ou encore plus malade,
souffrir, perdre ses facultés intellectuelles ou la raison

o préoccupations matérielles, ex. problémes financiers, juridiques
ou de logement

Les divers postes de 1’échelle HIVIS ont été élaborés a la suite d’un
examen approfondi de la documentation sur les problémes de santé
mentale reliés & 1’infection au VIH (Lamping et Sewitch, 1990) et en se
fondant sur I’opinion de spécialistes et d’informateurs avisés. Pour
chaque poste, les participants répondaient a la question A quel point ce
probléme vous a-t-il inquiété au cours du dernier mois? en utilisant
I’échelle en S points de Likert (1= Pas du tout, 5= Beaucoup). L’échelle
HIVIS aboutit a un score global de détresse psychologique (Total HI-
VIS) en calculant la moyenne des réponses a toutes les questions, ainsi
que les scores des cinq sous-échelles dérivées décrites plus haut. Les
totaux des scores de 1’échelle HIVIS et des sous-échelles allaient de 1 a
5. La fiabilité et la validité de 1’échelle HIVIS ont été démontrées par
une série d’études (Hamel, 1992; Lamping et Hamel, 1991). Ces études
ont fait ressortir la grande cohérence interne (0,94, 0,92, 0,89) et le bon
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degré de probabilité aprés double test (0,71, 0,60) de 1’échelle HIVIS,
ainsi qu’une bonne convergence de validité avec le «Profile of Mood
States» (0,78, 0,75, 0,68), avec I’échelle de santé mentale SF-36 (0,81),
avec le «Brief Symptom Inventory» (0,62), et une bonne validité discri-
minatoire avec la sous-échelle de santé physique (-0,06) et de perception
de santé physique (-0,05) de I’échelle SF-36. Dans I’enquéte nationale,
I’échelle HIVIS faisait partie intégrante du questionnaire distribué aux
petrsonnes atteintes du VIH.

Procédure. Nous avons identifié 39 prestateurs clés de services
reliés au VIH, a partir de 21 organismes et établissements 4 Montréal.
Ils se répartissaient dans cinq grandes catégories: établissements de
soins de santé primaires, cliniques médicales de quartier, centres de
services sociaux, organisations communautaires et cabinets privés de
médecine. Une lettre d’introduction a été envoyée a ces prestateurs clés,
pour leur expliquer le but de I’enquéte et leur demander de nous aider a
prendre contact avec les répondants potentiels. Cette lettre a été suivie
d’appels téléphoniques pour que les prestateurs de services nous confir-
ment leur participation. Des 39 prestateurs contactés, 37 (95%) repré-
sentant 21 organismes et établissements ont accepté de participer. Un
membre de 1’équipe de recherche a ensuite fixé une rencontre pour les
familiariser avec I’enquéte et planifier la distribution des questionnaites.

Les questionnaires ont été distribués a Montréal durant les mois
de mars et avril 1990. Les prestateuts clés ont requ I’instruction de les
distribuer durant une période cible de 2 a 5 jours dans la semaine qui
suivait. On leur a demandé de remettre le questionnaire & chaque pet-
sonne vue dans le couts d’une joutnée, ou a une personne sur deux vues
le méme jour, plutét qu’a celles qu’ils connaissaient le mieux ou qui
seraient plus susceptibles d’accepter de répondre. Une fois remplis, les
questionnaires étaient retournés a 1’équipe de recherche par services de
messageries.

Analyse de données. Les données ont été analysées pour cerner les
différences de détresse psychologique inspirée par le VIH a Montréal, a
comparer avec d’autres villes du Canada, et entre les sous-groupes
définis selon le sexe, I’age, le diagnostic et le facteur de risque. Des
données descriptives ont été obtenues pout toutes les variables perti-
nentes, avec les écarts moyens et les écarts types. Des modéles linéaires
généraux ont servi a sonder les différences entre les groupes pour les
scores globaux de détresse psychologique (total HIVIS), ainsi que pour
les scores des cinq sous-échelles dérivées. Dans chaque cas, des techni-
ques de régression en escalier ont servi a cerner les meilleurs ensembles
de prédicteurs de détresse psychologique.
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Résultats

Nous avons d’abord étudié les différences de détresse psychologi-
que relevées a Montréal par rapport aux autres villes de 1’échantillon
canadien. Ensuite, nous nous sommes penchés sur les différences entre
les sous-groupes de répondants montréalais répartis selon le sexe, 1’age,
le diagnostic et le facteur de risque, en contrélant les variables de langue,
de scolarité, de revenu et de conditions de vie.

Les Montréalais comparés aux répondants des autres villes

Le modéle préliminaire de régression multiple qui servait a déter-
miner si la ville était un prédicteur de détresse psychologique a établi
une différence de scores moyens HIVIS entre les quatre villes (p =
0,002). Ces différences de scores indiquaient que la détresse psycholo-
gique était 1égérement plus élevée a Montréal (2,53) et a Vancouver
(2,53) qu’a Toronto (2,29) et Halifax (2,23). Le modéle subséquent, qui
contrélait I’age, le sexe, la scolarité, le revenu, les conditions de vie, le
diagnostic et le facteur de risque, a confirmé la différence et le rang des
scores HIVIS des villes, méme si la valeur p ne devenait significative
que de fagon marginale aptés le rajustement (p = 0,08). L’age (p = 0,02)
et le revenu (p = 0,0001) sont aussi apparus comme des prédicteurs
significatifs de détresse psychologique dans les quatre villes. La dé-
tresse diminuait avec 1’age, a un taux de 0,1 par 10 ans, de sotte qu’il y
avait une différence moyenne de 0,4 entte le plus jeune et le plus vieux
des groupes de répondants. Les prestataites de 1’aide sociale manifes-
taient plus de détresse (un score moyen plus élevé de 0,5) que les
petsonnes qui tirent leur revenu d’un emploi ou d’autres sources comme
les pensions d’invalidité, les rentes, 1’assurance-chémage ou des fonds
privés.

La détresse psychologique dans les sous-groupes montréalais

Pour étudier les différences de détresse psychologique dans les
sous-groupes de répondants montréalais tépartis selon le sexe, 1’age, le
diagnostic et le facteur de risque, nous avons procédé de deux fagons. A
chacune des quatre variables qui définissaient les sous-groupes, nous
avons d’abord appliqué un modéle de régression qui considérait cette
vatriable comme le seul prédicteur du modéle. Nous avons ensuite testé
des modéles qui, outre la variable considérée, intégraient les trois autres
vatriables et mettaient en corrélation la langue, la scolarité, le revenu et
les conditions de vie. Dans chaque cas, nous avons étudié les différences
entre les sous-groupes en termes de scotes globaux de détresse sur
I’échelle HIVIS, puis de scores patticuliers sur les cinq sous-échelles.
Le tableau 3 résume ces résultats. Afin de vérifier la solidité des résultats
obtenus dans les modéles a variable unique et dans les modéles a
multiples variables, nous avons extrait toutes les valeurs p inférieures
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ou égales a 0,15, le seuil de signification étant défini comme p inférieur
a 0,05 et la signification marginale comme p 0,06-0,15.

Scores HIVIS globaux. Dans les cinq modéles a variable unique,
une différence significative est apparue dans la détresse globale en
fonction de I’age (p = 0,04), les plus jeunes répondants manifestant la
plus grande détresse. On a calculé une différence de 0,16 dans les scores
HIVIS pour dix ans d’écart d’age, de sorte que la différence entre le plus
jeune et le plus vieux s’établissait a4 0,576 [95% CI = (-1,11, — 0,03)].
Une différence marginalement significative est apparue pour le sexe
(p = 0,08), les femmes déclarant plus de détresse (2,90) que les hommes
(2,50) [95% CI = (-0,846, +0,040), mais cette différence ne se fondait
que sur 11 femmes. Le diagnostic et le facteur de risque n’étaient pas
prédicteurs de différences dans le score global de détresse.

Dans le modéle a huit variables, le revenu (p = 0,006) et 1’age
(p = 0,08) se sont révélés les meilleurs prédicteurs de détresse générale.
D’une part, les plus jeunes répondants éprouvaient plus de détresse que
les plus vieux. D’autre part, les prestataires d’aide sociale étaient les
plus anxieux, environ 0,4 fois plus que ceux qui tirent leur revenu d’un
emploi ou d’autres sources.

Scores des sous-échelles. Nous avons ensuite étudié les différences
dans les sous-groupes sous 1’angle d’aspects spécifiques de la détresse,
a partir des scores des sous-échelles. Dans les modéles a variable unique
pour les préoccupations psychologiques (d’ordre émotionnel), 1’age
(p = 0,02) et le sexe (p = 0,03) étaient des variables prédictives, mais
non le diagnostic et le facteur de risque. La détresse était plus grande
chez les jeunes et les femmes. Dans le modéle & huit variables appliqué
aux préoccupations psychologiques (d’otrdre émotionnel), des diffé-
rences marginalement significatives sont apparus pour le revenu (p =
0,07), I’age (p = 0,08) et le sexe (p = 0,12). Plus grande était la détresse
des assistés sociaux, des jeunes et des femmes.

Dans le modéle a variable unique appliqué aux préoccupations
psychologiques (d’ordre social), aucune des quatre variables n’étaient
prédictives. Dans le modéle a huit variables, le facteur de risque (p =
0,02), le sexe (p = 0,02), le revenu (p = 0,03) et les conditions de vie
(p = 0,05) se sont révélés les meilleurs prédicteurs de préoccupations
psychologiques (d’ordre social). Les scores étaient plus élevés chez le
groupe a risque des homosexuels/bisexuels et des toxicomanes par
injection, chez les assistés sociaux, chez les femmes et parmi les répon-
dants qui habitaient avec des parents ou des proches.

Appliqués aux préoccupations interpersonnelles, les deux types de
modéles n’ont dégagé aucune variable prédictive.
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En ce qui concerne les préoccupations de santé, le modéle a
variable unique a dégagé le diagnostic comme prédicteur de détresse
(p = 0,05), mais l’dge, le sexe et le facteur de risque n’y étaient pas des
prédicteurs significatifs. Naturellement, les répondants ayant un dia-
gnostic de sida manifestait le plus de détresse. Dans le modéle d huit
variables, le revenu (p = 0,04) et le diagnostic (p = 0,11) se dégageaient
comme les plus grands prédicteurs de détresse. Celle-ci était plus élevée
chez les assistés sociaux et chez les sidatiques diagnostiqués.

Pour ce qui est des préoccupations matérielles, le modéle a variable
unique y a dégagé I’age (p = 0,006), le diagnostic (p = 0,07) et le sexe
(p = 0,11) comme variables prédictives, mais non le facteur de risque.
La détresse était plus grande chez les jeunes, les sidatiques diagnosti-
qués et les femmes. Dans le modéle a huit variables, le revenu
(p = 0,0007), I’age (p = 0,005) et le diagnostic (p = 0,08) apparaissaient
comme les meilleurs prédicteurs de préoccupations matérielles. Les plus
préoccupés étaient les jeunes et les sidatiques.

Préoccupations prédominantes dans les sous-groupes

Afin de fournir une description plus détaillée des préoccupations
dans les sous-groupes de répondants montréalais, nous avons relevé les
scores de détresse a des postes particuliers de 1’échelle HIVIS pour les
sous-groupes définis en fonction du sexe, de 1’age, du diagnostic, du
facteur de risque et du revenu. Les tableaux 3 a 8 présentent les trois
plus grandes préoccupations dans chacun des sous-groupes.

Tableau 3

Résumé des analyses de régression simple et multiple des scores
HIVIS pour les répondants de Montréal

Variable Modéle Prédicteurs
Sexe  age Diagnostic Risque Langue Scolarité Source de Conditions
revenu de vie
HIVIS totale Simple 0,08 0,04 NS NS — — — —
Multiple NS 0,09 NS NS NS NS 0,06 NS
HIVIS émotionnelle Simple 0,03 0,02 NS NS —_ — — —
Multiple 0,12 0,08 NS NS NS NS 0,07 NS
HIVIS sociale Simple NS NS NS NS — — — —
Multiple 0,02 NS NS 0,02 NS NS 0,03 0,05
HIVIS interpersonnelle  Simple NS NS NS NS — - — -
Multiple NS NS NS NS NS NS NS NS
HIVIS relative a la santé  Simple NS NS 0,05 NS — — - —
Multiple NS NS 0,11 NS NS NS 0,04 NS
HIVIS matérielle Simple 0,11 0,006 0,07 NS — - — -

)
Multiple NS 0,005 0,08 NS NS NS 0,07 NS
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Tableau 4

Préoccupations les plus stressantes selon le sexe

Hommes (N = 117)

Incertitude au sujet de 1’avenir
Incapacité de réaliser ses buts dans la vie
Peur de perdre ses facultés intellectuelles ou
la raison
Femmes (N = 11)
Sentiment de colére
Sentiment d’impuissance
Sentiment dépressif
Incapacité de réaliser ses buts dans la vie

Moyenne (ET)
3,50 (1,35)
3,35 (1,45)

3,23 (1,44)

4,30 (1,25)
4,10 (1,29)
3,82 (1,17)
3,82 (1,33)

Tableau 5

Préoccupations les plus stressantes selon 1’age

23-29 ans (N = 28)
Incapacité de réaliser ses buts dans la vie
Incertitude au sujet de 1’avenir
Sentiment d’impuissance
30-39 ans (N = 53)
Incapacité de réaliser ses buts dans la vie
Incertitude au sujet de 1’avenir
Peur de perdre ses facultés intellectuelles ou
la raison
40-49 ans (N =37)
Incertitude au sujet de I’avenir
Peur de perdre ses facultés intellectuelles ou
la raison
Peur d’étre malade ou plus malade encore
50-59 ans (N = 10)
Sentiment d’impuissance

Peur d’étre malade ou plus malade encore
Peur de ne pas pouvoir prendre soin de soi

Moyenne (ET)
4,04 (1,20)
3,74 (1,46)
3,54 (1,45)

3,50 (1,44)
3,49 (1,35)

3,25 (1,48)

3,42 (1,27)

3,17 (1,44)
3,06 (1,29)

3,70 (1,42)
3,44 (1,51)
3,40 (1,58)
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Tableau 6
Préoccupations les plus stressantes selon le diagnostic

VIH asymptomatique (N = 29) Moyenne (ET)

Incertitude au sujet de 1’avenir 3,50 (1,43)

Incapacité de réaliser ses buts dans la vie 3,46 (1,45)

Peur d’infecter autrui 3,10 (1,50)
VIH symptomatique (N = 38)

Sentiment d’impuissance 3,49 (1,28)

Incertitude au sujet de 1’avenir 3,46 (1,37)

Incapacité de réaliser ses buts dans la vie 3,41 (1,42)
SIDA (N = 59)

Incertitude au sujet de 1’avenir 3,60 (1,33)

Incapacité de réaliser ses buts dans la vie 3,41 (1,45)

Peur de perdre ses facultés intellectuelles ou

la raison 3,41 (1,46)
Douleur éprouvée 3,29 (1,30)
Tableau 7
Préoccupations les plus stressantes selon la source de revenu

Revenu tiré d’un emploi (N = 57) Moyenne (ET)

Incertitude au sujet de 1’avenir 3,46 (1,44)

Sentiment d’impuissance 3,14 (1,41)

Incapacité de réaliser ses buts dans la vie 3,11 (1,45)

Revenu tiré d’une pension d’invalidité de rentes,
d’assurance-chomage ou de fonds privés

(N =25)

Sentiment d’impuissance 3,32 (1,35)

Incertitude au sujet de 1’avenir 3,21 (1,25)

Incapacité de réaliser ses buts dans la vie 3,13 (1,51)
Revenu tiré de I’aide sociale (N = 46)

Incapacité de réaliser ses buts dans la vie 3,91 (1,27)

Problémes financiers 3,87 (1,29)

Incertitude au sujet de 1’avenir 3,75 (1,31)
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Tableau 8

Préoccupations les plus stressantes selon le facteur de risque*
Rapports homosexuels/bisexuels seulement Moyenne (ET)

N=177

Incertitude au sujet de 1’avenir 3,64 (1,27)

Incapacité de réaliser ses buts dans la vie 3,30 (1,41)

Peur de perdre ses facultés intellectuelles ou

la raison 3,25 (1,36)

Consommation de drogue par injection seulement

N=5)

Incertitude au sujet de 1’avenir 4,60 (0,55)

Sentiment de dépression 4,40 (0,89)

Sentiment d’anxiété 4,20 (0,84)
Transfusion sanguine (N = 17)

Incertitude au sujet de 1’avenir 3,56 (1,55)

Incapacité de réaliser ses buts dans la vie 3,47 (1,55)

Souci de confidentialité 3,13 (1,50)
Rapports hétérosexuels (N = 9)

Sentiment d’impuissance 3,75 (1,39)

Incapacité de réaliser ses buts dans la vie 3,33 (1,41)

Sentiment de colére 3,13 (1,64)
* Dans le groupe a risque combiné des homosexuels/bisexuels et des consommateurs

de drogue par injection, les répondants ont été exclus a cause de leur petit nombre
(N = 3), et dans I’autre groupe a risque (N = 17) a cause de 1’hétérogénéité des
répondants.

Deux préoccupations dominaient patticuliétement dans tous les
sous-groupes: l’incertitude au sujet de l’avenir et l’incapacité de réali-
ser ses buts dans la vie. Ces deux soucis sont apparus constamment
parmi les trois plus grandes causes d’anxiété dans 13 des 16 sous-
groupes différents (mais non indépendants). Parmi les autres grands
sujets de préoccupations, il faut mentionner le sentiment d’impuissance,
qui se classait parmi les trois plus grandes sources d’anxiété dans sept
sous-groupes, et la peur de perdre ses facultés intellectuelles ou la
raison, qui apparaissait en bonne place dans cinq sous-groupes.

Chez les femmes, les sentiments de colére et de dépression étaient
aussi cotés parmi les trois plus grands sujets d’anxiété; chez les répon-
dants plus agés, les autres sujets de préoccupation dominants étaient la
peur d’étre malade ou plus gravement malade et celle de ne pas pouvoir
prendre soin de soi. Les répondants des stades initiaux de I’infection
VIH asymptomatique s’ inquiétaient surtout d’infecter autrui, tandis que
le sentiment d’impuissance était la plus grande préoccupation de ceux
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dont I’infection était symptomatique, et la douleur celle des sidatiques.
Evidemment, les prestataires de 1’aide sociale ont mentionné les problé-
mes financiers comme souci prédominant; les toxicomanes par injec-
tion, la déprime et 1’anxiété; les hétérosexuels séropositifs, les senti-
ments de colére et d’impuissance. Quant aux répondants infectés par
transfusion sanguine, le souci de confidentialité était 1’un de leurs plus
grands sujets de préoccupation.

Discussion

Les résultats de 1’enquéte montrent que ’infection au VIH a des
conséquences fortes et profondes sur la santé mentale. Dans notre
échantillon montréalais d’adultes infectés par le VIH, I’incertitude de
I’avenir et I’incapacité de réaliser ses buts dans la vie, de méme que le
sentiment d’impuissance et la peur des mauvais effets neurologiques de
I’infection VIH, étaient des sources majeutes de détresse psychologique.
Les sentiments de dépression, d’anxiété et de colére, ainsi que les
préoccupations au sujet d’une invalidité croissante, de la douleur, de la
contamination d’autrui, de la confidentialité et de la situation financiére,
étaient des sujets d’inquiétude prédominants dans les sous-groupes
spécifiques de répondants. Bien que plusieurs des ces préoccupations
sont analogues a celles qu’on rencontre dans d’autres maladies chroni-
ques et mortelles (Burish et Bradley, 1983; Cohen et Lazarus, 1979;
Kubler-Ross, 1969; Moos, 1977; Namir, 1986; Weisman et Worden,
1976), certaines peuvent tenir a 1’incertitude et a la stigmatisation
sociale inhérentes a 1’infection VIH.

Des analyses plus poussées révélent des patterns distincts de dé-
tresse reliée au VIH dans les sous-groupes de Montréalais infectés. Les
différences entre les répondants en fait de revenu, d’age et de sexe sont
associées a des niveaux variables de détresse psychologique. Naturelle-
ment, les prestataires de 1’aide sociale manifestent constamment plus de
détresse que ceux qui tirent leur revenu d’un emploi ou d’autres sources,
les problémes financiers étant 1'une des sources les plus significatives
de stress pour ce sous-groupe. Méme si les jeunes tendent a faire part
d’une plus grande détresse générale que les plus agés, particuliérement
en ce qui concerne les préoccupations matérielles, les répondants plus
agés sont plus susceptibles de s’inquiéter d’une invalidité croissante et
d’une diminution de leur capacité de prendre soin d’eux-mémes. Dans
notre échantillon de 11 femmes, par ailleurs, les sentiments de colére et
de dépression étaient particuliérement soulignés.

Les scores de détresse psychologique ne différent pas entre anglo-
phones et francophones, entre personnes qui vivent seules et celles qui
habitent avec d’autres, ou entre des répondants de divers niveaux de
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scolarité. Quoique nhon associé a la détresse générale, le diagnostic est
relié a des sujets particuliers de préoccupation: les sidatiques diagnos-
tiqués éprouvent plus de détresse par rapport a leur santé et aux proble-
mes matériels. Fait a4 remarquer, la détresse associée & deux soucis
majeurs, I'incertitude au sujet de 1’avenir et 1’incapacité de réaliser ses
buts dans la vie, ne change pas avec la progression de la maladie. Les
répondants qui n’en sont qu’aux premiers stades de I’infection asymp-
tomatique, de méme que les infectés symptomatiques et les sidatiques
diagnostiqués, considérent ces deux soucis comme les plus grandes
sources de stress. Sur un plan clinique, il vaut la peine de noter le fait
que les malades symptomatiques sont grandement préoccupés par un
sentiment d’impuissance, puisque cela s’avére une différence psycholo-
gique distinctive entre les séropositifs symptomatiques et les sidatiques.
En outre, comme les cas symptomatiques représentent souvent des cofits
plus élevés en termes de médicaments, de consultations médicales et de
multiples recherches et traitements, les interventions visant a atténuer
le sentiment d’impuissance dans ce groupe pourraient avoir un effet
bénéfique sur le plan économique aussi bien que sur le plan clinique et
psychologique.

Le facteur de risque n’est pas relié a la détresse générale, mais il
s’associe également a des sujets spécifiques de préoccupation. Ainsi, les
répondants du groupe a risque d’homosexuels/bisexuels et de toxico-
manes pat injection associent leur plus grande détresse a des préoccu-
pations sociales. Le fait que les hétérosexuels séropositifs mentionnent
des sentiments d’impuissance comme leur souci prédominant peut étre
di, en partie, au manque de services spécifiques pour répondre aux
besoins de ce groupe.

Les différences observées dans les préoccupations mentales des
divers sous-groupes soulignent 1’hétérogénéité des besoins psychologi-
ques des personnes atteintes du VIH a Montréal. Bien que 1’infection au
VIH ait des conséquences fortes et profondes sur la santé mentale de la
plupart des répondants, des différences apparaissent dans les genres de
préoccupations et de problémes qui inspirent le plus de stress a des
groupes particuliers. Ces données peuvent avoir des implications pour
le développement de services de santé mentale a 1’intention des per-
sonnes infectées au VIH, en autant qu’on identifie des cibles précises
d’intervention dans les divers sous-groupes de malades.

Une autre question dont traite cette enquéte est de savoir dans
quelle mesure les données de 1’échantillon montréalais, sur la détresse
reliée au VIH, correspondent aux soucis psychologiques de I’échantillon
plus large de Canadiens que 1’enquéte a sondés a travets le pays. Si on
les compate aux répondants des trois autres grandes villes, les Mont-
réalais atteints du VIH se rapprochent de leurs homologues de Vancou-
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ver pour ce qui est des scores globaux de détresse. Méme si certaines
données indiquent que les répondants de Montréal (et ceux de Vancou-
ver) sont légérement plus anxieux que leurs homologues de Toronto et
de Halifax, cette divergence semble tenir surtout a des différences d’age
et de revenu chez les personnes choisies pour ’enquéte. Ainsi, les
Montréalais étaient prestataires de 1’aide sociale dans une plus grande
proportion (36%) que les répondants de Toronto (13%) et de Halifax
(16%); ils étaient en outre un peu plus agés en moyenne (37 ans) que
leurs homologues de Halifax (35 ans) et de Toronto (36 ans). Néan-
moins, le fait que la détresse reste marginalement plus grande a Mont-
réal, aprés contréle des variables de revenu et d’age, appelle une étude
plus approfondie. Toute conclusion interprétative sur cette apparente
détresse plus grande a Montréal serait, pour le moment, conjecturale.
Une recherche plus poussée est nécessaire pour cerner les fondements
de cette différence, et notamment pour savoir s’il n’y aurait pas des
besoins non comblés a2 Montréal par rapport aux autres grandes villes
du Canada.

Bien que notre échantillon national de personnes infectées par le
VIH se soit avéré semblable a la population sidatique au Canada en
termes de caractéristiques démogtraphiques et de données relatives a la
maladie (Lamping et al., 1990a), il est possible que la généralisation des
résultats ne soit limitée dans une certaine mesure par d’éventuels biais
d’échantillonnage sur le plan national. D’abord, parce qu’il s’agissait
d’un échantillonnage dirigé plutdt qu’aléatoire, des biais peuvent s’étre
glissés a deux moments: dans la distribution des questionnaires par les
prestateurs de services a des répondants pergus comme les plus désireux
de participer, et dans une sélection faite par les répondants entre eux.
Ensuite, comme 1’échantillonnage s’est fait a partit des organismes et
établissements pourvoyeurs de services, les données se limitent aux
utilisateurs des services de santé prévus pour le VIH.

Les modéles mis au point ici sont utiles pour identifier les facteurs
associés a la détresse psychologique en rapport avec le VIH, mais ils
sont quelque peu limités pour prévoir la détresse individuelle. En effet,
meéme si I’on peut trouver les caractéristiques des répondants qui sont
le plus associées avec les scotes de 1’échelle HIVIS, le fait de connaitre
les caractéristiques d’un individu en patticulier ne permet pas de cerner
précisément son degré de détresse mentale. Donc, méme si les données
de I’enquéte ne peuvent servir a décrire ou prévoir des états individuels,
elles seront utiles pour tirer des conclusions sur 1'impact psychologique
de I’infection VIH chez les répondants pris globalement ainsi que dans
les sous-groupes spécifiques.

En résumé, la détresse psychologique des personnes atteintes du
VIH a Montréal est partout présente, dans divers sujets de préoccupation
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et pour divers sous-groupes de répondants. Méme si nombre de ces
préoccupations sont semblables a celles qu’on rencontre dans les mala-
dies chroniques et mortelles, certaines parmi les plus stressantes se
rapportent aux caractéristiques particuliéres de I’infection VIH. Cette
enquéte ne permet pas de dire si le degré de détresse mentale des malades
du VIH dépasse celui des patients affligés d’autres maladies chroniques
et mortelles. Cependant, elle identifie clairement un certain nombre de
problémes psychologiques qui sont fort pénibles pour les personnes
atteintes du VIH a Montréal, ainsi que les caractéristiques patticuliéres
de ce groupe qui contribuent a intensifier la détresse psychologique.
Telles quelles, les données de I’enquéte pourront servir aux décideurs et
aux planificateurs du domaine de la santé a mettre au point les services
nécessaires pour répondre aux besoins psychologiques des adultes at-
teints du VIH.
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Stanley, pour leur assistance technique. Nous reconnaissons aussi la pré-
cieuse contribution de diverses personnes a 1’enquéte nationale, notam-
ment: Maida Sewitch, R.N., B.Sc., Elisabeth Clark, Patrizia Di Meco,
B.A., et Marc Hamel, B.A., qui ont été assistants de recherche; Steven
Grover, M.D., J. Ivan Williams, Ph.D., et Carli Meister, R.N., M.Sc.(A),
qui ont formé le comité de direction; et les membres du Groupe de travail
sur I’infection par le VIH et la santé mentale, Centre fédéral sur le sida.
Nous remercions les soignants du VIH de diverses villes a travers le
Canada, qui se sont dévoués sans compter pour nous donner accés aux
répondants et distribuer les questionnaires. Nous avons particuliérement
apprécié la participation des personnes atteintes du VIH, des membres de
leurs familles et de leur entourage immédiat ainsi que des soignants qui
ont répondu a 1’enquéte nationale.

Nous saluons avec reconnaissance la participation des organismes et
services suivants, qui nous ont mis en contact avec des répondants pour
I’échantillon montréalais: AIDS Community Care Montreal, Chez Ma
Cousine, Clinique 1’Actuel, CLSC Centre-ville (Equipe d’intervention
SIDA), CLSC Métro (AIDS Intervention Centre, Homecare Program),
Comité sida aide Montréal (Services de soutien et Groupe des proches),
Fondation SIDA Secours, Groupe d’action pour la prévention du SIDA
dans la communauté haitienne, Hopital Hotel-Dieu de Montréal (Service
de la microbiologie), Hopital Notre-Dame (Services sociaux médicaux),
Hopital Saint-Luc (Département de santé communautaire), Hépital Sainte-
Justine (Services sociaux médicaux, Direction des services ambulatoires,
Service d’immunologie-allergie-rhumatologie), Hépital général juif (Dé-
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partement des services sociaux), Maison Dehon, H6pital de Montréal pour
enfants (Soins & domicile, Service social), Hopital Général de Montréal
(AIDS Service Clinic), Maison Nazareth, Médecin (pratique privée), Psy-
chologue (pratique privée), H6pital Royal Victoria (Département de micro-
biologie, Département de psychiatrie, Division d’immunologie clinique,
Clinique d’immunodéficience, Clinique des maladies infectieuses, Ser-
vices de pastorale) et le Centre de services sociaux Ville-Marie.

La correspondance et les demandes d’autorisation de reproduction doivent
étre adressées a: Dr. Donna L. Lamping, Department of Public Health and
Policy, London School of Hygiene and Tropical Medicine, Keppel Street,
London WCI1E 7HT, UK.

2. 1l s’agit d’une estimation prudente du taux de réponse, car on ne pouvait
distinguer les vrais «non-répondants» (c’est-a-dire les répondants virtuels
qui ont regu un questionnaire mais omis d’y répondre) de ceux qui n’ont
pas répondu par suite des «lacunes dans la distribution» (c’est-a-dire des
questionnaires envoyés mais non distribués effectivement par les presta-
teurs de services).
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Mental Health Distress in Persons with HIV infection in Montreal
ABSTRACT

This paper describes the HIV-related mental health concerns of a
sample of 128 persons with HIV infection in Montréal who participated
in a larger national survey of HIV-related mental health needs and
services in Canada. We examined mental health distress in persons with
HIV infection in Montréal compared to other cities in Canada, and in
subgroups of HIV-infected Montrealers defined on the basis of sex, age,
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diagnosis, and risk factor status. Results demonstrate that although HIV
infection has a strong and far reaching impact on mental health, there
are differences in the types of concerns and issues that are distressing
to specific groups of Montréal respondents. Uncertainty about the future
and not being able to realize life goals, as well as feelings of helplesshess
and fears about potential adverse neurological consequences of HIV
disease, were major sources of psychological distress. Feelings of de-
pression, anxiety, and anger, as well as concerns about increasing phy-
sical disability, pain, infecting othets, confidentiality, and finances were
predominant concerns among specific subgroups. Differences between
respondents in terms of source of income, age, and sex, and to a lesser
extent diagnosis and risk factor status, wete associated with varying
levels of mental health distress. Although respondents in Montreal (and
Vancouver) were more distressed than respondents in Toronto and Ha-
lifax, these differences appear to be due primarily to differences in age
and source of income. Findings from this study will be useful to policy
makers and health planners in developing services to meet the mental
health needs of HIV infected adults.



