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Provoquer le changement a I’aide du regard, de la croyance et de I’action qui
tiennent compte de deux perspectives; faire écho a I’expérience des membres
des Premieres Nations du nord vivant avec le VIH

Linda Larcombe, Elizabeth Hydesmith, Gayle Restall, Laurie Ringaert, Matthew Singer, Rusty
Souleymanov, Yoav Keynan, Michael Payne, Kelly Macdonald, Pamela Orr, Albert McLeod

RESUME

Au Manitoba (Canada), il est indispensable de comprendre la lutte que doivent mener les
membres des Premieres Nations du nord qui vivent avec le virus de ’immunodéficience humaine
(VIH). Des facteurs particuliers rendent 1’expérience des populations du nord différente de celle
des autres Manitobains. Il s’agit notamment de 1’isolement géographique dans de petites réserves
ou les services de santé sont limités, de la difficulté a préserver la confidentialité, de
stigmatisation et d’un manque d’interventions sanitaires et de programmes appropriés a la
culture. Par contre, le lien a la famille et a la communauté, I’accés a la terre et aux aliments
traditionnels, les cérémonies et les produits médicinaux sont des facteurs susceptibles de
favoriser une résilience chez les membres des Premiéres Nations vivant avec le VIH.

Dans le présent document, nous décrivons les méthodes que nous utilisons pour recueillir et
analyser les récits des personnes du nord du Manitoba qui vivent avec le VIH et de fournisseurs
de soins de santé qui ont une connaissance des processus de soins de santé. Nos méthodes
mettent I’accent sur la formation d’une alliance inclusive. Pour ce faire, nous nous engageons a
créer sans ambages un espace éthique en utilisant le regard, la croyance et 1’action qui tiennent
compte de deux perspectives. Nous comprenons que 1’alliance inclusive est une démarche
¢thique importante visant la collaboration avec les membres des Premicres Nations du nord du
Manitoba et la formulation de recommandations concrétes qui leur sont pertinentes.

Grace a ce processus, nous nous attendons a apprendre des membres des Premicres Nations
vivant avec le VIH quels sont les changements a apporter a la prestation de soins de santé qui
leur sont destinés. Nous pourrons alors passer des connaissances a I’adoption de mesures visant a
réduire les préjugés et a favoriser le bien-étre.
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INTRODUCTION

Au Manitoba, plus de cinquante pour cent des nouveaux clients pris en charge pour le virus de
I’immunodéficience humaine (VIH), en 2018, se définissaient comme Autochtones (Premiére
Nation, Inuit ou Métis) (Manitoba HIV Program, 2019). En outre, les résultats du traitement,
exprimés comme la proportion de personnes qui ont une charge virage supprimée, sont moins
bons chez les personnes qui se définissent comme Autochtones (Manitoba HIV Program
Manitoba, 2019). Selon le rapport de 2018 du Manitoba HIV Program, le taux d’infection par le
VIH chez les Autochtones « refléte le racisme systémique présent depuis longtemps dans le
systeme de sant¢ du Manitoba » [ Traduction] (Manitoba HIV Program, 2019). I est
indispensable de comprendre la lutte que doivent mener les membres des Premieres Nations du
nord du Manitoba (Dénés, Cris, Oji-Cris, Ojibwés) qui vivent avec le VIH. La littérature fait état
des obstacles auxquels font face les Autochtones pour obtenir des soins appropriés en matiere de
VIH, mais il existe peu d’études sur I’interaction entre divers facteurs — histoire, personnes,
communauté, culture, organisations, systéme de santé, politiques — dans 1’érection et le maintien
de ces obstacles (Santé, Ainés et Vie active Manitoba, 2016a, 2018a; Manitoba HIV Program,
2016a; Plitt et autres, 2009).

Il est absolument prioritaire d’entendre des témoignages concernant les obstacles aux tests de
dépistage, au traitement et aux soins relatifs au VIH et la résilience dont font preuve les membres
des Premicres Nations du nord pour surmonter ces obstacles, pour les raisons suivantes : 1) les
taux d’infection par VIH et de maladies associées augmentent chez les Autochtones du Manitoba
(Santé, Ainés et Vie active Manitoba, 2016b, 2018b; Manitoba HIV Program, 2016b); 2) le
dépistage et les soins relatifs au VIH constituent un processus complexe (Plitt et autres, 2009;
Thompson et autres, 2012); 3) les communautés sont ¢loignées; les services de santé et le soutien
social y sont insuffisants (Allec, 2005); 4) il n’y a pas suffisamment de stratégies visant a
surmonter les obstacles et a faciliter la mise en ceuvre des pratiques exemplaires actuelles en
matiere de dépistage et de soins relatifs au VIH pour les membres des Premicres Nations du nord
du Manitoba; 5) certains estiment qu’il y a un manque d’intégration des formes de savoir et des
pratiques de guérison des Premiéres Nations aux pratiques médicales occidentales (Fayed et
autres, 2018); et 6) un manque de sécurisation culturelle autochtone a été constaté dans le secteur
des soins de santé¢ au Canada (Allan et Smylie, 2015; Brooks-Cleator, Phillipps et Giles, 2018;
Gracey et King, 2009; King et autres, 2019).

Ce projet a pour objectif de mettre en ceuvre des mesures de soutien plus respectueuses de la
culture et adaptées a la géographie pour les membres des Premiéres Nations du nord du
Manitoba qui vivent avec le VIH. En 2018, un groupe multilatéral de chercheurs du Manitoba
HIV/STBBI Collective Impact Network (MB HIV CIN) s’est réuni pour examiner les
expériences, les hypothéeses et les réalités des membres des Premicres Nations du nord de la
province vivant avec le VIH. Le MB HIV CIN est un groupe composé de membres des
Premiéres Nations, d’universitaires, de représentants d’organismes communautaires, de
personnes vivant avec le VIH et de représentants d’organismes provinciaux, fédéraux et des
Premiéres Nations ceuvrant dans le secteur de la santé. Tous ont 1’objectif commun d’éradiquer
la transmission du VIH et les autres infections transmissibles sexuellement et par le sang (ITSS)
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de la province canadienne du Manitoba d’ici 2030 et d’assurer le bien-Etre des personnes vivant
avec le VIH.

Notre équipe recueille des renseignements sur les expériences des membres des Premiéres
Nations dans la cascade de soins pour le VIH' et les documente a ’aide de la schématisation de
parcours, du conte et de la narration orale pour comparer les expériences vécues par les membres
des Premicres Nations dans le nord et ceux de Winnipeg et en dégager les différences. Dans
notre ¢tude, nous cherchons a savoir quels sont les changements nécessaires pour que les
personnes du Grand Nord puissent bien vivre avec le VIH. Pour y parvenir, nous devons établir
des relations entre les alliés (et les organismes avec lesquels ils collaborent) pour faciliter le
changement des systémes.

Le processus par lequel les connaissances et les expériences sont recueillies, communiquées et
comprises et intégrées au changement des systémes exige de tenir compte des différences
culturelles, économiques et géographiques profondes entre les Premiéres Nations du nord et les
personnes qui s’efforcent d’étre leurs alliées. Dans le cadre de ce projet, le role des chercheurs
est de chercher activement a apprendre des communautés et des membres des Premicres Nations
comment le mieux parvenir a décoloniser 1’expérience du VIH afin que les membres des
Premiéres Nations du nord optimisent leur bien-étre et fassent des choix de vie qui ne sont pas
limités par un systéme de santé colonial et centralisé. Notre méthodologie fait appel au regard, a
la croyance et a I’action qui tiennent compte de deux perspectives dans le but d’entendre et de
comprendre comment les membres des Premieres Nations du nord gérent la cascade de soins
pour le VIH alors qu’ils prennent soin de leur propre santé (Bartlett, Marshall et Marshall, 2012;
Iwama, Marshall, Marshall et Bartlett, 2009; King, 2011; Marshall et Bartlett, 2007). Nous
reconnaissons que les membres des Premieres Nations du nord qui vivent avec le VIH ont
développé une expertise pratique du fonctionnement d’un systéme de santé congu et administré
dans un cadre biomédical occidental dominé par des personnes et des idéologies non
autochtones. Nous croyons que cette recherche participative peut contribuer au changement des
systemes de soins de santé pour le VIH si nous gardons les oreilles et les yeux ouverts, si nous
nous effor¢ons de comprendre et de communiquer quels sont les obstacles, les éléments
facilitateurs et la résilience que les personnes trouvent sur leur route au cours de leur
cheminement.

ETABLISSEMENT DES BASES

Les relations de confiance et de soutien mutuel forment la base de ’alliance inclusive. Certains
des membres de 1’équipe de recherche (Larcombe, Singer et Orr) participent depuis longtemps a
des projets de recherche en collaboration avec les communautés de la Premiére Nation des Dénés
du Manitoba. Ces projets portaient au départ sur les facteurs sociaux, environnementaux et
biologiques qui ont une incidence sur leur expérience de la tuberculose endémique et épidémique

1 La cascade de soins pour le VIH (ou continuum de soins) fournit un cadre qui permet aux fournisseurs de soins et
aux décideurs de mesurer les progrés en fonction des étapes de la mise en ceuvre du traitement et des soins relatifs au
VIH. Elle nous permet d’évaluer les progrés réalisés en ce qui a trait a la prévention et aux soins relatifs au VIH en
cernant les lacunes dans les soins continus aux patients. http://cfenet.ubc.ca/hiv-cascade-care-british-columbia
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(Larcombe et autres, 2012a; Larcombe et Orr, 2007; Larcombe et autres, 2008; Larcombe et
autres, 2012b; Larcombe et autres, 2005).

En 2016, nous avons organisé une réunion de recherche financée par les Instituts de recherche en
santé du Canada (les IRSC sont un organisme national responsable de financer la recherche en
santé) pour présenter le chef et le conseil de la Premiére Nation Northlands Denesuline a un
réseau de chercheurs de I’Université du Manitoba. La réunion avait pour but de renforcer les
liens entre les dirigeants de la Premiére Nation et les éventuels collaborateurs universitaires.
Grace a cette discussion, une lacune a été relevée concernant les connaissances sur les ITSS,
comme le VIH, dans le nord du Manitoba. L’équipe de recherche a appris que la communauté
avait joué un role actif dans la sensibilisation au VIH par le passé et qu’elle était inquicte des
tendances que prenait la transmission du virus. Par exemple, en 2014, la communauté a organisé
un forum sur le VIH pour communiquer de I’information sur la maladie. Des membres de la
Premiére Nation qui s’y connaissent en VIH et d’autres qui vivent avec le VIH ont été invités a
faire de la sensibilisation et a combler les lacunes en matieére d’information. Depuis, les
programmes €ducatifs sont limités au programme d’enseignement sur la santé des écoles
secondaires (Société canadienne du sida, 2010).

En réponse a ces préoccupations, la D™ Larcombe et I’équipe ont regu une bourse du partenariat
REACH 2.0 (PRATICS 2.0, en frangais) pour mettre a I’essai ’outil d’évaluation de 1’état de
préparation communautaire du Réseau canadien autochtone du sida avec la Premiére Nation
Northlands Denesuline (Réseau canadien autochtone du sida, 2012; Larcombe et autres, 2019).
Les connaissances tirées de ce projet pilote ont mené a la mise au point du présent projet,
Mapping the Journey: developing culturally appropriate, geographically-responsive HIV care
for northern Manitoba First Nations people (Schématisation du parcours : mettre au point des
soins pour le VIH appropriés a la culture et adaptés a la géographie pour les membres des
Premieres Nations du nord du Manitoba), qui a recu une subvention au fonctionnement sur trois
ans des IRSC (Comité d’éthique de la recherche sur des étres humains n°® HS20496). L’¢équipe de
recherche est composée d’universitaires, d’organismes provinciaux, fédéraux et des Premicres
Nations, de cliniciens et d’activistes de la lutte contre le VIH. Au cours des derniéres années,
plusieurs membres de 1’équipe de recherche ont multiplié les relations avec des parties
intéressées, comme des décideurs politiques, des organismes communautaires, des organismes et
des communautés des Premieres Nations. Ainsi, les bases étaient jetées pour nous permettre,
dans le cadre du projet actuel, de poursuivre notre travail sur I’alliance inclusive et de renforcer
les capacités de recherche au sein d’un espace éthique.

CREATION D’UN ESPACE ETHIQUE POUR AMELIORER L’ALLIANCE
INCLUSIVE

Les membres de 1’équipe de recherche (dont certains sont membres d’une Premicre Nation)
comprennent que la recherche sur le VIH au sein des Premiéres Nations doit étre menée avec une
approche intentionnelle de décolonisation, en faisant preuve d’humilité sur le plan culturel, car
les alliés s’efforcent d’établir des relations de nature inclusive avec les membres de 1’équipe qui
sont d’une Premiére Nation (Jaworsky, 2019; Kluttz, Walker et Walter, 2020; Jackson Smith,
Puckett et Simon). La décolonisation est un processus par lequel les partenaires de recherche non
autochtones s’engagent a réfléchir, a comprendre et a créer des actions en solidarité (relevant de
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I’alliance inclusive) avec les membres et les communautés des Premicres Nations (J. G. Bartlett,
Iwasaki, Gottlieb, Hall et Mannell, 2007; Krusz, Davey, Wigginton et Hall, 2020; McGibbon,
2018). Ces efforts de décolonisation et cette alliance inclusive s’appuient sur les valeurs de
justice, d’équité, de bienveillance et de respect. Il est essentiel de comprendre le contexte général
(social, biologique, économique et politique) dans lequel les membres des Premiéres Nations
dans les régions nordiques et ¢loignées du Manitoba se font dépister pour le VIH et comment ils
négocient le traitement et les soins. Ces renseignements sont nécessaires pour planifier et mettre
en ceuvre des interventions appropri€es sur le plan culturel et pour amener les populations
marginalisées du nord a recourir aux soins pour le VIH en toute sécurité.

L’alliance inclusive est un moyen que les personnes qui ont des priviléges et du pouvoir ont a
leur portée pour appuyer celles qui font partie de groupes non dominants et, ainsi, rectifier les
inégalités en tissant des liens, en établissant des relations, en éliminant les obstacles et en
favorisant la communication, I’action et la responsabilisation (Nixon, 2019; J Smith, Puckett et
Simon, 2016). Devenir un allié, c’est s’engager dans une aventure sans destination. En pratique,
une personne ne peut pas devenir une alliée grace a un seul geste ou une seule action. Au lieu de
cela, une personne ou un groupe travaille sans relache a étre un allié en apprenant et en agissant
hors des mécanismes de colonisation et en maintenant des relations équitables avec les
Autochtones (Jaworsky, 2019; Kluttz et autres, 2020; Smith et autres, 2016). Il y a toujours le
danger de reproduire le modéle de subordination des personnes marginalisées, quelles que soient
les intentions. Par conséquent, la pratique de 1’alliance inclusive doit étre explicite et
s’accompagner d’une reddition de compte au groupe non dominant — dans ce cas-ci, les membres
des Premiéres Nations du nord, notamment ceux qui vivent avec le VIH. Pour ce projet, la
pratique de 1’alliance inclusive comprend la création et le maintien d’un espace éthique au sein
de nos méthodes de recherche, le renforcement de nos propres capacités pour comprendre
I’espace ¢thique (Ermine, 2007), et le recours au regard qui tient compte de deux perspectives
(Marshall et Bartlett, 2007), ainsi qu’a la croyance et a I’action qui tiennent aussi compte de deux
perspectives pour souligner 1I’oppression structurelle au sein du systéme de santé qui passe
inapergue aux yeux des chercheurs non autochtones (Nixon, 2019).

Espace éthique

Nos méthodes nécessitent la création d’un espace éthique au sein duquel les participants a la
recherche, les partenaires, les communautés et les organismes sont respectés, écoutés et compris.
Selon I’ain¢ Willie Ermine (de la Premiére Nation de Sturgeon Lake dans le centre-nord de la
Saskatchewan), « un espace éthique se crée lorsque deux sociétés aux visions du monde
divergentes sont sur le point d’interagir I’'une avec 1’autre » [Traduction] (Ermine, 2007). 11
explique que I’espace €thique nécessite une culture au sein de laquelle les commentaires trouvent
un écho et servent dans divers contextes (Ermine, 2007). Ermine décrit I’espace comme un lieu
entre les systemes de connaissances qui contribue au dialogue et a I’échange d’idées (Ermine,
2007). Dans cet espace, chaque groupe doit se détacher de son idéologie et de ses systémes pour
trouver des bases communes et interagir entre étres humains (Ermine, 2010). I1 faut comprendre
les différences entre la sécurisation culturelle, la compétence culturelle et I’humilité culturelle,
ainsi que I’importance d’une approche décolonisatrice (Ermine, 2007; Hyett, Marjerrison et
Gabel, 2018; McEldowy et Connor, 2011; Sherwood et Edwards, 2006; Tervalon et Murray-
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Garcia, 1998). La participation au sein de 1’espace éthique suscite des dialogues qui permettent
de surmonter les différences de connaissances et qui créent de nouvelles occasions pour
apprécier sincérement les multiples modes de connaissance. L’espace éthique est un cadre
essentiel au sein duquel les chercheurs travaillent activement a apprendre et a utiliser des
méthodes ¢laborées pour orienter la fagon d’apporter aux systémes des changements pertinents
sur le plan culturel.

Approche a double perspective

L’ approche a double perspective (Etuaptmumk ou two-eyed seeing en anglais), qu’on pourrait
aussi nommer « regard qui tient compte de deux perspectives », est un concept inventé par I’ainé
mi’kmaq Albert Marshall (qui vit dans la communauté d’Eskasoni, dans le Mi’kma’ki, un
territoire traditionnel situé en Nouvelle-Ecosse). Il s’agit d’un principe directeur pour la
collaboration interculturelle en recherche qui a ét¢ recommand¢ pour la mise au point de
politiques et de programmes au Manitoba (Martin, Thompson, Ballard et Linton, 2017).

L’ approche a double perspective nous aide a prendre conscience que les effets positifs risquent
d’étre beaucoup plus nombreux dans toute situation donnée si nous sommes préts a faire appel a
deux ou plusieurs perspectives (Institute for Integrative Science and Health). Selon Marshall,
utiliser I’approche a double perspective, c’est « voir d’un ceil avec les forces des modes de
savoir autochtones, voir de 1’autre ceil avec les forces des modes de savoir occidentaux, et se
servir des deux yeux conjointement » [Traduction] (Bartlett et autres, 2012).

Par conséquent, dans notre étude, nous combinons 1’espace €thique et I’approche a double
perspective, et nous utilisons les concepts 1) du regard qui tient compte de deux perspectives
pour en apprendre davantage sur la réconciliation et la mettre en pratique, 2) de la croyance qui
tient compte de deux perspectives avec les connaissances tirées de I’expérience des membres des
Premiéres Nations du nord vivant avec le VIH, et 3) de I’action qui tient compte de deux
perspectives grace a la réciprocité qui crée, de facon explicite et tangible, des avantages pour les
Autochtones (figure 1). Ces concepts et principes ont été présentés par Albert McLeod, gardien
du savoir des Premieres Nations et chercheur principal, a 1’équipe de recherche lors d’une série
d’ateliers visant a nous faire comprendre les notions de double perspective, d’espace éthique et
d’alliance inclusive. En outre, nous appliquons ces principes aux dialogues entre partenaires
autochtones et non autochtones du projet.
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Figure 1. Changement des systémes a I’aide du regard, de la croyance et de I’action qui
tiennent compte de deux perspectives (McLeod et Larcombe, 2020).

Two-eyed seeing Learning and enacting
(Reconciliation) reconciliation

Ethical
Space
. ' Two-eyed Two-eyed Knowledge from lived
Explicit and La”g':?le doing believing experience
enefits  (Reciprocity) (Relationship)
(rose-rouge) (en haut a droite) (centre)
Regard qui tient compte de deux Apprendre et mettre en pratique la Espace éthique
perspectives réconciliation
(Réconciliation)
(vert) (a gauche) (beige)
Action qui tient compte de deux perspectives Avantages clairs et tangibles Croyance qui tient compte de deux
(Réciprocité) perspectives
(Relation)

(en bas a droite)
Connaissances tirées des expériences

Notre processus de recherche vise a écouter les membres des Premicres Nations vivant avec le
VIH, a échanger avec eux et a apprendre de leurs expériences. Grace a ces renseignements, le
systeme de santé peut mettre en ceuvre des mesures et des interventions en matieére de soins pour
le VIH qui sont respectueuses de la culture. En abordant notre étude avec une approche a double
perspective, il sera plus facile d’offrir aux membres des Premiéres Nations vivant avec le VIH
des interventions et des programmes pertinents et durables sur le plan culturel.

LE REGARD QUI TIENT COMPTE DE DEUX PERSPECTIVES — EN APPRENDRE
DAVANTAGE SUR LA RECONCILIATION ET LA METTRE EN PRATIQUE

En vertu de notre approche de recherche, nous considérons que le regard qui tient compte de
deux perspectives est nécessaire pour comprendre que 1’expérience du VIH pour les personnes
du nord du Manitoba peut étre différente de celle des personnes qui vivent avec le VIH a
Winnipeg, dans un milieu urbain au sud. Nos méthodes de recherche visent a créer un espace
¢thique en incluant et en respectant les perspectives uniques des membres des Premieres Nations
des milieux nordiques et des milieux urbains qui vivent avec le VIH. Nous interviewerons
¢galement des professionnels autochtones et non autochtones qui fournissent des services de lutte
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contre le VIH dans les centres de santé communautaires des Premiéres Nations et en milieu
urbain.

A I’instar de la théorie féministe critique, le regard qui tient compte de deux perspectives remet
en question I’hypothése qu’il y a une seule vérité objective (Inhorn et Whittle, 2001; Jaworsky,
2019). La vérité et la réalité sont des constructions sociales, culturelles, historiques et politiques
et, jusqu’a récemment, les perspectives biomédicales occidentales ont dominé le systéme de
soins de santé pour le VIH (Becker et autres, 2012; McClarty et autres, 2020). Par regard qui
tient compte de deux perspectives, on entend que les épistémologies (fagons de penser), les
cadres de recherche (facons de poser des questions) et les méthodes (fagons de faire) des
Premiéres Nations ont la priorité sur les méthodes et les interprétations occidentales dans notre
¢étude, afin que nos résultats tiennent compte des connaissances, des enseignements traditionnels
et des révélations influencées par la culture des Premiéres Nations (Adelsen, 2000; Steinhauer et
Lamouche, 2015). Les personnes qui vivent avec le VIH, et plus particuliérement celles des
régions ¢loignées, ont un point de vue qui n’a pas encore €té assez entendu par les acteurs des
soins pour le VIH.

MISE EN PLACE DES CONDITIONS POUR FAVORISER LE REGARD QUI TIENT
COMPTE DE DEUX PERSPECTIVES ET L’ESPACE ETHIQUE AU SEIN DU PROJET

Nous nous y sommes pris de plusieurs fagcons pour mettre en place les conditions favorisant le
regard qui tient compte de deux perspectives et I’espace éthique au sein du projet de recherche :
1) constitution de 1’équipe de recherche, de fagon a inclure des chercheurs des Premiéres
Nations; 2) renforcement des capacités de 1’équipe de recherche en ce qui a trait a I’approche a
double perspective et a I’espace éthique; 3) intégration de la croyance qui tient compte de deux
perspectives — entendre et comprendre les parcours; 4) intégration du regard qui tient compte de
deux perspectives — voir la collecte de données; 5) création d’un espace de dialogue entre les
partenaires du nord (des Premiéres Nations et occidentaux) et les partenaires de la région de
Winnipeg; et 6) intégration de I’action qui tient compte de deux perspectives — avec la
collaboration de tous les partenaires, changer les systémes pour qu’ils soient mieux adaptés a la
géographie et plus respectueux de la culture.

1) Constitution de I’équipe de recherche de fagon a inclure des chercheurs des Premiéres
Nations

La structure du projet de recherche a été¢ déterminée des le début de fagon a mettre sur un pied
d’égalité les chercheurs autochtones et les universitaires. Habituellement, les projets de
recherche ne prévoient pas de salaires pour les chercheurs principaux, car ceux-ci sont payés par
I’université a laquelle ils sont affiliés. Notre équipe de recherche a demand¢ aux bailleurs de
fonds (IRSC) de permettre un poste budgétaire visant la rémunération d’ Albert McLeod pour la
durée du projet en signe de reconnaissance de sa participation, de ses compétences et de son
expertise équivalentes a celles des deux autres universitaires ayant le titre de chercheur principal.
Albert McLeod n’est affili¢ a aucune université, mais la reconnaissance de son expérience d’ainé
et de gardien du savoir est essentielle au poste de chercheur principal des IRSC et une facon de
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mettre en pratique la réconciliation. Les ainés sont parfois considérés comme des « participants a
la recherche » ou des « collaborateurs » dans les projets de recherche sur les Premiéres Nations
et ils regoivent des honoraires pour leur contribution. Dans ce projet, 1’ainé gardien du savoir
joue un rdle primordial dans la direction, I’enseignement et la surveillance de nos efforts visant a
créer et a maintenir un espace éthique, a collaborer avec les membres des Premieres Nations et
les partenaires communautaires a 1’aide de protocoles et de méthodes appropriés et a assurer le
bien-fond¢ et la pertinence culturelle de la recherche. Nous avons également demand¢ la
participation du conseil tribal de Keewatin dés la proposition de la recherche et nous avons fait
appel a I'un de ses employés a titre de cochercheur.

2) Renforcement des capacités de I’équipe de recherche en ce qui a trait a ’approche a double
perspective et a I’espace éthique

Afin de nous en faire connaitre plus sur la réconciliation et nous la faire mettre en pratique, 1’ainé
et gardien du savoir a organisé un atelier préliminaire intitulé « Exploring Ethical Space and
Indigenous Cultural Imperatives in Community-Based Research » (Exploration de 1’espace
¢thique et des impératifs culturels autochtones en recherche communautaire — 2019) au Ma
Mawi Wi Chi Itata Centre. Il a également offert une série de quatre ateliers/webinaires intitulée

« Ethical Space and Research with Indigenous Populations » (Espace éthique et recherche avec
les populations autochtones — 2020) pour renforcer les capacités en ce qui a trait a I’espace
¢thique en vue d’avoir une meilleure alliance inclusive. Les ateliers portaient sur la création d’un
espace ¢€thique sous I’angle du regard, de la croyance et de 1’action qui tiennent compte de deux
perspectives. En réponse aux protocoles de santé publique contre la COVID-19, I’ainé McLeod a
¢laboré ces quatre ateliers virtuels/webinaires pour nous permettre, aux membres de 1’équipe de
recherche, d’améliorer les relations existantes et d’en nouer de nouvelles afin d’étre en mesure
de déterminer les avantages clairs et tangibles de notre étude pour les partenaires de recherche
autochtones et non autochtones et de mettre en pratique la réconciliation. Dans le cadre de ses
ateliers sur I’espace éthique, Albert McLeod a mis au défi les participants de sortir de leur zone
de confort en reconnaissant les négociations en cours au sujet des espaces éthiques (Bergen,
2020) et en posant des gestes comme la recherche et la visite d’organismes métis et des
Premiéres Nations locaux, comme la Circle of Life Thunderbird House, la Manitoba Métis
Federation Inc. et le Ma Mawi Wi Chi Itata Centre.

3) La croyance qui tient compte de deux perspectives — entendre et comprendre les parcours

Les expériences de fréquentation du systéme de santé par les membres des Premiéres Nations du
Manitoba qui vivent avec le VIH ont regu peu d’attention a ce jour. Il faut écouter, croire et
valoriser les connaissances utiles et précieuses des membres des Premiéres Nations qui vivent
avec le VIH (UNAIDS, 2016; White, 2005). Le role d’un chercheur alli¢ est d’apprendre des
membres des Premiéres Nations en utilisant des méthodes qui s’harmonisent a leurs fagons de
décider de leurs politiques, de leurs programmes et de leurs interventions.

De tout temps les membres des Premicres Nations posent des questions, réunissent des
connaissances, font des observations et prennent des décisions éclairées pour guider leur vie et
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leur bien-étre (Kovach, 2012). Les méthodes des Premiéres Nations consistant a écouter les
expériences et les récits des gens a propos du VIH pour réunir les connaissances peuvent
constituer la base des renseignements propices au changement. Notre étude s’appuie sur un cadre
de recherche des Premieres Nations qui se distingue par les qualités suivantes : I’épistémologie
globale, le conte, le but, I’expérience, 1’éthique, les fagons d’acquérir des connaissances et une
prise en considération globale de la relation coloniale (Kovach, 2012). Ces caractéristiques
incarnent le cadre conceptuel non linéaire que Kovach décrit comme une recherche « suivant
plutot un parcours d’entrées et de sorties, d’allers et de retours et de hauts et de bas »
(Traduction) [49].

4) Le regard qui tient compte de deux perspectives — voir la collecte de données

Notre étude intégrera les modes de connaissance des Premiéres Nations du nord, leurs stratégies
d’adaptation et de bien-étre, ainsi que leur compréhension des expériences des personnes vivant
avec le VIH avec les services de soins de santé. Voici deux des méthodes que nous utilisons pour
recueillir des données et qui permettront de comprendre, grace a un regard qui tient compte de
deux perspectives, les différences, les thémes communs et les forces dans les parcours des
membres des Premieres Nations vivant avec le VIH. Dans la premie¢re méthode, nous utilisons
des entrevues semi-structurées, a questions ouvertes, pour obtenir des histoires et des récits qui
amélioreront la portée et I’étendue des connaissances sur les divers parcours des personnes
vivant avec le VIH. Contrairement aux entrevues au cours desquelles les participants doivent
répondre a des questions précises et fermées, les entrevues a questions ouvertes qui sollicitent les
histoires donnent le controle du récit au narrateur (Garroutte et Westcoot, 2013; Thomas, 2005;
Wilson, 2008).

La relation qui s’établit entre les apprenants grace au conte entraine une écoute attentive et un
échange fructueux. (Wilson, 2008). En accordant une place aux histoires et aux récits lors d’une
entrevue en profondeur, on reconnait la vérité, la sagesse et la réalité de la personne vivant avec
le VIH et on démontre que les chercheurs accordent de la valeur a leurs expériences et les
croient. Le conte est un moyen qu’utilisent les Autochtones pour échanger sur les relations, la
résilience, les observations, les révélations et les réflexions (Garroutte et Westcoot, 2013;
Thomas, 2005). Selon la philosophie ojibwée et oji-crie, 1’histoire est un étre vivant qui peut
exister hors du temps et de 1’espace; elle a sa propre raison d’étre et peut changer de forme au fil
du temps (Garroutte et Westcoot, 2013). Les histoires forment et nourrissent 1’auditeur et
permettent au conteur d’utiliser sa propre voix pour transmettre son savoir de fagon générale
(Thomas, 2005). Une histoire peut étre une partie d’un récit ou un récit en soi. Une histoire peut
fournir un contexte utile pour comprendre pourquoi une personne n’a pas pu obtenir un test de
dépistage du VIH ou pourquoi un logement inadéquat a pu contribuer a 1’incapacité d’une
personne a continuer de recevoir des soins de santé. Un récit est une compilation d’histoires
orales ou écrites qui peuvent inclure des gestes, des images, des ¢léments historiques ou
mythiques et qui sont organisées par I’auteur en réponse a un contexte particulier.

Une autre technique que nous utilisons dans le cadre du concept de la croyance qui tient compte

de deux perspectives est la schématisation de parcours. Cette technique a été mise au point a
partir de la schématisation de processus, d’abord utilisée par le secteur industriel, puis adaptée
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comme outil de vérification clinique pour examiner la gestion des patients en milieux
hospitaliers ou de soins de santé (Trebble, Hansi, Hydes, Smith et Baker, 2010). La
schématisation des parcours sanitaires des personnes est utilisée pour obtenir des données
permettant d’optimiser les soins, rendre les systémes plus efficaces dans les cliniques et les
hopitaux, et repérer les €éléments facilitateurs et les obstacles a des soins de santé stirs et fiables
(Johnson et autres, 2012; Jones, Shakdher et Singh, 2017; Kelly et autres., 2003; Kim,
Spahlinger, Kin et Billi, 2006; Layton, Moss et Morgan, 1998; Sevaldons, 2011; Trebble et
autres, 2010). On documente la facon dont un patient s’en sort dans le systéme de santé de fagon
générale ou lorsqu’il est atteint d’une maladie particuliére (p. ex. Parkinson, polyarthrite
rhumatoide, cancer) pour comprendre et « voir » I’expérience d’un patient (Del Rio, Baudet,
Fernandez, Morales et Socas Mdel, 2007; Helsing, 2007; Jones et autres, 2017; Oliver et autres,
2008). La schématisation du parcours des personnes tout au long de la cascade de soins pour le
VIH permet de documenter la singularité éventuelle des parcours. La schématisation de parcours
dans les systemes de santé peut tirer profit de multiples perspectives et de diverses techniques
pour recueillir des données et les représenter (Jones et autres, 2017; Kelly et autres, 2003;
Sevaldons, 2011). La schématisation de parcours et la documentation des expériences des
personnes dans la cascade de soins pour le VIH permettent de documenter la singularité
éventuelle des parcours.

Au cours de nos entrevues, des questions particulieres permettront de comprendre les obstacles
auxquels font face les personnes ou les éléments facilitateurs et la résilience auxquels elles ont
recours tout au long de la cascade de soins pour le VIH (Jongbloed et autres, 2019). Pendant
I’entrevue, nous demandons au participant d’illustrer, au moyen de mots et d’images, les étapes,
les obstacles et les éléments facilitateurs qui ont jalonné son parcours de soins. La comparaison
entre le parcours des membres des Premiéres Nations du nord vivant avec le VIH et celui des
membres des Premiéres Nations vivant avec le VIH qui ont toujours habité dans un centre urbain
vise a relever les similarités et les différences de leurs parcours. Nous mettrons au point un
schéma d’expériences composites de membres des Premicres Nations vivant dans le nord du
Manitoba et un schéma de processus composites a partir des entrevues réalisées avec des
fournisseurs de soins de santé.

5) Création d’un espace de dialogue entre les partenaires du nord (des Premiéres Nations et
occidentaux) et les partenaires de la région de Winnipeg

Lors de la conception de notre étude, nous avons intégré des réunions d’équipe trimestrielles
auxquelles participent des partenaires occidentaux et des Premiéres Nations, du nord et de la
région de Winnipeg. Durant ces réunions, nous présentons divers points de vue sur la conception,
les progres et les résultats de 1’étude. Nous avons également prévu des moments pour la tenue de
réunions élargies avec des partenaires occidentaux et des Premiéres Nations du nord et de la
région de Winnipeg, plus particulierement pour comprendre les données et travailler ensemble a
apporter des changements aux systémes.

Ce projet de recherche se déroule dans le cadre du MB HIV/STBBI Collective Impact Network,

qui rassemble un grand nombre de ces partenaires quelques fois par année. Par exemple, des
membres de I’équipe de recherche et des partenaires autochtones et non autochtones se sont
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réunis a la Circle of Life Thunderbird House en novembre 2019. Le rassemblement, qui portait le
nom de « A Gathering to Discuss the Pathways to Care Project », visait a réunir les dirigeants
autochtones, les dirigeants des régions rurales et ¢loignées et les responsables de services de
soins, de dépistage et de prévention des infections transmissibles sexuellement et par le sang
pour discuter du projet des parcours de soins en utilisant I’approche a double perspective. Le
réseau organise aussi annuellement deux grands rassemblements sur divers sujets et gére un
groupe d’action portant sur le theme de la vérité et de la réconciliation. Plusieurs membres de
cette équipe de recherche y participent sous la direction de la D™ Larcombe et de 1’ainé McLeod.
Les relations qui se nouent au fil du temps et grace a ces diverses occasions contribuent a la
consolidation d’une alliance inclusive.

L’ACTION QUI TIENT COMPTE DE DEUX PERSPECTIVES — RESULTATS
ESCOMPTES (CHANGER LES SYSTEMES POUR QU’ILS SOIENT MIEUX
ADAPTES A LA GEOGRAPHIE ET A LA CULTURE)

Cette ¢tude vise I’acquisition de connaissances qui serviront a orienter les interventions, les
pratiques et les programmes en mati¢re de soins de santé a 1’échelle locale et provinciale de
facon a changer les systemes (C. Bartlett et autres, 2012; Iwama et autres, 2009). Elle est censée
mener a des actions. Essentielle, la troisiéme phase de ce projet permettra de synthétiser les
conclusions et de réunir les partenaires de recherche (des Premicres Nations et occidentaux) et
les communautés dans le but de discuter a fond et d’apporter ensemble les changements
nécessaires. Un alli¢ efficace de la recherche est « prét a apprendre comment “appuyer” une
communauté » (Tallbear, 2014).

Nous ¢élargissons nos méthodes universitaires 1) pour inclure des paradigmes, des théories et
d’autres fagons de recueillir, de synthétiser et de communiquer I’information, et 2) pour mettre a
profit nos compétences et nos réseaux de collaborateurs afin d’examiner de nouvelles méthodes
et approches de recherche proposées par les membres des Premiéres Nations. La limite que
pourraient présenter nos travaux est la réserve que certains sont susceptibles d’avoir a I’égard des
expériences et des connaissances des membres des Premiéres Nations du nord qui vivent avec le
VIH. Malgré tous nos efforts, notre compréhension comportera toujours des lacunes. Toutefois,
notre role d’alliés consiste a reconnaitre et a exprimer ces limites, mais pas de renoncer a ceuvrer
a des changements.

Les méthodes utilisées pour cette étude permettront de nouer et de maintenir une relation
respectueuse entre les partenaires de recherche pour en faire des exemples et les appliquer aux
pratiques exemplaires. Les connaissances peuvent étre communiquées et matérialisées par les
systemes provinciaux et fédéraux de soins de santé pour le VIH, les organismes du secteur de la
santé, les communautés et les personnes autochtones et non autochtones. Ces groupes participent
déja, dans une certaine mesure, a la recherche, a titre de membres de I’équipe ou de membres du
MB HIV CIN. Par conséquent, ils prennent part aux principes du regard, de la croyance et de
I’action qui tiennent compte de deux perspectives ou ils en sont témoins. Les groupes du MB
HIV CIN participent a divers degrés a I’étude, mais ils ont tous €té invités a jouer un role actif a
sa conception, aux méthodes, aux interventions et aux €valuations. Ultimement, nous
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entrevoyons un échange de connaissances et la mise au point d’interventions en matiere de VIH
qui sont compatibles avec les visions du monde et les fagons d’étre des Premieres Nations.

CONCLUSION

Le présent article décrit comment nous tentons de multiplier les alliances dans notre projet de
recherche au moyen de diverses approches, par exemple en établissant des relations, en créant un
espace ¢éthique propice au dialogue et en utilisant I’approche a double perspective. Nous nous
efforcons d’aller au-dela de cette approche pour envisager la croyance et 1’action qui tiennent
compte de deux perspectives. Ce faisant, nous créons un espace éthique propice au dialogue et
nous favorisons 1’alliance inclusive pour mettre au point des systémes de soins pour le VIH
mieux adaptés a la géographie et a la culture pour les membres des Premiéres Nations en région
¢loignée avec la collaboration des partenaires autochtones et non autochtones du nord. Cette
méthodologie aide notre équipe de recherche a voir et a reconnaitre les visions du monde et les
modes de connaissance qui existent a I’extérieur du contexte biomédical occidental et nous
oblige a utiliser des méthodes des Premiéres Nations pour entendre et croire les expériences des
personnes vivant avec le VIH et d’intervenir directement. En renforcant les relations, 1’alliance
inclusive et les partenariats grace a cette approche, nous croyons qu’il est possible d’engendrer
un changement transformationnel plus important du systéme.
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recherche en santé du Canada (numéro de subvention CBA-164022). Certificat du Comité
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