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ABREVIATIONS

ART : Traitement antirétroviral

HSH : Hommes ayant des rapports Sexuels avec des Sommes

HTSHC : Tommes Transgenres ayant des relations Sexuelles avec des Sommes
Cisgenres

PrEP : Prophylaxie Préexposition

PVVIH : Personnes Vivant avec le VIH

RGPD : Reglement Général sur la Protection des Données

RS : Réseaux Sociaux

SIDA : Syndrome d’ImmunoD¢éficience Acquise

VIH : Virus de I’Immunodéficience Humaine




INTRODUCTION

En 2023, on comptait 3,9 millions de PVVIH (personnes vivant avec le VIH) dans le
monde, dont 1,3 million ont été infectées durant 1’année 2023 (UNAIDS, s. d.). Parmi les
populations les plus touchées en France, nous comptions en 2021 : 51 % d’hétérosexuel.les
(avec plus de la moitié¢ née a I’étranger), 44 % de HSH (hommes ayant des rapports sexuels
avec des hommes) (avec une prévalence pour ceux qui sont nés en France), 2 % de personnes
trans et 1 % d’usager.eres de drogues injectables (Données épidémiologiques VIH/sida France
2021 | Sidaction, s. d.). Selon la plateforme Prévention SIDA, en Belgique, en 2021, 376
nouveaux diagnostics de VIH ont été posés chez des HSH, dont 44 % étaient de nationalité
belge, 21 % européenne et 18 % latino-américaine. Concernant les personnes hétérosexuelles,
373 nouveaux cas ont été diagnostiqués. Parmi ell.eux, 45 % étaient de nationalités africaines
subsahariennes, 26 % belges, 13 % européennes et 16 % d’autres nationalités. Les femmes
représentaient 61 % chez les hétérosexuel.les d’Afrique subsaharienne et 32 % de Belgique.
(Les chiffres du VIH/sida en Belgique — situation au 31/12/2020 © Sciensano | Plateforme
Prévention Sida, s. d.)

Comme le rappellent Sengupta et al. (2010), certains comportements sont déja
marginalisés, tels que le travail du sexe, la consommation de drogues ou encore les pratiques
sexuelles homosexuelles, ainsi que certaines populations, telles que les prisonniers ou les
populations migrantes. A ces conditions, s’ajoute a présent le nouveau stigmate qu’est la
maladie chronique. Différentes conséquences découlent de cette stigmatisation comme des
symptomes de VIH plus séveres (Earnshaw et al., 2015), du rejet social et des conflits familiaux,

mais aussi une moins bonne santé mentale (Ma et al., 2018).

A T'ére du numérique et des réseaux sociaux, certain.es auteur.es se sont penché.es sur
la question des médias sociaux comme possibilité de connexion avec des pairs connaissant la
méme situation. Chez les personnes vivant avec un trouble mental par exemple, les réseaux
sociaux populaires pourraient représenter un avantage dans le fait de se sentir moins seul.es, de
retrouver de I’espoir et de se soutenir mutuellement en plus de partager leurs propres
expériences (Naslund et al., 2016). Considérant le poids de la stigmatisation associée a la
séropositivité et son implication dans 1’auto-stigmatisation, ainsi que les avantages du support
social sur la santé mentale, nous avons cherché a évaluer et & comprendre 1I’impact de ’auto-
stigmatisation sur la santé mentale de personnes majeures vivant avec le VIH et d’investiguer

I’implication du support social au travers des réseaux sociaux sur ces deux précédents aspects.




PARTIE THEORIQUE

1. VIH

1.1 CONTEXTE HISTORIQUE

En 1980, les premiers cas de VIH ont été découverts aux USA ; le 5 juin 1981 débute
officiellement 1’épidémie (Chrono VIH | Sidaction, s. d.). Quelques jours plus tard, le CDC
(Centers for Disease Control and Prevention), utilise le terme de "la maladie du 4 H" pour
décrire la maladie qui semble toucher les consommateur.ices d’Héroine, les personnes
Homosexuelles, les Hémophiles et les Haitien.es (Sweileh, 2019). En 1982, on I’appelle « SIDA
» pour Syndrome d’ImmunoDéficience Acquise et un an plus tard, deux groupes de
chercheur.euses découvrent le rétrovirus responsable qui sera dénommé VIH (Virus de
I’Immunodéficience Humaine) en 1986 (Sweileh, 2019). C’est I’année suivante que le premier
traitement antirétroviral (ART) est autoris¢ aux USA, bien qu’il soit coliteux et posséde de
nombreux effets secondaires (RelaxNews, 2017). En 1994, le SIDA est devenu la premiere
cause de déces parmi les Américain.es de 25 a 44 ans et quatre ans plus tard, ’OMS annonce
qu’il est la quatrieme cause de décés dans le monde (la premiére en Afrique) (Labelle, 2021).
En 1996, les recherches prouvent qu’il est possible de maitriser plus longuement la réplication
virale grace aux multithérapies. Ce faisant, la maladie qui était autrefois mortelle, devient une

maladie chronique (Bourdillon & Sobel, 2006).

Plus récemment, en 2023, on comptait 39,9 millions de personnes vivant avec le VIH
dans le monde, dont 30,7 millions ayant acces a cette thérapie antirétrovirale selon ’ONUSIDA.
Cependant, 9,3 millions de PVVIH demeurent sans traitement aujourd’hui et pas moins de 500

000 personnes en ont perdu la vie en 2023 (UNAIDS, s. d.).

Parker et Aggleton (2003), nous rappellent que cette épidémie s’est développée au cours
d’une période de mondialisation rapide caractérisée par une accélération des processus
d’exclusion sociale et une certaine interaction entre les formes d’exclusion dites « modernes »
et « traditionnelles ». Ainsi, ces nouvelles formes d’exclusions associées auront renforcé les
inégalités et exclusions préexistantes, telles que le racisme, la discrimination ethnique et les
conflits religieux. C’est en considérant la synergie entre ces formes d’inégalités et de
stigmatisation qu’il nous sera possible d’approcher et de comprendre la complexité de la

discrimination au VIH et ses conséquences.




1.2 MODE D’ACTION ET TRAITEMENT

Avant d’explorer les implications psychologiques et sociales du virus, nous allons tenter

de mieux comprendre comment agit la maladie et son traitement.

Une fois dans le corps, le VIH va essayer de pénétrer les cellules CD4 (ou T4),
responsables de la coordination des réponses immunitaires, afin de les infecter en leur injectant
son patrimoine génétique (I’ARN). Il va ensuite I’utiliser pour produire de nouveaux virus qui
iront s’attaquer, a leur tour, aux autres cellules CD4. Ce processus va se répéter indéfiniment.
C’est ainsi que va augmenter la charge virale, c’est-a-dire le taux de virus dans le sang, et que
va diminuer le nombre de cellules CD4 efficaces, rendant I’organisme vulnérable (Les

traitements antirétroviraux et la trithérapie, s. d.).

Ce virus est transmis d’humain a humain par rapports sexuels non-protégés, transfusion
sanguine contaminée, aiguille contaminée et de mere a enfant durant la grossesse. Pour le
moment, aucun traitement curatif ou vaccin n’existe pour lutter contre cette infection.
Cependant, il est possible d’en réduire la progression en prenant un traitement antirétroviral
suffisamment tot (Sweileh, 2019). Ces traitements agissent en bloquant certaines étapes du
cycle de multiplication du VIH pour stopper le processus de réplication et d’infection du virus.
Une prise de traitement rapide permet aux PVVIH d’avoir une espérance de vie se rapprochant
de celle de la population générale. Par ailleurs, il empéche de transmettre le virus, et ce, quel
que soit le mode de transmission. Malgré cela, la présence du VIH a toujours un impact sur
l'organisme puisque 1'inflammation chronique causée par le virus favorise le développement de

certaines maladies comme les cancers (Les traitements antirétroviraux et la trithérapie, s. d.).

Nous savons maintenant comment le virus contamine 1’organisme et se propage dans le
sang, comment il est transmis et comment, aujourd’hui, il est possible de vivre avec cette
maladie sans que le pronostic vital de la personne contaminée ne soit engagé. D’un point de
vue biologique, un.e individu.e infecté.e ne souffre plus quotidiennement du VIH. Cependant,
I’histoire de 1’épidémie continue de faire peser, sur leurs épaules, le poids d’une stigmatisation

lourd de conséquences.

2. SANTE MENTALE

Grace aux traitements antirétroviraux empéchant le potentiel mortel du virus, la

séropositivité au VIH est devenue une infection chronique. Par conséquent, elle devrait étre
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¢tudiée en tant que telle. Nous profiterons donc de cette section pour aborder la santé¢ mentale

et son lien avec la maladie chronique puis, plus particulierement avec le VIH.

2.1 QU’EST-CE QUE LE BIEN-ETRE MENTAL ?

Avant de poursuivre sur les implications de la santé physique sur la santé mentale, nous

devons pouvoir définir ce qu’est le bien-étre mental, ce qui le constitue et ce qui peut I’entraver.
Selon I’Organisation Mondiale de la Santé (OMS), la santé mentale se définit comme :

Un état de bien-étre permettant d’affronter les sources de stress de la vie, de réaliser
notre potentiel, de bien apprendre et de bien travailler, et de contribuer a la vie de la
communauté (...) de prendre des décisions, nouer des relations et batir le monde. (...)
C’est un aspect essentiel du développement personnel, communautaire et
socioéconomique. Elle ne se définit pas seulement en 1’absence de trouble mental

(World Health Organization : WHO, 2022).

Certains déterminants peuvent contribuer ou compromettre cette santé, comme des facteurs
individuels (psychologiques ou biologiques) rendant plus vulnérables aux problemes de santé
mentale, I’exposition a des circonstances sociales ou économiques défavorables, ou encore
lorsque ces risques apparaissent durant les périodes critiques de développement. A contrario,
des compétences et attributs individuels d’ordre social et émotionnel peuvent faire office de
facteurs de protection, comme des interactions sociales positives, une éducation de qualité, un
travail décent, un quartier slir et une cohésion communautaire (World Health Organization :

WHO, 2022).

Le bien-€tre subjectif, quant a lui, se définit comme «tous les différents types
d’évaluations, positives et négatives, que les personnes font de leur vie. ». Il englobe les
évaluations cognitives que la personne se fait de sa vie, du bonheur et des émotions positives

comme négatives (Ulloa et al., 2013).

Dans les études portant sur la satisfaction et le bien-€tre tout au long de la vie, une théorie
a émergé, celle de la Consigne. Elle soutient que les individu.es naissent avec une certaine
prédisposition a un niveau de bonheur, et que ce niveau est fonction de la génétique et de la
personnalit¢ (Ulloa et al., 2013). Selon cette théorie, toute personne reviendrait
systématiquement a des niveaux de bonheur de base aprés un changement de circonstances de
vie et ce, par un processus appelé « adaptation hédonique ». Ainsi, ce processus d’adaptation

fait en sort que les changements dans 1’environnement, méme ceux qui impactent le bien-étre a
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court terme, perdent de leur importance au cours du temps. A long terme, ces changements
n’ont donc qu’un faible effet sur le bien-étre subjectif. Des recherches ont méme démontré que
I’age, la classe économique, 1’origine ethnique et le niveau d’éducation n’influengait cette
répartition du bonheur et que ce sentiment ne dépendrait pas vraiment de facteurs externes.
Malgré de multiples études confirmant ces constats, d’autres ont récolt¢ des preuves que les
niveaux de bien-&tre changent au fil du temps, de fagon permanente. Les événements principaux
amenant ces modulations sont le mariage, le chdmage et I’individualité. Aussi, certain.es
individu.es peuvent encore souffrir des conséquences d’un divorce ou d’un mariage longtemps

apres les faits (Ulloa et al., 2013).

2.2 LIEN ENTRE SANTE MENTALE ET MALADIE CHRONIQUE
Delean et al. (2013) nous expliquent qu’au Canada, les patient.es souffrant de troubles
médicaux chroniques présentent plus de risques de développer une dépression majeure que
cell.eux qui n’en souffrent pas. Plus précisément, i.elles nous montrent que 4 % d’individus
avec une maladie chronique, contre 2,8 % sans, ont développé une dépression majeure sur une
période de deux ans. L.elles distinguent ¢galement trois voies explicatives selon les patient.es
interrogé.es dans différentes études qualitatives. La Figure 1 nous montre schématiquement ces

cas de figure.

1. C’est la maladie qui entrainerait un épisode de dépression ou une anxiété (par exemple,
lorsque de 1’anxiété apparait face aux incertitudes liées au pronostic de 1’état de santé).

2. C’est la dépression ou I’anxiété qui entrainerait une maladie chronique (par exemple,
les patient.es peuvent parler d’inquiétudes constantes qui découleront en problémes de
diabete ou de maladies cardiaques).

3. Les auteur.es décrivent une troisiéme voie, cyclique, expliquant la relation entre ces
comorbidités (par exemple, des patient.es souffrant d’une maladie obstructive des voies
respiratoires, percoivent des essoufflements comme un signe d’une attaque de panique,

cette attaque exacerbant le sentiment d’essoufflement).
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Voie 1 \

Maladie chronique
> Voie 3

Dépression/Anxiété

Voie 2 ‘/

Figure 1 : Parcours vécus par les patient.es entre la dépression/l'anxiété et les maladies chroniques (DeJean et al., 2013)

Différent.es auteur.es affirment que la santé mentale et la qualité de vie sont impactées
dans plusieurs maladies chroniques. Dans la sclérose en plaques, la recherche montre une
qualité de vie moindre chez ces patient.es, en comparaison a la population générale, en raison
de déficiences fonctionnelles, de la fatigue, d’une détresse psychologique ou encore de certaines
limites au niveau des relations sociales (Calandri et al., 2016). Un autre exemple concerne
I’endométriose ou les patient.es voient leur détresse émotionnelle et psychologique augmenter,
la qualité de leur sommeil se réduire, leur qualité de vie liée a la santé générale diminuer. I.elles
ont également une plus grande prévalence et sévérité des symptomes de dépression et d’anxiété

(Sims et al., 2021).

2.2.1 Lecasdu VIH
I1 existe un lien étroit entre le VIH et la santé¢ mentale, en tant que conséquence, mais

aussi probablement en tant que cause.

En effet, dans leur étude, Remien et al. (2019) nous expliquent qu’aux USA, la
prévalence du VIH est significativement plus élevée chez les adultes avec un trouble mental
sévere. Plus précisément, on retrouve entre 2 et 6 % de cas de VIH dans cette population, contre
0,5 % dans la population générale. En Afrique, cette prévalence se situe entre 11 et 27 %.
Malgré tout, ceci ne nous explique pas dans quel sens cette potentielle corrélation se dessine.

Nous avons besoin de comprendre cette comorbidité et ce qui pourrait la sous-tendre.

Pour commencer, il semblerait que les problémes de maladie mentale peuvent

augmenter le risque de contamination au VIH. Les adultes et adolescent.es sexuellement
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actif.ves avec une maladie mentale sévere présentent significativement plus de comportements
a risque. En outre, ces probleémes de santé mentale peuvent nuire aux efforts de prévention de
I’infection et du dépistage régulier ainsi que de [’utilisation de la PrEP (Prophylaxie
Préexposition, traitement antirétroviral visant a éviter la contamination en cas de prise de
risque). Le risque peut aussi étre aggravé lorsqu’il y a une comorbidité de différents troubles
comme un trouble de I’humeur, un trouble li¢ a I’usage de substances et une symptomatologie

de stress post-traumatique (TSPT) (Remien et al., 2019).

A contrario, les données autour du globe indiquent que, en comparaison a la population
générale, il existe un taux plus élevé de troubles mentaux auprés des PVVIH (Remien et al.,
2019). Par exemple, sur 2800 PVVIH a travers les Etats-Unis, 36 % avait une dépression
majeure (contre 6,7 % dans la population générale) et 15,8 % avait un trouble de I’anxiété
généralisée (contre 2,1 %) (Blank et al., 2014). Bien que la dépression majeure soit le trouble
le plus observé chez ces personnes, le TSPT est également plus présent que dans la population
générale (entre 10 et 74 % contre 8 % en Amérique). C’est aussi le cas pour les troubles de

dépendance (entre 21 et 71 %) et les déficits neurocognitifs (50 %) (Remien et al., 2019).

De nombreux facteurs peuvent contribuer a ce haut niveau de comorbidité, ils sont classés

selon Remien et al. (2019) comme suit :

e Les facteurs structuraux, c’est-a-dire la pauvreté, une faible éducation, un logement
instable, I’insécurité de I’alimentation, etc.

e Les facteurs de quartier et d’environnement, a savoir : le manque de sécurité et la
violence, le manque d’eau salubre, ou encore les catastrophes naturelles et les guerres
causant des traumatismes psychologiques, perturbant la livraison de matériel médical et
empéchant 1’acces aux soins de santé.

e Les facteurs biologiques, donc les maladies contagieuses ou non, [’activation
immunitaire chronique entrainant une moins bonne santé physique et mentale.

e Le croisement des stigmates sociaux et de la criminalisation dans certains contextes
(comme la consommation de drogues, le travail du sexe, et les relations homosexuelles),

posant d’autres défis pour les populations clés fortement touchées par le VIH.

Nous observons ainsi qu’il existe de multiples conséquences de la maladie chronique sur la
santé mentale de cell.eux qui la vivent. Cependant, nous soulignons également 1’importance de
considérer les nombreuses comorbidités qui existent avec le VIH plus spécifiquement. Ces

comorbidités peuvent s’expliquer par de nombreux facteurs qui outrepassent la « simple
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existence » d’une maladie chronique, ce qui rappelle la complexité de ce virus et du vécu des

PVVIH.

3. STIGMATISATION

Comme défini par Goffman, pionnier du domaine, la stigmatisation est « un processus
dynamique de dévaluation qui discrédite profondément ». Le stigmate est alors une « marque »,
une caractéristique de soi socialement dévalorisée. Mais la stigmatisation n’en est pas
simplement son produit. En effet, ce sont les interactions et les relations sociales qui fait que
cette marque est vue comme le reflet d’une particularité ternie pour cell.ui qui la porte

(Earnshaw & Chaudoir, 2009).
Trois types de stigmatisation sont reconnus dans la littérature :

e La stigmatisation publique ou sociale, qui regroupe les attitudes négatives et
stéréotypes circulant dans le grand public.

e La stigmatisation structurelle, c’est-a-dire les politiques, les organisations ou les
attitudes culturelles qui renforcent la stigmatisation par des croyances et des attitudes
négatives.

e L’auto-stigmatisation, qui désigne le processus par lequel I’individu touché absorbe,
lui-méme, les stéréotypes négatifs et anticipe le rejet social. Par exemple, i.elle peut
cacher son diagnostic ou s’isoler socialement, voire se sentir honteux.se d’avoir cette
condition (Sengupta et al., 2010).

Au sein de cette auto-stigmatisation, nous retrouvons (Ma et al., 2018) :

- La stigmatisation adoptée ou vécue : c’est ’occurrence réelle de discriminations
ou préjudices vécus par le statut séropositif.

- La stigmatisation anticipée ou percue : c’est-a-dire ce que le.a patient.e s'attend a
expérimenter en termes de discrimination ou de stigmatisation de la part des autres.

- La stigmatisation internalisée : qui sera ici la honte de soi, I’image négative de soi,

etc.
Aussi, afin d’éviter toute confusion, nous tenons a définir la discrimination comme étant :

En droit, un traitement défavorable qui doit généralement remplir deux conditions

cumulatives : étre fondé sur un critére défini par la loi (sexe, age, handicap...) ET relever
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d’une situation visée par la loi (acce€s a un emploi, un service, un logement...) (Psycom -

Sant¢ Mentale Info, s. d.).

Nous dénongons ici un acte pos€, un comportement. Ainsi, un acte discriminatoire (comme le
fait d’empécher I’accés a un service, un droit ou un bien) concrétise, matérialise, la
stigmatisation. Elle peut également se manifester sous forme de rejet ou de micro-agressions
amenant la personne vivant avec un stigma a cacher sa situation (Psycom - Santé¢ Mentale Info,

s. d.).

3.1 DIFFERENTS MODELES DE CONCEPTUALISATION DE LA STIGMATISATION

3.1.1 Modé¢le de contenu stéréotypé

Un modgele incontournable dans les théories liées a la stigmatisation est celui du contenu
stéréotypé de Fiske et al. (2002). I pourrait nous permettre de comprendre comment notre
société est amenée, intrinseéquement, a réagir face aux populations marginalisées ainsi que les

PVVIH.

Selon ce modele, chaque groupe social peut étre classé, sur base de la perception que 1’on
s’en fait, selon deux axes : chaleur et compétence. S’en suit ensuite une catégorisation en sous-
groupes des personnes concernées et des attitudes différentes. La Figure 2 illustre les propos

suivants :

e A haut niveau de compétence et de chaleur, les stéréotypes seront positifs avec un
sentiment d’admiration (par exemple, pour la classe moyenne ou les personnes
hétérosexuelles).

e A des niveaux faibles de compétence et de chaleur, les stéréotypes seront négatifs avec
du mépris (comme pour les personnes sans-abris).

e A haut niveau de compétence et faible niveau de chaleur, un sentiment d’envie émergera
(pour les féministes ou encore les personnes riches).

e A faible niveau de compétence et haut niveau de chaleur, du paternalisme ou de la pitié

se manifestera (par exemple, chez les personnes agées ou handicapées).
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3.1.2 Théorie de Pattribution

Figure 2 : Représentations des combinaisons dans le modele de contenu stéréotypé

Bien que la théorie de D’attribution ait été construite pour appréhender les réactions

autour de la santé mentale, elle pourrait nous servir de piste de compréhension de ce que les

PVVIH sont amené.es a vivre lorsqu’i.elles subissent une discrimination.

Selon cette théorie, I’attribution que 1’on fait a la cause d’une maladie, sa responsabilité

et la mesure dans laquelle la personne peut contrdler son état peuvent déclencher des réponses

émotionnelles et des préjugés, principalement de la colére ou de la pitié. Ces préjugés sont

ensuite associés a des comportements d’aide ou, au contraire des comportements d’évitement

et de rejet (Araten-Bergman & Werner, 2016). La Figure 3 illustre ce processus.

Evéenement
déclencheur

Processus cognitif ‘

‘ Réponse affective

Réponse
comportementale

Figure 3 : Relation entre les conséquences, attributions et réponses comportementales (Corrigan, 2000)
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Parker et Aggleton (2003) s’alignent a cette théorie en disant que 1’on retrouve « colere
et autres sentiments négatifs » envers les PVVIH, amenant a leur tour « la croyance qu’i.elles
méritent leur maladie, I’évitement et le rejet, et le soutien a des politiques coercitives qui

menacent leurs droits humains ».

3.1.3 Modé¢le adapté de Link et Phelan
Dans leur revue de la littérature, Mahajan et al. (2008) citent le modele de Link et Phelan

expliquant que la stigmatisation existe lorsque quatre composantes convergent :

1. Les différences humaines sont soulignées et étiquetées ;

2. Les croyances culturelles dominantes associent ces personnes ¢€tiquetées a des
particularités indésirables (ou a des stéréotypes négatifs) ;

3. Les personnes stigmatisées sont placées dans des catégories différentes pour créer une
distinction entre « nous » et « eux » ;

4. Les personnes étiquetées perdent leur statut et vivent une discrimination qui conduisent

a des inégalités.

La stigmatisation dépendrait donc des inégalités de pouvoir social, économique et politique.
Aussi, certains facteurs sous-jacents au niveau communautaire ou social, peuvent faire
apparaitre la stigmatisation au VIH. C’est le cas du manque de connaissances ou de
compréhension du virus et de ses moyens de transmission, du manque d’acces au traitement, de
la fagon dont les médias traitent du sujet, de I’incurabilit¢ du VIH, ou encore des préjugés et de
la peur envers les PVVIH (Sengupta et al., 2010). Cependant, Mahajan et al. (2008) estiment
que le modele de Link et Phelan doit étre adapté a la trajectoire biophysique de 1’infection du
VIH. Compte tenu des différentes étapes de I’infection, la vulnérabilité a la stigmatisation tout
au long du continuum varie d’une personne a 1’autre. Par exemple, un.e PVVIH
asymptomatique ne présentera pas de caractéristiques physiques liées au VIH et ne sera donc
pas identifiable comme « différent.e » pour la société. Avec son statut séropositif connu i.elle
est stable et capable de travailler et de subvenir a ses besoins ou ceux de sa famille, ce qui limite
¢galement cette potentielle distinction et la perte de statut en dépit de 1’étiquette. D’autre part,
avec une infection plus tardive, le.a PVVIH peut souffrir d’amaigrissement et sera donc plus
facilement identifiable en tant que tel. Ceci le.a rendra donc plus vulnérable a la discrimination.
Il est, dés lors, important de considérer le contexte individuel et social de la personne avant
l'infection par le VIH. La pauvreté, le sexisme et le racisme, en tant que forces sociales,

s’associent et se renforcent, ce qui crée des conditions stigmatisantes qui augmentent le risque
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d'infection et limitent

l'accés aux services de
diagnostic et de traitement
(Mahajan et al., 2008). Les
inégalités sociales entre les
personnes stigmatisées et
non stigmatisées se
maintiennent en fait par la
stigmatisation elle-méme.
Elle sert finalement a
maintenir les personnes
dans des positions de
pouvoir (en n’ayant pas le
stigma) et d’autre dans des

positions subordonnées

Distinction et perte de statut

Discrimination
auto-imposée, individuelle ou structurelle)

Stéréotvpes

Etiquetage

Violence structurelle
(racisme, sexisme, pauvrete,
etc.)

Stigma préexistant
(HSH, travailleur.euses du

sex, etc.)

Figure 4: Cadre conceptuel de la stigmatisation liée au VIH/sida (Mahajan et al., 2008)

parce (en I’ayant) (Earnshaw & Chaudoir, 2009). Pour mieux appréhender ces propos, Mahajan

et al. (2008) nous fournissent un schéma dérivé de leur revue en Figure 4.

Pour aller plus loin, Earnshaw et Chaudoir (2009) ont construit un mod¢le appelé le « HIV

Stigma Framework ». Les auteur.es partent des mémes théories que le modele présenté

précédemment, mais consideérent également la maniére dont les gens réagissent lorsqu’iselles

savent qu’i.elles possédent ou non le stigma (voir Figure 4). Finalement, ce mod¢le permet de

mettre en parallele le modele de Link et Phelan et la théorie de 1’attribution.

Séropositifve

Mécanismes:
Préjudices
Stéréotypes
Discriminations

Mécanismes:

Conséquences:

Distanciation sociale
Dépistage au VIH
Soutien politique

Figure 5 : HIV Stigma Framework (Earnshaw & Chaudoir, 2009)
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1.

Chez les personnes qui ne sont pas infecté.es, les mécanismes de stigmatisation sont
constitués de réponses psychologiques face au fait de savoir qu’il existe des PVVIH et
que ces derniér.es pourraient menacer leur santé ainsi que d’avoir des « défauts
moraux ». Pour la plupart, ce sont des efforts pour les mettre a distance par trois moyens
principaux :

a. Les préjudices : les émotions et pensées négatives comme le dégotit, la colére

et la peur.

b. Les stéréotypes : ce sont les croyances au sujet des PVVIH, venant du groupe

d’appartenance.

c. Les discriminations : qui sont I’expression comportementale des préjudices.
Etant donné que ce sont des processus distincts, ils peuvent étre vécus de différentes
manicres par ces personnes, impliquant des conséquences de différents types. Par
exemple, la personne séronégative peut considérer qu’i.elle ne fait pas partie des
groupes basés sur les stéréotypes (consommateur.ices de drogues, prostitué.es, etc.) et
n’est donc pas susceptible de contracter le virus, ’amenant a moins se faire dépister et
a vavoir plus de comportements a risque.

Chez les personnes infecté.es, ces mécanismes sont formés de réponses psychologiques
quant au fait d’avoir ell.eux-mémes pu violer les meeurs et d’étre soumis aux mauvais
traitements des autres. Savoir qu’i.elles sont socialement dévalorisé.es aménent les
PVVIH a trois mécanismes de stigmatisation principaux qui sont : la stigmatisation
adoptée, internalisée et anticipée (déja définies plus haut). Les conséquences de ces
mécanismes sont abordées tout au long de ce travail, mais nous insistons ici sur la
détresse psychologique, le bien-étre psychologique amoindri, les comportements a

risque, la dépression ou encore la dégradation de la santé physique.

Finalement, le VIH, en tant que caractéristique hautement stigmatisée, se manifeste chez tout
un chacun.e par des mécanismes de stigmatisation qui auront leurs propres conséquences mais

qui impacteront également le vécu de chaque groupe (Earnshaw & Chaudoir, 2009).

3.2 INTERSECTIONNALITE ET SYNDEMIE

3.2.1 Intersectionnalité

L’intersectionnalit¢ est un concept qui souligne la facon dont différents types

d’oppression se combinent et interagissent. Elles peuvent étre liées au genre, a la classe sociale,

a Dorigine ethnique, etc., et contribuent a créer et a maintenir les inégalités sociales. Cette
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approche considére que la réalité sociale et les différentes dynamiques sociales, culturelles,
¢conomiques et politiques sont influencées par plusieurs facteurs simultanément et que ceux-ci
se chevauchent et s’entremélent pour faconner les expériences collectives, mais aussi
individuelles (Bilge, 2009). Les féministes noir.es a ’origine de cette théorie mettent en
¢vidence comment ces différentes formes d’oppression et d’inégalités structurelles sont
présentes dans les matrices de domination. Ces matrices renforcent ainsi les relations de pouvoir
inégales entre les individus et entre les personnes et les institutions sociales (comme les services
de sant¢, le logement et la justice) (Jackson-Best & Edwards, 2018). L’ONUSIDA rappelle en
effet que les inégalités fondées sur le genre restent omniprésentes dans la lutte contre le VIH et
que les lois punitives visant les PVVIH et les populations clés sont encore en place dans
beaucoup de pays. Seuls quatre pays sur 193 n’ont aucune loi pénalisant le travail du sexe, les
relations homosexuelles, la détention de drogues, les personnes transgenres ou encore
I’exposition ou la transmission du VIH (« L’urgence D’aujourd’hui - le Sida A la Croisée des
Chemins. ONUSIDA Rapport Mondial Actualisé Sur le Sida 2024 », 2024). Aussi, rappelons
qu’il est impératif de passer par des ressources nationales pour financer cette lutte. Or, les
populations clés sont particulierement délaissées par ces interventions (« L’urgence
D’aujourd’hui - le Sida A la Croisée des Chemins. ONUSIDA Rapport Mondial Actualisé Sur
le Sida 2024 », 2024). L'enquéte belge de Pezeril (2013), menée par la Plate-forme Prévention
Sida, montre d’ailleurs que les répondant.es précaire subissent plus de discriminations et
déclarent plus souvent un moral bas ou un sentiment de honte li¢ a leur statut séropositif. Ceci

remet ainsi en évidence les inégalités structurelles qui renforcent les relations de pouvoir.

Finalement, Jackson-Best et Edwards (2018) nous précisent que ce concept
d’intersectionnalité est utilisé a 1’origine dans la théorie féministe pour décrire les positions des
femmes noires au sein des réseaux de pouvoir. Il a ensuite été adopté par les chercheur.euses
en sciences de la santé pour approfondir leurs analyses des problémes structurels et systémiques
de leur domaine, ainsi que des inégalités et iniquités qu’ils créent. Dans le domaine médical,

nous retrouvons plus facilement le concept de syndémie, proche de celui de I’intersectionnalité.

3.2.2 Syndémie

Maxence Ouafik (2019) définit la syndémie comme étant la synergie de plusieurs
maladies ou problémes de santé particulierement présents dans une population donnée, et qui
montrent davantage de chances d’apparaitre dans des conditions sociales d’inégalités de santé
causées par la pauvreté, la stigmatisation et le stress. Ces pathologies ne sont pas simplement

comorbides, mais se renforcent mutuellement. Cette approche nous invite alors a considérer ces
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problématiques ensemble en s’intéressant a leurs interactions et en les reliant au contexte social
plus large. L’auteur met par ailleurs en évidence plusieurs études dans la population
LGBTQIA+, qui portent sur les conditions syndémiques et le VIH. Ces conditions concernent
principalement la santé mentale, I’abus de substance et la violence (conjugale) en co-occurrence

avec des comportements a risque de transmission et d’infection au virus.

Afin d’illustrer ce concept, nous allons reprendre une étude sur I’affirmation de genre
chez les hommes transgenres et les comportements sexuels a risque. Reisner et al. (2016) ont
cherché a savoir si I’affirmation de genre (c’est-a-dire le processus interpersonnel par lequel
I’identité de genre d’une personne est socialement reconnue) pouvait étre un déterminant social
de la santé sexuelle chez les hommes transgenres' ayant des relations sexuelles avec des
hommes cisgenres? (HTSHC). Cette population est d’ores et déja confrontée a de nombreux
stress sociaux (tels que I’homophobie et la stigmatisation) que connaissent également les HSH
cisgenres et qui ont un impact dans les risques d’infection au VIH. Certaines études qualitatives
ont suggéré qu’a cela pouvait s’ajouter du rejet et de la stigmatisation de la part des HSH
cisgenres en raison de la transidentité¢ de leur partenaire sexuel. Cette stigmatisation peut se
manifester chez les HTSHC par de la peur et de la transphobie internalisée®. De ce fait, cette
peur pourrait se manifester au travers de comportements a risque liés au VIH par une affirmation
sociale du genre. Ainsi, les auteur.es ont pu observer que les conditions syndémiques étudiées
(binge drinking, usages de drogues, anxiété, dépression, abus dans 1’enfance et violence entre
partenaires) étaient associées a un risque accru des indicateurs de sexualité a risque chez les
HTSHC. L’affirmation de genre, quant a elle, modérait I’association entre syndémie et sexualité
sans protection. En fait, cette syndémie se voyait associée a la sexualité a risque pour les
HTSHC qui affirmaient leur genre, mais pas chez cell.eux qui ne I’affirmaient pas. Iels
expliqueraient cet effet par le fait que les HTSHC pourraient avoir des comportements sexuels
a risque avec des HSH cisgenres comme moyen d’affirmer leur genre et leur orientation
sexuelle. Par exemple, lorsqu’un HTSHC en cours d’affirmer son identité de genre se rend dans
des espaces de rencontre pour HSH, il peut se sentir obligé de se conformer aux attentes sociales
en matiere de sexualité qu’il considére comme normatif dans les relations chez les hommes

gays (comme les rapports anaux sans préservatif).

! La transition d’un homme transgenre part du sexe biologique dit féminin a celui dit masculin.

2 Dont I’identité de genre correspond au sexe attribué a la naissance (Cisgenre - Définitions, Synonymes,
Prononciation, Exemples | Dico En Ligne le Robert, s. d.)

3 Rejet de sa propre identité transgenre, di a Iintériorisation des normes sociales qui excluent la transidentité
(Queniart-Sanchez & Van Osselaer, 2021) { 29 1

)




Nous comprenons maintenant comment apparait la stigmatisation dans nos sociétés,
comment elle peut se maintenir et se manifester et nous avons pu analyser comment elle s’opére
dans le cas spécifique du VIH. Ainsi, notre société, qui a besoin de catégoriser les éléments qui
I’entourent, est amenée a se reposer sur ses connaissances propres. Cependant ces idées ne sont
pas toujours exactes. S’en suivent des émotions, mais aussi des comportements envers les
PVVIH, perpétuant les discriminations au quotidien. Nous avons déja bri¢vement abordé le
vécu des PVVIH face a ces discriminations mais la stigmatisation, et 1’auto-stigmatisation,

elles-mémes peuvent apporter leurs lots de conséquences.

3.3 STIGMATISATION, VIH ET SANTE MENTALE
Avant d’aborder les implications de la stigmatisation des PVVIH, nous allons détailler
ici la maniére dont cette stigmatisation se manifeste au travers des comportements, pensées et
politiques discriminantes, dans la mesure ou la séropositivit¢é au VIH serait vue plus
négativement encore que d’autres stigmas tels que la maladie mentale ou certains problémes de

santé physiques (Sengupta et al., 2010).

Dans leur revue systématique, Ma et al. (2018) nous rapportent différents types de

comportements discriminants envers les PVVIH :

- Potins ;

- Blame;

- Rejet;

- Isolement social ;

- Chomage ;

- Abus physiques et verbaux ;

- Mauvais traitement ou refus de traitement par les fournisseurs de soins de sant¢ ;

- Violation de confidentialité.

Au travers d’une étude menée entre 2020 et 2023 dans 25 pays différents et combinant 30
751 PVVIH, nous apprenons que 13% des répondant.es ont connu de la discrimination en raison
de leur statut sérologique, provenant directement du personnel médical délivrant des soins
spécifiques au VIH. Ces chiffres vont jusqu’a 24,9 % lorsqu’il s’agit de soins non-spécifiques
au virus. Parmi les actes de discrimination, nous retenons principalement les injures ou la
révélation du statut sans consentement (Global Network of People Living with HIV & People
Living with HIV Stigma Index 2.0, 2023).
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Dans un article publié¢ sur Education Santé, Pezeril (2013) mentionne différentes formes de

discriminations subies par 343 PVVIH belges cette fois-ci, tout d’abord en milieu médical

avee !

13 % de leurs répondant.es qui ont vu leurs soins refusés en raison leur séropositivité ;
15 % ayant entendu des propos désobligeants venant du personnel ;

21 % ont ressenti de la géne ;

13 % ont eu leur statut révélé a leur insu, aupres d’un tiers ;

12 % ont di passer un dépistage du VIH obligatoire.

Au niveau de la vie sociale et professionnelle, 1’article fait mention de :

6,5 % qui ont connu des difficultés durant leur formation ou leur carriére ;

58 % ont préféré garder secretement leur statut sur leur lieu de travail ;

28 % ont di interrompre ou modifier leur carriére a cause de leur santé ;

15,7 % ont eu des complications, voir un refus, pour accéder a des biens ou services
(assurance ou prét bancaire). Pour 72 % des personnes qui ont réveélé leur séropositivité,

cet acces a été refusé ou compliqué.

Concernant la vie privée et I’estime de soi, il note que :

Prés de la moitié de 1’échantillon dit avoir renoncé a quelque chose par peur d’étre
discriminé, dont :

o Un tiers concerne les relations affectives et/ou sexuelles ;

o 15 % I’assurance ou le prét bancaire ;

o 14 % la candidature a un emploi ou une formation ;
Un quart dit avoir déja vécu une rupture en raison de leur séropositivité ;
30 % ont eu leur statut divulgué sans leur accord dans le milieu social, familial et
professionnel ;
Prés de la moitié s’est déja sentie honteuse de vivre avec le VIH ;

Un tiers s’en sent coupable.

En 2017, I’Observatoire du sida et des sexualité¢ et Unia ont réalisé une enquéte similaire qui

confirme ces différents domaines dans lesquels continue de s’opérer la discrimination (Infor

Jeunes, 2023).
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En 2023, Sidaction a publié les résultats portant sur un sondage aupres des jeunes de 15 a
24 ans, portant sur leurs préjugés quant au VIH. L’association a également interrogé la

stigmatisation portée a I’encontre des PVVIH et révéele que (Sidaction, 2023) :

e 44 % des Francais.es seraient mal a 1’aise si la personne qui garde leurs enfants soit
séropositive ;

e Un tiers a I’idée de partir en vacances avec une PVVIH ;

e Un quart si sa.on collégue est séropositif.ve ;

e Plus d’un quart des jeunes continuent de penser que les PVVIH sous traitement peuvent

étre un danger.

3.3.1 Impacts sur ’accés aux soins et vulnérabilité a la transmission

Ce présent point a déja été abordé partiellement plus haut afin de comprendre les
comorbidités existantes entre I’atteinte au VIH et diverses psychopathologies. Nous nous
attarderons ici plus spécifiquement sur I’influence que peut avoir la stigmatisation sur la

transmission du virus et I’efficacité du traitement.

Ma et al. (2018) ont ainsi découvert que la stigmatisation anticipée et la stigmatisation
vécue pourraient dissuader certain.es patient.es de se faire tester, mais aussi provoquer une peur
de révéler leur séropositivité et devenir un obstacle aux services de soins de santé et sociaux,
tout comme compromettre 1’adhérence au traitement. La simple peur d’étre stigmatisé.e ou
d’étre découvert.e comme porteur.euse du VIH serait aussi un obstacle a I’efficacité du
traitement (Dulli et al., 2018). C'est d’ailleurs ce que rapportent 34,4 % des PVVIH qui ont
arrété leur thérapie par peur que leur statut sérologique soit découvert. Parmi cell.eux qui ont
interrompu leur traitement, 34.3% mentionnent que la reprise a été entravée par la peur d'étre
mal traités ou que leur statut soit révél¢ sans leur consentement par des professionnels de santé
(Global Network of People Living with HIV & People Living with HIV Stigma Index 2.0,
2023). Mahajan et al. (2008), rappelons-le, soulignent I’implication de forces sociales
(pauvreté, sexisme, racisme, etc.) dans les conditions stigmatisées, prédisposant les individu.es
a D’infection par le VIH et limitant ’acceés aux services de diagnostic et de traitement. Par
exemple, les patient.es d’Afrique du Sud vivant de la stigmatisation ou de la discrimination
seraient moins susceptibles de révéler leur statut a leur partenaire, mais i.elles sont également
associé.es a des comportements a risque de transmission (Simbayi et al., 2007). De méme, la
discrimination serait liée a une augmentation de rapports non-protégés sur un échantillon de

2000 patient.es actif.ves en France (Peretti-Watel et al., 2007). Finalement, des études
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concernant 1’acceés au vaccin ont montré qu’il pouvait y avoir une certaine crainte d’étre
infecté.e par le VIH en recevant ce dernier et d’en étre stigmatisé.e. Les participant.es de cette
¢tude ont aussi rapporté que ce vaccin pouvait étre confondu avec un traitement contre le VIH
par leur communauté, signifiant qu’i.elles seraient alors confondu.es avec des PVVIH et in fine,

vivre de la stigmatisation anticipée (Mahajan et al., 2008).

Pour rappel, la réussite du traitement du VIH est tout aussi importante que le dépistage
dans la prévention des nouvelles infections. Effectivement, 'ONUSIDA a observé que le SIDA
est aujourd'hui plus fréquent chez les PVVIH qui ont regu une thérapie antirétrovirale mais 1'ont
arrétée, mettant ainsi leur santé en péril. Cela augmente également le risque de transmission et
alourdit la charge sur les systémes de santé. (« L urgence D’aujourd’hui - le Sida A la Croisée

des Chemins. ONUSIDA Rapport Mondial Actualisé Sur le Sida 2024 », 2024).

3.3.2 Impact sur la santé physique
Dans leur étude, Earnshaw et al. (2015) nous expliquent que la stigmatisation vécue ou

I’expérience de la discrimination, que ce soit dans le passé ou maintenant, sont associés a :

- Une moins bonne santé physique ;
- Des symptomes du VIH plus séveres (fatigue, douleurs, symptomes gastro-intestinaux,
engourdissements, changements corporels) ;

- Moins de CDA4.

La stigmatisation vécue et anticipée pourrait en fait étre associées a plus de symptomes séveres
du VIH via un mécanisme de stress. Plus précisément par une dérégulation de I’axe
hypothalamo-hypophyso-surrénalien et du systéme nerveux sympathique (Earnshaw et al.,

2015). Notamment, il a été observé que :

- La stigmatisation vécue était associée a des réponses physiques de stress et a la
perception d’un stress psychologique.

- Le stress vécu par les PVVIH sous la forme d’événements traumatiques, de deuil et
d’inquiétudes du quotidien est, quant a lui, associé¢ a une progression de I’infection par
le VIH. Cette aggravation comprend le développement des symptomes cliniques liés au
VIH, la diminution de CD4, le développement du SIDA et I’augmentation du risque de

mortalité.
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Finalement, la stigmatisation anticipée serait également associée a des symptomes plus
importants chez les personnes vivant avec des caractéristiques socialement dévalorisées mais

dissimulables, telles que la maladie mentale (Earnshaw et al., 2015).

3.3.3 Impact sur la santé mentale
Outre I’impact que peut avoir la maladie chronique sur la sant¢ mentale, nous allons

aborder celui qui concerne plus spécifiquement le VIH.

Selon Remien et al. (2019), la dépression augmenterait le risque de mortalité chez les
PVVIH. Par exemple, i.elles citent dans leur travail que, parmi les 765 femmes séropositives
suivies dans une étude, durant sept ans, dans quatre sites américains, celles qui présentaient des
symptomes de dépression chronique étaient deux fois plus susceptibles de mourir
comparativement a des femmes avec des symptomes limités ou sans aucune dépression, et ce

méme apres un ajustement des prédicteurs de mortalité.

La stigmatisation internalisée pourrait également mener & une moins bonne santé mentale,

comprenant (Ma et al., 2018) :

e De l'anxiété ;

e Du stress ;

e De la dépression ;

e Une diminution de I'efficacité personnelle ;
e Une estime de soi plus faible ;

¢ Un moindre niveau de support social ;

e Du désespoir ;

e Qu encore des idées suicidaires.

Ainsi, la stigmatisation ne se limite pas a des comportements discriminants, subis par les
PVVIH. Elle méne a des conséquences plus graves, sur leur santé mentale, physique, voir leur
mortalité. Cependant, nous allons voir qu’il est possible de limiter ces implications et que bon

nombre de ces personnes sont capables de résilience pour faire face a ces adversités.
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4. RESEAUX SOCIAUX

Afin de comprendre pourquoi il est intéressant de se pencher sur I’implication des réseaux
sociaux dans le cadre du VIH, il nous semble opportun d’aborder la notion de soutien social et

son implication face a la stigmatisation ainsi qu’a la santé mentale.
p g q

Le soutien social comprend le réconfort, 1’assistance et les informations que les personnes
recoivent de la part d’individus ou de groupes. Outre le support individuel, il existe différents
services pour que les PVVIH puissent trouver du soutien a la fois émotionnel et instrumental.
Ce sont les services de soins de santé, les services juridiques ou encore les services d’aide aux
toxicomanes (Earnshaw et al., 2014). Il existe ainsi différents types de soutien que la littérature

définit selon les fonctions qu’ils remplissent (Capponi et al., 2013) :

e Le soutien instrumental : ¢’est I’assistance directe, concrete, par des services tangibles
tels que 1’aide matérielle ou financiére ;

e Le soutien émotionnel : qui apporte relaxation, consolation et mieux-étre, durant les
moments difficiles, par le biais d’échanges autour du vécu émotionnel ;

e Le soutien informationnel: il assiste sous forme de conseils, de suggestions,

d’informations et d’aide a la prise de décision.

Certaines études se sont penchées sur la question du soutien social afin d’en analyser les
implications dans la stigmatisation vécue par les PVVIH. Ainsi, il semblerait qu’un manque de
support social puisse étre un obstacle a I’efficacité du traitement (Dulli et al., 2018) et que le
soutien social soit associé a des fonctions immunitaires plus élevées, une plus grande utilisation
des stratégies d’adaptation actives, une meilleure gestion de la maladie, une meilleure qualité
de vie et santé psychologique (Mo & Coulson, 2010). Cooper et al. (2020) nous indiquent par
ailleurs que les comorbidités avec des troubles de la santé mentale et de la consommation

peuvent étre exacerbées par la perception d’une stigmatisation et un manque de support social.

Concernant la stigmatisation a proprement parler, Van Der Kooij et al. (2021) nous
expliquent que le soutien social peut étre un facteur protecteur contre la stigmatisation et son
effet sur la santé mentale. Dans leur modele analysant les différentes formes de stigmatisation,
le soutien social ne s’est pas révélé avoir un effet modérateur sur 1’auto-stigmatisation, mais
montrait tout de méme un lien étroit avec les niveaux de dépression, d’anxiété et de santé
générale des PVVIH. IL.elles soulignent malgré tout que d’autres études auparavant ont montré

cet effet modérateur sur I’auto-stigmatisation. Il est probable que ces auteur.es n’aient pas
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retrouvé les mémes résultats que leurs condelphes en raison de I’origine de leur échantillon (la
présente ¢étude est néerlandaise a contrario des autres études qui sont principalement
américaines), ou en raison des procédures d’évaluation qui peuvent également fortement varier
d’une étude a I’autre. Earnshaw et al. (2014) qui avaient suppos¢é que les conséquences de la
stigmatisation sur 1’état de santé des PVVIH passaient par un mécanisme de stress, concluent
que certaines ressources peuvent étre plus efficaces lorsqu’il s’agit de la stigmatisation
anticipée que la vécue. Plus précisément, le soutien instrumental se montre plus performant
pour la résilience émotionnelle que le soutien émotionnel lui-méme. Le soutien communautaire

provenant des organisations parait étre un certain atout pour cette population également.

Enfin, au cours d’une étude qualitative, Chime et al. (2019) remarquent que les résultats
peuvent parfois €tre plus nuancés. En effet, certain.es participant.es nigérien.nes affirment que
le fait de participer a des groupes de soutien donne de I’assurance pour surmonter la
stigmatisation, alors que d’autres pensent qu’appartenir a ces groupes engendre lui-méme de la
stigmatisation. Aussi, quelques PVVIH pourraient avoir décidé de participer a ces groupes de
soutien, car i.elles ont d’ores et déja vécu des expériences de discrimination avant. Finalement,
les auteur.es expliquent que la complexité de I’auto-stigmatisation ne permet pas d’affirmer un

effet positif, sur une courte période, de ces groupes de pairs.

4.1 QU’EST-CE QU’UN RESEAU SOCIAL ?

Un réseau social est un « site Web sur lequel des internautes échangent des informations
personnelles (textes et images), créant ainsi une communauté virtuelle et interactive »
(Larousse, s. d.). En 1995 aux Etats-Unis, les premiers réseaux sociaux sont apparus, mais c’est
en 2004 qu’ils ont été accessibles a tous les continents et leur développement n’a réellement
débuté qu’au début du XXe siecle (Bernardoni, 2016). En 2023, toutes tranches d’age
confondues, 80.9 % de la population belge (87.7 % des plus de 18 ans) sont sur les réseaux
sociaux. Les Belges de 16 a 64 ans passent environ 1h34 par jour dessus avec pour raisons
principales de rester en contact avec leur famille et ami.es et de tuer le temps. Cependant, 31.3
% de ces individu.es y sont pour s’informer et 13.9 % pour y trouver une communauté
partageant leurs valeurs. Parmi les comptes les plus suivis, nous retrouvons une majorité de ces
familles et ami.es mais aussi 16.2 % des « influenceur.euses » ou autres expert.es (Degraux,
2023). Les réseaux sociaux favoris dans notre pays, consultés au moins une fois par mois par

les plus de 12 ans, sont (Degraux, 2023b) :
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e Facebook : 68,9 % des Belges de plus de 12 ans en font un usage mensuel, avec un age
moyens d’utilisateur.ices de 44 ans ;

¢ YouTube : 66,6 % des Belges de plus de 12 ans en font un usage mensuel ;

e Instagram : 45,8 %, avec un age moyen de 35 ans ;

e TikTok : 23,6 %, avec un age moyen de 29 ans ;

e Snapchat: 21,6 %, avec un 4ge moyen de 27 ans ;

e Pinterest : 19,5 %, avec un 4ge moyen de 38 ans ;

e LinkedIn : 16,7 %, avec un age moyen de 42 ans ;

o X (ex-Twitter) : 13,4 %, avec un 4ge moyen de 36 ans ;

e Discord : 8,2 %, avec un age moyen de 26 ans ;

e Reddit: 5,6 %, avec un 4ge moyen de 28 ans ;

e Twitch: 5,2 %.

Au quotidien, 49 % des Belges de plus de 12 ans se connectent a Facebook, 29 % a Instagram

et 15 % a TikTok. Ils semblent donc étre les réseaux phares en Belgique (Degraux, 2023b).

Entre 15 et 24 ans, 29 % des jeunes se renseignent sur le VIH via Internet et 15 %
utilisent les réseaux sociaux pour ce faire. Selon un article de la fondation Sidaction, ces jeunes
recherchent avant tout sur ces réseaux des modeles de leur age auxquels ils peuvent s'identifier
au quotidien, plutét que des informations concréetes sur le VIH (Josselin & Sidaction, 2022).
Cependant, il reste toute une partie de la population a ne pas négliger ici, celle qui dépasse les
50 ans. Certain.es auteur.es ayant travaillé sur la mise en place de groupes de soutien sur
Facebook pour les PVVIH ont remarqué que la majorité des participant.es rencontrant des
difficultés a utiliser ces groupes avaient plus de 50 ans. Parmi ell.eux, la moiti¢ ont fini par ne
pas rejoindre ces groupes (Cooper et al., 2020). Aussi, il semblerait que sur leur échantillon,
Mo et Coulson (2010) aient noté que la majorité des personnes qui fréquentaient les forums de
discussion sur le VIH, de fagon passive, sans interagir avec les membres, soient plus agé.es que
cell.eux qui postent directement du contenu ou des questions sur ces réseaux. Nous remarquons

alors que les comportements sur les réseaux sociaux peuvent différer selon la tranche d’ages.

4.2 RESEAUX SOCIAUX, SANTE MENTALE ET VIH

4.2.1 Réseaux sociaux et contact avec les pairs
Nous avons analysé plus haut I’importance du soutien social pour la santé physique et

mentale des PVVIH, ainsi que pour les protéger des conséquences négatives de la
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stigmatisation. Il est également raisonnable de penser que le soutien informationnel puisse
résider dans les réseaux sociaux étant donné la proportion d’individu.es cherchant des
ressources sur Internet. Aussi, Sidaction nous a expliqué qu’une partie de ces personnes

fréquentait les réseaux sociaux afin d’y trouver des pairs a qui s’identifier.

Naslund et al. (2016) ont souligné dans leur article portant sur les personnes vivant avec
un trouble mental (stigmate dissimulable également) que les médias sociaux pouvaient étre un
moyen de se connecter aux pairs et partager des informations délicates sans avoir besoin de
révéler son identité. En effet, ils permettraient a ces individu.es de se sentir moins seul.es, de
se soutenir mutuellement et de partager des stratégies d’adaptation quotidiennes face a la
maladie. Cell.eux qui partagent, comme cell.eux qui se contentent de lire, peuvent ainsi en
retirer des avantages. Savoir que d’autres font face aux mémes préoccupations, frustrations et
symptdmes pourraient aussi rassurer et créer un sens au fait d’appartenir a un groupe tout en
bénéficiant de I’anonymat d’Internet et en surpassant les barrieres géographiques et
temporelles. Certaines études mentionnées dans I’article de Naslund et al. (2016) parlent aussi
d’un sentiment d’autonomie, d’identité personnelle et de fiert¢é pour ces personnes
marginalisées connectées, puisqu’apprendre des expériences des pairs peut amener de la
confiance et du pouvoir décisionnel face a la maladie. Par ailleurs, Mo et Coulson (2010) ont
aussi remarqué que ces environnements sécures permettent d’ouvrir des portes a cell.eux qui ne
cherchent habituellement pas d’aide. Certains groupes de soutien portant sur des maladies
somatiques se sont montrés efficaces dans la promotion de 1’autonomisation de cell.eux qui y
sont inscrit.es, par I’échange d’informations, la rencontre de soutiens émotionnels, le partage
d’expériences et I’entraide, ainsi que par la reconnaissance et la compréhension de leur vécu.
Cependant, ces consultations ne sont pas sans risques puisqu’elles peuvent créer des attentes
irréalistes, de I’anxiété et de la confusion quant a sa propre situation, ainsi qu’une forme de
dépendance aux relations en ligne et in fine, un retrait social et de 1I’évitement. Finalement, des
risques supplémentaires peuvent apparaitre a la suite de I’exposition a des commentaires

hostiles et du harcélement en ligne (Naslund et al., 2016).

En Chine, le contact avec les pairs semble agir sur I’auto-stigmatisation de personnes
vivant avec un trouble mental. Li et al. (2020) ont effectivement montré qu’un mauvais contact
avec les pairs améne de plus hauts niveaux d’auto-stigmatisation et, inversement, un contact
positif diminue ces niveaux. Cependant, la perception des médias de masse (comme les

émissions TV, le journal papier ou les informations en ligne) n’est pas significativement liée a
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cette auto-stigmatisation. Toutefois ce pourrait étre en raison de la crédibilité accordée a ces

renseignements ou en raison de leur complexité et de leur variété.

4.2.2 Réseaux sociaux et contact avec les pairs chez les PVVIH

Quelques ¢études ont voulu utiliser les réseaux sociaux pour créer des groupes de soutien
aupres des PVVIH. 1l en est ressorti que ces derniers sont efficaces dans 1’amélioration des
mécanismes d’adaptation, des comportements de sant¢ et de la perception du support
communautaire (Cooper et al., 2020), mais aussi dans la promotion de I’adhérence et de la
rétention au traitement contre le VIH (Dulli et al., 2018). Aussi, comme il a été démontré pour
les personnes vivant avec un trouble mental, 1’utilisation de groupes Facebook secrets permet
aux PVVIH de se sentir plus a 1’aise pour discuter de leurs expériences liées a la séropositivité
(Cooper et al., 2020). C’est également ce que souligne Sidaction en disant que « Grace a
I’anonymat et a la bienveillance de ces comptes virtuels, des personnes isolées et peu siires
d’elles parviennent a exprimer leurs craintes, leurs espoirs et leurs désillusions (...) » (Josselin
& Sidaction, 2022). C’est d’autant plus important lorsqu’on sait que I’expression de soi peut

prévenir des effets néfastes de la stigmatisation (Naslund et al., 2016).

Au cours d’une étude a petite échelle (N=18), les auteur.es ont déterminé que trois-
quarts des participant.es a ces groupes Facebook secrets se voyaient leur soutien social
augmenter, 85.72 % se connectaient lorsqu’i.elles ressentaient le besoin de se sentir soutenu.e
par les pairs et 85.71 % affirmaient que ces relations étaient efficaces ou les aidaient dans leur
rétablissement. Tous.tes les participant.es de I’étude ont reconnu que le groupe avait amélioré

leur qualité de vie globale et augmenté leur sentiment de support social (Cooper et al., 2020).

Mo et Coulson (2010), quant a eux, ont élaboré une distinction entre les utilisateur.ices
dit.es « posters », c’est-a-dire cell.eux qui postent activement des messages sur les forums et
les « lurkers » qui se contentent de les lire sans rien poster ou répondre. I.elles expliquent que,
puisque les motivations a rejoindre ces groupes ne sont pas toujours les mémes, les niveaux de
satisfaction peuvent varier d’un groupe a ’autre. En effet, les « posters » semblent rechercher
davantage les interactions au sein d’une communauté, a s’amuser, construire des relations
professionnelles, participer a des conversations, se faire des ami.es ou encore recevoir un
soutien empathique. Bien que ’é¢tude qui comptabilise 340 membres de 12 groupes de soutien
en ligne ait aujourd’hui plus de 14 ans, certains ¢léments peuvent tout de méme étre retenus ici.
Tout d’abord, les « lurkers » semblent moins enclin.es a percevoir le groupe comme source de

soutien et, de ce fait, montrent de moins bons scores de soutien social et dans la récolte
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d’informations pertinentes, ainsi qu’un moins haut niveau de satisfaction. En revanche, les
résultats ne montrent pas de différence significative entre les deux groupes quant au fait d’aider
les autres membres dans leur processus d’autonomisation et d’y trouver un sens positif, ni au
niveau des scores de soin de soi, d’efficacité personnelle, de solitude, de dépression et

d’optimisme.

Le soutien social, qu’il soit informationnel, émotionnel ou instrumental, ainsi que le
contact avec les pairs, peuvent donc étre une ressource pour faire face aux difficultés
quotidiennes et a la stigmatisation, bien que ce ne puisse étre suffisant. Ce support peut étre
trouvé par les PVVIH au sein d’organisations dédiées a ces effets, au sein des communautés,

mais aussi sur les réseaux sociaux.

4.3 RESEAUX SOCIAUX ET STIGMATISATION
A ce jour, nous ne sommes pas sans savoir que de multiples organisations ainsi que
certains services de santé publique ont tenté de s’attaquer au probléme de la stigmatisation dans
notre société. Nous allons voir quelles stratégies ont été mises en place, quelle efficacité elles

ont eu et quelles seraient les stratégies les plus adéquates.

Comme le suggerent Goepfert et al. (2019), « les médias sont d’importants vecteurs pour
les messages publics et peuvent mener a des stigmas, mais aussi les contrecarrer ». Ces auteur.es
se sont intéressé.es a I’implication des messages médiatiques dans la santé mentale et la
stigmatisation qui y est associée. I.elles ont conclu que I’exposition a une couverture médiatique
stigmatisante pouvait avoir une certaine implication dans 1’auto-stigmatisation des personnes
concernées. Cependant, il est également possible de faire de 1’éducation sur le trouble et son
traitement au travers de ces médias, ce qui ne montre aucun effet négatif sur le processus de
stigmatisation. Kilig¢ et al. (2023) affirment également que les attitudes et visions du public
peuvent étre influencé par les messages diffusés par les médias en donnant un large éventail
d’informations et d’impressions, par exemple par le biais des expériences personnelles de cell.ui
qui les vie. Ainsi, le contenu, mais également la maniére dont est apportée 1’information
semblent avoir des roles importants. Par exemple, concernant les athlétes paralympiques,
I'empathie serait un bon médiateur pour déstigmatiser, via les médias. Ainsi, la piti¢ diminuerait
la déstigmatisation et les émotions positives 1’augmenterait (Goepfert et al., 2019). Coté¢ VIH,
c’est une stratégie qui a été adoptée au cours d’une étude visant & démontrer que les
interventions médiatiques de masse pouvaient étre efficaces dans la réduction de la

stigmatisation. A Botswana, les téléspectateur.ices exposé.es a un scénario de deux ans sur le
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VIH dans le feuilleton The Bold and the Beautiful ont présenté des niveaux significativement
plus faibles de stigmatisation par rapport aux non — spectateurs (Mahajan et al., 2008). Nous
n’avons malheureusement pas connaissance d’études similaires pour actualiser ces

observations.

Au moment de la rédaction de leur

revue de littérature, Mahajan et al. (2008) AUJOURD'HUI,
nous expliquaient que la majorité des EAZ'QSYI'IE AVEC LE VIH,
interventions dans le domaine du VIH o o

N
@0“6:;‘5“\‘

A

visaient a réduire la stigmatisation au
niveau communautaire, en augmentant sa
tolérance. La stratégie dominante était

alors, comme suggéré plus haut, d’éduquer

o
la  population sur des informations v’

q"";\iﬁ
factuelles par rapport a la maladie. Par =

e
exemple, chez nous, le slogan représenté en ¥

Figure 6 a largement été diffusé pour

SORTIR AVEC
MES AMIS

enseigner qu’une charge virale indétectable

L'exclusion reste une réalité. Pourtant, une
A 1 personne séropositive ayant une charge
grace au traltement ne peImet plus sa @ virale indétectable grice a son traitement ne

transmet plus le VIH,
transmlsslon_ Préservatif Dépistage Traitement www.preventionsida.org

Pourtant, en 2023, Sidaction  [i=i] SR oo YA cans ranacan

nEEEE e 3 AVIQ

déplorait des résultats alarmants quant aux ..., s - prévention Sida Campagne 2018 "Lexclusion reste une
préjugés et discriminations chez les jeunes réalite”

de 15 a 24 ans envers les PVVIH.

L’association annonce que « les indicateurs enregistrés sont les plus mauvais depuis la création
de leur sondage en 2009 » et appelle a I’intensification des campagnes de sensibilisations sur le
VIH et la sant¢ sexuelle. Selon elle, 79 % des jeunes estiment avoir suffisamment de
connaissances sur le VIH/SIDA, ses modes de transmission et ses moyens de prévention.
Toutefois leur sondage a révélé que bon nombre d’entre ell.eux sont en réalité désinformé.es
sur le sujet. En effet, 30 % des 15 a 24 ans pensent toujours qu’embrasser un.e PVVIH peut
leur transmettre le virus, et un quart qu’en s’asseyant sur un sie¢ge de toilette publique, en buvant
dans le verre d’un.e PVVIH ou en partageant la méme assiette, i.elles peuvent Etre

contaminé.es. Un tiers d’entre ell.eux pense qu’il existe a ce jour un vaccin ou un traitement

pour guérir du VIH (Sidaction, 2023).
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4.4 RESEAUX SOCIAUX, STIGMATISATION ET VIH

\

En riposte a ces constatations, Sidaction a mis en place une nouvelle campagne de
sensibilisation, qu’elle voulait adaptée a son jeune public, appelée Les clics de la tentation.
L’association a alors choisi de reprendre les codes des réseaux sociaux, augmentant la visibilité
des informations qu’elle souhaite transmettre. Ainsi, elle déclare avoir incrusté leurs

« meilleur.es scientifiques » dans « des vidéos faites pour faire du clic » (Cotte, 2024).

En se rendant sur le site Internet dédié, on remarque que tout est fait pour attiser la
curiosité, avec des couleurs, des images intrigantes ou encore un curseur pixelisé (voir Figure

7). En cliquant sur I’un ou

LES CLICS DE LA TEN,TATION \

mmuum:wuwrmuumrmummcm_u  GUANG L PVACUIC FEAGE O LA 1, autre des éléments nous

sommes redirigé.es sur une
autre page comportant une
vidéo avec un titre « choc »
ou encore une influenceuse
YouTube pour inciter le
jeune a cliquer. Un encadré
QUEST-CE OUI FAIT LE PLUS - diffuse un « mémo anti idée

CLIQUER SUR INTERNET ?
On le sait, on clique plus facilement sur des ouS - re(;ue » avec un llel’l exteme

vidéos de stars, de dréles d'animaux, de

9 MENTIONS télé-réalité, de produits racoleurs ou de faits

légales paranormaux, que sur des vidéos sur le VIH. pour en apprel’ldre

davantage. Par exemple, en
Figure 7 : Capture d'écran (Sidaction - les Clics de la Tentation, s. d.) sélectionnant I'image d’un

chien dont le visage est caché
par un émoticone, nous tombons sur une vidéo YouTube au titre accrocheur :
« INCROYABLE : CE CHIEN REPETE TOUT... ». A c6té, nous lisons : « Mémo anti idée
recue. 30 % des jeunes pensent qu’on peut étre contaminé par le VIH/sida en embrassant une

personne séropositive — c’est faux ! ».

Nous savons que de nombreuses luttes ont émergé sur d’autres plateformes de réseaux
sociaux. Au 3 mai 2024, Instagram compte 359 537 publications avec le #VIH, 1 750 avec
#sérophobie et 1 084 avec #PVVIH. Certain.es PVVIH utilisent ces plateformes pour
sensibiliser a la santé sexuelle et a la sérophobie. Par exemple, Yassin Chekkouh (47 600
abonnés au ler mai 2024) partage son histoire et ses messages clés en vidéos sur Instagram.
Nicolas Aragona, alias Supersero (25 300 abonnés), utilise une approche ludique et

autodérisoire pour créer un espace « sero friendly » ou se rencontrent personnes séropositives
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et séronégatives (Josselin & Sidaction, 2022). Cependant, comme l'avaient prédit Naslund et al.
(2016), ce travail expose également ces influenceur.euses a des messages haineux et a des
menaces de mort. Par exemple, sur le compte de Nicolas Aragona, on peut lire : « 5 minutes de
plaisir homo, et une vie de médocs, de souffrances... Alors, ¢a valait le coup ? », un rappel de

la stigmatisation pour cell.eux qui lisent ce commentaire.

Finalement, il semblerait que certaines associations, telle que Vers Paris sans sida, ait
¢galement pris le parti de s’infiltrer dans les réseaux sociaux. Elle crée alors en 2018 un compte
incarné par un avatar comeédien afin de toucher des populations clé¢ mais aussi de « prendre la
température au quotidien et de voir quelles sont les vraies inquiétudes des gens sur le sujet »

(Josselin & Sidaction, 2022).

Nous observons donc que I'une des stratégies centrales toujours utilisées de nos jours
est celle de la sensibilisation au vécu des PVVIH ainsi que de 1’éducation sur le sujet. Nous
constatons également que les campagnes de sensibilisation n’ont pas manqué a 1’appel des
réseaux sociaux, surtout pour atteindre un public qui privilégie ces médias comme source
d’informations et qui semble en avoir davantage besoin. Malgré ces constats, nous éprouvons

des difficultés a trouver de la littérature sur les effets de ces campagnes sur la stigmatisation.

5. OBJECTIFS ET HYPOTHESES

Au regard de la littérature, la stigmatisation au VIH, sous toutes ses formes, comporte de
réels enjeux, qu’ils soient au niveau de la santé publique lorsqu’elle limite 1’acces et I’efficacité
au traitement (Dulli et al., 2018 ; Ma. et al., 2018 ; Mahajan et al., 2018) ou encore au dépistage
(Peretti-Watel et al., 2007) , ou au niveau de la santé des PVVIH (Earnshaw et al., 2015 ; Ma
et al., 2018). Etant donné ses implications sur la santé physique et mentale de ces personnes, il
nous semble nécessaire de poursuivre les recherches sur ce sujet. Ainsi, nous avons décidé de
nous concentrer sur 1’auto-stigmatisation et la santé mentale plus particulierement. Nous ne
sommes pas non plus sans savoir que les réseaux sociaux prennent de plus en plus de place dans
nos quotidiens et ¢’est également cette voie qu’ont choisie de nombreuses actions de lutte contre
le virus et la discrimination qui lui est associée (Cotte, 2024 ; Josselin & Sidaction, 2022). Ainsi,
puisque le soutien social protége contre les effets de la stigmatisation sur la santé¢ mentale (Van
Der Kooij et al., 2014), mais que les réseaux sociaux exposent aussi les PVVIH a des messages
haineux (Naslund et al., 2016), I’objectif de cette recherche vise a déterminer si les réseaux

sociaux peuvent malgré tout offrir un réel soutien et préserver la sant¢ mentale de cette
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population. Nous espérons ainsi répondre a notre question de recherche, qui est la suivante :
est-ce que les réseaux sociaux peuvent étre un soutien face a 1’auto-stigmatisation chez les

personnes vivant avec le VIH ?

Deux hypotheses découlent alors de cette question de recherche. Tout d’abord, comme 1’ont
soulevé d’autres auteur.es déja cité.es, (1) ’auto-stigmatisation impacte négativement la santé
mentale des PVVIH. Ensuite, (2) les réseaux sociaux, en tant que support social médiatique,
impactent positivement ou négativement, I’auto-stigmatisation et la santé mentale des PVVIH.
Autrement dit, nous faisons 1’hypothése qu’ils augmentent ou diminuent 1’auto-stigmatisation

et qu’ils améliorent ou amoindrissent le bien-étre mental.

Aussi, pour aller plus loin et considérant I’histoire du virus et les trajectoires individuelles
des PVVIH, nous souhaitons explorer les variables qui peuvent influencer 1’auto-stigmatisation
au VIH. Plus concrétement, puisque la pandémie déclarée en 1981 (Chrono VIH | Sidaction, s.
d.) a éveillé de grandes inquiétudes a cette époque, nous nous interrogeons sur de potentielles
implications de 1’année du diagnostic sur les niveaux d’auto-stigmatisation des nos
participant.es. Nous supposons également que 1’age auquel les PVVIH ont regu leur diagnostic
séropositif pourrait exercer une influence sur cette auto-stigmatisation, tout autant que le temps
passé avec le virus. Ainsi, il nous semble possible d’observer des différences en fonction de ce
temps écoulé, mais aussi de 1’age, et donc d’une forme de maturité du.de la répondant.e. Dans
une méme lignée, il nous parait réaliste de croire que le niveau d’étude pourrait avoir un impact
sur cette auto-stigmatisation. Etant donné qu’il y a encore quelques années, le VIH était la
premiére cause de déces en Afrique, et qu’il existe une certaine prévalence des cas de VIH dans
les populations étrangeres chez les personnes hétérosexuelles (45% des personnes
hétérosexuelles nouvellement infectées en Belgique, en 2021, venaient d’Afrique
subsaharienne (Les chiffres du VIH/sida en Belgique — situation au 31/12/2020 © Sciensano |
Plateforme Prévention Sida, s. d.) et que plus de la moiti¢ des hétérosexuel.les touché.es en
France, en 2021, étaient né.es a I’étranger (Données épidémiologiques VIH/sida France 2021 |
Sidaction, s. d.)), nous imaginons que le pays ou résident les PVVIH et le pays d’ou i.elles
viennent pourraient faire une différence sur leur niveau d’auto-stigmatisation. Pareillement,
I’une des populations clés réguliérement mises en avant dans la lutte est celle des hommes ayant
des rapports sexuels avec des hommes (UNAIDS, s. d.), c’est la raison pour laquelle nous
imaginons qu’un effet du genre pourrait s’observer sur 1’auto-stigmatisation. En effet, puisque
le VIH est fortement associ¢ a la communauté LGBTQIA+, nous pensons qu’il est probable

qu’un homme séropositif subisse plus de stigmatisation car il pourrait y etre assimilé et, in fine,
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subir de surcroit de ’homophobie, ce qui pourrait augmenter son niveau d’auto-stigmatisation.
Finalement, en ce qui concerne les interactions avec les réseaux sociaux et le soutien percu par
cell.eux qui les utilisent, nous supposons que la maniére dont les PVVIH utilisent ces réseaux

peuvent influencer leur niveau de satisfaction des relations entretenues avec cette communauté.

PARTIE EMPIRIQUE

6. METHODOLOGIE

Cette partie vise a clarifier la méthodologie utilisée pour réaliser notre recherche. Nous y
retrouverons un descriptif de la population visée ainsi que la procédure de recrutement, puis la
présentation des différents instruments de mesure utilisés, et enfin les traitements statistiques

envisagés pour analyser les données récoltées.

6.1 PARTICIPANT.ES

Les participant.es de cette étude sont des personnes majeures, francophones, vivant avec
le VIH. A T’aide d’un calcul de puissance, nous avons estimé qu’un minimum de 195
participant.es était idéal afin de tester nos hypothéses. Ce nombre a été¢ déterminé sur base d’une
analyse de puissance utilisant le logiciel G*Power 3.1.7 en considérant un seuil alpha de .0033
(pour 15 corrélations au total), une puissance statistique de .95 et une taille d’effet de » = .3.
Une campagne d’affichage (Annexe 1) a été mise en place afin d’inviter les participant.es a
prendre part a notre enquéte en ligne a I’aide d’un QR code et du lien présents sur cette annonce.
L’affiche était diffusée sur les réseaux sociaux et placardée dans différents lieux stratégiques.
A T’aide d’un document de contact et du bouche-a-oreille, il nous a été perms d’approcher
certains organismes tels que Prévention Sida, Maison Arc-en-Ciel ou encore différents
plannings familiaux pour solliciter leur aide et bénéficier de leur visibilité. Aussi, nous avons
souhaité adapter cette étude en version papier afin d’atteindre un plus grand nombre de PVVIH

au travers de 1’association Prévention Sida.

6.1.1 Considérations éthiques

Notre ¢tude a recu ’aval du comité éthique avant toute procédure de recrutement et de
récolte de données. En utilisant le systéme d'enquéte en ligne de 1'UDI-Fplse Surveys nous nous
assurions du bon respect du Réglement Général sur la Protection des Données (RGPD). Avant

de compléter le questionnaire en ligne, chaque participant.es étaient invité.es a lire les
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informations relatives a la raison d’étre de 1’étude et a confirmer leur consentement éclairé
lorsqu’i.elles appuyaient sur le bouton « participer ». Ainsi, toutes les données récoltées durant
cette étude ont été protégées et chaque participant.e était informé.e de la possibilité de se retirer
de la recherche a tout moment, impliquant la destruction de leurs données, et ce sans
justification réclamée. Concernant les participations sous format papier, le formulaire
d’informations a ét¢ fourni en début de protocole et en méme temps que le formulaire de
consentement éclairé (Annexe 2). Ce dernier devait étre signé, en double exemplaire, par les
participant.es et nous-méme. Les données recueillies ont €été anonymisées et utilisées
uniquement a des fins de recherche. Elles ont ensuite été protégées, conformément aux normes

éthiques.

Etant donné le potentiel anxiogene du questionnaire qui pouvait activer la stigmatisation
ou rappeler des épisodes désagréables de discrimination, nous avons tenu a laisser une bannicre
informative en bas de page durant toute ’enquéte. Cette derniere indiquait ceci: « En cas
d'inconfort, de stress ou de malaise, la Clinique Psychologique et Logopédique Universitaire

(CPLU) sera en mesure de vous écouter et de vous accueillir (04/366 92 96 ; cplu(@uliege.be) ».

6.2 INSTRUMENTS DE MESURE

6.2.1 Echelle de bien-étre mental/ Warwick-Edinburgh Mental Well-Being Scale
(WEMWRBS)

Afin d’évaluer le bien-étre psychologique de nos participant.es, nous avons choisi
d’utiliser I’échelle de bien-étre mental de Warwick-Edinburgh (WEMWRBS de sa traduction)
(Annexe 3). Selon Trousselard et al. (2016), c’est un instrument de mesure qui couvre a la fois
des concepts affectifs comme 1’expérience du bonheur, mais aussi des concepts touchant le
fonctionnement psychologique de la personne et la réalisation de soi. L’OMS définit la santé
mentale comme une « état de bien-€tre permettant la réalisation de son potentiel, de faire face
aux difficultés normales de la vie, de travailler avec succés et de maniére productive, et d’étre
en mesure d’apporter une contribution a la communauté ». Aussi, elle décrit la santé comme
« un état complet de bien-étre, ne se résumant en 1’absence de maladie » (Santé Mentale, s. d.).
C’est pourquoi les auteur.es du WEMWBS ont tenu a développer leur questionnaire sans se
concentrer sur la maladie, a contrario d’autres échelles évaluant le méme concept, tout en restant
suffisamment court pour étre utilisé dans des enquétes au niveau de la population générale

(Trousselard et al., 2016).
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Le WEMWBS comprend 14 items auxquelles les participant.es sont invité.es a répondre
en se basant sur leurs sensations et pensées durant les 2 semaines précédentes. Leurs réponses
sont évaluées par une échelle de Likert a 5 points (de "aucune fois" a "tout le temps"). L’outil
ne comprend qu’une seule dimension principale (le bien-étre mental) bien qu’elle se concentre
sur les affects positifs de la personne, sa satisfaction pour ses relations interpersonnelles et son
fonctionnement positif selon Tennant et al. (2007). Tous les items sont notés positivement donc
le score global de I’échelle est calculé en additionnant les scores. La note globale peut varier de
14 a 70 avec un score plus ¢levé indiquant un niveau plus ¢levé de bien-étre mental (Tennant
et al., 2007). Finalement, les résultats de I’échelle s’interprétent a partir des scores bruts

comparés a la tendance centrale et 1’écart-type de la population de référence.

L’¢échelle a d’abord été validée sur une population générale agée de 13 ans et plus au
Royaume-Uni pour ensuite étre traduite dans diverses langues dont le francais. Dans sa version
francaise, le WEMWBS a été validé sur une population de travailleur.euses de 23.38 ans en
moyenne, d’étudiant.es de 19.08 ans en moyenne et de patient.es de 33.74 ans en moyenne.
Selon Trousselard et al. (2016), la distribution des données est normalement distribuée et nous
avons a notre disposition la moyenne et I’écart-type pour la population de travailleur.euses (u
=51.47 ;0="7.19) et d’¢étudiant.es universitaires (¢ = 51.887 ; = 6.89). Une analyse factorielle
confirmatoire permet de vérifier sa structure interne en un facteur. D’autres preuves de validité
sont prouvées : on découvre une validité convergente avec le Freiburg Mindfulness Inventory
(r = .59 pour les travailleur.euses et » = .43 pour les ¢étudiant.es) ainsi que la Positive and
Negative Affects Schedule (» = .54 pour les travailleur.euses et » =.51) ; mais aussi une validité
divergente avec le State-Trait-Anxiety Inventory (de » = -.66 a -.65 pour les travailleur.euses et
de » = -048 a -.53 pour les étudiant.es) et la Positive and Negative Affects Schedule (» = -
48pour les travailleur.euses et » = -.18 pour les étudiant.es). Nous possédons diverses preuves
de fidélité comme une consistance interne correcte ((a) = 0.85 pour les travailleurs et (a) = 0.89
pour les étudiant.es), une sensibilité au changement, évalué sur I’entrainement a la cohérence
cardiaque (d de Cohen = .53) et une erreur de mesure calculable. Malheureusement nous

n’avons pas d’informations concernant sa validité prédictive, discriminante et test-retest.

6.2.2 HIV Stigma Scale (HSS)

Au regard de la littérature parcourue pour ce travail, nous avons choisi d’utiliser ’'HIV
Stigma Scale (HSS) (Annexe 4) régulierement sollicitée pour évaluer 1’auto-stigmatisation, y
compris dans I’étude de Van Der Kooij et al. (2021) traitant de la stigmatisation, du support

social et de la santé¢ mentale chez les PVVIH, étude qui se rapproche la plus de la nétre. Congue
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en 2001 par Berger et ses collaborateurs, I’HSS comporte 40 items évalués sur une échelle de
Likert allant de 1 (Pas du tout d’accord) a 4 (Tout a fait d’accord) et basés sur une littérature de
la stigmatisation et des aspects psychosociaux de la séropositivité¢ au VIH. Elle se compose de
4 sous-dimensions : (1) la stigmatisation personnalisée regroupe 18 items qui se concentrent
sur les conséquences pergues par la PVVIH du fait que les autres connaissent son statut
séropositif (comme la perte d’amis ou le regret de I’avoir mentionné) ; (2) les préoccupations
liées a la divulgation comptent 10 items autour du contrdle de I’information et du secret qui
entoure le statut ; (3) I’image négative de soi avec 13 items qui interrogent le fait de se sentir
sale ou étre une mauvaise personne ; et (4) les inquiétudes par rapport a 1’attitude du public qui
comptabilisent 20 items et fait référence a ce que pense « la majorité des gens » du VIH ou ce

a quoi les PVVIH devraient s’attendre en divulguant leur condition (Berger et al., 2001).

Avant de calculer les scores de chaque participant.e, I’échelle nécessite que les items 17
et 31 soient inversés. La moyenne peut ensuite étre calculée sur I’ensemble du questionnaire
ainsi que pour chacune des 4 sous-échelles. Elle varie entre 1 et 4 et une comparaison des scores
inter-sujets peut ainsi €tre effectuée. A I’échelle globale comme aux sous-dimensions, une

moyenne ¢levée signifie un plus haut niveau d’auto-stigmatisation.

Une méta-analyse de Wanjala et al. (2021) menée sur 36 études au total nous permet d’en
apprendre davantage sur les propriétés psychométriques de 1’outil développé par Berger. Dans
la grande majorité de ces ¢tudes, la consistance interne était acceptable, voir excellente ((a) >
.70) ; 8 études ont évalué sa fiabilité test-retest montrant un coefficient de corrélation intra-
catégorie acceptable (> .40); la structure en 4 facteurs montrerait une stabilit¢ également
puisqu’elle est retrouvée dans la majorité des études qui I’ont reproduite prouvant sa validité de
construit ; concernant sa validité convergente, les corrélations entre 1’échelle et les mesures
théoriques assimilées vont dans le sens attendu et sont significatives ; elle serait aussi sensible
puisqu’elle montre une validité discriminante en distinguant les individus montrant de plus
hauts risques de stigmatisation liée au VIH ; 1’échelle semble avoir une validité de contenu et
une validité apparente dans tous contextes également. Wanjala et al. (2021) concluent leur
article en disant que, dans I’ensemble, les preuves de fiabilité et de validit¢é démontrent que,
d’un point de vue psychométrique, 1’outil est fiable pour évaluer la stigmatisation au VIH et ce,

dans des contextes et des populations diverses.
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6.2.3 Réseaux sociaux

Etant donné la croissance fulgurante et permanente de ’apparition de nouveaux réseaux
sociaux et de leur utilisation, il est relativement difficile d’en trouver des échelles actuelles qui
ont eu le temps d’étre validées. C’est pourquoi, nous avons décidé de créer notre propre
questionnaire qui évaluait I’utilisation de ces réseaux et I’exposition aux contenus traitant de la

séropositivité au VIH, ainsi que I’interaction avec ces contenus (Annexe 5).

La premiére question est inspirée du temps moyen passé sur les réseaux en 2021 chez les
Belges de 16 a 64 ans selon Degraux et al. (2022) qui est de 1h34 par jour. Elle est évaluée sur
une échelle de Likert a 6 points, allant de « Moins de 1h » a « Plus de 6h » afin de permettre
¢galement aux personnes travaillant dans le secteur de se retrouver dans ces choix. Une autre
échelle de Likert a 4 points évalue le niveau d’exposition aux médias concernés (allant de « tous
les jours » a « jamais ou presque »). Pour interroger I’interaction avec ces contenus spécifiques
et/ou leur communauté, nous avons demand¢ aux participant.es a quel point i.elles
interagissaient avec (sur une échelle de Likert a 3 points, allant de « régulierement » a
« jamais »). Lorsque le.a participant.e répondait « réguliérement » ou « que tres peu », i.elle se
voyait accéder aux items suivants. Nous les avons ensuite interrogé.es sur les modalités de cette
interaction, i.elles pouvaient ainsi choisir une ou plusieurs options parmi le fait de « liker »,
partager ou commenter, de discuter avec les membres et de créer du contenu. Pour finir, nous
nous sommes intéressé.es a 1’ Indice de support social de Duke abrégé (Koenig et al., 1993) afin
de construire nos 2 derniers items. Ces derniers nous permettait d’évaluer le niveau de
satisfaction quant a ces interactions, avec une échelle de Likert a 3 points. Le premier item
interroge le sentiment d’étre compris.e par la communauté (de 1, « presque jamais » a 3, « la
plupart du temps »). Le deuxiéme item questionne le niveau de satisfaction de ces relations
(allant de 1, « trés satisfait.e » a 3, « satisfait.e ») et son score est invers€¢. Nous avons ensuite
calculé la moyenne de ces réponses et avons considéré qu’un score total a ces 2 items plus élevé

indique un plus haut niveau de satisfaction du support social.

6.3 TRAITEMENTS STATISTIQUES
Avant d’entamer une analyse quantitative des données récoltées, nous avons procédé a
une analyse descriptive des réponses fournies au questionnaire sociodémographique (Annexe
6) et a celui traitant de 1’utilisation des réseaux sociaux et ce, afin d’en apprendre davantage sur
cette thématique aupres de notre population de PVVIH. Nous avons ensuite utilis¢ le logiciel

statistique Jamovi 2.3.28 pour 1’analyse quantitative des résultats.
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Afin de répondre a notre premiere hypothése qui concerne I’impact de 1’auto-
stigmatisation sur la santé¢ mentale des PVVIH, nous avons commenc¢ par réaliser une analyse

de corrélation entre :

e Les réponses du WEMWBS
e Le score total de ’HSS

Afin d’aller plus loin dans notre analyse, nous avons souhaité observer quelle(s) sous-
dimension(s) impactai(en)t le plus le bien-étre mental de nos PVVIH. Pour répondre a cette

question, nous avons dessiné une matrice de corrélation reprenant :

e Les réponses du WEMWBS

e Le score total de I’HSS

e Le score a la sous-dimension de Stigmatisation personnalisée de I’HSS

e Le score a la sous-dimension de Préoccupations liées a la divulgation de I’HSS
e Le score a la sous-dimension de I’Image négative de soi de ’'HSS

e Le score a la sous-dimension de 1I’Inquiétude par rapport a I’attitude du public de I’HSS

Afin de répondre a notre deuxiéme hypothése supposant que les réseaux sociaux, en tant
que support social médiatique, impactent positivement ou négativement 1I’auto-stigmatisation
et la santé¢ mentale des PVVIH, nous avons ¢galement dessiné une matrice de corrélations, se

basant sur :

e Le score total du WEMWBS

e Le score total de I’HSS

e L’indice de temps passé quotidiennement sur les réseaux sociaux

e L’indice de temps d’exposition aux contenus traitant de la séropositivité

e L’indice de fréquence d’interaction avec ces contenus.

Pour poursuivre cette hypothése, nous avons finalement souhaité réaliser deux analyses de

variance supplémentaires. La premicre concerne :

e Le score total du WEMWBS
e Les modalités d’interaction avec les contenus traitant de la séropositivité et la

communauté qui I’entoure.
La deuxiéme analyse de variance repose sur :

e Le score total de I’HSS
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e Les modalités d’interaction avec les contenus traitant de la séropositivité et la

communauté qui I’entoure.

Aussi, considérant I’histoire du virus et les trajectoires individuelles des PVVIH, nous avons
souhaité explorer les variables qui pouvaient influencer 1’auto-stigmatisation au VIH. Nous
avons donc décidé d’établir une matrice de corrélations pour reprendre les variables : age, année
du diagnostic, age au moment du diagnostic, temps passé avec ce diagnostic et niveau d’étude.
Une analyse de variance nous a permis d’investiguer les possibles influences du pays de
résidence et du pays de naissance sur cette stigmatisation. Finalement, nous avons choisi
d’utiliser un test t pour échantillon indépendant afin d’étudier I’impact du genre sur le vécu des

PVVIH.

A titre d’information, nous avons terminé notre étude en observant les résultats de nos
partipicant.es aux deux items qui concernent les niveaux de satisfaction des PVVIH
interagissant avec le contenu traitant de la séropositivité au VIH sur les réseaux sociaux. Pour
ce faire, nous avons choisi de dresser une analyse de variance sur chacun des items en fonction

de leurs modalités d’interaction avec ce contenu.

7. RESULTATS

Nous allons a présent analyser les données récoltées lors de notre enquéte en ligne afin
de répondre a notre question de recherche. Pour rappel, nous souhaitons investiguer 1’apport
des réseaux sociaux en tant que soutien social médiatique face a I’auto-stigmatisation liée au
VIH. Pour ce faire, nous allons tenter de confirmer ou infirmer notre premicre hypothése selon
laquelle 1’auto-stigmatisation impacte négativement le bien-&tre mental des PVVIH. Nous
investiguerons ensuite les réponses au questionnaire traitant de 1’utilisation des réseaux sociaux
pour aborder notre seconde hypothése supposant que les réseaux sociaux, en tant que support
social médiatique, impactent positivement ou négativement, I’auto-stigmatisation et la santé

mentale des PVVIH.

Les données seront traitées par le logiciel statistique Jamovi 2.3.28 avec un seuil

statistique considéré de .05.

Durant notre procédure de sélection, nous avons recruté 24 particpant.es. Parmi ell.eux,
deux participant.es ont été exclu.es car i.elles ont mal répondu a I’item qui permettait de vérifier

le sérieux des réponses. Quatre autres personnes se sont retirées de 1’étude.
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Il est également a noter que nous avons utilisé le test de Shapiro-Wilk afin de mesurer
la normalité de toutes nos variables. Il s’est avéré que, les données ne sont pas distribuées
normalement pour la variable du niveau d’étude de notre échantillon (p = .02), la sous-
dimension des préoccupations liées a la divulgation de I’HIV Stigmate Scale (HSS), relative au
controle de I’information et du secret qui entoure le statut séropositif (p = .003) et toutes nos
variables relatives a [’utilisation des réseaux sociaux. Nous emploierons toutefois des
statistiques paramétriques et non-paramétriques pour nos calculs. Nous recommandons tout de
méme a nos lecteur.ices d’interpréter ces observations avec prudence concernant les variables

citées plus haut.

7.1 CARACTERISTIQUES DE L’ECHANTILLON

7.1.1 Données sociodémographiques

Le tableau 1 présente les données sociodémographiques récoltées pour 1’ensemble de

notre échantillon.

N | Moyenne | Médiane Ecart- Minimum | Maximum
type
Age 18 | 49.67 47.50 14.495 23 74
Année du 18 | 2005.78 2004.50 11.619 1985 2023
diagnostic
Age au moment | 18 | 31.61 32.00 11.099 0 50
du diagnostic
Temps passé avec | 18 | 18.22 19.50 11.619 1 39
le diagnostic (an)
Genre % du Total
Homme 8 44.4%
Femme 10 55.6%
Autre 0 0%
Niveau d’étude % du Total
Primaire 1 5.6%
Secondaire 6 333%
Bachelier 1 5.6%
Master 7 389%
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Doctorat 0 0%

Autre 3 16.7 %

Pays de résidence N % du Total
Angola 1 5.6%

Belgique 14 77.8 %

France 2 11.1%

Suisse 1 5.6%

Pays de naissance N % du Total
Angola 1 5.6%

Belgique 5 27.8%

Burundi 1 5.6%

Cameroun 1 5.6%

Congo 2 11.1%

France 1 5.6%

Mexique 1 5.6%

Sénégal 1 5.6%

Suisse 1 5.6%

Tanzanie 1 5.6%

Rwanda 3 16.7%

Tableau 1: Données sociodémographiques

Notre échantillon est composé de 18 PVVIH dont I’age moyen est de 49.67 et 1’écart-
type de 14.50 avec une moyenne d’age de 36.61 (écart-type de 11.099) au moment ou i.elles
ont recu leur diagnostic. La majorité d’entre ell.eux avaient un dipldme de secondaire ou de
master au maximum et plus du trois-quarts résidaient en Belgique. En revanche, il existe une

grande variété au niveau de leurs pays de naissance.

7.2 STATISTIQUES DESCRIPTIVES

7.2.1 Bien-étre mental
Le tableau 2 présente les différentes statistiques relatives aux réponses au questionnaire

de bien-étre mental, le WEMWBS, de nos participant.es.

N Moyenne | Meédiane | Ecart-type | Minimum | Maximum

WEMWBS | I8 49.17 46.50 11.942 33 70
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Tableau 2 : Statistiques descriptives WEMWBS

Pour rappel, le score total de cette échelle peut varier entre 14 et 70 avec un score plus
¢leveé indiquant un meilleur niveau de bien-€tre mental. La moyenne de notre échantillon a cette
échelle est de 49.17 et son écart-type de 11.94. Etant donné 1’age moyen de nos participant.es,
nous avons choisi de comparer ces scores a 1’échantillon de référence qui s’en rapprochait le
plus, c’est-a-dire la population de travailleur.euses (dont I’age était de 23.38 ans en moyenne).
Cette population montre un score moyen de 51.47 (écart-type de 7.19) (Trousselard et al.,
2016). Un test ¢ pour un échantillon ne nous permet pas de mettre en évidence une différence

significative entre nos participant.es et la norme de référence.

7.2.2 Auto-stigmatisation
Le tableau 3, quant a lui, présente les différentes statistiques relatives aux réponses au

questionnaire d’auto-stigmatisation au VIH, ’HSS, ainsi que ses différentes sous-dimensions.

N Moyenne | Médiane | Ecart-type | Minimum | Maximum
HSS total 18 2.55 2.51 0.650 1.15 3.73
HSS 18 2.35 242 0.824 1.00 3.83
Stigmatisation
personnalisée
HSS 18 3.21 3.35 0.734 1.30 4.00
Préoccupations
HSS Image 18 2.30 2.15 0.704 1.23 3.62
négative
HSS 18 2.51 2.52 0.743 1.00 3.90
Inquiétudes

Tableau 3 : Statistiques descriptives HSS

Concernant ces résultats, seul le score aux préoccupations liées a la divulgation se
dénote des autres valeurs. Un test £ comparant ce score a celui de I’HSS total nous indique une
différence statistiquement significative entre ces résultats (#(17) = 3.8 ; p = .001). Cependant
cette sous-dimension ne montrait pas une distribution normale selon notre test de Shapiro-Wilk.

Le test de Wilcoxon indique toujours une différence significative (W= 147 ; p = .008).

7.2.3 Utilisation des réseaux sociaux
Pour mieux cerner la maniére dont nos répondant.es utilisent les réseaux sociaux dans

leur quotidien, i.elles ont été invité.es a répondre a différentes questions concernant (1) le temps
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pass¢ quotidiennement sur les réseaux sociaux, (2) la fréquence d’exposition aux contenus
traitant de la séropositivité au VIH, (3) la fréquence d’interaction avec ces contenus et (4) les

modalités d’interaction s’i.elles interagissent avec. Le tableau 4 représente les réponses

récoltées.
Temps sur les RS N % du Total
Moins de 1h 5 27.8%
Entre 1 et 2h 3 16.7 %
Entre 2 et 3h 2 11.1%
Entre 3 et 4h 4 22.2%
Entre 5 et 6h 2 11.1%
Plus de 6h 2 11.1 %
Exposition aux contenus N % du Total
Tous les jours 2 11.1%
Quelques fois par semaine 3 16.7 %
Quelques fois par mois 5 27.8%
Jamais ou presque 8 44.4%
Fréquence d’interaction N % du Total
Régulierement 2 11.1%
Tres peu 13 72.2%
Jamais 3 16.7 %
Modalités d’interaction N % du Total
Aucune 5 27.8%
Je crée moi-méme du |1 5.6%
contenu
Je discute avec les membres | 5 27.8%
de ces groupes/ pages
J’aime (like), partage ou | 6 33.3%
commente régulierement
J’aime (like), partage ou |1 5.6%
commente régulierement et
Je crée moi-méme du
contenu

Tableau 4 : Utilisation des réseaux sociaux
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7.3 ANALYSES STATISTIQUES

7.3.1 Entre les variables relatives au bien-étre mental et a I’auto-stigmatisation

Afin de répondre a notre premicre hypothése selon laquelle 1’auto-stigmatisation
impacterait le bien-étre mental des PVVIH, nous avons tout d’abord réalisé une analyse de
corré¢lation de Pearson entre le WEMWRBS et I’HSS. Celle-ci nous indique une corrélation
négative et significative entre le bien-&tre mental et I’auto-stigmatisation de nos participant.es
(r(16) = -.42; p = .04). Selon la convention de Cohen (Cohen, 1971), cette relation est

considérée comme moyenne a grande.

Pour tenter d’investiguer quelle(s) sous-dimension(s) impacte(nt) le plus le bien-étre
mental, nous avons également dessiné une matrice de corrélations reprenant chacune des sous-
échelles (tableau 5). La matrice de corrélations entre les variables de bien-étre mentale, de
’auto-stigmatisation et de chaque sous-dimension de 1’auto-stigmatisation au VIH ne nous
permet pas de mettre en évidence une relation significative entre ces variables. En procédant a
une correction de Bonferroni pour contrdler 1’erreur de premicre espece de notre test, la valeur
p de la corrélation entre le score total de I’HSS et celui du WEMWBS est de .6, elle n’est donc

plus statistiquement significative dans notre nouvelle matrice.

WEMWBS @ HSS HSS HSS Préo. HSS HSS
total Stigma. Image Inquiét.
Perso. négative

WEMWBS

HSS total | r=-.42%

p=.04 _
HSS -.278 .909 _
Stigma. 132 1.000 _
Perso.
HSS Préo. | -.263 .700 439 _
146 .999 966 _
HSS Image | -.384 .862 677 559 _
négative | .058 1.000 .999 992 _
HSS -.308 972 .945 613 797 _
Inquiét. | .107 1.000 1.000 .997 1.000
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Tableau 5 : Matrice de corrélation WEMWBS - HSS
*p<.05

7.3.2 Entre les variables relatives aux réseaux sociaux, a I’auto-stigmatisation et au bien-

étre mental

Comme mentionné plus haut, nous souhaitions, a titre exploratoire, tester notre seconde
hypotheése supposant que les réseaux sociaux, en tant que support social médiatique, impactent
positivement ou négativement, 1’auto-stigmatisation et la sant¢ mentale des PVVIH. Pour ce
faire, et en raison de I’anormalité de la distribution des données relatives a 1’utilisation des
réseaux sociaux, nous avons dressé une matrice de corrélations a 1’aide du test non-
paramétrique de Spearman (tableau 6). La matrice de corrélations entre le score total de I’HSS,
celui du WEMWRBS et les scores aux items relatifs aux réseaux sociaux ne nous permet pas de

mettre en évidence une relation significative entre ces variables.

WEMWBS HSS total RS temps | RS expo. | RS fréquence
WEMWBS |

HSS total p(16) = - _
345 _
p=.161

RS temps 176 -.133 _
485 598 _

RS expo. 247 -.184 -.166 _
324 464 Sl _

RS fréquence | .200 123 231 299 _

427 .628 357 229 _

Tableau 6 : Matrice de corrélation RS - WEMWRBS - HSS

Pour aller plus loin, nous avons décidé de vérifier si une différence pouvait se manifester
au niveau de [’auto-stigmatisation et du bien-étre mental, en fonction des modalités
d’interaction avec le contenu traitant de la séropositivité au VIH sur les réseaux sociaux. Ainsi,
une analyse de variance a été réalisée. Tout d’abord entre les scores totaux de I’HSS et les
modalités interaction, puis entre les scores du WEMWBS et ces modalités d’interaction. Le test
de Levene attestait d’une homogénéité de notre échantillon (p = .60 ; p = .19) et le test de

Shapiro-Wilk d’une normalité de sa distribution des données (p = .43 ; p = .38). L’analyse de
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variance entre le WEMWBS et les modalités d’interaction ne permet pas non plus de mettre en
¢vidence une différence significative (les résultats post-hoc sont présentés en annexe 7).
L’analyse de variance entre ’HSS et les modalités d’interaction ne permet pas de mettre en
¢vidence une différence significative entre les PVVIH selon leur utilisation des réseaux sociaux

(les résultats post-hoc sont présentés en annexe 8).

7.4 RESULTATS COMPLEMENTAIRES

Outre ces résultats, comme nous I’avons précis€ dans nos hypothéses de recherche, nous
avons souhaité explorer les variables pouvant influencer 1’auto-stigmatisation au VIH. Pour ce
faire, nous avons construit une matrice de corrélation de Pearson, se reposant sur la normalité
de la distribution de nos données. Cette matrice réunissait le score total de I’HSS et les scores
de I’age, I’année du diagnostic, I’age au moment du diagnostic et le temps passé avec le
diagnostic. Nous avons également intégré le niveau d’étude a cette matrice mais en se basant
sur le test de Kendall en raison de ’anormalité de la distribution de nos données relatives au
niveau d’étude. Cette matrice ne nous permet pas de mettre en évidence une relation
significative entre ces variables. Vous trouverez la matrice de corrélation reprenant les variables

qui nous intéressent en annexe 9.

Nous avons également investigué 1’implication du pays de résidence dans cette auto-
stigmatisation chez nos participant.es. Apres vérification de I’homogénéité de notre échantillon
a I’aide du test de Levene (p = .15) et de sa normalité par celui de Shapiro-Wilk (p = .14), nous
avons procédé par une analyse de variance comparant les scores totaux de I’HSS en fonction
des pays ou résident les répondant.es. Cette dernieére n’a réveélé aucune différence significative
entre les résultats. Pour les lecteur.ices intéressé.es, les résultats post-hoc se trouvent en annexe

10.

L’analyse de variance entre I’HSS et le pays de naissance ne permet pas non plus de
mettre en ¢vidence une différence significative entre les PVVIH selon le pays ou i.elles sont

né.es. Les résultats post-hoc sont présentés en annexe 11.

Le test ¢ pour échantillons indépendants que nous avons réalisé apres vérification du test
de Shapiro-Wilk pour la normalité de la distribution des données de notre échantillon (p =.71)
et du test de Levene pour son homogénéité (p = .16), ne nous permet pas de mettre en évidence

une différence significative entre les scores totaux de I’HSS selon le genre de nos PVVIH.
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Finalement, nous avons souhait¢ analyser le niveau de satisfaction des PVVIH
interagissant avec le contenu traitant de la séropositivité au VIH sur les réseaux sociaux. Tout
d’abord, nous avons dressé¢ une analyse de variance sur le premier item qui concerne la
sensation d’étre compris.es par les personnes qui entourent ce contenu et les modalités
d’interaction. L’homogénéité (p = .17) et la normalité (p = .43) ont été testées au préalable.
L’analyse de variance ne nous permet pas de mettre en évidence une différence significative
entre ces modalités d’interaction. Il en est de méme pour I’item voulant évaluer le niveau de
satisfaction du type de relation entretenu au travers de cette communauté. La aussi,
I’homogénéité (p = .38) et la normalité (p = .26) ont été testées au préalable et I’analyse ne
permet pas de mettre en évidence une différence significative entre ces modalités d’interaction
sur cet item non plus. Les résultats post-hoc de ces deux analyses de variance sont consultables

en annexe 12 et 13, respectivement.

PARTIE REFLEXIVE

8. DISCUSSION

Au regard de la littérature abordant I’implication de I’auto-stigmatisation sur la santé
publique, la santé physique des PVVIH et leur santé¢ mentale (Dulli et al., 2018 ; Earnshaw et
al., 2015 ; Ma. et al., 2018 ; Mahajan et al., 2008), nous nous sommes demandé.es quelles
ressources il pouvait y avoir pour y faire face. Le soutien social peut ainsi prévenir de certaines
de ces conséquences (Chime et al., 2019 ; Cooper et al., 2020 ; Dulli et al., 2018 ; Earnshaw et
al., 2014 ; Mo & Coulson, 2010 ; Van Der Kooij et al., 2021). Il est d’ailleurs possible de
compter sur les réseaux sociaux pour permettre ces liens relationnels (Cooper et al., 2020 ; Dulli
et al., 2018 ; Josselin & Sidaction, 2022 ; Li et al., 2020 ; Mo et Coulson, 2010 ; Naslund et al.,
2016). Etant donné que les réseaux sociaux occupent de plus en plus d’espace et de temps dans
notre société, il nous a semblé primordial de nous concentrer sur ce média, qui a également été
choisi par des associations afin de lutter contre le virus et la discrimination (Josselin &
Sidaction, 2022 ; Cotte, 2024). Toutefois, bien que le soutien social protége contre les effets de
la stigmatisation sur la santé mentale (Van Der Kooij et al., 2014), les réseaux sociaux exposent
aussi les PVVIH a des messages haineux (Naslund et al., 2016). C’est ainsi que I’objectif de

notre étude a €té de savoir si les réseaux sociaux, en tant que soutien social, pouvaient agir
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comme facteur protecteur de la santé mentale ou a I’inverse, s’il pouvait y avoir un effet délétere

en augmentant I’auto-stigmatisation et donc en nuisant a la santé mentale.

Pour rappel, nous avons ciblé deux hypothéses spécifiques pour répondre a cette question.
Premierement, nous voulions confirmer les observations d’autres auteur.es ayant remarqué que
(1) auto-stigmatisation impacte négativement la sant¢ mentale des PVVIH. Ensuite, afin
d’identifier les facteurs de protection ou d’aggravation, nous avons €émis 1’hypothése que (2)
les réseaux sociaux, en tant que support social médiatique, impactent positivement ou

négativement, 1’auto-stigmatisation et la sant¢ mentale des PVVIH.

Afin de vérifier ces hypotheses, nous avons réuni 18 PVVIH ayant répondu a un
questionnaire en ligne qui permettait de préserver leur anonymat. Nous y avons récolté certaines
données sociodémographiques ainsi que des informations sur la manicre dont ces participant.es
utilisaient et interagissaient avec les réseaux sociaux et les contenus traitant de la séropositivité.
Ensuite, pour mesurer leur niveau de bien-&tre mental, les participant.es ont rempli I’échelle de
bien-étre mental de Warwick-Edinburgh (WEMWRBS) (Trousselard et al., 2016). Finalement,
i.elles ont été invité.es a compléter I’échelle d’auto-stigmatisation au VIH (HSS) (Berger et al.,
2001) permettant de mesurer leur auto-stigmatisation ainsi que les quatre sous-dimensions de
I’outil, et ceci afin de nous permettre d’identifier celle(s) qui pourrai(en)t avoir le plus
d’influence sur la santé mentale. En récoltant ces différentes informations, nous avons pu

analyser statistiquement ces données a 1’aide du logiciel Jamovi 2.3.28.

De nombreuses études ont examiné I'impact de la stigmatisation sur la santé publique et
les PVVIH, ainsi que l'influence du soutien social sur cette stigmatisation et la sant¢ mentale
des personnes concernées. D'autres recherches ont analysé l'influence des médias sur la
stigmatisation et l'utilisation des réseaux sociaux comme soutien, par exemple a travers des
groupes Facebook secrets (Cooper et al., 2020). Cependant, a ce jour, nous n’avons pas
connaissance d'é¢tudes ayant examiné I'impact des réseaux sociaux sur la santé mentale et 'auto-

stigmatisation des PVVIH.

8.1 INTERPRETATION DES RESULTATS

Nous allons a présent passer en revue chacun de nos résultats, a commencer par un
descriptif de notre échantillon sur base des données sociodémographiques récoltées et les

réponses au questionnaire traitant de 1’utilisation des réseaux sociaux. Nous passerons ensuite
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aux analyses qui permettent de répondre a nos deux hypothéses pour finir par celle des résultats

complémentaires.

8.1.1 Caractéristiques de I’échantillon

Notre échantillon était composé de huit hommes et dix femmes agé.es entre 23 et 74 ans,
leur moyenne d’age était de 49.67 ans avec un écart-type de 14.50. L’année a laquelle i.elles
ont regu leur diagnostic séropositif au VIH variait entre 1985 et 2023. Ceci signifie que notre
¢chantillon rassemblait des personnes qui ont connu leur statut au début de la pandémie et avant
que les premiers traitements ne soient découverts en 1996, tout comme des personnes qui ne
I’ont recu que récemment. Aussi 1’age auquel i.elles ont recu ce diagnostic variait de zéro a 50
ans. Le temps passé avec le diagnostic pouvait alors aller d’un a 39 ans. Ces observations
mettent en lumicre la variété des PVVIH ayant participé a notre étude, pouvant avoir plus ou
moins I’habitude de leur statut et de son implication. Il nous semble important de rappeler que
le vécu de chacun.e peut étre influencé par ces variables. La majorité de notre échantillon avait
soit au maximum un diplome de secondaire, soit celui d’un master. Aucun.e n’avait de doctorat,
mais trois répondant.es ont préféré cocher 1I’option « autre », ne nous donnant aucune indication
sur leur niveau d’étude. Nous rappelons par ailleurs que cette variable n’était pas distribuée
selon une courbe normale. Par rapport au pays de résidence, plus du trois-quarts des PVVIH de
I’étude disaient vivre en Belgique et seulement un.e annongait vivre en dehors de 1’Europe
continentale (plus précisément en Angola). Ce constat peut avoir également une influence sur
les résultats récoltés étant donné que les situations politiques et la discrimination peuvent
différer d’un pays a l’autre. Par ailleurs, I’Angola fait partie de I’Afrique Subsaharienne,
régulicrement mise en avant dans la lutte contre le SIDA, puisque ce n’est qu’en 2023 qu’elle
a cess¢ d’étre le pays qui connaissait le plus de nouveaux cas chaque année (« L’urgence
D’aujourd’hui - le Sida A la Croisée des Chemins. ONUSIDA Rapport Mondial Actualisé Sur
le Sida 2024 », 2024). Concernant les pays d’origine de nos participant.es, les résultats étaient
beaucoup plus diversifiés. Un peu plus d’un quart d’entre ell.eux étaient originaires de
Belgique. En y ajoutant la Suisse et la France, seul.es sept PVVIH venaient de I’Europe
continentale. Sept pays réunissaient un total de dix répondant.es pour le continent africain et un
seul affirmait que son pays d’origine était le Mexique, sur le continent américain. Nous pensons
que l’origine ethnique de ces personnes peut avoir une certaine incidence sur le vécu
stigmatisant en raison d’une double stigmatisation (comprenant celle liée au statut, mais aussi
celle liée au racisme). C’est d’autant plus le cas lorsqu’il s’agit de 1’ Afrique, pour les mémes

raisons que citées plus haut.
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Les résultats a 1’échelle de bien-étre mental (WEMWBS) montraient un score moyen de
49.17 et un écart-type de 11.94. La valeur p provenant du test £ que nous avons appliqué ne
montrait pas de différence statistiquement significative par rapport a 1’échantillon de référence
de Trousselard et al. (2016). Ainsi, bien que nous ayons testé¢ une population spécifique quant
a leur statut sérologique, cette dernieére ne semble pas différer significativement de la population
générale, et ce malgré la diversité de 1’age et de leurs origines. Ce constat nous rappelle ainsi la
théorie de la Consigne qui supposait que le niveau de bonheur pouvait étre indépendant de
caractéristiques telles que I’age, le niveau d’éducation ou encore 1’origine ethnique (Ulloa et
al., 2013). Bien qu’il soit tentant de s’arréter a ces conclusions, nous ne pouvons pas non plus
conclure que les PVVIH ont un méme niveau de bien-étre mental que la population générale.
Nous n’observons ici que 1’absence de différence significative et il est possible que ces résultats
puissent en réalité provenir d’un biais d’échantillonnage ou d’une question de puissance
statistique. Selon notre calcul de puissance, nous n’avions effectivement que 12.08 % de chance
de mettre en avant un effet significatif (N = 18 ; d =-0.193 ; a = 0.025). Par ailleurs, d’autres
¢tudes auparavant ont mis en lumiere des observations qui vont a I’encontre de nos
constatations. Ces recherches ont montré une certaine prévalence de troubles mentaux au sein
des PVVIH comparativement a la population générale, expliquée par des facteurs cités

auparavant (Blank et al., 2014 ; Remien et al., 2019).

Les résultats a I’échelle de 1’auto-stigmatisation (HSS) montraient un score moyen de
2.55 et un écart-type de 0.65. Au regard des résultats aux différentes sous-dimensions, nous
avons appliqué un test ¢, ainsi qu’un test de Wilcoxon révélant que seule la dimension relative
aux préoccupations liées a la divulgation montrait une différence statistiquement significative
par rapport a I’HSS total (W= 147 ; p = 0.008). Cette sous-dimension a pour vocation d’évaluer
le besoin de contrdler I’information et le secret autour du statut séropositif du PVVIH. Ainsi,
en se penchant sur les items correspondants, nous comprenons que nos répondant.es auraient
une tendance a ressentir le besoin de cacher leur statut, a avoir peur qu’on les juge en apprenant
qu’i.elles ont le VIH ou qu’on fasse preuve de discrimination contre ell.eux et a préférer éviter

de nouer des amitiés plutot que de révéler leur séropositivité.

Sur base des résultats au questionnaire interrogeant I’utilisation des réseaux sociaux, nous
pouvons observer qu’un peu plus d’un quart de notre échantillon passe moins d’une heure par
jour sur les réseaux et un peu moins d’un quart y passe entre trois et quatre heures. Le reste de
I’échantillon varie entre une et six heures. Pour rappel, les Belges de 16 a 64 ans passent environ

1h34 par jour sur les réseaux (Degraux, 2023b). La moyenne d’age de notre échantillon pourrait
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expliquer cette différence puisque nous pourrions imaginer qu’une population plus agée se rend
moins régulierement sur les plateformes. Selon nos répondant.es, il semblerait qu’i.elles sont
majoritairement jamais ou presque exposé.es aux contenus traitant de la séropositivité et un peu
plus d’un quart d’entre ell.eux n’y sont exposé.es que quelques fois par mois. Puisque nous
savons que 27.8 % de nos PVVIH passent moins d’une heure par jour sur les réseaux, nous
pouvons raisonnablement penser qu’une partie d’entre ell.eux sont bien moins souvent
exposé.es a ces contenus relatifs au VIH. En revanche, nous observons que 83.3 % de
1’échantillon interagit avec ces contenus ou les personnes qui I’entourent. Plus précisément 11.1
% interagissant régulierement avec et 72.2 % trés peu. Nous imaginons alors que, bien qu’i.elles
ne rencontrent pas si souvent du contenus parlant du VIH, i.elles interagissent avec ou discutent
avec les personnes qui entourent la thématique. Parmi ces 83.3 %, une petite majorité dit
« liker », partager ou commenter le contenu, suivi d’un peu plus d’un quart qui dit discuter avec
les membres des groupes et une méme proportion n’ayant sélectionné aucune des réponses
proposées. Seul un.e participant.e a répondu créer du contenu et un.e autre a sélectionné les
réponses qui disait « liker », partager et commenter ainsi que celle parlant de la création de
contenu. Bien que cette section soit plus amplement abordée plus bas, nous pensons qu’il est
probable qu’une telle quantité de personnes n’ayant sélectionné aucune réponse repose sur un
biais méthodologique, ne permettant pas a tous.tes de se reconnaitre dans les propositions. Outre
cette hypothese, il est également probable que d’autres formes d’interaction puissent exister
sans qu’elles ne soient proposées. Malgré tout, nous observons que la majorité de nos
répondant.es qui font face a ces contenus, bien que ¢a ne soit pas toujours fréquent, interagissent

avec, et ce, de différentes maniéres.

8.1.2 Hypothése 1 : ’auto-stigmatisation impacte le bien-étre mental des PVVIH

Apreés I’analyse descriptive de notre population et de leurs réponses aux différents
questionnaires, nous allons maintenant tenter d’interpréter les résultats correspondants a notre
premicre hypotheése selon laquelle I’auto-stigmatisation impacterait le bien-&tre mental des
PVVIH. A I’aide d’une analyse de corrélation de Pearson, nous avons mis en évidence une
relation négative et significative entre le bien-étre mental et 1’auto-stigmatisation (#(16) =-.42 ;
p = .04). Ainsi, selon la convention de Cohen (Cohen, 1971), une relation moyenne a grande
existerait entre ces deux variables, indiquant que chez nos répondant.es, plus leur auto-
stigmatisation est forte et plus leur niveau de bien-&tre mental est bas. Il nous est des lors permis
de remettre en question I’idée soulevée plus haut que les PVVIH aurait un niveau de bien-étre

semblable a la population générale malgré leur vécu relatif a la séropositivité. En effet, au regard
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de cette significativité, nous comprenons que 1’auto-stigmatisation pourrait jouer un role sur le
bien-étre mental des PVVIH. C’est ce que d’autres auteur.es ont mis en avant en observant une
moins bonne santé mentale chez les PVVIH ou encore une influence sur le stress qui impacterait
a son tour leur santé physique (Earnshaw et al., 2015 ; Ma et al., 2018). Nos résultats semblent
alors corroborer avec ceux de précédentes recherches, et ce, méme avec d’autres instruments

de mesure.

Nous avions également voulu chercher a savoir quelle(s) sous-dimension(s) comprise(s)
dans 1’échelle d’auto-stigmatisation impacte(nt) le plus le bien-étre mental. Cependant, la
matrice de corrélations que nous avons dressée ne révélait aucune relation significative entre
ces variables et celle du bien-&tre mental. Nous pourrions ainsi imaginer que chacune des sous-
dimensions joue un role sur le bien-étre mental de nos répondant.es, sans que 1’une ne soit plus
importante que ’autre. Aussi, en intégrant le score total a I’HSS dans cette matrice de
corrélation, nous nous devions d’appliquer une correction de Bonferroni afin de limiter notre
risque d’erreur de type 1. En divisant I’alpha par le nombre de tests réalisés dans cette matrice,
le seuil de cette valeur pour chaque test devient plus strict et réduit alors le risque d'obtenir des
résultats faussement significatifs. Les résultats obtenus a la suite de 1’analyse de corrélation
entre nos deux scores principaux ne sont donc plus considérés comme significatifs puisque la
valeur p (p = .04) dépasse le nouveau seuil de significativité considéré (a =.0033). Cependant,
il est important de considérer ici que notre échantillon était de petite taille et que, par
conséquent, 1’absence de relation statistiquement significative pourrait étre causée par un
manque de sujets. Plus précisément, notre calcul de puissance nous indique que nous avions
35.68 % de chance de mettre en évidence une relation négative et significative (N = 18 ; r =

0.3; 0=0.05).

8.1.3 Hypothese 2 : les réseaux sociaux, en tant que support social médiatique, impactent
positivement ou négativement I’auto-stigmatisation et la santé mentale des PVVIH

Afin de tester notre seconde hypothése supposant que les réseaux sociaux, en tant que
support social médiatique, impactent positivement ou négativement, 1’auto-stigmatisation et la
santé mentale des PVVIH, nous avons dessiné une matrice de corrélation de Spearman. Celle-
ci reprenait le score total de I’HSS, celui du WEMWABS et ceux relatifs aux réseaux sociaux, a
savoir le temps pass¢é dessus, la fréquence d’exposition aux contenus traitant de la séropositivité
et la fréquence d’interaction avec ces derniers. Cette matrice ne montrait aucune relation
statistiquement significative entre les variables. Il est alors probable que I’utilisation des

réseaux sociaux et I’interaction avec les contenus spécifiques n’influencent pas spécialement
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’auto-stigmatisation et le bien-étre mental de nos PVVIH. Pourtant, la littérature nous a montré
des résultats prometteurs quant a 1’utilisation de ces réseaux pour améliorer les comportements
de santé, I’adhérence au traitement ou encore le soutien social et le support communautaire
(Cooper et al., 2020 ; Dulli et al., 2018). Ce soutien social, a son tour, semblait démontrer de
meilleurs scores aux évaluations de la qualit¢ de vie et de la santé psychologique (Mo &
Coulson, 2010 ; Van Der Kooij et al., 2021). Il est donc intéressant de remarquer que, dans
notre étude, nous n’observons pas d’effet direct entre I'utilisation des réseaux et le bien-étre
mental. A contrario, Van Der Kooij et al. (2021) avaient observé que le soutien social ne révélait
pas spécialement d’effet modérateur sur 1I’auto-stigmatisation, ce que nous ne notons pas non
plus. Chime et al. (2019), de leur c6té, montraient des résultats plus nuancés dans leur étude
qualitative qui soulevait un apport positif du soutien social face a 1’auto-stigmatisation, mais
aussi une probabilité d’augmenter cette auto-stigmatisation. Malheureusement, notre recherche
ne permet pas d’apporter plus de précision sur la question. Toutefois, il est également probable
que cette absence de relation significative vienne du fait que, pour rappel, la majorité de nos
répondant.es n’étaient jamais ou presque confronté.es a des publications traitant du VIH et
qu’i.elles n’interagissaient que trés peu avec ces contenus. Pour finir, comme pour le reste de
nos analyses, ces résultats peuvent aussi €tre le résultat d’un échantillon trop petit. Selon notre
calcul de puissance, nous avions 22.99 % de chance de mettre en évidence une corrélation

significative (N =18 ; »=10.3 ; a = 0.05).

Finalement, afin de vérifier si une différence pouvait se manifester au niveau de 1’auto-
stigmatisation et du bien-étre mental, en fonction des modalités d’interaction avec ces contenus,
nous avons réalisé une analyse de variance sur ces variables. La premiére analyse comprenant
les modalités d’interaction et les scores au WEMWBS ne permettait pas de mettre en évidence
un effet significatif de ces modalités sur le bien-étre mental de nos PVVIH. Il en est de méme
pour I’analyse reprenant ces mémes modalités d’interaction et le score total de I’HSS. Ainsi,
nous ne pouvons affirmer que la fagon dont les personnes interagissent avec les contenus traitant
de la séropositivit¢ et/ou les individu.es qui I’entourent influence leur niveau d’auto-
stigmatisation et de bien-€tre mental. Toutefois, sur base du nombre de participant.es (N = 18)
et une taille d’effet moyenne (= 0.25), nous n’avions en réalité que 9.39 % de chance de mettre

en évidence un effet significatif, s’il devait exister, au travers de ces analyses de variance.

8.1.4 Résultats complémentaires
En ce qui concerne les différentes variables pouvant influencer I’auto-stigmatisation au

VIH, nous n’en avons observé aucune qui montrait un impact significatif. En effet, malgré la
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grande diversité de notre échantillon, ni I’age, ni ’année du diagnostic, ni I’age au moment du
diagnostic, ni le temps passé avec ce diagnostic, ni le niveau d’étude ne démontraient une
relation statistiquement significative avec le score total a I’HSS. Il semblerait ¢galement que le
pays de résidence et le pays d’origine ne fassent pas significativement varier I’auto-
stigmatisation de nos particpant.es contrairement a ce que nous avions imaginé. En effet, étant
donné I’histoire du virus et les trajectoires individuelles, ainsi que 1’influence culturelle et
politique de la lutte contre le VIH, nous pensions observer des différences significatives entre
nos participant.es selon certaines variables. La encore, il est probable que 1’absence de résultats
statistiquement significatifs provienne en réalit¢ d’'un manque de participant.es. Selon nos
calculs de puissance, nous avions 22.99 % de chance de mettre en évidence une corrélation
bilatérale significative, s’il en existait une, sur les variables impliquant I’age (N =18 ; r=0.3 ;
0. =0.05), et 10.6 % pour la premiére analyse de variance concernant le pays de résidence, ainsi
que 6.46 % pour la seconde par rapport au pays d’origine (N = 18 ; £=0.25 ; a = 0.05). Etant
donné le lien étroit qu’entretient la lutte contre le VIH et la communauté LGBTQIA+, nous
avions imaginé observer une influence du genre sur I’auto-stigmatisation et ce, par association
avec I’homophobie, plus particulierement chez les hommes, pouvant étre confondus avec des
HSH. Cependant, le test ¢ pour échantillons indépendants ne nous a pas permis de mettre en
évidence une différence significative entre les genres. Nous pensons alors que, soit I’auto-
stigmatisation des PVVIH est vécue avec une méme intensité chez les hommes que chez les
femmes, soit que notre €chantillon était trop petit que pour permettre de mettre en évidence
cette différence significative. Avec un test 7, nous avions 51.64 % de chance de mettre en

¢évidence un effet de moyen significatif, s’il existait, avec 18 participant.es.

Enfin, il nous a sembl¢ intéressant d’évaluer le niveau de satisfaction de nos participant.es
qui interagissent avec le contenu traitant de la séropositivité au VIH sur les réseaux sociaux
pour pouvoir I’envisager comme un soutien social influent. En effet, la littérature nous a permis
d’imaginer ces réseaux comme une forme de support social pour les personnes stigmatisées,
leur permettant d’y trouver du soutien et de 1’information (Cooper et al., 2020 ; Josselin &
Sidaction, 2022 ; Naslund et al., 2016). D¢s lors, nous avons voulu savoir si la fagon dont les
PVVIH interagissent avec les contenus pouvait influencer leur sensation d’étre compris.es et/ou
sur leur niveau de satisfaction du type de relation entretenu. Les analyses de variance réalisées
n’ont pas permis de mettre en évidence une influence significative des modalités d’interaction
sur ces variables. Tout comme pour notre seconde hypothése, il est probable que nous

n'observions pas d’influence en raison de la moindre fréquence d’exposition et d’interaction
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avec les contenus spécifiques parmi nos particpant.es. Un échantillon aussi petit que le notre ne
permet aussi que trés peu de mettre en évidence des effets significatifs (9.39 % de chance de
mettre en évidence un effet significatif de taille moyenne). Finalement, il est aussi possible que
cette absence d’effet significatif réside dans le fait que les modalités d’interaction n’influencent
simplement pas de facon significative le sentiment d’étre compris.e ou la satisfaction quant aux

relations entretenues au travers de ces réseaux.

9. LIMITES ET PERSPECTIVES FUTURES

Malgré notre application, certaines limites se sont révélées durant 1’élaboration de notre
¢tude. Nous les citerons dans cette section. Nous passerons ensuite en revue les implications de
nos observations pour finir par les perspectives envisagées pour de futures recherches sur le

sujet.

9.1 LIMITES DE L’ETUDE

Tout d’abord, nous tenons a insister sur le fait que notre questionnaire portant sur
I’utilisation des réseaux sociaux n’a pas été validé scientifiquement, contrairement aux autres
¢chelles utilisées. En effet, en raison d’un manque d’outils actualisés et adaptés a ce que nous
cherchions a mesurer, nous avons été contraint.es d’en construire un nous-méme. Nous
rappelons alors a nos lecteur.ices d’étre prudent.es quant a I’interprétation des résultats qui en
résulte. Un manque de validité implique également que nous risquions de passer a coté de
certaines précisions. Afin de garantir a nos participant.es de se reconnaitre dans chacune des
propositions, nous aurions di laisser une option « jamais » a I’item interrogeant le temps passé
sur les réseaux sociaux. Cette possibilité nous aurait également permis de distinguer les PVVIH
qui ne sont pas présent.es sur ces réseaux, de ceux qui le sont mais y passent moins d’une heure
par jour. Comme nous I’avons soulevé plus tot, I’item voulant investiguer les modalités
d’interaction avec les contenus spécifiques gardait la mention "réguli¢rement" alors qu'a 1'item
précédent, il était possible de répondre "trés peu". Il est dés lors probable que certain.es
répondant.es ne se soient pas reconnu.es dans la proposition et on finit par s’abstenir de
répondre. Afin de permettre a tout un chacun de s’identifier aux réponses proposées, nous
aurions également pu proposer une modalité « autre » en laissant la possibilité au participant.e

de préciser.
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Toujours concernant nos outils de mesure, nous nous devons de mentionner une troisiéme
limite. L’échelle de mesure de 1’auto-stigmatisation suppose de préambule que le.a PVVIH qui
y répond a révélé son statut a au moins une personne de son entourage. Or, la psychologue du
Centre de référence SIDA, Madame Cabolet, a eu la gentillesse de nous rappeler que ce n’était
pas toujours le cas. Certain.es PVVIH gardent leur secret bien gardé, et ce, sans exception. Il
n’est donc plus possible pour ell.eux de répondre a I’HSS et se voient contraint.es de quitter

I’étude par manque de représentativité.

Tout au long de notre interprétation des résultats, nous avons soulevé un biais conséquent
de notre recherche qui est celui de la taille de 1’échantillon. En effet, il était prévu initialement
de recruter 195 participant.es afin de nous permettre de tester toutes nos hypothéses sur base de
notre plan expérimental. Malheureusement, nous avons éprouvé de grandes difficultés a
atteindre ce nombre. Nous avons donc souhaité nous reposer sur un calcul de puissance, a I’aide
du logiciel G*Power 3.1.7, pour identifier les probabilités de mise en avant de résultats
significatifs. Ceci afin de permettre a nos lecteur.ices de considérer ce point essentiel au
moment de la lecture de nos interprétations. Bien que ce manque de participation nous limite
pour nos analyses statistiques, nous pensons qu’il peut tout aussi bien refléter le sujet méme de
notre étude, c’est-a-dire la stigmatisation. Puisque nous souhaitions atteindre un maximum de
personnes et rassembler une grande diversité de PVVIH, nous avions initialement souhaité
construire une enquéte en ligne. Cette derniere devait ensuite €tre partagée sur les réseaux ainsi
que placardée dans différents lieux via un QR code. Malheureusement, il se peut que le manque
de partage puisse résider dans le fait que certaines personnes ne souhaitent pas étre confondu.es
avec les PVVIH ou qu’i.elles ne se sentent pas suffisamment concerné.es que pour vouloir
repartager le contenu. Aussi, étant donné que beaucoup de PVVIH cachent leur statut
séropositif, il devient plus difficile de leur communiquer directement I’enquéte lorsque
quelqu’un.e de leur entourage la voit passer. Concernant la campagne d’affichage, elle a été
déposée dans divers lieux plus ou moins respectueux de la confidentialité. En effet, nous avons
déposé ces affiches dans des salles d’attente médicales ou encore des plannings familiaux. Dans
ces endroits, on peut s’attendre a un certain respect de ’intégrité de la personne, mais cela ne
garantit pas pour autant que le.a PVVIH qui voit I’affiche soit tout.e seul.e dans le local. Ainsi,
si la personne ne se sent pas suffisamment en sécurité, elle ne peut scanner le QR code puisque
ce geste révélerait son statut aux personnes présent.es. Outre les salles d’attente, nous avons
¢galement placardé notre recherche dans des espaces publics tels que les toilettes de bars. Bien

que nous ayons privilégié les toilettes afin de favoriser une forme d’intimité, ceci ne garantit
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toujours pas que le.a PVVIH soit tout.e seul.e. De plus, nous pouvons supposer qu’un temps
passé au bar ne soit pas le plus approprié pour répondre a une enquéte en ligne. Finalement, un
dernier biais relatif a notre échantillon doit étre mentionné. Il s’agit de celui qui fait suite a
I’engagement des répondant.es. Etant donné les différentes ASBL par lesquelles nous sommes
passé.es, ainsi que les personnes influentes sur les réseaux qui ont relayé notre étude, nous
pouvons supposer que nos participant.es ne soient pas novices dans la lutte contre le VIH. Ainsi,
nous imaginons que les personnes ayant pris le temps de répondre a notre enquéte pouvaient
étre empreint.es d’engagement contre la sérophobie ou soient simplement présent.es au sein de
ces organismes en raison d’un besoin d’identification ou de soutien social. D¢s lors, nous ne

pouvons transposer nos observations a un public plus large de PVVIH.

Pour finir, nous tenons a informer nos lecteur.ices que 1’ordre de nos échelles au sein de
I’enquéte n’a pas été choisi par hasard. En réalité, nous avons pensé qu’il était préférable de
mettre I’échelle de 1’auto-stigmatisation en fin de questionnaire afin d’éviter d’activer le stigma
chez nos participant.es. Ainsi, la lecture des différents items de I’HSS, qui peut rappeler des
événements de vie douloureux ou des pensées négatives sur leur situation, ne devrait pas avoir

impacté directement leurs réponses a 1’échelle de bien-étre.

9.2 IMPLICATIONS ET PERSPECTIVES FUTURES

Bien que peu de résultats se soient montrés significatifs au travers de notre étude, elle a
tout de méme permis de remettre en lumicre ce lien étroit qu’entretiennent I’auto-stigmatisation
et le bien-&tre mental. Aussi, notre échantillon rappelle a quel point il peut exister une grande
diversité au sein du public des PVVIH. Cette différence se révele tant au travers des origines,
des ages, des années auxquelles les diagnostics ont été posés, mais aussi des périodes de vie
dans lesquelles ces personnes ont appris leur statut. C’est pourquoi nous voulons insister sur la
nécessité de prendre en considération chaque caractéristique de cette population. Par ailleurs,
notre étude a révélé une grande disparité dans les profils d’utilisation des réseaux sociaux. Si la
lutte contre le VIH souhaite poursuivre par le biais de ces médias, nous pensons qu’elle devrait
considérer ces différents profils. En outre, lors de notre revue de littérature, nous avons pu
constater que ces réseaux étaient de plus en plus utilisés dans nos quotidiens, et ce, parfois
méme pour y chercher de I'information (Degraux, 2023). Chez les PVVIH, ils peuvent
¢galement étre utilisés pour trouver du soutien ou des personnes a qui s’identifier (Josselin &

Sidaction, 2022). Pourtant, étant conscient.es de 1I’impact que peut avoir 1’auto-stigmatisation
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sur la santé¢ des PVVIH et la santé publique, nous avons été surpris de constater que peu de

littérature abordait ces réseaux et leur implication sur 1’auto-stigmatisation.

Si une étude similaire a la notre devait étre entreprise, nous conseillerions aux
cherchereus.es de préter particulierement attention aux limites que nous avons citées plus haut.
Il serait alors préférable de reconsidérer I’échelle d’utilisation des réseaux sociaux en en
privilégiant une validée scientifiquement. Si toutefois elle n’existait pas, nous
recommanderions d’étre vigilant.e quant a la formulation des items. Il pourrait également étre
intéressant de privilégier des mesures numériques plutdt qu’ordinales afin d’interroger les
PVVIH sur leur temps pass¢ sur les réseaux sociaux. Aussi, dans son rapport de 2023,
I’ONUSIDA insiste sur ’importance de ne pas mélanger les éléments distinctifs qui font le
succes de leur lutte contre le VIH et en particulier lorsqu’il s’agit de populations susceptibles
d'étre stigmatisées (« L urgence D’aujourd’hui - le Sida A la Croisée des Chemins. ONUSIDA
Rapport Mondial Actualisé Sur le Sida 2024 », 2024). C’est pourquoi, nous recommandons
vivement aux chercheur.euses intéressé.es d’interroger ¢galement I’orientation sexuelle de leur
¢chantillon durant leur questionnaire sociodémographique, ceci afin de permettre un meilleur
descriptif des résultats obtenus. Pour finir, il nous semble important qu’une réplication de la
présente étude ne puisse s’envisager que dans des conditions optimales pour permettre une
récolte de données plus efficace, c’est-a-dire a plus grande échelle ou sur une plus longue

période.

La Stratégie mondiale de lutte contre le SIDA 2021-2026 integre différents objectifs pour
2025. Elle comporte notamment le plan 95-95-95 (95 % de détections, 95 % des PVVIH sous
traitement et 95 % de suppression de la charge virale dans tous les pays) et le 10-10-10 (réduire
a moins de 10 % les PVVIH et populations clés connaissant de la discrimination, a moins de 10
% celles qui connaissent des inégalités et violences reposant sur le genre et @ moins de 10 % les
pays retenant des lois punitives). Dans ces objectifs, 'ONUSIDA vise également a réduire
jusqu’a 250 000 le nombre de déces liés au VIH pour 2025. Depuis lors, I’organisation a rédigé
un rapport faisant état de la situation et remarque que nous nous approchons de I'objectif 95-
95-95 puisqu'environ 86 % des PVVIH dans le monde ont connaissance de leur statut en 2023,
que parmi i.elles, 89 % recevaient un traitement et 93 % en observaient leur charge virale
indétectable. Cependant, elle recommande de « redoubler d'efforts et d'urgence pour accélérer
la prévention et faire tomber les barriéres empéchant les gens, en particulier les personnes
marginalisées, d’avoir acceés aux services de prévention et de traitement » (« L’urgence

D’aujourd’hui - le Sida A la Croisée des Chemins. ONUSIDA Rapport Mondial Actualisé Sur
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le Sida 2024 », 2024). Pour ce faire, nous pensons qu’il est primordial de poursuivre la
recherche autour de la stigmatisation liée au VIH, en étudiant a la fois ses sources et les

ressources potentielles, telles que les médias sociaux pouvant influencer ces deux aspects.

10. CONCLUSION

Notre étude visait a déterminer si les réseaux sociaux, en tant que soutien social, pouvaient
préserver la santé mentale des PVVIH ou a I’inverse, augmenter 1’auto-stigmatisation et donc
compromettre leur bien-étre mental. Deux hypothéses ont découlé de cet objectif.
Premiérement, a titre confirmatoire, I’auto-stigmatisation impacte négativement la santé
mentale des PVVIH. Deuxiémement, a titre exploratoire, les réseaux sociaux, en tant que
support social médiatique, impactent positivement ou négativement I’auto-stigmatisation et la

santé mentale des PVVIH.

Conformément aux observations de précédent.es chercheur.euses, nous avons constaté un lien
négatif entre 1’auto-stigmatisation et le bien-étre mental, bien que des recherches
complémentaires soient nécessaires a la compréhension des mécanismes qui sous-tendent cette
relation. Notre seconde hypothése, quant a elle, n’a pas révélé de résultats significatifs et
réclame des études plus approfondies pour y répondre. Nos observations ont également permis
de tracer une esquisse de la mani¢re dont les PVVIH pouvaient utiliser les réseaux sociaux,
révélant une diversité de pratiques a prendre en compte dans les nouvelles stratégies de lutte
contre le VIH. Finalement, cette recherche a mis en évidence un certain manque de littérature
sur le sujet des réseaux sociaux et de leur impact sur la stigmatisation, malgré les conséquences

déléteres de cette dernicre sur la santé publique et individuelle des PVVIH.

Plusieurs limites sont soulignées dans notre recherche. Tout d’abord, I’outil de mesure de
I’utilisation des réseaux sociaux a été le fruit de notre production et n’a pas été validé
scientifiquement. Ensuite, les PVVIH qui n’ont jamais révélé leur statut en dehors du personnel
médical n’ont pu étre considéré.es en raison d’un manque d’identification dans 1’échelle d’auto-
stigmatisation. Finalement, notre étude a été réalisée sur un échantillon trop petit que pour
pouvoir en généraliser ses observations et, de surcroit, il est probable que nos répondant.es
soient ell.eux-mémes déja engagé.es dans la lutte contre la sérophobie, constituant ici un dernier

biais méthodologique.

En conclusion, le manque de littérature sur le sujet et nos présentes observations insistent

sur la nécessité de poursuivre la recherche dans le domaine.
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ANNEXES

ANNEXE 1 : AFFICHE DE RECRUTEMENT

¢ LIEGE université
b Psychologie, Logopédie
& Sciences de ’Education

Bechierchie
RParkicipank.e.s

Nous recherchons des personnes majeures vivant avec le
VIH pour faire avancer la recherche en santé mentale !

Comment? Combien de _ Io'l:f?
En répondant & un temps? ‘ Vl?q e Iden ou
rapide questionnaire 10 & 15min QR code ci-
dessous

Les réseaux sociaux comme soutien
face & la stigmatisation chez les
personnes vivant avec le VIH?

https://surveys.fplse.uliege.be/surveys/?
w=xN&s=IYOXCDQHPB

PERSONNE DE CONTACT:
REMICHE PAULINE
PAULINE REMICHE@STUDENT .ULIE
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ANNEXE 2 : FORMULAIRE D’INFORMATION ET CONSENTEMENT ECLAIRE

Formulaire d’information au volontaire

TITRE DE LA RECHERCHE
Les réseaux sociaux comme soutien face a la stigmatisation chez les personnes vivant avec le

VIH ?

CHERCHEUR / ETUDIANT RESPONSABLE
REMICHE Pauline, mémorante au sein de la Faculté de Psychologie, Logopédie et Sciences de

I’Education de I’ULiege (pauline.remiche@student.uliege.be)

PROMOTEUR
WAGENER Aurélie

Université de Licge

Département de Psychologie
Bat. B33 Clinique psychologique et logopédique universitaire (CPLU)

Quartier Agora
place des Orateurs 1
4000 Liege 1
Belgique

DESCRIPTION DE L’ETUDE

La présente é¢tude se compose d’une enquéte d’environ 10 a 15 minutes, a compléter a I’endroit
qui vous convient le mieux, que vous pourrez ensuite remettre dans I’enveloppe celée qui vous
a été confiée. Elle vise a récolter des informations concernant l’utilisation des réseaux sociaux
des personnes vivant avec le VIH (PVVIH), I’auto-stigmatisation vécue et le bien-étre mental.
Ainsi, nous souhaitons évaluer I’implication de ces réseaux sociaux sur le vécu des PVVIH et
espérons en retirer des enseignements sur leurs bénéfices en termes de soutien et de support

social.

Vos données personnelles (c’est-a-dire les données qui permettent de vous identifier comme
votre nom ou vos coordonnées) seront conservées durant la réalisation de I’étude dans un

endroit slir pour un maximum de 15 ans, aprés quoi elles seront détruites.

Avant de participer a I’étude, nous attirons votre attention sur un certain nombre de

points.
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Votre participation est conditionnée a une série de droits pour lesquels vous étes couverts en

cas de préjudices. Vos droits sont explicités ci-dessous.

e Votre participation est libre. Vous pouvez I’interrompre sans justification.

e Vos informations personnelles ne seront pas divulguées. Seules les données codées
pourront étre transmises a la communauté des chercheurs. Ces données codées ne
permettent plus de vous identifier et il sera impossible de les mettre en lien avec votre
participation.

e Le temps de conservation de vos données personnelles est réduit a son minimum. Par
contre, les données codées peuvent étre conservées ad vitam aeternam.

e Les résultats issus de cette ¢tude seront toujours communiqués dans une perspective
scientifique et/ou d’enseignement.

e En cas de préjudice, sachez qu’une assurance vous couvre.

e Si vous souhaitez formuler une plainte concernant le traitement de vos données ou votre
participation a 1’étude, contactez le responsable de I’étude et/ou le DPO et/ou le Comité
d’éthique (cf. adresses a la fin du document).

Tous ces points sont détaillés aux pages suivantes. Pour toute autre question, veuillez vous
adresser au chercheur ou au responsable de I’¢tude. Si ces informations sont claires et que vous
souhaitez participer a 1’é¢tude, nous vous invitons a signer le formulaire de consentement.
Conservez bien une copie de chaque document transmis afin de pouvoir nous recontacter si

nécessaire.

Toutes les informations récoltées au cours de cette ¢tude seront utilisées dans la plus stricte
confidentialité et seuls les expérimentateurs, responsables de 1’étude, auront accés aux données
récoltées. Vos informations seront codées. Seul le responsable de 1’étude ainsi que la personne
en charge de votre suivi auront acces au fichier crypté permettant d’associer le code du
participant a son nom et prénom, ses coordonnées de contact et aux données de recherche. Ces

personnes seront tenues de ne JAMAIS divulguer ces informations.

Les données codées issues de votre participation peuvent étre transmises dans le cadre d’une
autre recherche en lien avec cette étude-ci. Elles pourront étre compilées dans des bases de
données accessibles uniquement a la communauté scientifique. Seules les informations codées
seront partagées. En I’état actuel des choses, aucune identification ne sera possible. Si un

rapport ou un article est publi¢ a I’issue de cette étude, rien ne permettra votre identification.

Les modalités pratiques de gestion, traitement, conservation et destruction de vos données
respectent le Reglement Général sur la Protection des Données (UE 2016/679), les droits du

patient (loi du 22 aolt 2002) ainsi que la loi du 7 mai 2004 relative aux études sur la personne
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humaine. Toutes les procédures sont réalisées en accord avec les dernieres recommandations

européennes en matiére de collecte et de partage de données.

Le responsable du traitement de vos données a caractére personnel est I’Université de Liege
(Place du XX-Aott, 7 a 4000 Liége), représentée par sa Rectrice. Ces traitements de données a
caractere personnel seront réalisés dans le cadre de la mission d’intérét public en maticre de
recherche reconnue a 1’Université de Liege par le Décret définissant le paysage de
l'enseignement supérieur et l'organisation académique des études du 7 novembre 2013, art. 2 ;
et, pour les données particulicres, sur la nécessité de traiter ces données a des fins de recherche
scientifique (RGPD, Art. 9.2.j). Vous bénéficiez des droits suivants sur vos données a caractere
personnel : droits d’acces, de rectification et d’effacement de cette base de données, ainsi que
du droit de limiter ou de s’opposer au traitement des données. Pour exercer ces droits, vous
devez vous adresser au chercheur responsable de I’étude ou, a défaut, au délégué a la protection
des données de 1I’Université de Liege, dont les coordonnées se trouvent au bas du formulaire
d’information. Le temps de conservation de vos données a caractére personnel sera le plus court
possible, avec une durée de maximum 15 ans. Les données issues de votre participation a cette

recherche (données codées) seront quant a elles conservées sans limite de temps.

Si vous changez d'avis et décidez de ne plus participer a cette étude, nous ne recueillerons plus
de données supplémentaires vous concernant et vos données d’identification seront détruites.
Seules les données rendues anonymes pourront alors €tre conservées et traitées. Vous disposez
¢galement du droit d’introduire une réclamation aupres de 1’ Autorité de protection des données

(https://www.autoriteprotectiondonnees.be, contact@apd-gba.be).

Une assurance a été souscrite au cas ou vous subiriez un dommage li¢ a votre participation a
cette recherche. Le promoteur assume, méme sans faute, la responsabilité du dommage causé
au participant (ou a ses ayants droit) et li¢é de maniere directe ou indirecte a la participation a
cette é¢tude. Dans cette optique, le promoteur a souscrit un contrat d'assurance aupres d'Ethias,

conformément a l'article 29 de la loi belge relative aux expérimentations sur la personne humaine

(7 mai 2004).

Vous signerez un consentement éclairé avant de prendre part a I’expérience. Vous conserverez

une copie de ce consentement ainsi que les feuilles d’informations relatives a I’étude.

Cette ¢tude a recu un avis favorable de la part du comité d’éthique de la faculté de psychologie,
logopédie et des sciences de L’éducation de I’Université de Li¢ge. En aucun cas, vous ne devez

considérer cet avis favorable comme une incitation a participer a cette étude.
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Personnes a contacter

Vous avez le droit de poser toutes les questions que vous souhaitez sur cette recherche et d’en

recevoir les réponses.

Si vous avez des questions ou en cas de complication liée a 1'étude, vous pouvez contacter les

personnes suivantes :

REMICHE Pauline (pauline.remiche@student.uliege.be ; 0499/81.44.58).
ou I’'investigateur principal du projet :

Wagener Aurélie

Email: Aurelie. Wagener@uliege.be

Téléphone: +32 4 3663008

Adresse : Bat. B33 Clinique psychologique et logopédique universitaire (CPLU)
Quartier Agora

place des Orateurs 1

4000 Liege 1

Belgique

Pour toute question, demande d’exercice des droits ou plainte relative a la gestion de vos
données a caracteére personnel, vous pouvez vous adresser au délégué a la protection des
données par e-mail (dpo@uliege) ou par courrier signé et daté adressé comme suit :

Monsieur le Délégué a la protection des données

Bat. B9 Cellule "GDPR",

Quartier Village 3,

Boulevard de Colonster 2,
4000 Liege, Belgique.

Vous disposez également du droit d’introduire une réclamation auprés de I’Autorité de
protection des données (https://www.autoriteprotectiondonnees.be, contact@apd-

gba.be).
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CONSENTEMENT ECLAIRE

POUR DES RECHERCHES IMPLIQUANT DES PARTICIPANTS HUMAINS

Titre de la recherche

Les réseaux sociaux comme soutien face a la stigmatisation chez les

personnes vivant avec le VIH ?

Chercheur responsable

REMICHE Pauline

Promoteur

WAGENER Aurélie

Service et numéro de

téléphone de contact

Faculté de Psychologie, Logopédie et Sciences de I’Education de I’ULi¢ge
0499/81.44.58

soussigné(e)

vevweewn. déclare :
avoir recu, lu et compris une présentation écrite de la recherche dont le titre et le
chercheur responsable figurent ci-dessus ;

avoir pu poser des questions sur cette recherche et recu toutes les informations que je
souhaitais.

avoir recu une copie de I’information au participant et du consentement éclairé.

J’ai compris que :

je peux a tout moment mettre un terme a ma participation a cette recherche sans devoir
motiver ma décision ni subir aucun préjudice que ce soit. Les données codées acquises
resteront disponibles pour traitements statistiques.

je peux demander a recevoir les résultats globaux de la recherche mais je n’aurai aucun
retour concernant mes performances personnelles.

je peux contacter le chercheur pour toute question ou insatisfaction relative a ma
participation a la recherche.

des données me concernant seront récoltées pendant ma participation a cette ¢tude et
que le chercheur/mémorant responsable et le promoteur de 1’étude se portent garants de
la confidentialité¢ de ces données. Je conserve le droit de regard et de rectification sur
mes données personnelles (données démographiques). Je dispose d’une série de droits
(acces, rectification, suppression, opposition) concernant mes données personnelles,
droits que je peux exercer en prenant contact avec le Délégué a la protection des données
de I’institution dont les coordonnées se trouvent sur la feuille d’information qui m’a été
remise. Je peux également lui adresser toute doléance concernant le traitement de mes
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données a caractére personnel. Je dispose également du droit d’introduire une
réclamation aupres de I’ Autorité de  protection des données
(https://www.autoriteprotectiondonnees.be, contact@apd-gba.be).

les données a caractere personnel ne seront conservées que le temps utile a la réalisation
de I’étude visée, c’est-a-dire pour un maximum de 15 ans .

Je consens a ce que :

les données anonymes recueillies dans le cadre de cette étude soient ¢galement utilisées
dans le cadre d’autres études futures similaires, y compris éventuellement dans d’autres
pays que la Belgique.

les données anonymes recueillies soient, le cas échéant, transmises a des collégues
d’autres institutions pour des analyses similaires a celles du présent projet ou qu’elles
soient mises en dépot sur des répertoires scientifiques accessibles a la communauté
scientifique uniquement.

mes données personnelles soient traitées selon les modalités décrites dans la rubrique
traitant de garanties de confidentialité du formulaire d’information.

En conséquence, je donne mon consentement libre et éclairé pour €tre participant a cette

recherche.

Lu et approuve,

Date et signature

Chercheur responsable

e Je soussigné, REMICHE Pauline, chercheur responsable, confirme avoir fourni

oralement les informations nécessaires sur 1'étude et avoir fourni un exemplaire du
document d’information et de consentement au participant.

Je confirme qu'aucune pression n'a ét¢ exercée pour que la personne accepte de
participer a I'é¢tude et que je suis prét a répondre a toutes les questions supplémentaires,
le cas échéant.

Je confirme travailler en accord avec les principes éthiques énoncés dans la derniere
version de la « Déclaration d’Helsinki », des « Bonnes pratiques Cliniques » et de la loi
belge du 7 mai 2004, relative aux expérimentations sur la personne humaine, ainsi que
dans le respect des pratiques éthiques et déontologiques de ma profession.

Nom, prénom du chercheur responsable Date et signature
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ANNEXE 3 : WEMWBS

Les affirmations ci-dessous concernent vos sensations et vos pensées. Sélectionnez la réponse

qui correspond le mieux a votre vécu durant les deux derniéres semaines en indiquant une

croix dans la case correspondante.

Jamais

Rarement

Parfois

Souvent

Tout
le

temps

1. Je me suis senti.e optimiste quant a

I’avenir

2. Je me suis senti.e utile

3. Je me suis senti.e détendu.e

4. Je me suis senti.e intéressé.e par les

autres

5. J’ai eu de I’énergie a dépenser

6. J’ai bien résolu les problémes

auxquels j’ai été confronté.e

7. Ma pensée était claire

8. J’ai eu une bonne image de moi

9. Je me suis senti.e proche des autres

10. Je me suis senti.e confiant.e

11. J’ai été capable de prendre mes

propres décisions

12. Je me suis senti.e aimé.e

13. Je me suis senti.e intéressé.e par de

nouvelles choses

14. Je me suis senti.e joyeux.se

——
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ANNEXE 4 : HSS

Indiquez pour chacune des affirmations suivantes dans quelle mesure vous €tes d’accord avec

cette derniere, en marquant d’une croix la colonne correspondante.

Pas du Pas D’accord Tout a
tout d’accord fait

d’accord d’accord

1. J'ai perdu des ami.es apres leur avoir

dit que j'ai le VIH.

2. J'ai été¢ blessé.e par la facon dont
certaines personnes ont réagi lorsqu'elles

ont appris que j'ai le VIH.

3. Les gens évitent de me toucher s'ils

savent que j'ai le VIH.

4. Jai arrété de fréquenter certaines

personnes en raison de leurs réactions.

5. Des personnes auxquelles je suis
attaché.e ont arrété d'appeler apres avoir

appris que j'ai le VIH.

6. Les gens semblent avoir peur de moi

parce que j'ai le VIH.

7. Des gens se sont physiquement écartés

de moi.

8. Certaines personnes qui savent que j'ai

le VIH sont devenues plus distantes.

9. Les personnes qui savent que j'ai le
VIH ont tendance a ne pas tenir compte

de mes qualités.

10. Les gens ne veulent pas que je
m'approche de leurs enfants lorsqu'ils

savent que j'ai le VIH.

11. Je me sens mis.e a part, isolé.e du

reste du monde.
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12. Je regrette avoir dit a certaines

personnes que j'ai le VIH.

13. Certain.es craignent d'étre rejeté.es

en raison du fait que j'ai le VIH.

14. Certaines personnes agissent comme

si c'est ma faute si j'ai le VIH.

15. En général, dire aux autres que j'ai le

VIH a été une erreur.

16. Certaines personnes m'ont dit que je
mérite le VIH étant donné ma facon de

vivre.

17. Je n'ai jamais ressenti le besoin de

cacher le fait que j'ai le VIH.

18. J'ai peur que les personnes qui savent
que jai le VIH le disent a d'autres

personncs.

19. Je choisis bien les personnes a qui je

dis que j'ai le VIH.

20. Je fais tout mon possible pour garder

secret le fait que j'ai le VIH.

21.J'ai demand¢ a des personnes proches
de moi de garder secret le fait que j'ai le

VIH.

22. Dans de nombreux domaines de ma

vie, personne ne sait que j'ai le VIH.

23. Il est risqué de dire a quelqu'un.e que

j'ai le VIH.

24. J'ai peur que les gens me jugent

lorsqu'ils apprennent que j'ai le VIH.

25. J'ai l'impression d'étre une mauvaise

personne du fait que j'ai le VIH.

26. J'ai I'impression de ne pas €tre aussi

bien que les autres parce que j'ai le VIH.

——
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27. Je me sens sale du fait que j'ai le VIH.

28. Le fait que le VIH soit dans mon

corps me dégofite.

29. Les attitudes des gens me font sentir

encore plus mal dans ma peau.

30. Je me sens coupable d'avoir le VIH.

31. Je n'ai jamais eu honte d'avoir le

VIH.

32. Je préfere éviter de nouer une amitié

plutot que de dire que j'ai le VIH.

33. La plupart des gens pensent qu'une

personne qui a le VIH est dégofitante.

34. La plupart des personnes qui ont le
VIH sont rejetées lorsque les autres

l'apprennent.

35. Les personnes qui ont le VIH perdent
leur travail lorsque les employeur.euses

'apprennent.

36. La plupart des gens croient qu'une

personne qui a le VIH est sale.

37. La plupart des gens ne sont pas a
l'aise en présence d'une personne qui a le

VIH.

38. Lorsqu'ils savent que j'ai le VIH, les

gens me cherchent des défauts.

39. Les personnes qui ont le VIH sont

traitées comme des parias.

40. J'ai peur que les gens fassent preuve

de discrimination contre moi.

——

82

'



ANNEXE 5 : UTILISATION DES RESEAUX SOCIAUX
2.1 Quel temps approximatif passez-vous quotidiennement sur les réseaux sociaux (ex :
Facebook, Instagram, TikTok, Reddit, YouTube, Podcasts, LinkedIn, etc) ? (Entourez la

réponse qui vous correspond)

- Moins de 1h
- Entre lhet2h
- Entre 2h et 3h
- Entre 3h et 4h
- Entre 5h et 6h
- Plus de 6h
2.2 Parmi ce temps, vous étes exposez aux contenus traitant de la séropositivité au VIH plutot...

(Entourez la réponse qui vous correspond)

- Tous les jours

- Quelques fois par semaine
- Quelques fois par mois

- Jamais ou presque

9.000 Veuillez sélectionner la réponse "beaucoup"

- Jamais

- Unpeu

- Beaucoup

- Tout le temps

2.3 A quelle fréquence interagissez-vous avec ces contenus ? (Entourez la réponse qui vous

correspond)

- Jinteragis réguliérement avec le contenu et/ou les personnes qui I’entourent

- Jen’interagis que trés peu avec le contenu et/ou les personnes qui I’entourent

- Jen’interagis jamais avec le contenu et/ou les personnes qui I’entourent
2.4 Si vous avez répondu positivement a la précédente question, mentionnez la fagon dont vous
interagissez (plusieurs réponses possibles). (Entourez la ou les réponse(s) qui vous

correspond(ent))

- Jaime (like), partage ou commente régulicrement
- Je discute avec les membres de ces groupes/ pages
- Je crée moi-méme du contenu

2.5 Lorsque vous interagissez avec ce contenu ou les personnes qui I’entourent, vous sentez-

vous compris.es ? (Entourez la réponse qui vous correspond)
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- Presque jamais
- Une partie du temps
- La plupart du temps

2.6 Etes-vous satisfait.e du type de relations que vous entretenez avec ces personnes ? (Entourez

la réponse qui vous correspond)

- Trés satisfait.e
- Assez satisfait.e
- Satisfait.e
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ANNEXE 6 : QUESTIONNAIRE SOCIODEMOGRAPHIQUE

0.1 De quel genre vous définissez-vous ? (Entourez la réponse qui vous correspond)

Femme
Homme
AULTE (PIECISCZ & ettt ettt ettt e e et e e ettt e e e e eaans )

0.2 QUELAZE AVEZ-VOUS 7 1. eeititt ettt et e et e

0.3 Quel diplome le plus haut avez-vous obtenu ? (Entourez la réponse qui vous correspond)

Pas de diplome

Diplome primaire

Diplome secondaire

Diplome de bachelier

Diplome de master

Diplome de 3¢me cycle (doctorat)
Autre

0.4 Quel est votre pays de 1€SIdencCe 7 .......c.oiiuiiiiiiiii i e

0.4.1 Quel est votre pays de NAISSANCE 7 .....eeuuiriintt ittt ettt eieeaeeeenaanes

0.5 En quelle année avez-vous recu votre diagnostic séropositifau VIH ? ...............
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ANNEXE 7 : ANOVA (WEMWBS — MODALITES D’INTERACTION)

Comparaison

Aucune

Je crée moi-méme du contenu

Je discute avec les membres de

ces groupes/ pages

J’aime (like), partage ou

commente réguliérement

Je crée moi-méme du contenu

Je discute avec les membres de

ces groupes/ pages

J’aime  (like), partage ou
commente régulierement
J’aime  (like), partage ou

commente regulierement et Je
crée moi-méme du contenu

Je discute avec les membres de

ces groupes/ pages

J’aime  (like), partage ou
commente régulierement
J’aime  (like), partage ou

commente regulierement et Je

crée moi-méme du contenu

J’aime  (like), partage ou
commente régulierement
J'aime  (like), partage ou

commente régulierement et Je
crée moi-méme du contenu
(like),

commente regulierement et Je

J’aime partage ou

crée moi-méme du contenu

86

1(13)
p tukey

-0.1652

1.000

-0.3578

996

-0.6934

954

0.3167

998

-0.0413
1.000
-0.2211
999
0.3733
995

-0.3197
997
0.5233
983

0.7099
951
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Aucune

Je crée moi-méme du contenu

Je discute avec les membres de

ces groupes/ pages

J’aime (like), partage ou

commente réguliérement

ANNEXE 8 : ANOVA (HSS — MODALITES D’INTERACTION)

Comparaison

Je crée moi-méme du contenu

Je discute avec les membres de
ces groupes/ pages

J’aime  (like), partage ou
commente régulierement
J’aime  (like), partage ou
commente regulierement et Je
crée moi-méme du contenu

Je discute avec les membres de
ces groupes/ pages

J’aime (like), partage ou
commente régulierement
J’aime  (like), partage ou
commente regulierement et Je
crée moi-méme du contenu
J’aime  (like), partage ou
commente régulierement

J’aime  (like), partage ou
commente régulierement et Je
crée moi-méme du contenu
Jaime  (like), partage ou
commente regulierement et Je

crée moi-méme du contenu

87

1(13)
p tukey

0.107

1.000

-0.309

998

0.905

.890

0.943

875

-0.286
998
0.398
994
0.674
964

1.227
137
1.121
.793

0.449
991
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ANNEXE 9 : MATRICE DE CORRELATION (HSS — AGE — ETUDES)

Age Année Temps Age au Etude
diagnos avec diagnostic
tic diagnostic
HSS total »=.095 -.054 .054 .057 T b=-
p=.707 832 .832 .824 213
.260
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HSS total
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ANNEXE 10 : ANOVA (HSS — PAYS DE RESIDENCE)

Comparaison t(14)
p tukey

Angola Belgique 0.891
810

France 1.274
.593

Suisse 1.318
567

Belgique France 0.844
.833

Suisse 0.909
.800

France Suisse 0.247
.994
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Angola

Belgique

Comparaison

Belgique

Burundi

Cameroun

Congo

France

Mexique

Sénégal

Suisse

Tanzanie

Rwanda

Burundi

Cameroun

Congo

France

Mexique

90

——

ANNEXE 11 : ANOVA (HSS — PAYS DE NAISSANCE)

«7)

p tukey
1.20694
961
-0.70069
999
2.77410
320
0.51537
1.000
0.00776
1.000
1.55961
.860
1.12104
975
1.66082
818
1.52588
872
0.99466
988
-2.11153
.602
2.37442
478
-0.82582
997
-1.19692
963
0.80651
997

'



Burundi

Cameroun

Sénégal

Suisse

Tanzanie

Rwanda

Cameroun

Congo

France

Mexique

Sénégal

Suisse

Tanzanie

Rwanda

Congo

France

Mexique

Sénégal

Suisse

——
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0.24032
1.000
0.93717
992
0.76296
998
-0.23771
1.000
3.47480
.148
1.32447
936
0.70845
999
2.26031
530
1.82174
745
2.36151
483
2.22657
.546
1.85283
730
-2.68789
350
-2.76634
323
-1.21449
960
-1.65306
822
-1.11328

'



Congo

France

Mexique

Tanzanie

Rwanda

France

Mexique

Sénégal

Suisse

Tanzanie

Rwanda

Mexique

Sénégal

Suisse

Tanzanie

Rwanda

Sénégal

Suisse

Tanzanie

——
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976
-1.24823
953
-2.40291
465
-0.50641
1.000
1.28551
945
0.77910
998
1.40238
914
1.24656
954
0.56671
1.000
1.55185
.863
1.11328
976
1.65306
822
1.51812
875
0.98516
989
-0.43857
1.000
0.10121
1.000
-0.03374
1.000

'



Sénégal

Suisse

Tanzanie

Rwanda

Suisse

Tanzanie

Rwanda

Tanzanie

Rwanda

Rwanda

——
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-0.91547
.993
0.53977
1.000
0.40483
1.000
-0.37833
1.000
-0.13494
1.000
-1.03942
0.984
-0.87415
0.995

'



Aucune

Je crée moi-méme du contenu

Je discute avec les membres de

ces groupes/ pages

J’aime (like), partage ou

commente réguliérement

Comparaison

Je crée moi-méme du contenu

Je discute avec les membres de
ces groupes/ pages

J’aime  (like), partage ou
commente régulierement
J’aime  (like), partage ou
commente regulierement et Je
crée moi-méme du contenu

Je discute avec les membres de
ces groupes/ pages

J’aime (like), partage ou
commente régulierement

J’aime  (like), partage ou
commente regulierement et Je
crée moi-méme du contenu
J’aime  (like), partage ou
commente régulierement

J’aime  (like), partage ou
commente régulierement et Je
crée moi-méme du contenu
Jaime  (like), partage ou
commente regulierement et Je

crée moi-méme du contenu
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ANNEXE 12 : ANOVA (COMPREHENSION — MODALITES D’INTERACTION)

1(10)
p tukey
-2.571
150
-3.011
077
-2.250
238
-2.571
150

0.575
976
1.215
744
-2.47e-16
1.000

1.127
.790
-0.575
976

-1.215
744

——
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Aucune

Je crée moi-méme du contenu

Je discute avec les membres de

ces groupes/ pages

J’aime (like), partage ou

commente réguliérement

Comparaison

Je crée moi-méme du contenu

Je discute avec les membres de
ces groupes/ pages

J’aime  (like), partage ou
commente régulierement
J’aime  (like), partage ou
commente regulierement et Je
crée moi-méme du contenu

Je discute avec les membres de
ces groupes/ pages

J’aime (like), partage ou
commente régulierement

J’aime  (like), partage ou
commente regulierement et Je
crée moi-méme du contenu
J’aime  (like), partage ou
commente régulierement

J’aime  (like), partage ou
commente régulierement et Je
crée moi-méme du contenu
Jaime  (like), partage ou
commente regulierement et Je

crée moi-méme du contenu
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ANNEXE 13 : ANOVA (SATISFACTION — MODALITES D’INTERACTION)

1(10)
p tukey

- 0.606

971

-0.178

1.000

-0.606

971

-0.606

971

0.542
980
0.229
999
-3.13e-16
1.000

-0.572
976
-0.542
980

-0.229
999

——
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RESUME

Introduction. Les réseaux sociaux sont aujourd’hui largement utilisés a des fins de prévention,
de recherche d’informations ou encore d’identification. C’est également le cas pour les
personnes vivant avec le VIH (PVVIH). S’identifier peut leur permettre de prévenir des effets
deléteres de I’auto-stigmatisation sur leur santé mentale mais également les exposer a des
commentaires s€rophobes ou du harcelement. C’est pourquoi, notre étude s’est intéressée aux
réseaux sociaux comme facteur de protection ou de risque dans cette population, en ce qui

concerne 1’auto-stigmatisation et le bien-étre mental.

Hypothéses. Pour répondre a la question « est-ce que les réseaux sociaux peuvent étre un
soutien face a I’auto-stigmatisation chez les personnes vivant avec le VIH ? », nous avons
formulé deux hypothéses. Premi¢rement, a titre confirmatoire, nous avons hypothétis¢ que
I’auto-stigmatisation impacte négativement la santé¢ mentale des PVVIH. Deuxiémement, a titre
exploratoire, nous avons supposé¢ que les réseaux sociaux, en tant que support social médiatique,

impactent positivement ou négativement, I’auto-stigmatisation et la santé mentale des PVVIH.

Méthodologie. Dix-huit PVVIH de 23 a 74 ans ont répondu a un questionnaire en ligne. Ce
dernier a permis de récolter des données sociodémographiques, des informations quant a leur
maniére d’utiliser les réseaux sociaux, leur score a 1’échelle de bien-étre mental de Warwick-
Edinburgh (Trousselard et al., 2016) et ceux a I’échelle de 1’auto-stigmatisation au VIH (Berger
etal., 2001).

Résultats. Notre étude a confirmé la relation négative entre I’auto-stigmatisation et le bien-étre
mental bien que des recherches complémentaires soient nécessaires pour identifier plus
précisément les facteurs qui sous-tendent ce lien. Bien que notre seconde hypothése n’ait pas
révélé de résultats significatifs, nos observations encouragent la poursuite des recherches sur le

sujet.

Conclusion. Des analyses supplémentaires sont nécessaires a la bonne compréhension des
mécanismes expliquant I’impact de 1’auto-stigmatisation sur la santé mentale. Le manque de
littérature sur le sujet et les observations quant a la place que prend les réseaux sociaux dans
notre société ainsi que les implications de la stigmatisation au VIH sur différents aspects de

santé soulignent I’importance d’étudier plus en profondeur ces domaines.
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