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Ce compte rendu d'enquete fait suite a Veiller les uns sur les autres : integration de la 
promotion de la sante a 1 bction communautaire sur le sida. Nous avons ete invites a 
examiner de nouveau la promotion de la sante, a explorer les moyens de prevention du 
VWSIDA et son contexte social. ~ t a n t  donne les circonstances de l'epoque, une periode 
d'introspection sur l'action communautaire sur le sida, la demarche s'imposait. 

L'ktat de doute que nous avons constate ne nous a pas swpris si I'on considbe les 
nouvelles decevantes sur la scene scientifique et les rapports faisant etat d'une (( seconde 
vague )) d'infection chez les jeunes adultes americains. Malgre cela, nous avons decouvert 
qu'en Cvoquant de nouveau ces questions chez les personnes que nous avons 
interviewees, nous pouvions tirer de precieuses leqons sur les mesures a adopter et la 
direction a suivre. 

Le texte des entrevues decrit l'experience vecue a cette kpoque dans un esprit de verite 
absolue. A notre avis, la circonspection offre peu d'avantages, compte tenu des 
circonstances. L'action sur le sida est, de toute evidence, en pleine transition et 
l'optimisme du debut sur la possibilite d'eliminer le VIH a cede la place a une ferme 
resolution de s'attaquer a l'enorme defi de survivre malgre le VIH. 

C'est le but et la nature des pages qui vont suivre. Nous sommes encourages d'avoir 
trouve, malgre les circonstances dernoralisantes, les signes d'une vision renouvelee qui va 
sans doute transformer l'action communautaire sur le sida. 

Vancouver, 
Aoiit 1994 

Pribre de noter 
Certains passages duns ce document font etat de connaissances medicales et scientifiques sur le 
VIH et sur le sida qui correspondent B l'experience du rkpondant concerne et sont exprimkes duns 
ses termes. Le lecteur ne doit pas oui#er que ces enonces sont incorpores duns le ta le  duns le but 
d'illustrer les dzflerences d'opinion d de croyances des personnes engagees duns l'action sur le 
sida portant sur des questions critiques comme la privention, la transmission, le depistage et 
l'evolution de la maladie. Ces passages ne constituent pas des arguments scientijiques. Pour plus 
de details, veuillez vous reporter a w  reglements de Sante et Bien-Ptre Canada ou a la Societe 
canadienne du SIDA. 
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Cornrne dans le cas de toute enquetc 
qui ont contribue a ce texte ne reprC 
pas vraiment representatif de tous le 
d'une etude de ce genre est forceme 
etait d'encourager tous les interesse: 
l'action sur le sida. 

Rick Marchand, PhD 
Terry Trussler, EdD 

lescriptive, nous reconnaissons que les personnes 
atent qu'un Cchantillon restreint et choisi qui n'est 
aspects de l'action sur le sida. Alors que l'envergure 
limitke du fait de sa propre etendue, notre intention 

t participer au dialogue qui evolue sur la nature de 
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Introduction 

Nous vivons au prisent. Si nous con le VIH et que nous commencons a Ptre 

malades, nous nous suiciderons, 

Lorsque nous avons entrepris uns sur les autres, notre but se limitait a elaborer 
certains preceptes a partir de qui pourraient servir de 
guide au developpement de sur le sida. Pour engager la 
discussion, nous avons ce document par l'entremise du 
reseau national des par la SociCte canadienne du 
sida. Nous ne nous qui a suivi. La critique la 
plus encourageante que le document Veiller 
les uns sur les strategique de bon nombre 

L'intCrSt souleve par Veiller les uns les autres nous a egalement incites a approfondir 
la recherche sur une question qui a servi d'inspiration au present texte. Notre 
nouvelle enquete a pris pour une question qui, au premier abord, nous a 
semble toute simple : 

QU kntend-on par promotion de la sdntk dam le cadre de la prevention du VIH/SIDA ? 

On nous a expressement demande compte de l'impact et des effets de 
l'environnement sur la prevention A ce moment-la, nous n'avions qu'une 
vague idee de l'image que et intervenantes en action 
cornmunautaire sur le sida Ce que nous avons 
decouvert etait assez inattendu. 

Pour mieux comprendre l'experie premiere ligne dans la prevention du VIHISIDA 
et son environnement social, nou demande a huit intervenants et intervenantes en 
action communautaire sur le sida toutes des autorites dans le domaine, de nous 
accorder des entrevues en profo vant la meme methode que celle utilisee dans 
Veiller les uns sur les autres. L entaires, imprimes en italiques, sont une 
traduction libre des textes de la n des entrevues. Les intervenants ont ete 
choisis en fonction de leur exp leur perspective particulieres par rapport aux 
questions que nous leur posio s entrevues, nous avons procede a des 
consultations, qui ont dure si d'AIDS Vancouver et aupres de bon nombre 
de partenaires et conseillers. lement consulte plusieurs articles 
exceptionnels de la littkratur nt servi de guide a notre analyse. 

~ RPflexions complPmentaires sur Veiller les uns sur les autres. .. I 



Tous ceux et celles qui ont participi 
decourageante. Ce n'est pas etonnar 
aspects et methodes, n'a jamais fait 
de notre enqutte. Nous esperons qu~ 
contribution valable a la discussion 
a << dire la verite pure et simple D, vc 
<< Cmotionnellement dechirants B. B 
provoquer, les textes tires des entre~ 
contrastes et de paradoxes. 

Notre enqutte s'est deroulee selon L 
autres. Nous avons pose quelques q 
entrevues qui autrement etaient men 
suivantes : 

Quel est l'aspect de la sih 
preoccupe le plus? 
A votre avis, ou en sornrn 
appris quelque chose? 
Quelles attitudes face au 7 

Qu'avez-vous constate su 
Que pensez-vous de l ' im~ 
Que changeriez-vous a la 

De chaque entrevue, nous avons tirt 
nous avons regroupes aux fins de 1's 
de notre premiere enqutte a cause dc 
dans les enonces-chocs qui apparais 
rubriques : observations, theories et 
textuellement, ou a peu pres, des en1 
codifiQ et regroup& par categories. 
tellement eloquente du sous-texte cc 
negligent de notre part de ne pas inc 
notre texte.' 

.ux entrevues ont trouve l'experience pour le moins 
car la prevention du VIHISIDA, en particulier les 

objet d'une interrogation aussi intense qu'au cours 
10s conclusions et notre analyse apporteront une 
1 cours. Parce que nous encouragions les repondants 
.s trouverez peut-&re, c o m e  eux, certains passages 
n que nous n'ayons eu aucune intention de les 
es sont pleins de sentiments conflictuels, de 

e methode similaire a celle de Veiller les uns sur les 
:stions invariables pour donner un cadre aux 
:s assez librement. Les questions cles etaient les 

tion actuelle du VIHISIDA qui vous 

-nous en matiere de prevention? Avons-nous 

WSIDA vous etonnent? 
e climat actuel touchant a la sexualite? 
:t des organismes d'action communautaire? 
$on actuelle de faire les choses? 

es enonces importants, ou nettement formulb, que 
alyse. Cette etape s'est averee plus longue que lors 
a complexite des sujets. Cela est mis en evidence 
nt au debut et a la fin de chaque chapitre sous les 
'rategies. Tous ces enonces ont ete tires 
:vues et reunis en une banque de donnees, puis 
le procede a eu pour resultat de creer une image 
ectif qui ressort de la discussion, qu'il aurait ete 
re au moins un exemple de ces documents dans 

Reflexions complimentaires sur Veiller les uns sur les autres ... 2 



Bien que nous n'etions pas conscienl 
particuliere dans l'analyse, nous avo 
affrontait une question, que leur attei 
comprehension : observation, theorit 
etrangere a la prevention et a l'influe 
chacun agit selon les theories sur le I 
de cadre a son experience, a ses obse 

A l'heure du sida, la f a ~ o n  dont chac 
sociale devient une question existent 
transmission potentielle du VIH que 
VIH. Dam un contexte surchauffe cc 
theories et strategies des intervenant: 
collective et, par voie de consequenc 
sida. Pourtant ce (< scenario >) est ran 
transcrire pour faire ressortir ce qui e 
msmes. C'est ici que le processus ref 
strategie pour l'avenir de l'action c o ~  

Riflexions compl6mentaires trace un 
personnes vivant avec le VIH/SIDA 
revelees par l'epidemie. Leurs cornm 
precis : l'hiver de 1994. Aucun termc 
sentiment de desappointement qui a I 

la neuvieme conference international 
avoir envahi tout le domaine. Dans u 
l'impact et l'efficacite des mesures d 
conduite a suivre. 

; du fait que nous cherchions a degager une tendance 
s decouvert, a mesure que chaque repondant 
tion oscillait entre les trois niveaux de la 
et strategie. Cette constatation n'est aucunement 
Ice de l'environnement social. Nous soutenons que 
,onde que lui dicte son bon sens; ces theories servent 
vations et a sa strategie existentielle. 

m observe, developpe ses theories et agit dans sa vie 
slle cruciale qui va influer aussi bien sur la 
ur la qualite de vie des personnes vivant avec le 
nrne celui de l'action sur le sida, les observations, 
s'inscrivent dans un scenario continu de la realite 
, il en est ainsi pour les progres de l'action sur le 
nent repris de faqon explicite. I1 faut enregistrer et 
t operationnel, mGme pour les intervenants eux- 
lerche-consultation en matiere de planification et de 
ununautaire sur le sida prend tout son sens. 

esquisse de l'experience qu'ont partagee quelques 
ux prises avec des questions d'ordre social penibles, 
ntaires ont ete recueillis dans un espace-temps bien 
ne decrit mieux cette periode (( incertitude D. Le 
i v i  la publication des resultats scientifiques lors de 
sur le VIWSIDA, a Berlin en juin 1993, semble 
m8me temps, des donnees inquietantes concernant 
prevention ont souleve de serieux doutes sur la 
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Entre temps, l'incidence de continue de s'accroitre et l'on prevoit que le 
nombre de cas de sida au au cours des trois prochaines an nee^.^ Cornme 
si cela n'ktait pas du Nord, les organismes 
comrnunautaires difficultCs financieres, a des deficits 
et a des avec le BC Centre of Excellence in 

Centre, nous somrnes parvenus a 
telle qu'elle se presente a nous : 

nees de 
ecessite3 I $" 

POUR CENT 

14 i 

periode de dix ans est travaux de recherche, cornrne la 
Vancouver le nombre moyen d'amees qui 

debut des sympt8mes du sida. Si la 

I1 est evident que la perspective de voir un nombre croissant de personnes 
passer au stade syrnptbmatique enormes pour l'action cornrnunautaire 
sur le sida. La question des des plus pressante. Ce document ne vise 
pas a fournir une reponse a decrire oh en sont actuellement les 
intervenants dam la Accomplir cela equivaudrait, 
selon nous, a rien 
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Le style dYenquCte que nous avons expldre dans Veiller les uns sur les autres trouve ses racines dans la 
sociologie interpdtative qui a ses propres bditions er sa propre litteratwe, se distinguant des sciences 
sociales comme un domaine tout a fait a part. Les ouvrages ci-dessous peuvent servir de point de depart a 
qui veut se documenter : 

Bogden, R. Taylor, S. Introduction to Quafitative Research Methods. NY, Wiley & Sons, 1975. 

Darroch, V. Silvers, J. Interpretive Human Studies, An Introduction to Phenomenological Research. 
Washington DC, University Press of ~rnedca ,  1982. 

Glaser, B. Strauss, A. The Discovery of Gr unded Theoty: strategies for qualitative research. Chicago: 
Aldine 1967. 

e 
* Lettre de Steffanie Strathdee, directrice BC Centre for Excellence in HIVfAIDS, a Am 
Schilder, president du conseil, BC 19 octobre 1993. 

Nous avons obtenu de diverses sources des evaluations du nombre de personnes seropositives en Colombie- 
Britannique : 1. etudes sur la seroprevalenc dam la population cc generale H 2. retrocalculs effectues a 
I'aide des taux d'incidence des annees pdc  dentes et 3. dsultats provinciaux des tests de depistage du VIH. 

les estimations des deux autres. 

f 
Ces methodes presentent toutes trois des indonvenients, mais chacune s'impose comme moyen de confirmer 

Nombre de cas de sida rapportes au Canada, en date du mois de juillet 1993 : 8 232 
Nombre estime de cas de sida (declarations itardives ou omises) : 12 000 
Nombre approximatif d'hommes seropositi+ (homosexuels et bisexuels) au Canada : 22,500 
Nombre approximatif de femmes seropositifes au Canada : 3 000 
Nombre approximatif de cas de sida rappo+s en Colombie-Britannique en date de juin 1993 : 1 5 18 
Nombre estimatif de personnes porteuses du VIH en Colombie-Britannique : 7 100 

~ ~ a l e m e n t  cite dans 
Strathdee, S .  Schecter, M. Hogg, R. O'Shaughnessy, M. Current Trends in HIVIAIDS epidemiology in 
British Columbia. BC Med J; 1994,V36 N2. 

Schilder, A. de Haan, L. Hogg, R. Goldstooe, I. Le, A. Craib, K. Patterns of migration forpersons with 
H I V / ' .  Vancouver PWA, British Columbia Centre for Excellence in HIVIAIDS, 1993. 

En C.-B., comme dam d'autres provinces capadiennes, le traitement du sida et les soins aux sideens sont 
offerts surtout dam les grands centres urbaim. p 2. 
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L ' environnement social 

J'en suis a un point 01.2 j'accepte quele monde est absurde. 

Au cours de la premiere decennie, leg organismes communautaires ont force le public a 
prendre conscience de l'existence du sida en l'alertant sur la menace d'une infection 
potentiellement mortelle parmi nous. Au moment ou, par exemple, la collectivite 
homosexuelle de Vancouver a compds que cette infection representait un risque potentiel 
pour l'approvisionnement sanguin, d$s benevoles ont pose des afiches dans les bars et 
les saunas, meme avant que les causes de cette nouvelle maladie soient connues, incitant 
la clientele a ne pas donner de sang. Des mesures de ce genre, suivies de campagnes 
encourageant des pratiques sexuelles a risques reduits, ont sans doute contribue a sauver 
de nombreuses vies. Par ailleurs, ce e;enre d'effort semble avoir provoque dans notre 
societe une prise de conscience debouchant sur tout un monde de questions sociales 
jusqu'alors ignorees. 

L'impact de l'environnement social sur la sante n'a jamais etC difficile a cerner pour ceux 
et celles qui sont sensibles a I'experieince des personnes vivant avec le sida. Si, en theorie, 
chacun est egalement vulnerable face a l'infection par le VIH, nous avons toujours su, du 
moins de faqon viscerale, que les personnes qui contractent le sida se situent, d'une faqon 
ou d'une autre, en marge de l'ordre social. Par ailleurs, les personnes qui normaiement ne 
se perqoivent pas c o m e  marginales ne tardent pas a le faire lorsque des anticorps du 
VIH sont detectb dans leur sang. 

I1 est certain que la position behaviouriste face au VIHISIDA offre une explication plus 
neutre : le risque d'infection augmenbe avec les activites reconnues a risques. Cette 
hypothese a servi de fondement a toute une decennie de campagnes en faveur de pratiques 
sexuelles a risques reduits et de I'usage de seringues non contaminees. Nous ne pouvons 
que presumer que ces mesures de prevention, intenses bien que sporadiques, ont permis 
de diffiser l'information critique dont le public avait besoin pour eviter une epidemie 
massive. 

I1 ne faut cependant pas oublier que le concept behaviouriste constitue un bond en avant 
par rapport au GRID (gay-related immune deficiency - deficit immunitaire lie a 
l'homosexualite), le nom provisoire donne au sida au debut de l'epidemie. A cette 
epoque, les campagnes de lutte contre I'infection etaient ciblees sur les groupes a risque 
reconnus. Ce n'est qu'apres des pressions considerables de la part de la collectivite 
homosexuelle que la maladie h t  rebaptisee et que l'on mit l'accent sur les activites. 
L'evolution de la theorie du VIH appuyait si fortement la position behaviouriste que le 
concept d'activites a risque prit assez facilement racine, sauf chez un petit groupe acharne 
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et (< politiquement incorrect )) qui continuait d'afirrner que le sida etait une (( maladie 
d'homosexuels H. 

Entre temps, nous venons a peine de commencer a affionter les plus recentes donnees sur 
les nouveaux cas d'infection. Si les renseignernents que nous avons sont imprecis par 
manque d'uniformite dans la prestation des tests de depistages du VIH, de concordance 
des statistiques verifiables et de connaissances sur le VIH, l'apparition de nouveaux cas 
d'infection, hormis l'accroissement des taux de seropositivite chez les fernmes 
heterosexuelles, semble demeurer un phenomene (( homosexuel )). Compte tenu du 
tableau epidtmiologique, bon nombre d'intervenants dans l'action sur le sida ont 
commence a se demander s'il ne s'agissait pas ap&s tout d'une (( maladie d'homosexuels D. 

Combinee a m  resultats des recherches a l'echelle internationale sur les determinants 
sociaux de la sante, cette conjoncture mene a une synthese profonde sur les rapports qui 
existent entre l'environnement social et le sida. C'est une question complexe qui 
necessite que nous elargissions notre discussion sur la promotion de la sante afin de 
pouvoir nous attaquer a la substance de cette prise de conscience croissante. Si nous 
acceptons les donnees ~pidemiologiques mondiales selon lesquelles le statut social, 
independamrnent des moyens financiers, est un facteur de sante au m2me titre que le 
tabagisme ou l'exercice, il ne faut pas s'btonner si ce sont surtout les fernrnes victimes 
d'abus, les homosexuels et les usagers de drogues qui contractent le sida.' 

Cette nouvelle faqon de penser ne va pas necessairement a l'encontre des connaissances 
actuelles sur les causes comportementales ou virales du sida, mais lorsqu'on associe ces 
connaissances aux determinants sociaux, il est possible d'expliquer pourquoi le sida est 
devenu la preoccupation de sante majeure pour les homosexuels, bien qu'il ne soit pas 
exclusivement une maladie d'homosexuels. En outre, les preuves concretes que le VIH 
n'est ni selectif ni exclusif ne font que renforcer la position socioenvironnementale selon 
laquelle cette maladie pourrait bien &re une manifestation des conditions sociales qui 
s'expriment par le biais de forces cornme le rang social, l'estime, le pouvoir et l 'a~toritt.~ 

Nous avons deja commence a aborder la notion << d'environnement de soutien N a l'action 
sur le sida, sachant intuitivement que ces conditions ne peuvent que promouvoir la sante. 
Nous avons egalement constate qu'il existe un lien important entre les reactions usuelles 
face au sida et l'homophobie. Ces constatations, et bon nombre d'autres observations 
specifiques dont fait etat ce document, ouvrent de nouvelles voies a l'action sur le sida 
beaucoup plus exhaustives que les premieres initiatives d'education et de promotion 
axees sur le virus ou le comportement. 

Dans les chapitres qui suivent, nous aborderons trois contextes de l'environnement 
social : la societe, la micro-collectivite et l'organisation. Au fur et a mesure de nos 
entretiens avec les personnes interviewees sur la prevention, nous avons constate que leur 
evaluation de la situation pivotait autour de ces trois contextes. Si nous tenons pour 
acquis que l'influence de l'environnement social est inkvitable, il va de soi qu'en plus 
d'axer notre action sur les comportements a risque, il faut egalement s'attaquer aux 
conditions de risque qui trouvent leur expression dans les forces sociales que l'on 
retrouve dans chacun de ces contextes. 
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Mustard, F. J., Frank, J. Les determinants de la sante, Institut canadien de recherches avancees, 1991. 

Quelle qu'en soit la cause, les personnes situees au bas de l'echelle sociale sont, en general, plus 
vulnerables et meurent plus jeunes - mCme lorsque l'on tient compte des risques individuels 
environnementaux. p. 9 

Cela souleve egalement la possibilite que des interventions visant a traiter des maladies specifiques - par 
des soins de sante, des programmes de sante publique ou autres - ne parviennent pas a atteindre la source 
des problemes et ainsi ne soient pas tres efficaces. M&me si on arrive a traiter une maladie particuliere, une 
autre souvent la remplace. p.9 

Les liens particuliers avec le VIH/SIDA sont bases sur une interpretation de ce texte. 

ibid. 

Les recherches mentionnees ci-dessus et d'autres du m h e  type, portent a croire que les effets des relations 
sociales sur la sante peuvent Ctre aussi importants que ceux de facteurs de risque bien connus comme le 
tabagisme, l'hypertension, l'obesite et le manque d'activite physique. p. 10. 
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La societe 

Pour moi, la chose la plus decourageante que j'entende, c 'est : (( Mais qu 'est-ce qu 'ils 
veulent, ces sidkens ? )) 

+ Si l'on considkre tous les probldmes sociaux que soulkve le sida, rien 
n 'a encore ktk rksolu. 

+ Ce sont les hommes hktkrosexuels qui dktiennent le pouvoir dans notre 
sociktk et ce sont eux qui sont le moins engagks. 

+ Je suis vraiment stup@k par le manque d 'intkrgt envers les personnes 
qui ont ktk infectkes et en sont mortes. 

+ Ce qui me faitpeur, c'est que nous n 'avons pas vraiment l'appui de 
l'ensemble de la societk. 

+ Au Canada, I'investissement dans la recherche et le dkveloppement est 
pitoyable. 

+ De toutes les kcoles de service social au pays, seul un petit nombre 
d'entre elles incluent le VIH a bur programme d'enseignement. 

+ Les gens croient toujours que le sida est une maladie de Blancs. 

+ Le corps mkdical asiatique se refuse d'aborder la question du sida. 

+ Aujourd'hui, nous voyons des gens mourir par milliers et presque rien 
ne change. Personne n jl fait attention. 

Jusqu'a present, le sida est connu a en gros D a cause de la menace que l'on devine, de 
l'attention que lui accordent les mCdias et des efforts deployb par la collectivite pour 
sensibiliser le public a l'aide d'initiatives c o m e  les courtepointes, les marches pour le sida 
et les campagnes du (( ruban rouge 1). Petit a petit, l'opinion publique s'est montree plus 
sympathique, sans doute a cause du nombre croissant de personnes touchees de p rb  ou de 
loin par le sida. Malgre tout, le stigmate du sida demeure ancre dam notre societe et a des 
repercussions sur tous les aspects de l'action sur le sida, allant de l'acceptation diffuse de 
pratiques sexuelles a risques reduits par les hommes heterosexuels a l'efficacite des activites 
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cornmunautaires de collecte de fonds. Les objections soulevees par le Parlement relativement 
a la participation de delegues etrangers seropositifs a la conference internationale sur le sida 
qui se tiendra a Vancouver en 1996 ne fait que confirmer le fait que le sida est loin d'avoir 
atteint le niveau d'acceptation sociale desire. 

Si les reactions phobiques, les attitudes degradantes et la negligence sont toujours monnaie 
courante, nous comrnenCons cependant a peine a comprendre l'influence que ces facteurs, 
tous d'origine sociale, peuvent avoir sur la sant6 des collectivites touchees par le sida et sur la 
sante de l'ensemble de la societe.' Or, faire face a l'infection par le VIH, vivre avec le VIH 
est une experience accablante sinon epuisante. 

Neanmoins, il est pourtant de plus en plus clair que la stigmatisation est une entrave serieuse 
B la sante des collectivites touchkes par le VIWSIDA et, par voie de consbquence, a la 
promotion de la sante au sein de ces collectivit~s. Pour faire face aux defis que cela pose, 
nous devons avoir raison de croyances et de tabous profondement ancres dans les attitudes et 
que les gouvernements, les corporations, le clerge, les ecoles et les familles contribuent a 
maintenir et a sanctionner, au detriment de la sante des personnes touchees par le sida et, en 
fin de compte, au detriment de tout le m ~ n d e . ~  

Voici comment les personnes interviewees decrivent la situation du VIWSIDA dans la 
societe actuelle. 

Je me demande ce qui va advenir du monde dans lequel nous vivons, de la socikte 
dans laquelle nous vivons? Je vois de plus en plus de gens qui sont touchb par le 
sida, pas le contraire. Je vois de plus en plus de gens qui contractent le virus et je me 
demande comment cela change la faqon dont cewr-ci vivent leur vie. 

Dans un sens, le sida a ete tellement banalise qu'on effleure a peine le sujet.. . 

I1 fut un temps ou le sida provoquait unie brutale prise de conscience chez les 
gens. Quand nous avons commenck a voir a la tklkvision des gens mourir du 
sida, quand nous avons commenck a entendre parler de condoms, ou de 
seringues propres, cela voulait vraiment dire quelque chose. Mais maintenant 
que nous voyons les gens mourir par milliers et que presque rien ne change 
autour de nous, personne n > fait plus attention. 

L'impact n'est jamais vraiment ressenti, semblerait-il, jusqu'au jour oh le sida devient un 
probleme personnel. 

La directrice des ressources humaines d'une entreprise recevait rkgulikrement 
des appels anonymes provenant toujours d'hommes qui avaient le VIH et qui 
ne savaient pas quoi faire. Puis un jour, elle reqoit un appel d'une femme 
complktement bouleverst?e. Son interlocutrice lui dit : (( J h i  le VIH. Je l'ai su 
quand j 'ai perdu mon enfant. Je me sens bien physiquement, mais je suis 
completement dkmoralisbe et je ne sais pas quoi faire. )) La directrice n 'a pas 
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pu lui faire dire son nom et ne suit pas ou la retrouver. Elle a simplement 
raccrochk. La personne qui a r e p  cet ~ppel avoue ne s'2tre jamais sentie 
aussi demunie de sa vie. Jamais. Pour elle, cet appel a marque un point 
tournant. 

I1 semblerait que derriere presque tous les aspects de la reaction de notre societe devant le 
sida, se dissimule, au-dela meme des imperatifs religieux, une angoisse sourde et 
profondement enracinee pour ce qui concerne les pulsions sexuelles. 

Now vivons dans une culture qui incite a la nhrose a l'egard de la sexualite. 

Comme now sommes tellement hermktiques en ce qui concerne la sexualitk, 
nous ne pouvons pas en parler, nous ne pouvons pas en jouir en toute libertk 
et ouvertement. C'est notre culture qui nous apprend cela. C'est quelque 
chose qu 'il faut cacher, c'est sale, mauvais, vilain. On ne nous ditpas que 
c 'est une forme departage agrkable, excitante et enrichissante. Ce n 'est pas 
dans ces termes-la que nous parlons de la sexualite dans notre socidtd. Je 
crois que la sexualitk est au coeur de la question. 

Le Bouddhisme ne parle pas de 1 'homosexualitk et ne la nie pas. Le 
Christianisme le fait, ouvertement. 

Quand j 'allais a 1 'kcole catholique, j 'etais dkhire parce que j 'dtais 
homosexuel, parce que je savais que ce n 'etait pas acceptable. 

Cela me prkoccupe de voir que les hktkrosexuels trouvent toujours dijjjcile de 
parler ouvertement de sexualitd. Cela les rend tellement vulnkrables. 

Le paradoxe d'une societe qui exploite tellement librement l'attrait de la sexualite, mais qui 
est si fermee a ses modes d'expression, suggere que le terrain est propice a une initiative de 
promotion de la sante. .Pourtat, certains pr6nent une approche moins directe. 

Notre strategic d 'ensemble est de faire accepter le sida comme probleme de 
santk. C'est une approche moins menapante que celle qui remet en question 
tous les tabous, comme les drogues et l'homosexualit&. 

Meme si nous sommes convaincus que confronter l'homophobie et les valeurs sexuelles en 
general creerait un environnement plus sain pour tous, le temps est peut-stre notre plus grand 
ennemi. 

Nous pourrions gaspiller beaucoup de demps, d'energie et d'argent a mettre en place 
une infrastructure capable de faire h o h e r  la socikte pour crier un environnement 
social plus sain. Mais les bknkjces de cette approche ne se feraient pas sentir avant 
des dkcennies. 
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Dans le domaine social, le sida ne cause rien en soi, mais il est 
l'auteur des causes. 

A rnoins d'avoir kt4 personnellciment touche, on ne voit pas 
vraiment la nkcessite de l'education sur le sida. 

A mesure que le public approche le point de saturation de 
l'information sur le sida, il devient en m&me temps 
impermeable a la sou-ranee d'autrui. 

La recherche d'une arme magique contre le sida ne rksoud pas 
la plupart des problimes. 

Pour que les choses changent, il faut que chacun pergoive le 
sida comme un problime qui le concerne. 

Notre culture est erotico-phobe. En tant que groupe culturel, 
nous manquons de rafinement sexuel. 

Ne pas pouvoir parler de ses problimes sexuels est prhcishment 
ce qui mine a des problgmes. 

4 Considirk comme une question de sante, le sida reprksente une 
menace moindre que les drogues et 1 'homosexualitk. 

+ Le point de depart estpeut Ztre la sexualite, mais notre but reel 
est le changement social. 

+ Nous devons arriver a voir que la sexualiti n 'est qu 'me  forme 
du comportement humain. 

+ Nous devons faire sortir la sexualitk de l'ombre; personne 
d'autre ne le fera, sauf nous, les tapettes et les gouines. 
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Mustard, F. J., Frank, J. Les diterminants de la santi. L'institut canadien de recherches avancees, 1991. 

M&me si l'on ne sait pas encore tres bien comment s'effectuent les mediations et quels sont les mecanismes 
biologiques a l'oeuvre, de plus en plus de donnees experimentales et cliniques indiquent que, par l'intermediaire 
du systeme nerveux, les emotions et les fonctions mentales agissent sur les mecanismes de defense de l'individu 
et influencent directement son bien-&tre physique. p. 14. 

ibid. 

I1 faut en conclure que les determinants de la sante ne sont pas uniquement le probleme de quelques pauvres, 
d'une minorite defavorisee que l'on pourrait plaindre sans en tenir compte. (( De te fabula narratur )) nous 
sommes tous (ou presque tous) concernes, et cela implique que les effets des facteurs determinants peuvent 
influencer de facon tres importante le niveau de sante general des populations du XXe siecle. Ce qui est en jeu, 
ce ne sont pas des effets secondaires, marginaux. p13. 



La micro-collectivite 

Nous avons des problemes de santk incroyables sur toute la ligne. Le VIH s 'est en 
quelque sorte ajoutk a la liste. 

OBSERVATIONS 

J'ktais plus optimiste quant a l'avenir de la collectivitk 
homosexuelle dans la culture canadienne avant le sida. 

% afJirment que plus de ma1 que de bien a ktk fait a la collectivitk 
homosexuelle a cause du sida. 

Pour bon nombre, toute l'idke de la libkration sexuelle des 
homosexuels veut dire avoir des rapports sexuels quand ils le 
veulent. Je ne suis pas d'accord. 

Je vois, dans la collectivit& homosexuelle, une juxtaposition de la 
sexualitk a la mort. 

Nous avons vu une force se manifester la ou nous pensions qu 'elle 
n 'existait pas. 

D 'une mani6re gknkrale, nous sommes tkmoins d'un schisme entre 
seropositifs et skronegatifs. 

La skgrkgation virale : les gens deviennent plus selectifs au fur et a 
mesure que 1 'epidkmie progresse. 

Les seropositifs veulent avoir tant des rapports sexuels que des 
rapports humains avec d'autres skropositijs. 

Depuis toujours, nous ne nous sommes jamais felicitb de quoi que 
ce soit. 

La plupart des programmes canadiens de prevention du VIWSIDA et de soutien a l'action 
sur le VIHISIDA sont nes de l'initiative d'entraide de groupes communautaires. Au cours 
de la premiere decennie, de nouveaux groupes se sont crees pour repondre a des questions 
de culture et de langue, au fur et a mesure que des besoins specifiques ont ete identifies. 
C'est ainsi que se sont multiplies les groupes d'action sur le sida ethnoculturels, 
autochtones et autres, d'origines culturelles diverses. D'autre part, des groupes regionaux 
se sont crees pour aider les populations locales ou rurales a l'exterieur des grands centres 
urbains. Certains groupes ont demane du sein d'organisations non gouvernementales 
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(ONG) de lutte contre le sida. D'autres sont nes d'initiatives individuelles. Tous ces 
demarrages etaient perGus comrne des moyens d'etayer l'effort global de prevention en 
augmentant sa portee de la maniere la plus efficace et la plus altruiste qui soit, puisqu'ils 
permettaient d'agir de la fagon la plus efficace et la plus onentee vers la collectivite. Peu 
d'entre eux avaient prevu le probleme a long tenne de financement permanent de ce genre 
d'expansion. 

Peut-2tre que l'evolution de cette situation vient de la maniere dont on a interprete la 
theorie sur la prevention du VIHISIDA qui est w e  cornrne un probleme d'infonnation 
qu'il suffit d'adapter en fonction d'une collectivite specifique par les membres de la 
collectivite elle-meme. Ceci fait, la ache Ctait terminee. Aujourd'hui, alors que nous 
constatons que la transmission du VIWSIDA est autant un probleme de conditions 
sociales qu'un probleme de comportements a risque specifiques, les consequences a 
longue echeance sont ineluctables. M2me si l'on decouvrait un jour le moyen de guerir le 
sida, certaines conditions de risque pourraient persister et mener un jour a d'autres 
maladies. 

Les ONG de lutte contre le sida les plus experimentees, dont AIDS Vancouver, sont 
apparues dans les collectivites homosexuelles des le debut de l'epidemie. Avec 
l'isolement et le manque d'attention vecus, les conditions etaient reunies pour declencher 
une reaction organisationnelle qui est partie dans toutes les directions afin de sensibiliser 
le public a la menace que presentait le VIH tant pour l'ensemble de la societe que pour les 
collectivites specifiques originelles. Les homosexuels devinrent une (( population cible >) 

pour ces organismes, ayant chacun son propre message a faire passer.' Au fur et a mesure 
de la progression de l'epidemie, d'importantes ONG de lutte contre le sida ont 
perfectionne l'art d'adapter des messages en fonction de groupes specifiques, comme 
l'ecole et le milieu de travail. La consequence imprevue s'est cependant traduite par une 
sorte d'institutionalisation de l'action sur le sida qui a eloigne les organismes 
comrnunautaires des collectivites constituantes originales. 

A mesure que les theories sur le VIH se developpaient, rares etaient ceux qui auraient pu 
predire que le VIWSIDA demeurerait un phenomene aussi predominant chez les 
homosexuels .2 S'il est toujours difficile d'evaluer l'etendue reelle de la propagation de la 
seropositivite du fait de l'inconstance des tests et des rappqrts de seroposivite, la grande 
majorite des seropositifs et de ceux qui sont a risque sont des homo~exuels.~ Malgre tout, 
au moins un observateur a fait remarquer une tendance generale vers une 
<< deshomosexualisation du sida )), citant des statistiques sur le financement recueillies des 
quatre coins du monde indu~trialise.~ 

L'ironie de la situation rev2t des formes diverses. Les organismes d'action sur le sida sont 
souvent pergus par le monde exterieur comme des organismes d'homosexuels. Cette 
perception s'est recemment actualisee de fagon tres nette dans un article d'une 
authenticite douteuse, paru dans la presse de Vancouver et rapportant qu'un homme, se 
declarant heterosexuel, s'etait plaint d'avoir ete victime de harcelement sexuel inflige par 
d'autres homrnes alors qu'il recevait des services d'aide de la British Columbia Persons 
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With AIDS Society. L'homophobie manifeste vehiculee par sa declaration, << ils ont 
essaye de me convertir D, n'a mQme pas ete mise en question par la presse. 

Ces circonstances, ainsi que l'information issue de la recherche du Men's Survey (1993) 
sur l'etat de la sexualite homosexuelle et toute une variete d'observations faisant l'objet 
de discussions generales, provoquent une avalanche de nouvelles questions sur l'etat des 
micro-collectivitb qui ont mis sur pied les organismes de service pour les personnes 
vivant avec le VIHISIDA tels qu'on les connait aujourd'h~i.~ 

I1 est certain que ce qui se passe dans les collectivites homosexuelles est une question qui 
preoccupe tous ceux et celles avec qui nous nous sommes entretenus. 

Les effets positifs du developpement communautaire sont reconnus.. . 

En tant qu 'homosexuels, nous avons appris que le monde que nos familles 
nous avaient promis ne correspond pas a la rialiti. Nous avons appris 
qu 'il existe un sentiment essentiel de nostalgie que bon nombre 
d 'homosexuels iprouvent, je dirais meme tous les homosexuels de mkme 
que toutes les lesbiennes. Au fur et a mesure qu 'ils acceptent qui ils sont, 
bon nombre d'homosexuels et de lesbiennes se sentent habitks par ce 
sentiment de nostalgie; ilfinit par occuper une place centrale dans leur 
vie et peut s 'avirer un avantage face a 1 'adversiti. Nous avons commence 
a trouver des moyens de mettre a profit cette force et de 1 'exploiter. C'est 
I 'itincelle qui jaillit de toute cette obscuritk. 

Mais la question persistante de la sante n'a peut-Gtre mGme pas pour origine le VIH. 

Nous avons des problkmes de santi incroyables sur toute la ligne. Le VIH 
s 'est en quelque sorte ajouti a la liste. Mais, il ne s 'agit pas simplement 
de 1 'addition du VIH a la liste. I1 s 'agit aussi de la r&lection de notre 
position en tant que collectiviti et en tant qu 'individus au sein d'une 
collectiviti .. . 

En tant que collectiviti, nous avons un systkme immunitaire affaibli et 
toute la recherche pour trouver une arme magique pour vaincre le VIH ne 
tient pas compte de la plupart des probl4mes qu 'il nous faut attaquer. 

Certains voient deja le fatalisme s'installer. 

Les gens qui se croient susceptibles de contracter la maladie doivent faire 
des choix et dicider enJin de compte, s 'ils se soucient ou pas d'gtre 
contaminb. I1 se peut qu 'ils commencent a percevoir leur vie comme un 
jeu qui dure une vingtaine ou une trentaine d hnnies. 
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Je vois dans la collectivite homosexuelle, une juxtaposition de la sexualitk 
a la mort. Lors d'un rkcent sejour a Montreal, je suis alle dans les bars ou 
des miroirs installes au plafond vous conviaient a jeter un coup d'oeil sur 
des urinoirs. I1 y avait des photos d'hommes nus en erection et des 
danseurs sur les tables. Au beau milieu de tout cela, il y avait sur le 
comptoir un dbpliant sur le sujet : (( Faire face a votrepropre mort M. 

Les educateurs cornmencent deja a reconnaitre les limites de l'infonnation axee sur les 
pratiques sexuelles (( a risques reduits )). . . 

II me parait clair que pour ce qui est de la collectivitk homosexuelle, nous 
avons besoin de comprendre de manisre plus precise ce qu 'est rkellement 
sa dynamique sexuelle - le subjectifpar opposition a la realite objective 
de la sexualite. Je crois que devons egalement prendre conscience du fait 
que la sexualite n 'existe pas dans le vide. Des gens reels, qui vivent, 
pratiquent des activitks sexuelles. Quel rapport y a-t-il entre notre vie 
sexuelle et tous les autres aspects de notre vie? 

. . .et que les realites sociales sont une toile de fond impressionnante ou se joue la 
vulnbrabilitk a l'infection par le VIH et a sa progression.6 

Rien ne joue en faveur des homosexuels. Nous vivons dans une culture qui 
nous desavoue. A force de nous buter h l'homophobie intkriorisie, nous 
finissons par avoir des problemes d'estime de soi et d'image corporelle, et 
ainsi de suite. Et la culture dans IaqueZle nous vivons est krotico-phobe. 
On n 'y parle pas de sexualit6 surtout pas de sexualite homosexuelle. 
Jusqu 'a un certain point, la collectivite homosexuelle refl2te cet etat de 
choses. 

En tant qu 'homosexuels, un grand nombre d'entre nous souhaitent trop 
d'dtre accept& C'est alors que nous nous conformons en nous disant que 
nous finirons par avoir notre place dans la societe. Lorsqu 'on vous dit que 
vous dtes mafiisant, que vous dtes dans le tort et que vous Btes mechant, 
la rkaction inconsciente est de se conformer. Cela veut dire contracter le 
VZH, dtre malade, soufiir et mourir. C'est le message que nous transmet 
la sociktt? et je crois que beaucoup d'hommes le per~oivent ainsi. 

La solution a la position des homosexuels au sein de la societe en ce qui a trait aux 
conditions de risque de transmission du VIH et du sida est une Gche ecrasante a 
envisager, compte tenu de la violence anti-homosexuelle qu'on observe dans les rues et 
de l'abus verbal profere par les chefs religieux fondamentalistes. Un observateur 
optimiste ferait remarquer que le changement social a deja commence a se produire a 
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cause du sida. Pourtant, il est clair dam l'esprit de chacun que le vrai changement pourrait 
prendre plusieurs generations. 

I1 existe deux grandes formes de reconnaissance sociale. L 'argent et 
l'espace. Ni l'une ni 1 'autre n 'estpresente dans le travail que nous faisons 
qui pivote autour du developpement communautaire. Depuis toujours, 
nous ne nous sommes jamais fklicites de quoi que ce soit. 

Entre temps, la solution reside peut-&re dans une approche renouvelee a l'egard du 
developpement cornrnunautaire dont un des points marquants pourrait 2tre le VIH ou le 
sida, mais qui aborderait la question de la santk cornmunautaire d'un point de w e  plus 
general. Nous devons asseoir fermement un environnement social positif en participant a 
la creation d'une collectivite qui nous appuierait. Les questions les plus evidentes restent 
a eclaircir : dichotomie (( seropositiflseronegatif D, partenaires du mCme sexe, centres 
communautaires de soutien, jeunesse homosexuelle rebelle et ainsi de suite.. . 

Beaucoup d 2siatiques homosexuels ne dkclarent pas leur homosexualit6 
a leur famille. Cela en dit long sur leur sexualite. 

Si nous ne pouvons pas changer la sociktk, nous pouvons changer la faqon 
don? la collectivit~ homosexuelle perqoit la sexualitk et en parle. Cet 
objectifserait plus facile a realiser et ne semblerait pas aussi menaqant 
pour le reste de la population. 
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En tant qu 'homosexuels, nous souhaitons trop d'etre 
acceptks. Nous nous conformons en nous disant que nous 
finirons par avoir notre place dans la sociktk. 

A l'heure ou la mort est tellementprksente, la collectivitk 
homosexuelle prend conscience de son existence. 

I1 fut un temps ou je pensais que le contrde qu 'exerce notre 
culture sur les homosexuels s 'exer~ait inconsciemment et 
spontankment. 

Ce n 'estpas une question d'argent, mais une question de 
reconnaitre 1 'existence de la collectivitk homosexuelle. 

La communaute homosexuelle s 'apparente a ce que cela 
doit &re de vivre toute sa vie en zone de guerre. 

Leur honte est comme un tatouage qu 'ils porteraient sur 
leur front : (( Je me fais enculer. )) 

La sociktk nous dksavoue. C'est individuellement I'estime 
de soi et l'image corporelle qui est en cause. 

Nous avons cachk notre sexualitk a cause de ce qui se 
passe. 

Les gens qui se croient susceptibles de contracter la 
maladie dkcideront peut-8tre que cela leur est indiffkrent. 

+ Une r2gle a suivre dans vos rapports avec les Asiatiques : 
faites en sorte qu 'ils acceptent leur homosexualitk avec 
skrknitk. 

+ Si nous ne pouvons pas changer la sociktk, nous pouvons 
changer la faqon dont la collectivitk homosexuelle perqoit 
la sexualiti. 

+ Nous avons besoin de groupes communautaires plus petits 
qui soient plus informels. 
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' Odets, W. AIDS Education and Prevention: Why it has gone almost completely wrong and some things 
we can do about it. Papier presente lors de la National Gay and Lesbian Health Conference a Houston, le 23 
juillet 1993. 

Le modele de prevention utilise depuis le tout debut de I'epidemie n'a pas change et il importe d'en donner 
les grandes lignes. C'est un modele de sante publique qui s'appuie sur l'utilisation de l'infonnation et de 
l'education comme outil principal de modification du comportement et, pour ceux que le bon sens ne suffit 
pas a convaincre qu'ils doivent modifier leur comportement, il reste le pouvoir de la conformite sociale. La 
plupart des gens se conforment aux normes acceptees par leurs pairs, sans egard a leur comprehension de 
l'infonnation. D'autre part, l'education peut creer des cc normes de comportement collectif B. Si cette faqon 
d'aborder la sante publique n'est pas sans valeur, elle ne deborde cependant pas de finesse psychologique 
concernant le comportement humain le plus complexe et le plus subtil qui soit. Elle ne tient pas compte non 
plus de la complexite des sentiments, qu'il soient ou non conscients, qui font inevitablement surface au 
cours d'une epidemic. p5. Traduction libre. 

* Mustard, F. J., Frank, J. Les determinants de la sante Institut canadien de recherches avancees, 1991. 

. . .les coiits du systeme de soins ne sont pas uniquement attribuables aux couches sociales marginales et 
defavorides. Cornme bien d'autres aspects de la sante des populations, le fardeau curatif existe parce qu'il 
existe des foules de gens a qui il manque quelque chose dans leur vie personnelle ou materielle, et non a 
cause de ceux, bien moins nombreux, qui sont relativement gravement malades. p39. 

Odets, W. AIDS Education and Prevention: Why it has gone almost completely wrong and some things 
we can do about it. Papier presente lors de la National Gay and Lesbian Health Conference a Houston, le 23 
juillet 1993. 

Un simple chiffre que personne n'ose dire a haute voix donne une mesure ahurissante des realites sociales 
que nous vivons de nos jours : aujourd'hui l'esperance de vie moyenne des homosexuels de San Francisco 
ages entre 16 et 24 ans se situe aux environs de trente-cinq ans, soit environ 40 ans de moins que ce que 
nous avons ete conditionnes a esperer, c'est-a-dire 45 pour cent de la duree de vie ordinaire aux ~ t a t s - ~ n i s .  
p2. Traduction libre. 

Horton, M. Homosexually active men and the evolving global epidemic of HIV. Papier presente lors de la 
neuvieme conference internationale sur le sida (9th International Conference on AIDS) a Berlin en juin 
1993. 

' Odets, W. AIDS Education and Prevention: Why it has gone almost completely wrong and some things we 
can do about it. Papier presente lors de la National Gay and Lesbian Health Conference a Houston, le 23 
juillet 1993. 

Notre travail de prevention du sida n'a pas toujours fait fausse route. Mais, en 1993, nous faisons face a des 
questions d'ordre historique, medical, social et psychologique dont la convergence a eu pour effet de 
redefmir entierement les responsabilites, la tlche et l'approche de l'education sur le sida.. .Au mieux, 
l'education sur le sida est entree dans une periode de regression profonde que nous ne pouvons pas rectifier 
en kpetant ce que nous avons fait jusqu'a present ou en contiuant a faire la m&me chose avec plus de 
rigueur. p 1. Traduction libre. 

6 Hogg, R. Strathdee, S. Craib, K. O'Shaughnessy, M. Montaner, J. Schecter, M. Lower. Socioeconomic 
status and shorter survival following HIV infection. Lancet 1994. (sous presse) 
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L'organisation 

Dans quel autre domaine d'emploi trouve-t-on des gens qui sont animb par autant de 
dhouement et de talents? 

OBSERVATIONS 

Nous avons d~ nous organiser tres rapidement et toujours 
avec ce sentiment d'urgence. 

Je passe la grande majoritk de mon temps a parler non pas 
du sida, mais du contexte. 

Des probkmes d'kgalitk des sexes existent ici mime dans 
nos bureaux et sont aggravks par le manque d'espace et 
une surcharge de travail. 

On nous accuse de vouloir britir une carriere a partir du 
sida. Nous avons donc tendance a nous incliner devant les 
pressions exerckes par la P WA. 

La diffkrence entre les bknkvoles qui travaillent pour AIDS 
Vancouver et pour la P WA est knorme. 

Nous n 'avons toujours pas le sentiment d 'avoir I 'appui et 
la confiance des personnes que nous cherchons a sewir. 

Pour moi la promotion de la santt veut dire faire mon 
travail dans un contexte de promotion de la santk. 

Jusqu'a present, et depuis son tout debut, l'action communautaire sur le sida a ete regie 
par un constant etat de crise. La resolution des problemes de prevention et de soutien, 
aussi complexes soient-ils, s'est averee a elle seule une experience accablante et tellement 
exigeante qu'il nous restait tres peu d'energie pour examiner les organisations 
communautaires elles-mCmes. Pourtant, de nouvelles circonstances nous forcent deja a 
nous pencher sur la dynamique organisationnel1e.l 

Lorsque les circonstances changent,-la strategie doit, elle aussi, changer - les conditions 
sont donc reunies pour le changement organisationnel. Les gens comprennent cela de 
faqon intuitive, mais ils n'est pas particulierement facile d'abandomer les schemas 
etablis. Les efforts deployes pour ameliorer une organisation sont devies par les efforts 
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deployes pour justifier cette amelioration. Mais le changement reel n'a pas 
necessairement pour objet la structure du pouvoir. Les changements critiques portent sur 
la f a ~ o n  dont on traite les gens dans les situations de tous les jours et c'est la que s'opere 
le changement reel du pouvoir. 

~ t a n t  donne les incertitudes qui explosent sur de nombreux fronts - les resultats 
scientifiques et cliniques, les indices inquietants extraits de la recherche evaluative sur la 
prevention et les difficultes financieres et de leadership - la necessite de realigner 
l'action sur le sida ne s'est jamais autant fait sentir. Pourtant, dam la bousculade pour se 
tenir au courant des informations qui affluent, rares sont ceux qui ont su reconnaitre 
qu'un profond changement est deja en cours au sein des organismes communautaires. 

I1 reste toujours a determiner quelle forme tous ces changements prendront, mais on a de 
bonnes raisons de se rejouir de l'occasion de modifier significativement la faqon dont les 
organismes communautaires s'acquittent de leur tiche. Au fur et a mesure que la nouvelle 
approche a la prevention met de plus en plus l'accent sur les conditions de risques plut6t 
que sur les comportements A risques, l'attention apportke a la dynamique sociale ne peut 
qu'inclure le milieu de travail des organismes communautaires d'action sur le sida. 
Compte tenu de I'accroissement de la charge de travail, de l'epuisement professionnel, du 
manque de fonds et ainsi de suite, la question suivante se pose : a quel point le milieu de 
travail des organismes communautaires soutient-il les inter~enants.~ Bien qu'il n'y ait 
aucune statistique, le nombre alarmant d'intervenants dans l'action sur le sida qui sont 
devenus seropositifs pendant leur emploi est hautement suggestif, mais rarement evoque. 
Sans aucun doute la prise en compte des conditions sociales au sein desquelles se 
manifestent les comportements a risque amenera la discussion sur la dynamique 
~r~anisationnelle.~ L'organisation est, apres tout, un environnement social et a besoin de 
prevention de la sante autant que toute autre collectivite. Peut-Gtre que la meilleure faqon 
d'aborder la question des ONG de lutte contre le sida est de les percevoir comme des 
groupes de collegues. 

Lorsque nous leur avons demande de s'exprimer sur la situation du sida, les personnes 
que nous avons interviewees ont, de facon consistante, fait reference a la situation des 
organismes d'action communautaire sur le sida. 

Le probleme organisationnel est largement manifeste. 

Ce phknomene n 'estpas nouveau, mais l'une des importantes questions a 
retenir porte sur la faqon dont nous ramenons tout au VIH. C 'est une 
combinaison de I'attente de la dkcouverte de I'arme magique et de la 
rkticence a aborder certaines questions essentielles. 

Ce qui me trouble, c lest le combat interne qui se livre et a defaut d'une 
expression plus exacte, l1incapacit6 de divers organismes, ou de certains 
individus dans ces organismes, de travailler ensemble. C 'est cette guerre 
de territoire qui me prkoccupe et ml&puise et qui, en fin de compte, me 
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poussera a quitter mon travail. Je crois que nous sommes nombreux dans 
le m2me cas. 

Je crois que nous avons fait de grands progrks pendant la pkriode ori nous 
nous sommes attachb au travail a accomplir. Mais aujourd'hui, nous 
commenqons a mieux comprendre la situation et a klaborer des theories. 
Cela nous donne une idke de la situation actuelle et de l'orientation a 
prendre. Mais, pour la plupart des gens, tout cela les depasse. Les gens 
veulent voir le travail compartimentks en petits fragments. 

Une interpretation erronee des schemas fait surface.. . 

Un probleme fondamental et insidieux perce en ce moment sur la faqon 
dont nous organisons I'action sur le sida. La faqon dont nous avons 
tendance a gerer notre organisation est fonction de ce qui se passe a 
l'extkrieur et vers le bas au lieu de travailler de l'intkrieur vers 
1 'extkrieur. 

Nous faisons une erreur Bnorme en disant que parce que nous devons 
traiter avec des bureaucrates a diffirents niveaux, ou avec organismes de 
gestion ou des gestionnaires, qu 'ils sont des modeles que nous devons 
suivre et adopter. Nous devons crker et recreer nos propres moddes en 
fonction de la tkche a accomplir. Mais ce n 'estpas ainsi que cela se 
passe. 

I1 y a une partie de moi qui veut dire que nous sommes a la croiske des 
chemins, mais je pense que nous avons compris que nos eflorts sont 
inefficaces depuis assez longtemps. Nous ne savons vraiment plus quoi 
faire. 

Des faqons entierement nouvelles d'orienter l'action sur le sida naissent deja dans l'esprit 
des gens. . . 

Comme vous le savez, en ce moment nous separons traitement, dkfense des 
droits et education sur la prkvention. C'est-a-dire que nous avons 
d 'ktranges domaines d'emploi qui regroupent des fonctions singulieres 
depassant largement la capacitk des personnes qui doivent les assumer. 
Nous avons des personnes qui recueillent l'information, 1 brganisent et la 
dzflusent. Or, ce sont trois fonctions de nature dzflkrente. 

Je crois que le travail devrai-t Ctre restructure en trois types de services 
distincts. Le developpement communautaire, les communications et la 
promotion de la santk. Nous aurions alors un service de promotion de la 
santB qui aurait pour fonction de recueillir l'information. Le service des 
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communications serait une machine a diffuser l'information et le service 
de developpement communautaire aurait a determiner ce que nous allons 
faire de tout ceIa dans le cadre d'un plan operationnel. 

La notion de ce qu'il faut faire existe deja.. . 

Je crois que nous devons monter d 'un cran notre rdle de defenseur des 
droits. Au fur et a mesure que les gens deviennent sutures d'information 
sur le sida dans le monde, ils deviennent aussi insensibles a la 
signiJication des chiffres' des faits et donnees. Now nous sommes 
desensibilises a la souffrance. 

Mais le degre de consensus reel est tres faible. 

Je crois que les organismes communautaires doivent mieux focaliser leur 
action et se concentrer a faire moins de choses, mais a bien les faire. Ils 
doivent s 'eloigner du travail de premike ligne et utiliser leurs 
connaissances pratiques et leurs talents de lobbyistes pour atteindre les 
bonnes cibles. Nous avons besoin de strategies qui mettent entre nos 
mains les leviers de commande. 

La question (( interne >) du pouvoir inherent a la serologie est un terrain propice a la 
remise en question de l'experience de chacun pour ce qui est de l'environnement social 
de l'organisation. 

Et puis, il y a tout ce materiel sur la facon de composer avec le VIH en 
termes de developpement organisationnel - en termes de politiques 
portant sur 1 'etat serologique ou de politiques de 1 'identite. Nous avons 
des individus et des groupes qui ont leur propre ordre du jour. Ils se 
disputent : chacun veut avoir un certain contrcile sur les questions ou les 
ressources qui, a leur avis, ont besoin qu 'on s 'en occupe. 

Ce qui now manque, c 'est le sentiment que nous creons des alliances. 
C'est la chose la plus constructive que nous puissions faire en ce moment. 
Pourtant, dans un certain sens, je ne peux pas dire cela, parce que je suis 
un homme homosexuel, blanc et privilegie qui, par hasard, n 'est pas 
infecte. Je n 'ai aucune crkdibiliti parce qu 'on me voit comme la personne 
qui, symboliquement, tient le haut du pave. 

Nous assislons en ce moment- comme cela s 'est dkja produit parmi les 
hommes - a une shgrigation entre seropositives et seronegatives. Cela 
commence maintenant a se produire chez les femmes de tout le pays. C'est 
pourquoi nous avons pens6 nous rencontrer et en discuter avant que cela 
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commence a nous arriver a nous. Les femme~ seronkgatives disaient (( J'ai 
toujours 1 'impression que je dois ckder le pas aux femmes seropositives, 
que je ne peuxpas parler en leur nom. Jamais. J'ai alors l'impression que 
je ne devrais pas faire ce travail. )) 

Bien que l'etat serologique puisse g2ner l'action sur le sida, il est egalement possible que 
ce que nous entendons, dans un effort pour arranger les choses, soient les voix des 
personnes les moins habilitees a parler. 

Les femmes skropositives disaient, (( Nous sommes fatiguees de parler M. 
Les femmes seronkgatives, d 'autre part, avaient peur de froisser les 
femmes skropositives en disant quelque chose de faux, ou d'incorrect 
(politiquement) ou en faisant certaines suppositions. Pendant ce temps, 
les femmes skropositives, au moins celles qui participaient a cette rkunion, 
nous disaient (( Nous sommes contentes que quelqu 'un se charge de ce 
travail parce que nous n 'avons pas 1 'knergie pour le faire. >) Certaines 
disent que certains jours elles ont de l'knergie mais que d'autres jours, 
elles n 'arrivent pas a quitter le lit. 

Plus la situation devient complexe, plus la demande en personnel competent s'accroit, ce 
qui evoque la possibilite de professionnaliser l'action sur le sida. 

Nous devons encourager les formateurs qui commencent a en faire leur 
carriere. Je sais que c 'est un sujet tres controversk. Mon raisonnement est 
que nous avons besoin de personnes engagkes. Nous ne voulons pas de 
gens qui veulent travailler aupres d'un organisme communautaire 
pendant un an ou deux, a dkfaut d'autre chose. Nous avons besoin de 
personnes qui ont des compktences. Nous en comptons parmi nos rungs, 
mais nous devons continuer a attirer des gens qui sont competents. 

Certains craignent que le professionnalisme ne vienne supplanter encore davantage les 
initiatives de grand public. 

I1 y a le contrecoup. On nous accuse de vouloir faire carriere en tirant 
profit du sida. Mais nous avons besoin de gens qui prennent la situation 
tres au serieux et qui veulent faire carriere dans ce domaine. Nous avons 
besoin d '&ducateurs engagks et de personnel de soutien. Nous ne 
mkprisons pas les personnes qui travaillent dans d'autres organismes de 
santk et qui son? des professionnels engagks, mais cela se produit ici. Ce 
genre de choses se produit, alors pourquoi ne pas faire appel a ceux qui 
sont disposes a etudier la question et a l'dargir? Cela ne se produira pas 
si nous comptons uniquement sur les membres de notre collectivitk. 



Le probleme est que nous avons dress6 nos propres barrieres. Nous avons 
&rig& des barrieres sociales et culturelles a l'interieur mbme de ce que 
nous appelons maintenant le (( monde du sida u. 

Les obstacles a la croissance sont deja evidents, bien qu'il y ait trois fois plus de 
personnes vivant avec le VIH que de personnes vivant avec le sida. Avec l'incertitude 
financiere qui plane sur notre nation, l'on craint que les organismes d'action sur le sida 
soient appelis a faire beaucoup plus avec beaucoup moins de ressources. 

J'aimerais bien pouvoir vous dire quelque chose de plus direct comme : 
(( Nous sommes une organisation non gouvernementale de lutte contre le 
sida. Nous offrons ceci, ceci et cela et nous voulons la participation de la 
communaute. Mais nous ne pouvons pas tout faire. Nous ne pouvons pas 
fournir tous les services dont les homosexuels et les lesbiennes ont besoin 
qui sont axes sur la toxicomanie, l'inceste et le manque d'estime de soi. Ce 
sont des problemes dont d'autres organismes doivent se charger. I1 faut 
que nous travaillions ensemble. Cessez donc de nous hair M. 

Nous sommes tellement a 1 'ktroit. Nous pouvons renover et renover 
encore, mais 1 'immeuble ne sera pas plus grand. La realite est que le 
personnel deviendra plus nombreux. Je crois que nous devons commencer 
a penser a cela. Nous devons commencer a penser a I 'impact que peut 
avoir le manque d'espace et a ce que cela signz3e. Nous sommes a l'etroit. 
I1 n 'y a pas de salle de reunion privke. Et si on adoptait des horaires 
flexibles en faisant alterner les semaines de quatre jours et de cinq jours? 
Des problemes d'egalite des sexes existent bien entendu, ici mBme dans 
nos bureaux, mais ils sont aggraves par le manque d'espace et la 
surcharge de travail. 

Et puis, il y a un aspect de l'action sur le sida qui est tout autre : le sentiment d'avoir 
participe a quelque chose de vraiment important touchant la survie de chacun, en depit de 
toutes les contraintes.. . 

Lorsque je quitte le lit chaque matin je me demande si ailleurs jepourrais 
travailler avec des personnes qui fontpreuve d'autant de devouement et 
qui ont autant de talent. Je suis stir qu 'il y a d'autres endroits, mais je ne 
sais pas ou ils se trouvent dans notre sociktk. 
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Nous avons tendance a gkrer nos organisations de 
l'extkrieur et en allant vers le bas au lieu de l'intkrieur vers 
1 'extkrieur. 

Nous ne pouvons pas fournir tous les services de sante dont 
ont besoin les homosexuels et les lesbiennes. 

Nous avons des domaines d'emplois qui combinent des 
fonctions multiples qui dkpassent la capacitk des gens a les 
exkcuter. 

Les gens sont tellement focalisb sur les tdches qu 'ils ne 
voient pas comment leur travail s 'insere dans un contexte 
plus large. 

Nous avons krigk des barriers sociales et culturelles dans 
ce que nous appelons maintenant le cr monde du sida. w 

Des probl6mes surgissent lorsque les gens ne voient pas 
tres bien les dzyerences et ne savent pas quel rde  ils 
peuvent jouer. 

Nous avons fait des progres knormes en nous concentrant 
simplement sur la tdche a accomplir. Aujourd'hui, nous 
nous mettons au pas des theories. 
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Les organismes communautaires doivent mieux focaliser 
leur action et se concentrer a faire moins de choses, mais 
bien les faire. 

Duns la mesure ou nous reconnaissons notre propre valeur 
et la valeur du travail que nous faisons ensemble, nous 
pouvons faire en sorte que d'importants changements 
sociaux se produisent. 

Nous avons besoin de gens qui prennent ceci tres au 
serieux et veulent faire carriere dans ce domaine. 

Nous devons encourager les formateurs qui commencent a 
faire carriere dans I'action sur le sida. 

I1 va falloir que nous prenions de 1 'expansion. Et plus nous 
prendrons de l'expansion, plus nous aurons l'air d'une 
grande entreprise. 

Nous devons crier et recrker nos propres modeles en 
fonction de la tbche a accomplir. 

Trois services distincts : dheloppement communautaire, 
communication et promotion de la sante. 

Explorer ces possibilit4s pourrait s 'averer un formidable 
exercice depromotion de la santk au sein m&me de notre 
organisation., . 
Rire : nous devons trouver des moyens d'&tre contents de 
nous-m&mes et de ceux qui nous entourent ; 

R&ver : pouvoir dire (( voici mon objectifet voici les ktapes 
qui mepermettront de l'atteindre M; 

Travailler : une fois que nous avons ri et de r2vb nous 
organisons notre tciche. 





La prevention 

Je ne saurais vow dire comment aider les gens a mettre en pratique ce qu 'ils savent deja. 

La prevention du sida est, de nos jours, si bien comprise de tous que la notion d'activitb 
sexuelles a risques reduits est devenue un element universe1 de la culture populaire. Mais 
en est-il vraiment ainsi? Le message est relativement simple et n'a jamais change : evitez 
les risques, protegez-vous. De plus, le message a maintes fois ete remanie et adapte en 
fonction du style de vie ou de la culture des groupes cibles. Qui aurait pense que, dans les 
annees 1980, les condoms feraient l'objet de publicites telCvisees et seraient vendus dans 
des magasins franchises. L'effort intense pour sensibiliser le grand public a la prevention 
du sida parait, a premiere we,  avoir donne d'excellents resultats. 

Pourtant, les preuves fournies par la recherche et par l'experience sur le terrain 
s'accumulent pour indiquer que les hypotheses tissees dans les toiles de fond des 
campagnes de prevention sur le sida selon lesquelles (( information egale comportement 
approprie >) cornmencent a s'emousser, ou n'ont jamais ete efficaces. Nous apprenons, de 
jeunes homosexuels dans des villes cornme San Francisco par exemple, que le nombre de 
personnes malades ou mourantes suffit a lui seul a produire une sorte de fatalisme 
collectif : l'infection est d b  lors perque c o m e  inevitable, independamment des 
precautions dans les activites sexuelles. Alors, a quoi bon s'en encombrer? 

D'autres experiences ont souleve encore plus d'incertitudes. Des femmes, nous avons 
appris que la protection de premiere ligne qu'offke le condom depend presque toujours 
de la volonte de l'homme. Des communautes ethnoculturelles, nous avons appris que les 
desequilibres du pouvoir, d'origine raciale, creent une situation ou le risque est le prix du 
dksir. Des hornrnes, qui ont des rapports sexuels avec d'autres h o m e s ,  nous avons 
appris que la denegation profonde de l'experience sexuelle avec un partenaire du mCme 
sexe est un obstacle enonne qui les empCche mCme d'etre attentifs a l'infonnation sur la 
prevention, sans parler des precautions dans les rapports sexuels. 

Une explication rationnelle suggererait que le modele de comportement a risque n'est pas 
a blimer : la non-conformite existera toujours. Et, en fin de compte, nous savons que le 
fait d'eviter les risques ou l'utilisation consciente de methodes de protection ont 
effectivement reduit les risques de transmission du VIH. Aussi, nos connaissances sur la 
prevention ne changeront pas tant que le VIH demeure une menace (qui, selon certains, 
pourrait durer une kternitk). Pourtant-, de nouvelles faqons de percevoir la situation 
pourraient a la longue nous amener a repenser la prevention du sida et nos actions qui 
vont dans ce sens. 
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Cette nouvelle logique suppose qu'il nous faut changer d'optique et passer de celle du 
comportement, donc de l'individu, a celle des conditions donc d'origine sociale. 
L'influence preponderante du contexte social est ce qui donne a cette nouvelle 
perspective son caractke distinct. Nous savons deja que des conditions de vie stressantes, 
le deuil, l'isolement, la discrimination et l'estime de soi sont les causes occultes de bon 
nombre de formes de maladies. Qu'en est-il du VIH? 

La question sur laquelle nous savons encore si peu de choses concerne les types 
particuliers de conditions sociales qui servent de scenario aux conditions de risque du 
VIH. Une etude recente portant sur de jeunes Australiens homosexuels a montre que si on 
commence une soiree de (( mauvaise humeur >) les risques de rapports sexuels non 
proteges augnentent.' Qu'est-ce qui peut mettre les gens de si mauvaise humeur? Le 
chbmage, les difficultes financieres et les conflits interpersonnels font partie de ces 
risques. Cependant, puisque ce serait fausser nos visees que d'essayer de deviner quelles 
influences sont a l'oeuvre, nous devrons, par necessite, changer notre approche en matiere 
d'education sur le VIH de facon a mieux comprendre ces situations et a avoir plus 
d'impact sur elles. 

Au-dela de la transmission du VIH, prevenir la maladie du VIH est une autre question a 
considerer d'urgence en l'absence d'un vaccin ou d'un moyen de guerison du VIH. Ayant 
constate que I'impact des conditions sociales, cornrne la pauvrete et l'isolement, peut 
signifier le declin eventuellement rapide des personnes vivant avec le VIH, l'energie 
collective s'est consacree en grande partie aux activites de soutien dans les organismes 
d'action communautaire sur le sida. Quoi qu'il en soit, des informations completes sur la 
prevention n'ont toujours pas ete elaborees a l'intention des personnes vivant avec le 
VIH. On reconnait cependant, de plus en plus, que l'heure est venue d'agir dans ce sens. 

Dans le langage ordinaire de l'action sur le sida, il est courant de penser que prevention 
du VIH et transmission du VIH ne font qu'un. Pour les personnes vivant avec le VIH, 
prevention peut egalement signifier eviter les risques d'infecter d'autres personnes, ou 
d'iitre infectees de nouveau par une autre souche du VIH. MCme si la qualite de vie des 
personnes vivant avec le VIH est une preoccupation importante dans l'action sur le sida, 
le travail qui se fait dans ce domaine est plus communement associe a la promotion de la 
sante. 

En faisant l'analyse des entrevues, il est clairement apparu que l'on devient de plus en 
plus sensible a une vision elargie de la prevention. En accordant une attention particuliere 
aux questions soulevees et auxquelles se referaient les personnes interviewees, nous 
avons commence a entrevoir la possibilite de classer en deux categorie les mesures de 
prevention -Prevention 1 et Prevention 2 . Prevention 1 decrit le travail de prevention 
de la transmission du VIH; Prevention 2 decrit le travail de prevention de la maladie du 
VIH. Une troisieme categorie a egalement fait surface, elle concerne l'education et la 
defense des droits. Celle-ci pourrait i9appliquer aux deux categories de prevention et un 
eventail d'activites de soutien que l'on regrouperait sous le descriptif : strategie de santi 
ou promotion de la sante communautaire. 
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Bien que ce schema du champ d'intervention soit loin d'2tre complet - Prevention 1 et 
Prdvention 2 ne sont toujours que des dldments de notre analyse - sa valeur stratkgique 
pourrait 6tre enorme. Au cows d'une confrontation entre une coalition de groupes 
d'action cornmunautaire sur le sida de la Colombie-Britannique et les autorites 
provinciales, les leaders des organismes cornrnunautaires se sont vite rendu compte que 
pour les representants du ministere de la Sante, la prevention du VIH se reduit a la 
perspective la plus etroite possible : essentiellement a des campagnes sur I'utilisation du 
condom. La notion de prevention secondaire et tertiaire, ou de l'education des personnes 
vivant avec le VIH, n'avait, de toute evidence, mCme pas effleure les autorites du 
ministke. Pourtant I'importance strategique, pour le systeme de sante, des efforts 
dkployes au niveau cornrnunautaire pour prolonger la vie ou ameliorer la qualite de vie 
des personnes vivant avec le VIH pourrait 2tre substantielle. 

Les textes suivants, t irb de I'experience relatee dam les entrevues, examinent les trois 
fa~ons differentes d'aborder la prevention dam le cadre d'une strategie globale de 
promotion de la sante dans l'action sur VIH. 

Goid, R. Skinner, M. Desire for unprotected intercourse preceding its occurrence: The case of young gay 
men with an anonymous partner. Int. J. STD & AIDS; 1993. 
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Que diraient ces kpouses si elles apprenaient que leurs conjoints 
avaient toujours a leur portke condoms et lubrifant? 

Les hommes asiatiques ressentent le besoin de mettre leur propre 
skcuritk en pkril pour se faire accepter par 1 'ensemble de la 
sociiti. 

Les jeunes homosexuels pensent, qu 'aprh tout, ce n 'est peut-itre 
pas une mauvaise chose d'itre infect& 

La prkvention devrait igalement s 'adresser aux lesbiennes, mais 
elles font partie du groupe le moins a risque. 

a 40 % des femmes ont des comportements a haut risque de 
transmission du sida. 

Les lesbiennes pensent que si dans un couple, toutes les deux sont 
sironkgatives a l'issue d'un test qu 'elles ont fait simultangment, 
elles peuvent faire ce qu 'elles veulent. 

L 'autre idke fausse est que les lesbiennes n bntpas de rapports 
sexuels avec des hommes. 

Nous ne pouvons pas avoir de rapports sexuels avec p&nktration 
sans &reficelies de latex jusqu 'aux genoux. 

Les femmes n 'ontpas toujours le libre contrde de leur corps : 
1 'utilisation du condom est une dicision qui est prise par l'homme. 

L'incertitude qui entoure la prevention de type 1 (transmission du VIH) n'await pas pu 
&re plus eficacement et plus directement decrite que par la voix de l'experience des 
personnes qui ont participe a notre enqutte. Bien que l'information sur la prevention soit 
sans doute plus abondante et plus accessible que pour bien d'autres maladies graves 
menagant la sante, nombreuses sont les personnes engagkes dans l'action sur le sida qui 
craignent le pire quant a l'eficacite des approches actuelles. S'il n'existe jusqu'a present 
que tres peu d'indices t5pidemiologiques a l'appui de perspectives aussi sombres, 
l'experience sur le terrain est plus revelatrice. L'exploitation de la sexualite sur la scene 
publique continue de plus belle; une nouvelle generation de jeunes homosexuels devient 
sexuellement active : ce sont les realites de la vie sur le long parcours de l'epidemie. 

Tres inquiet, on se demande : quel chemin faut-il prendre? Par quels moyens? I1 parait 
evident pour tous qu'il ne s'agit pas d'un probleme d'infomation.' Au-dela de cette 
entente, les points de vues sont totalement divergents. D'aucuns pergoivent le probleme 
en termes de non-conformite : des negligences se produisent et, etant donne que le VIH 
est une realit6 mondiale, il faut mettre en place des systemes cornmunautaires d'une 
parfaite neutralit6 pour aider ceux qui deviennent infectb. D'autres croient que le 
probleme est circonstanciel : le VIH rend le quotidien tellement difficile dans une societe 



repressive, qu'une nouvelle forme d'infection incontrlilable va inevitablement se 
materialiser dans ce climat de dbespoir. 

Le debat qui s'amorce sur les conditions sociales de risque pourrait bien sauver la 
situation la ou d'anciens modeles de prevention du sida n'ont fait que pietiner. Les 
intervenants de premiere ligne ont deja compris de faqon intuitive les dimensions sociales 
de l'infection par le VIH, car il est de plus en plus evident que Ies plus vuln6rables sont 
ceux et celles qui vivent tous les jours dans l'oppression sous ses nombreuses formes : 
discrimination, pauvrete, isolement, sevices, maladie mentale et toxicomanie, etc. Nous 
commenqons a peine a reconnaitre les formes plus subtiles de conditions sociales de 
risque, comme le fatalisme des jeunes homosexuels. La situation actuelle suggere 
cependant que nos connaissances sur les conditions particulieres dans un contexte social 
donne sont insuffisantes pour apprecier ce qui rend telle ou telle personne vulnerable 
devant un comportement a risque, et, en fin de compte, a l'infection.' 

Tout ceci semble indiquer que les sujets de promotion de la santk ne manquent pas si l'on 
veut s'attaquer a la question de l'environnement social sur la sante sexuelle. Un effort 
renouvele de developpernent communautaire pourrait s'appuyer sur la recherche 
d'informations et d'experiences vecues dam des conditions sociales qui affectent la sante 
des individus et de leurs cornrnunautes respectives. Cette strategic ouvrirait de nouvelles 
possibilites de diffusion de nouveaux messages, de nouvelles faqons de les cibler et 
d'aborder l'education sur la prevention. 

I1 serait peut-6tre utile, dam la planification de ce developpement, de diviser Ia prevention 
de type 1 en deux volets : d'une part, a l'intention des jeunes qui n'ont pas encore eu de 
rapports sexuels et, d'autre part, a l'intention de ceux et celles qui ont deja des rapports 
sexuels. Chaque volet await pour objectif d'identifier les conditions de risques dans la 
conscience diffise des groupes cibles. 

Quand nous avons demand6 aux personnes interviewees de parler de leurs inquietudes au 
sujet de la situation actuelle, voici ce qu'elles ont rkpondu : 

Je crois que c 'est malheureux que des tas de gens continuent a Btre 
infect& avant de vraiment comprendre ce qui leur arrive. Et il ne su@t 
que d 'une fois. Nous ne savons pas gukrir le sida. 

Meme si l'injection de drogues demeure une menace serieuse d'infection par le VIH, la 
transmission sexuelle, parce qu'elle touche tout le monde, est la preoccupation majeure 
de la plupart des educateurs en prevention. 

Je crois que nous savons mdntenant que les rapports sexuels sont 
pratiquhs a dzfskrents niveaux. I1 se peut fort bien que si nous les 
riduisions a leur plus simple expression, les rapports sexuels consistent 
essentiellement en un kchange de liquides organiques : le mkcanisme de 
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1 'intimiti. Mais nous avons mis un frein a cela, ou c 'est le virus qui 1 'a 
fait. 

Et sur les questions de sexualite, les opinions sont diametralement opposees. 

Je crois vraiment que quelque chose ne va pas dans la collectivitk 
homosexuelle si elle voit une mince pellicule de latex comme un obstacle a 
1 'intimitk. 

On reconnait deja que dans les efforts de prevention, l'infonnation n'est pas remise en 
question. 

Je connais des couples, dont l'un des partenaires est skropositifet I 'autre 
siron&gat$ qui peuvent parler de facon rationnelle et en toute 
connaissance de cause des activitks sexuelles a risques rkduits. Pourtant, 
il leur arrive parfois dans leurs rapports sexuels de prendre des risques. 

Le modele de sante logique supposerait que si vous expliquez aux gens 
que certaines activitks entrainent certains risques et que vous leur 
fournissiez les probabilit&s statistiques de tomber malade, en raison de tel 
ou tel comportement, ces comportements disparaitraient. Mais nous 
constatons que ce n 'est pas le cas. Etje ne crois pas que les homos~xuels 
et les Iesbiennes dzfldrent des autres groupes de la population sur ce point. 

L'ombre au tableau est la predisposition psychologique au risque. 

Une sorte de fatalisme s 'est install&. Avec I 'holution de 1 'information qui 
nous dit qu 'il est peut-&re plus facile de contracter le virus, a quoi bon 
lutter? Les gens qui vivent dans les grandes villes et qui ont vu bon 
nombre de leurs amis mourir disent, (( A quoi bon? Pourquoi ne pas vivre 
dans le prksent et si nous contractons le VIH et que nous commenqons a 
btre malades, now nous suiciderons, tout simplement. )) C'est un aspect 
du climat entourant la sexualite dont j 'entends parler. 

I1 se peut aussi que dam les rapports sexuels, comrne dans toutes autres choses de la vie, 
il y ait un risque ir~herent.~ 

Selon de rkcentes ktudes tres intiressantes sur la libido, I'acte sexuel 
serait rkgi par une partie t o h  a fait primitive du cerveau qui efface tout le 
reste en produisant, pendant I 'acte sexuel, des substances chimiques, 
comme les endorphines, bloquant ainsi toute penske rationnelle ou 



consciente. Ce qui expliquerait ceci : (( Nous nous sommes laiss&s 
emporter par la passion du moment. )) 

Puis il y a la question centrale : 

Allons-nous consacrer plus de temps, d'energie et d 'argent a ce vaste 
groupe d'hommes qui ne s 'integrent pas a la collectivit6 homosexuelle, 
mais qui ont des rapports sexuels avec des hommes? Le lien avec les 
femmes hktirosexuelles est ivident. Nous nous sommes occupes des 
groupes qui, selon les statistiques, en avaient le plus besoin, comme les 
homosexuels av4rispar exemple. Nous nous trouvons toutes sortes 
d 'excuses pour ne pas essayer d 'informer les groupes moins faciles a 
rejoindre, simplementparce que nous ne savonspas vraiment comment le 
faire. Parce que nous savons que le simple fait de leur fournir de 
1 'information n 'aura pas beaucoup d'impact sur Ieur comportement. 

Si nous avons de la dzficult~ a avoir un impact sur le comportement des 
homosexuels aviris, comment pouvons-nous riussir aupres d 'un groupe 
d'hommes qui ne voient m2mepas que les rapports sexuels avec des 
personnes du mBme sexe iquivaut a des rapports hitirosexuels? Ils les 
cloisonnent dans deux compartiments distincts. 

Les plus vulnerables sont les plus difficiles a rejoindre. 

Je vois un assez grand nombre d 'hommes bisexuels prkcisement parce que 
les services de conseil sur les tests de dipistage respectent 1 'anonymat du 
client. C'est l'un des rares endroits ou i f  leur estpossible de parler de leur 
comportement bisexuel. Aucun dossier n 'est constituk, donc aucun danger 
en cas de procedure judiciaire ou de rkvdlation par inadvertance. Je ne 
connais pas les gens qui viennent consulter. 11s ne peuvent pas aller chez 
un midecin ou autre conseillerpsychosocial, ou ils doivent dkcliner leur 
identiti. C'est un groupe qui, a mon avis, est tellement a risque, mais qu 'if 
est pourtant si dzpcile de rejoindre. 

Je reqois dans mon bureau des hommes bisexuels qui ont des rapports 
sexuels dans les jardins publics alors que leur ipouse se croit en securitk 
dans une relation monogame privilkgiike. Elles n 'ont aucune idke du 
risque auquel elles sont exposies. La plupart de ces hommes disent qu 'ils 
se retrouvent dans les jardins publics ou dans les saunas sans 
pr&m&ditation. Ils se retrouient la tout simplement, ils oublient condoms et 
risques. Le sentiment de culpabiliti est d'habitude intense : ils veulent 
soulager leur conscience au plus vite. 11s ont peur qu 'on dkcouvre leur 
secret. 



C 'est comme si le message ne s 'adressait pas a eux. Le cas le plus extrime 
que je connaisse est celui d'un homme qui m 'a consulti et qui est dkcidk 
depuis. I1 est devenu malade et quand le medecin luipose des questions 
sur sa sexualiti, il a repondu (( Non, ca ne peut pas itre ca )) Les medecins 
1 'ont$nalement convaincu de faire faire un test, il etait seropositg Mime 
apr& ce test - il continuait toujours de frequenter les jardins publics - 
cela a pris pas ma1 de temps avant que le d e c k  se produise et qu 'il se 
rende vraiment compte qu 'il etait tombt malade parce qu 'il avait eu des 
rapports sexuels avec des hommes. Sa dhggation avait opkre en lui un tel 
dddoublement qu 'il lui semblait ne pas &tre la mime personne que celui 
qui allait au jardin public. I1 avait quatre enfants, unefemme, et tout et 
tout. Imaginez la peur qu 'il a dc eprouver quand il a su qu 'il etait 
sh-opositifet la motivation inconsciente d'4carter cette possibilite de sa 
conscience. 

Les extremes des modeles de comportements a risque sont deja suspects.. . 

On meparle, de temps en temps, d'initiatives hors de I'ordinaire ... Celle 
qui m 'etonne vraiment s'estproduite au Danemark ou des b&nevoles se 
rendent en personne dans des l i e u  publics de rencontres sexuelles et vont 
aider les hommes a mettre le condom. Pour l'amour du ciel! Les gens qui 
me le racontaient voyaient la une approche innovatrice et moi je trouvais 
que c 'etait fou. C'est comme si on enlevait toutes les cigarettes a un 
fumeur, on les jetait et on le dklarait gukri du tabagisme. Peut-on parler 
de succb? 

Un autre exemple : a Sun Francisco, on avait prhu  d'embaucher des 
homosexuels pour aller dans certains bars et avoir des rapports sexuels 
strictement proteges avec d'autres hommes. Un homme a des rapports 
sexuels proteges avec le demonstrateur parce que ce dernier refuse 
d 'avoir des rapports autrement. Et le type suivant, lui? 

Quelle approche faut-il adopter? L'approche psychologique? 

A mon avis, le dksir constant de rapports sexuels sans inhibition est un 
trait parfaitement humain, nature1 et sain. C'est une activitk qui ne 
comporte de risques qu 'en prbence du VZH ou d'un autre microbe. Je ne 
crois pas que le modde de la toxicomanie soit vraiment valable : ktablir 
un rapprochement entre pratiquer des activitis sexuelles a risques reduits 
et s 'abstenir d'alcool ou de drogues, par exemple. Le pourcentage de gens 
qui ont la manie de rapports sexuels est tr$s faible et, pour eux, il s 'agit 
d 'une pathologie. Cependant, pour la vaste majorite des gens, c 'est un 
comportement tout a fait humain. 
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Ainsi, il y a des homosexuels qui dklaissent 1 'approche baske sur 
1 bbsence de comportements a risque en faveur de I'approche favorisant 
la rkduction des risques. Mon travail, en ce moment, consiste a 
encourager ce changement et faire en sorte que leurs decisions soient 
prises en connaissance de causeplutbt qu 'en raison d'un sentiment 
d'impuissance : le sentiment que ce que je fais n 'a pas d'importance, je 
vais devenir infectk et je vais mourir. Certes, c'est ainsi que certaines 
personnes aborderont la question. Nous devons reconnaitre qu 'il nous 
faut les aider et que ce choix est aussi valable que celui de quelqu 'un qui 
opte pour le cklibat a vie a cause du VIH. 

Je ferai ce que Walt Odets a dit lors de la National Gay and Lesbian 
Health Conference qui a eu lieu a Houston en 1993. Je cesserai de mentir. 
Je leur dirai la vkritk. Rien ne dkrange plus que la virite. Mais la verite 
est dzficile a dire : nous ne savons meme pas comment le VIH est 
transmis. Nous ne savons pas vraiment si, a lui seul, le VIH suffit pour 
causer le sida. 

Ou social? Ce sont les cornmunautes ethnoculturelles et les femmes qui nous ont appris 
presque tout ce que nous savons des conditions sociales de risque. 

Nous avons identijit une vaste population d 'homosexuels asiatiques qui se 
sentent surtout attirks par des Blancs. Si le Blanc ressent une attirance 
rkciproque, il a un avantage. Comme les Asiatiques n 'ont pas declark leur 
homosexualitk a leur famille, ou mime a leurs amis, ils sentent le besoin 
de s bssurer, peu importe ce qu 'il en colite, qu 'ils ont la possibilite d 'avoir 
des rapports sexuels. 

Nous savons kgalement que pour les femmes, le risque n 'est pas un choix. 
Les personnes qui font de 1 'kducation sur les activitks sexuelles a risques 
rkduits commencent a reconnaitre que les femmes n 'ontpas le libre 
contrde de leur corps et que l'utilisation d'un condom est une dkcision 
qui est prise par les hommes, non pas par les femmes. La encore, si bien 
intentionnks qu 'ils soient, les programmes de prkvention incitant les 
femmes a ne pas sortir sans avoir de condoms dans leur sac auront 
manquk leur cible. 

Pour les femmes, le scknario classique chez les lesbiennes se prksente 
comme suit : deux femmes rentrent chez elles et ont des rapports sexuels. 
L 'une dit a l'autre : (( As-tu eu un test de dkpistage des anticorps anti- 
VIH? )) On pense communkment que si on pose la question, la riponse 
sera negative et que si toutes les deux ont eu des tests nkgatifs, on peut 
faire ce qu 'on veut. 
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L 'autre idke recue est que les lesbiennes n 'ontpas de rapports sexuels 
avec des hommes. Or, cela est faux. En fait les rapports sexuels entre 
lesbiennes et hommes sont souvent des rapports non proteg& mais on 
n 'en parle pas. I1 fut un temps ou les lesbiennes craignaient de transmettre 
le VIH a d 'autres femmes par des relations bucco-genitales, c 'est 
pourquoi il fallait nous armer de latex. Aujourd'hui, on croit pouvoir se 
dgbarrasser du latex et commencer a parler des autres types de rapports 
sexuels, comme les rapports sexuels avec les hommes. 

Peut-ktre que la seule faqon de changer la situation actuelle dans la prevention du VIH, 
c'est d'aller au-dela de l'information, dans la zone de I'experience ou I'on peut echanger 
de I'infonnation. 

Nous devons trouver des moyens de changer la situation sexuelle; nous 
devons examiner le contexte kmotionnel et psychologique dans lequel les 
comportements sexuels se produisent. Je crois que nous n bvons pas 
apportk assez d'attention a cette question. 

Je crois que les membres de la collectivite la plus directement visie en 
Amkrique du Nord - les hommes blancs homosexuels - ont parfois des 
rapports non protkgks. Leur intention est de n 'avoir que des rapports 
protkgks. Ils savent qu 'ils sont censb le faire. Ils connaissent les risques. 
Ils ont vu mourir leurs amis et leurs amants. Et pourtant, ils prennent 
toujours des risques. Pourquoi? 

Nous ne savons pas vraiment comment le VIH est transmis. 

Nous ne savons pas vraiment si, a h i  seul, le VIH sufJit a causer le 
sida chez tout le monde. 

Certains neurotransmetteurs comme les endorphines bloquent 
toute forme de p e k e  rationnelle ou consciente. 

Rkduits a leurplus simple expression, les rapports sexuels ne sont 
qu 'un kchange de liquides organiques. 

Nous ne devrions pas laisser entrer des particules etrangsres dans 
notre sang n 'importe comment ou par nkgligence. 

Les personnes le plus a risque sont les jeunes homosexuels; ils ont 
peu d'expkrience et commencent a peine a penser a beaucoup de 
ces questions. 

Nous ne verrons pas la sociitb essayer de proteger les 
homosexuels duns les ecoles. 



+ Dans leurs rapports, les homosexuels sont a risque lorsque le 
condom c6de la place h 1 hmour. 

+ Si les hommes bisexuels utilisent des condoms, ils doivent admettre 
que la question les intkresse. 

+ Les prioritts des immigrants asiatiques, comme les Vietnamiens, 
ne sont pas le VIH et le sida. 

+ Les Asiatiques qui se croient marginalisb du fait qu 'ils sont des 
immigrants sont ceux qui sont a risque. 

Nous devons : 

Demander aux kducateurs sur le sida dans quelle mesure ils 
rkussissent a avoir des rapports sexuels a risques rkduits. 

~ tudier  le comportement dans une situation sexuelle : le contexte 
kmotionnel et psychologique. 

Les services anonymes d 'aide psycho-sociale : I 'un des rares 
endroits oti il est possible de parler de comportements bisexuels. 

Explorer les valeurs de la sexualitk dans notre sociktk, les 
questions d 'ordre tmotifassocikes a la prkvention. 

Essayer de miewc comprendre pourquoi les gens prennent des 
risques. 

Chercher a savoir si les gens ont vraiment l'intention de se 
protkger durant les rapports sexuels. 

Changer d'approche, abandonner celle qui vise a kviter les 
comportements a risque pour adopter celle qui favorise la 
rkduction des risques : prkfkrer le choix informe ci 1 'ineflcacitk. 

Interroger les gens qui ont des rapports sexuels protkgks pour 
savoir pourquoi. 

C'est simple : l'utilisation d'un condom ou d'un autre dispositg 
de protection pendant les rapports sexuels rkduira sensiblement 
vos risques de contracter le VIH. 

Investir dans des campagnes a l'intention des jeunes et ignorer les 
plus de vingt-cinq ans. 

Chercher des appuis : il est impossible qu 'un organisme 
communautaire puisse rejoindre tous les enfants d'ige scolaire. 
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' Odets, W. AIDS Education and Prevention: Why it has gone almost completely wrong and some things 
we can do about it. Papier presente lors de la National Gay and Lesbian Health Conference a Houston le 23 
juillet 1993. 

Nos initiatives de sensibilisation et de prevention semblent s'appuyer encore plus sur les hypotheses et 
approches elaborees au debut de l'epidemie alors qu'il y avait encore peu de deces, que l'epidemie semblait 
&tre une aberration temporaire et que la peur et l'anxiete naturelles des homosexuels a l 'af i t  de nouvelles 
sur cc la peste gay )) s'averaient de puissants motifs - irrksistibles dans certains cas -pour cesser d'avoir 
des rapports sexuels pendant un certain temps - sans egard aux efforts de sensibilisation. p3. Traduction 
libre. 

Ed. Reassessing Priorities: Identifying the Determinants of HIV Transmission. Soc. Sci. Med; 
V36 N5, 1993. 

I1 y a peut-6tre plusieurs facons d'expliquer pourquoi le contexte social de transmission du VIH a ete 
neglige : une bome partie de la recherche est entreprise en reponse a la demande et est financee par 
d'irnportants organismes et compagnies pharmaceutiques qui s'interessent au comportement individuel 
plutbt qu'au changement social : ce sont les epidemiologistes et les specialistes en medecine biologique, 
plutbt que les sociologues, qui exercent un contrble sur la faqon dont l'epidemie est exploree; de m&me, la 
eponse au VIH est couchee dam le langage biomedical; le manque d'experience des chercheurs interessb 
par la sante ne contribue pas a stimuler et correler les activites plurisectorielles; et e n f q  le conservatisme 
inherent de la plupart des scientifiques en medecine biologique et des organismes qui leur foumissent 
locaux et fmancement.iii. Traduction libre. 

Pringle, H. The way we woo. Equinox, Telemedia Inc, Camden East, decembre 1993, V6 N72. 

Au New York State Psychiatric Institute de la Ville de New York, le chercheur Michael Liebowitz suggere 
que cette puissante emotion qu'est l'amour est declenchee par un raz-de-maree de certaines substances 
chimiques secdtees par le cerveau. D'autres ont suggkre que le mecanisme qui kgule ces substances 
chimiques pourrait &tre directement contrble par nos genes p86. Traduction libre. 

. . . il suggere maintenant que l'etat d'intoxication pure que produit l'amour - l'euphorie insouciante qui 
nous emporte et chasse toute autrepensee - pourait &tre cause par certains stimulants chimiques qui 
innondent les structures du cerveau presumees contrhler l'amour et l'eveil emotiomel. p86. Traduction 
libre. 
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Prevention 2 

Si vous vous sentez marginalise et humilie, la sante est votre meilleure revanche. 

OBSERVATIONS 

+ Duns I'information, i ly  a un vide enorme. 
+ I1 se passe quelque chose en eux qui fait qu 'ils ne cherchent 

pas a se faire soigner. 

+ Ils ne demandent ni traitements ni soins parce qu 'ils ont 
pew qu bn  en informe leur entourage. 

+ Le traitement des infections opportunistes, ou de I'infection 
par le virus hi-mbme, est inadkquat. 

+ I1 n 'existe aucune preuve que deux personnes skropositives 
ayant le mkme virus mourront dans un delai plus court. 

+ La grande surprise, c 'est la rapidite avec laquelle des 
changements peuvent s 'operer chez quelqu 'un. 

Au debut de l'epidemie, les organismes d'action cornmunautaire sur le sida plaidaient 
pour l'inclusion des personnes vivant avec le VIH dans les efforts de prevention. La 
participation active a la prevention de la transmission du VIH semblait l'un des avantages 
les plus evidents - beaucoup plus souhaitable que ceux offerts par l'approche basee sur 
la sante publique pranant la quarantaine. Et il y avait d'autres problemes de prevention. 
D'une part, il y avait la possibilite d'infection secondaire a cause d'une autre maladie 
transmise sexuellement pouvant aggraver de faqon dramatique l'etat d'une personne dont 
l'irnmunite est compromise. Puis, il y avait la crainte que les rapports sexuels non 
proteges entre des personnes infectees par le VIH pourraient faire augmenter la "charge 
virale", ou contribuer a la transmission d'une autre souche du virus et entrainer ainsi des 
complications additionnelles. 

Mais les personnes vivant avec le VIH avaient des preoccupations beaucoup plus 
generales et beaucoup plus urgentes interessant la sornrne des problemes qu'implique la 
prise en charge de sa vie et de sa sante, alors que l'on sent la perte imrnunitaire. La 
Vancouver Persons With AIDS Society a ete creee sur la foi des efforts collectifs pour 
obtenir des traitements et des solutions sociales a ce probleme. Ce n'est que lorsque 
AIDS Vancouver a embauche une personne vivant avec le VIH que le projet (( Project 
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Sustain n, une approche axee sur les services d'appoint a la promotion de la sante VIH, 
s'est developpe au point de depasser la porte limitee de la prevention. Dans les deux ans 
qui ont suivi cette initiative, la promotion de la sante pour les personnes vivant avec le 
VIH en est venue a signifier beaucoup plus que les traitements et services de soutien 
tradi tionnels. 

L'ebauche d'un deuxieme volet de prevention du sida par I'infonnation - Prevention 2 
- commence deja a prendre forme, mais n'a pas fait l'objet d'une attaque specifique ou 
strategique.' Les projets de diffusion d'informations sur les traitements ont ouvert la voie 
vers ce champ d'action ne de la necessite de comprendre directement la litterature 
scientifique, clinique ou pharmaceutique. D'autres efforts, sur des sujets comme la 
nutrition et les soins a domicile, sont autant de nouvelles dimensions qui s'y ajoutent. 

L'une des questions les moins discutees dans ce domaine conceme les personnes 
seropositives, mais qui sont asymptdmatiques et bien portantes. C'est un aspect qui 
correspond a la question (< Et moi alors? >> pour bon nombre de ceux et celles qui jouent 
un rile actif dans les organismes d'action cornmunautaire sur le sida. On trouve des 
reponses a certaines questions en s'adressant aux bibliotheques, aux services d'aide 
psycho-sociale et d'assistance financiere et en participant a titre benevole a l'action sur le 
sida. Autrement, les occasions d'explorer l'education et le developpement 
communautaire mettant en valeur des habitudes de vie saines et positives ne manquent 
pas, sans oublier celles propres a une societe de consommation. Au moins deux 
magazines haut de g a m e  sur le sujet ont ete publies aux ~tats-unis, ce qui suggere que 
l'on reconnaft deja l'existence d'un potentiel ~ommercial.~ 

L'influence de l'environnement social sur la determination des conditions de risques 
associees a la maladie par VIH ou a son evolution devrait &re un element essentiel et 
puissant pour le developpement de projets f ~ t u r s . ~  L'impact de la discrimination, du 
stress, du deuil et de la solitude sur la sante en genQal est deja bien documente. Que faire 
pour resoudre les problemes psychologiques, sociaux et pratiques auxquels il faut faire 
face pour bien vivre malgre le stigmate et la honte associes au VIH est un domaine de 
besoins specifiques. Une perspective axee sur la promotion de la sante suggererait que la 
faqon la plus pratique de developper l'action dans ce domaine serait d'appuyer les projets 
d'initiatives personnelles de seropositifs dans les organisations communautaires. 

Bien que nous n'ayons pas pose de questions se rapportant specifiquement a la prevention 
pour les personnes vivant avec le VIH, plusieurs des personnes que nous avons 
interviewees ont fait reference a des expkiences, a des concepts et a des questions qui y 
faisaient allusion. 

I1 y a un manque de traitements adhquats pour les infections opportunistes 
ou 1 'infection par le virus lui-mime. I1 y a un manque de soins palliatfs de 
qualitk pour soulager 1 'angoisse, tant morale que physique, des gens, a 
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cause du manque de thkrapeutiques adequates ... Ces choses-la 
m 'kpouvantent. 

La chose qui m 'intrigue vraiment et que, a mon avis, nous ne faisons pas 
assez bien en ce moment, porte sur la facon dont les tdches ont ete 
divisees : therapeutiques, traitement, information et soutien d'un cSte, et 
prevention de 1 'autre. Et puis, ce grand gouffre entre les deux. Nous 
devons absolument relier les deux. La notion que l'education est un 
processus continu, que la prevention comprend la prevention pour les 
personnes s~ropositives, pour les empicher de devenir malades : c 'est un 
gouffre knorme dans l'esprit de bien des gens. Duns ce cas-ci, je crois que 
la promotion est la solution parfaite. 

Bien entendu, il y a des obstacles . . . 

Les gens que je vois, alors qu'ils viennent d'apprendre qu 'ils sont 
skropositifs, me disent qu 'ils ne sont pas pr8ts a consulter AIDS 
Vancouver ou la P WA. Ils disent, o Je ne pourrais tout simplement pas y 

faire face. Peut-&tre dans six mois, quand j 'aurais eu le temps de m 'y 
faire, mais pour le moment, c 'est un pas trop grand a franchir. )) Ils ont 
besoin de temps pour s 'habituer a tout ce que leur etat implique. 
Lorsqu 'ils entrent a la PWA ou a AIDS Vancouver, ils ont l'impression 
d'itre ktiquetb et identifies. A cause de leur sentiment de culpabilite et de 
leur desarroi, ils ne veulent pas crier sur les toits leur &tat skrologique 
rkcemment determink La plupart des gens ne veulent pas faire appel a nos 
services au cours des quelques premiers mois. Ils utilisent les services 
tkldphoniques, car ils peuvent ainsi garder 1 'anonymat. 

I1 est urgent que nous clarifiions la validite de l'hypothese de (( re-infection n.. . 

Nous ne savons pas vraiment si deux hommes skroposit$s risquent 
d'aggraver leur situation en ayant ensemble des rapports sexuels non 
protkges. Nous ne le savons pas, mais cela ne nous emp&che pas de dire 
aux gens quoi faire. 

Nous parlons de la thkorie de la charge virale et de la re-infection par le 
virus. Pourtant, apres une analyse des etudes sur le sujet, nous constatons 
qu 'elles ne disent pas ce que la presse declare qu 'elles disent. Rien, 
absolument rien, ne semble suggerer que deux personnes seropositives 
ayant la mime souche du virus mourront dans un delai plus court si elles 
n 'utilisentpas de latex dans leurs rapports sexuels que si elles le faisaient. 
Je crois qu 'il est injustifiable que les ONG d'action sur le sida et autres 
groupes exigent de ces personnes qu 'elles se protegent. 



Ironie du sort, le developpement de la prevention pour les personnes seropositives est 
perqu comme etant contraire a la strategic globale de prevention. 

C'est une arme a deux tranchants. Nous avons l'habilitation des PWA 
d'une part -films documentaires sur des personnes qui ont trouvk une 
signijkation a leur vie apres leur siroconversion - et, d'autre part, des 
hommes sbronegatifs qui vivent une kpoque de chaos et de peur. C'est a se 
demander s 'ils ne pensent pas que ce n 'est peut-8tre pas une si mauvaise 
chose que d'itre infect& puisque leurs amis disent que c 'est la meilleure 
chose qui leur soit arrivee. 

I1 y a egalement des questions de sante psychologique qui sont tout aussi troublantes a 
considerer. 

Bien entendu, le fait de ne pas utiliser une protection en latex a d'autres 
incidences sur la sante. Mais si, sachant cela, ils choisissent quand mkme 
de ne pas se proteger, nous devons pouvoir accepter leur decision et leur 
apporter notre soutien. LA encore, nous abordons des questions 
existentielles : m8me si cela peut en fait raccourcir leur vie d'un an, deux 
ans ou cinq ans, peu importe le dklai, peut-dtre prkferent-ils qu 'il en soit 
ainsi : avoir des rapports sexuels non inhibb pendant cinq ans, plutbt que 
dix ans dans le latex. Ce sont des questions que les homosexuels 
commencent a se poser et auxquelles ils trouvent eux-mkmes des rkponses, 
sans jamais en parler et sans aide exterieure. 

Now avons quelqu 'un qui connaft trois membres de notre collectivite 
asiatique qui sont un exemple frappant du travail qui a besoin d'ktre fait. 
I1 s 'agit de trois hommes seropositifs et homosexuels et qui n bntpas mis 
leurfamille au courant. Ils ne suivent aucun traitement ni ne cherchent a 
se faire soignerparce qu 'ils ontpeur que leur famille en soit informee. Ils 
ont choisi de mourir seuls, m8me s 5'1s ont de la famille, au lieu de se faire 
soigner. C'est le genre de peur a laquelle nous nous confiontons. 
Imaginez faire cela depuis si longtemps et now n 'avons pas reussi a leur 
faire sentir qu 'ils peuvent nous faire conjiance et qu 'ils ont notre soutien. 

Les tests de seropositivite y sont pour quelque chose. Est-il possible que nous soyons 
toujours aux prises avec le deni? 

Fallait-il qu 'ils aient un test? I1 est bien kvident qu 'ils ne s 'en portent pas 
mieux. Et maintenant qu 5'1s Savent qu 'ils sont skropositiji, que va-t-il se 
passer? Sont-ils en mesure d'agir de facon responsable vis-a-vis de leur 
partenaire. Ils devraient le faire de toute fa~on. Ou bien, est-ce leur 
partenaire qui devrait en prendre la responsabilite. Ils vivent dans 
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l'angoisse parce qu 'ils savent qu 'il se passe quelque chose en eux, mais ne 
peuvent pas se resoudre a se faire soigner. Je ne serais pas etonnk si I 'un 
d'eux dait suicidaire. Qu 'il y a-t-il de mieux a faire? Nous sommes 
tellement prompts a dire (( allez faire faire un test! )) lorsque nous croyons 
que les rhsultats seront negatifs. 

Les bibliotheques sur le sida, meme les bibliotheques satellites n'ayant qu'un rayon de 
livres, pourraient jouer un r6le c o m e  moyen d'encourager l'initiative personnelle ou 
l'auto-education et mener a d'autres activites communautaires. 

Les gens viennent chercher de 1 'information chez nous, peut-Btre apres 
avoir cherchk ailleurs et ne s 'attendant peut-ttre pas a en trouver. Je 
parle de choses pratiques : les gens a qui le mkdecin a prescrit un 
mkdicament et qui ont des effets secondaires, ou les gens qui ont requ un 
diagnostic qu 'ils ne comprennentpas, ou a des membres de la famille qui 
viennent de dkcouvrir qu 'ils sont st?ropositifs. Le manque d'information 
est enorme, c 'estpourquoi ils se retrouvent ici lorsqu 'ils cherchent a se 
renseigner. 

Je participe au projet d 'information sur les traitement et je me demande 
ou se termine le r6le des bibliotheques et ou commence le projet 
d'information sur les traitements. I1 y a une grande dzflkrence entre 
donner aux gens de l'information - c 'est ce que font les bibliothkques - 
et leur offrir des services d'aide psycho-sociale sur les traitements. 
Certaines personnes ne veulent pas parler a un conseiller sur les 
traitements. Elles ne veuIent pas que quelqu 'un trie I'information. EIIes 
se contentent de ce que je leur indique quelques bons livres ou articles de 
journawc; elles veulent s 'asseoir et examiner la question sous plusieurs 
points de vue et tirer elles-m8mes leurs conclusions. I1 leur arrive souvent 
de ne dire a personne ce qu 'elles cherchent. 

On commence deja a reconnaitre le potentiel du developpement communautaire sur le 
plan de l'education des personnes vivant avec le VIH pour qu'elles puissent devenir des 
a consommateurs avertis en matiere de soins de sante )>. CrCer de nouveaux moyens et 
ouvrir de nouvelles voies est la prochaine etape qui pointe a l'horizon. 

L 'une des choses qui apporte une satisfaction rkelle est de voir des gens 
dkcouvrir qu 'ils ont des options. Cela se faitparfois de faeon informelle. 
Les gens viennent ici et rencontrent d'autres personnes qui ont des effets 
secondaires similaires aux leurs et ils dkcouvrent qu 'ils n 'ont plus besoin 
de prendre le midicament en question parce qu 'il y a d'autres choix. Les 
gens n 'obtiennent pas souvent ce genre d'information de leur mkdecin. 
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La grande surprise pour moi, c 'est la rapiditk avec laquelle des 
changements peuvent s 'opbrer chez quelqu 'un. Par exemple, un des 
bknkvoles, qui a commenck a faire du bknkvolat apres que j 'ai commenci 
a travailler ici, a etk amenk ici par un ami. Ce dernier lui a demand6 s 'il 
voulait une carte de bibliotheque (et il a dit (( oui M) et s 'il voulait 
emprunter quelques livres. N avait fait du benevolat ailleurs dans 
l'immeuble et n 'avaitpas aime qa. Nfiyait mon regard et il ktait evident 
qu 'il n 'ktaitpas tres a l'aise. I1 est clair qu 'il n 'itait pas a l'aise avec bon 
nombre des aspects de sa vie. Aujourd'hui, dans l'espace de moins d'un 
an, il a completement change. I1 vient faire du benevolat a la bibliotheque 
deux fois par semaine. I1 est l'une des personnes qui m 'a dit que, depuis 
qu 'il a commenck a faire du benkvolat ici, il pose beaucoup plus de 
questions a son mkdecin et comprend beaucoup mieux ce qui se passe. 
Cela a fait une dzflkrence enorme. Ce qui m 'ktonne, c'est la rapiditk avec 
laquelle ce changement s 'est opkrk. Cela s 'estproduit sous mes yeux. 
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+ Les gens ont des tests positifs. mais continuent de croire 
qu 'ils sont skronegatifs parce qu 'ils ne peuvent pas 
1 'accepter. 

+ A cause du sens de culpabilitk et de la peur, ils ne veulent 
pas crier sur les toits que leur ktat skrologique a 
rkcemment change. 

+ Les hommes skropositifs vont-ils aggraver leur situation 
s 'ils ont des rapports sexuels non protegks? 

+ I1 est peut-&re prhfkrable d 'avoir des rapports sexuels non 
inhibb pendant cinq ans que dix ans de latex. 

+ I1 y a une dzj%-ence knorme entre donner aux gens de 
l'information et leur oflrir des services d'aidepsycho- 
sociale sur les traitements. 

+ Ce n 'est pas par hasard que 1 'acces a 1 'information sur le 
sida par le consommateur est une question confdentielle. 





Strategie pour la sante 

Si vous n'2tes pas en mesure de justifier le potentiel de diveloppement communautaire 
d 'une nouvelle initiative, 6liminez-la. 

OBSERVATIONS 

+ Les homosexuels ont d 'inormes problimes de sante sur toute la 
ligne. Le VIH s 'est en quelque sorte ajoutk a la liste. 

+ Les kducateurs sont devenus des autoritis autorkfkrentielles. 

+ Ils ne sont pas devenus des organisateurs communautaires, ils 
sont devenus des kducateurs. 

+ Nous n 'avons plus d'excuse pour continuer a faire le travail 
base sur l'information, comme nous le faisons. 

+ Nous avons un discours sur le diveloppement communautaire, 
mais nous n 'avons pas d'activite viable. 

+ Nous avons une situation qui fait que les gens ne voient pas la 
prkvention du VIH comme ktant leur responsabilitk. 

+ Je ne saurais vous dire comment aider les gens a mettre en 
pratique ce qu 'ils savent dkja. 

6 I1 y a des divisions : les traitements d'un cdti et la prkvention 
de I 'autre, et un knorme gouflre entre les deux. 

+ L 'une des choses qui procure beaucoup de satisfaction est de 
voir les gens dkcouvrir qu'ils ont des options. 
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Comme nous l'avons vu, les observations et les renseignements tires d'une variete de 
sources ont souleve de serieuses questions quant a l'approche du VIH basee sur 
l'information. On remet en question les methodes, les hypotheses et les valeurs sociales 
inherentes. L'incertitude qui marque cette epoque a egalement engendre une reflexion 
critique sur les methodes et orientations de base de l'action communautaire sur le sida. Si 
bon nombre de problemes nous ont paru evidents, les solutions sont loin d'6tre aussi 
transparentes. Neanrnoins, les critiques exprimees contiennent tout ce qu'il faut pour 
entamer une revision de l'action cornmunautaire sur le sida. 



Au-dela de la prevention du VIH, la definition d'une strategie de la sante pour le contexte 
du sida ouvre une autre perspective dans laquelle on pourrait elaborer un plan d'action 
pour les collectivites towhees et la societe en general. Percevoir la sante comme une 
strategie - qui supplanterait la prevention -prepare la scene pour une faqon differente 
de voir les choses. La prevention est limitee par sa specificite. Une strategie de la sante 
englobe l'environnement social et rend possible l'utilisation des ingredients de base de la 
prevention puisque la situation globale, y compris le contexte politique, economique, 
social, culturel, institutionnel, organisationnel et les conditions qui prevalent au niveau 
communautaire font partie du processus.' 

Le calendrier de la promotion de la sante dans l'action cornmunautaire sur le sida nous est 
dkja suggkre par les dispariths entre ce qui se passe effectivement dans l'action de 
premiere ligne et ce que nous croyons qui s'y passe. I1 est possible d'adopter 
sirnultanement deux approches. L'une serait de se debrouiller tant bien que mal, en 
avanqant a petits pas et en apportant des changements lorsque cela est necessaire. L'autre 
serait de reflechir et de planifier en detail en fonction d'une vision a long terme de 
l'agencement global des conditions.' Une telle entreprise devrait repondre a la question : 
<( Quelles associations et partenariats permettront de reunir les conditions necessaires 
pour co-creer un milieu favorable a l'action sur le sida? )) 

Les premiers signes de changement commencent deja a percer dans les critiques 
formulees par les personne engagees dans l'action sur le sida.. . ? 
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La facon dont nous faisons les choses dans nos organisations indique que 
nous sommes en retard sur nos thkories. Nous avons un discours sur le 
dkveloppement communautaire, mais nous n 'avons pas d'activitk viable, 
tout au plus elle est minime par rapport a tout ce qu 'on pourrait faire. 

Je ne travaille plus sur le terrain. Mais je crois qu 'il n j., a plus d'excuse 
pour continuer a faire le travail bask sur l'information, comme nous le 
faisons. 

Les kducateurs sur le sida sont devenus des autoritks autorkferentielles. 
Ce qui s 'est produit, c 'est qu 'ils ne sontpas devenus des organisateurs 
communautaires, ils sont devenus des kducateurs. Ce que nous devons 
faire, c 'est les envoyer dans la communaute. La seule kducation qui serait 
faite le serait par les bknkvoles, qui sont la force motrice du projet. 

A 1 'heure actuelle, la portke de la plupart des programmes est trop 
limitie. Nous avons besoin d 'approches plus creatives. J'ai entendu parler 
d 'une idke de permanence ouverte au public qui serait formidable. Je 
crois que les gens reconnaisient qu 'il ne sufJitpas d'offrir de 
1 'information et d'attendre que les gens viennent se servir. L 'information 
n 'est qu 'une matigre premi2re. Un dkpliant ne sufJit pas. Je regrette. 



Un exemple de projet base sur l'information mais ne s'appuyant pas sur une strategie 
communautaire : 

A -, ils travaillent depuis plus d'un an et demi a la crkation d'un livret 
d'information a l'intention des jeunes homosexuels. Pourtant, ces derniers 
n 'ont peu ou pas du tout 6th consultds. I1 n 'y a pas de plan de distribution. 
Je me dis que c 'est exactement Ca le probleme. Nous ne devrions pas 
perdre notre temps avec ce genre de choses a moins que cela fasse partie 
d 'un processus de diveloppement communautaire. 

L'incertitude a mis en evidence des points de vues diarnetralement opposes quant a la 
faqon de proceder.. . 

J hi un point de vue controversk de la prevention auquel j 'ai rkfrkchi 
longuement et serieusement. Nous continuons de presenter le meme 
materiel dans un emballage different. Mais en matiere de prevention, peu 
importe le domaine, m&me dans la prevention d'une maladie aussi 
menaqante que le sida, la conformite n btteintjamais cent pour cent. Elle 
n 'atteindra mime pas quatre-vingt-dix pour cent. 

A un moment donne, nous devons cesser de nous sentir responsables pour 
ceux qui font des choix qui nous semblent mauvais. D 'abord, nous ne 
savons pas toujours ce qui a motive ces choix. Nous pouvons parler de 
latex, et encore de latex, mais cela ne tient pas compte de la vie que mene 
chacun. 

Neanrnoins, une nouvelle strategie commence deja a prendre forme en reaction a la 
situation. 

Pour moi, cela a du sens que la prevention du VIH suive un modele de 
promotion de la sent&, car nous ne faisons que promouvoir la sante. A 
chacun defaire son choix. Je crois qu'il est vital que nous eduquions les 
enfants a ce sujet : il est a souhaiter que ces notions soient bien ancries a 
mesure qu 'ils grandiront, et qu 'ils pourront faire des choix plus judicieux 
concernant toutes les questions de santi. Notre situation est-elle differente 
de celle des gens qui boivent, fument ou mangent des aliments riches en 
graisse? Est-elle differente de celle des gens qui font de l'hypertension et 
qui ne prennent pas leurs medicaments ou ne suivent pas le regime 
prescrit? Ou des gens qui ont un taux de cholesterol kleve ou qui ont le 
diabete? 

Creer des outils qui peuvent &tre utilises conjointement avec ce que les 
gens ont, peuvent avoir ou devraient avoir est une bonne chose, mais cela 
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n 'a de sens que dans le cadre d'un projet de dkveloppement 
communautaire. Je n bipas de reponses a proposer. 

Dissiper l'incertitude peut se faire au moyen de l'enquete; pas necessairement la 
recherche fonnelle, mais une approche basee sur la co-investigation faisant appel a la 
participation franche des groupes et des collectivitb. 

J'appuie fortement la recherche evaluative. I1 y a un grand vide a 
combler. Nous avons besoin de recherche basee sur la pratique. Si nous 
n 'avons pas de marche a suivre prkcise, nous devons cependant klaborer 
divers projets, mettre sur pied des organismes, essayer dzfkrentes 
mtthodes et mieux documenter la dkmarche. 

J'aimerais que nous fassions de la recherche aupr4s des personnes qui ont 
des rapports sexuels protkgks pour determiner pourquoi elles le font. 
Qu 'est-ce qui fait la durabilitk d'un tel comportement? Quels facteurs 
favorisent un comportement sans risques? 

La situation de plus en plus complexe du sida rend l'option <( enqu2te D de plus en plus 
necessaire dam l'elaboration d'une strategie de la sante. 

L 'une des choses que je trouve excitante a propos de la bibliotheque est la 
possibilite de l'integrer dans le contexte plus vaste de l'information sur la 
santk des consommateurs, c 'est ce que je crois offrir. Comme nous avons 
de'jh pu le constater, l'action communautaire sur le sida equivaut depuis 
longtemps a faire de la promotion de la santi, sous un autre nom. Nous 
voyons des organismes representant d'autres maladies adopter des 
mkthodes qu 'ils disent, sans detour, (( avoir emprunte au modele du 
sida N. Le potentiel, pour nous, est de tirer quelques leqons de ce que nous 
avons appris aJin de trouver une autre faqon d'aborder la sante. 



+ Les personnes les plus a risques sont celles qui ont le moins de 
valeur aux yeux de notre sociitk. 

+ En matiere de prevention, m&me contre le sida, la conformite 
n 'atteint jamais cent pour cent. 

+ Nous n 'arrivons pas a toucher les groupes dCfficiles a cerner, 
parce que nous ne savons pas comment le faire. 

+ Les determinants sociaux nous touchent tellement profondement 
que la prevention pourrait prendre une allure bien dgerente. 
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Si notre action n 'est pas intigrke a une forme de developpement 
communautaire, nous perdons notre temps. 

Nous avions l'habitude de dire : l'kducation, c 'est la prevention. 
Mais y croyons-nous toujours? 

Par dijinition, la sexualit4 est une activith sociale. Nous avons 
besoin d 'une socio-analyse pour pouvoir aller plus loin. 

Allez duns ces communautks et commencez a travailler a leur 
niveau; procedez a des evaluations. 

La psychologie est utile, mais elle amkne plus de problkmes que de 
solutions; essayez 1 'enquCte sociale. 
Plus d 'analyses collectives ou d'analyses comparatives des 
systemes, qui iraient au-dela de la sociologie. Prenez dz#&ents 
projets ou organisations et essayez des mbthodes dzflirentes, puis 
documentez votre dkmarche. 



1 Labonte, R. Health Promotion and Empowerment: Practice Frameworks. Centre for Health Promotion 
Universite de Toronto, 1993. 

La premiere implication majeure d'une pratique aussi habilitante de promotion de la sante depend de la 
faqon dons nous conceptualisons la sante. Si la sante publique s'en est longtemps tenue a la premiere partie, 
soit la partie positive, de la celebre definition de l'organisation mondiale de la sante qui se lit comme suit (( 
un etat complet de biendtre physique, mental et social D, les services de santk, le financement et la pratique 
demeurent toujours axes sur la deuxieme partie de la definition. (( l'absence de maladie ou d'infinnite ~ ~ 1 5 .  
Traduction fibre. 

. . .l'experience qu'ont les gens de la sante a beaucoup plus a voir avec I'experience qu'ils ont de leur 
capacite et de leur sens d'appartenance qu'avec leur experience de la maladie ou de l'invalidite; ou, a 
l'instar de la definition de la sante qu'offre Miller, c'est u le devenir progressif de ce que nous sommes au 
plus profond de nous-meme. )) L'experience de la sante est vague et varie en fonction de I'bge, du sexe, du 
moment et du lieu. C'est une experience phenomenologique, qui est le produit de l'interaction sociale et de 
notre repertoire de significations intersubjectives. p. 15 et 16. Traduction fibre. 

Kirp, D. After the Band Stopped Playing. The Nation; 4 juillet 1994. 

. . .les revers scientifiques nous forcent a nous refocaliser sur le facteur humain, sur la capacite de maitriser 
les comportements qui contribuent a la propagation du sida. Si la nature, une fois apprivoisee, n'offre pas de 
solutions, du moins pendant un certain temps, il nous faut alors nous pencher sur les soins - la fagon dont 
nous veillons les uns sur les autres. Traduction fibre. 
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Synthese 

Nous avons besoin de recherches busies sur I hction et, si nous n hvons pas de marche B 
suivre prkcise, nous devrions cependant klaborer divers projets ou mettre sur pied des 
organismes, essayer dzflkrentes mkthodes et mieux documenter la dkmarche. 
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Le fait de voir une prise de conscience collective de l'action sur le sida se degager au fil 
de ces chapitres a un impact emotionnel indeniable malgre le cadre analytique dans lequel 
s'inserent les reflexions. Bien que nous ayons accompli beaucoup de choses, l'irnmense 
fardeau de la situation du VIHISIDA pese toujours sur nous et la situation scientifique 
difficile donne I'impression que nous somrnes en panne au beau milieu d'un vaste ocean 
dechaine. Qu 'allons-nous faire maintenant? 

De telles circonstances requierent de l'esprit d'invention et de l'energie et offrent une 
occasion unique de verifier l'equipage, l'equipement et les competences a naviguer avant 
de changer de cap. Compte tenu de ce que nous avons appris ces dix dernieres annees, des 
vents forts et des hautes vagues, quelle direction devons-nous prendre? Une autre 
question nous submerge : Commentpouvons-nous &re stirs que nous ne crkons pas les 
conditions de risque que nous cherchons a kviter? 

Examinons de nouveau la carte, les trois contextes sociaux de l'action sur le sida : la 
societk, la micro-collectivite et l'organisation. Comme nous l'avons fait observer plus t6t, 
ces trois environnements s'imbriquent les uns dans les autres et leur influence est 
inevitable pour quiconque participe a l'action sur le sida. Mais cette influence est 
egalement reciproque. Autrement dit, ce qui se produit dans l'un des contextes a une 
certaine influence sur les deux autres contextes. La reciprocite, c o m e  nous le savons 
tous desormais, est autant une source de dangers que de possibilites, a l'heure du VIH et 
du sida. 

~ t a n t  donne que l'environnement social conditionne inevitablement la qualite de vie de 
chacun, que ce soit a cause du risque inherent a la sexualite ou a cause de l'immunite 
compromise, il semble plus que probable que le fait de se renseigner davantage sur ces 
conditions et d'apprendre a les maitriser dans une certaine mesure pourrait s'averer une 
initiative tres productive. Qu'une telle initiative ait autant d'attrait pour les organismes 
d'action sur le sida et leurs micro-collectivitb vient du fait que la decouverte des 
conditions sociales particulieres qui contribuent au risque ou a la vulnkrabilite est a la 
portee de la plupart des personnes engagees dans l'action sur le sida. I1 n'est pas 
necessaire, pour faire ce genre d'enquste, d'avoir recours a la science; il suffit 
simplement d'un bon processus social, ce que nous appelons le developpement 
communautaire, avec bien s i r  l'intention explicite d'examiner, d'evaluer et d'apprendre. 



Au moins un des observateurs de l'action sur le sida a fait remarquer que nous sommes 
arrivQ a comprendre la valeur du developpement communautaire, mais que notre 
faiblesse reside dans la mise en pratique. Bien que cette critique ait son propre ressac 
d'ironie, si l'on considere les progres de l'action communautaire sur le sida au cours de la 
derniere decennie, la douche fioide vaut vraiment la peine qu'on y priite attention (ne 
serait-ce que dans le but de trouver le moyen de renegocier les relations entre les 
organismes d'action sur le sida et les micro-collectivites). I1 ne fait aucun doute que le 
sida a engendrk une colere et une dissension incalculables. 

I1 n'est donc pas etonnant que les organismes communautaires d'action sur le sida soient 
devenus des cibles dans les rapports dificiles qu'ils entretiennent avec les collectivites 
qu'ils desservent. La question demeure : Qu 'allons-nous faire maintenant? 

La pertinence du developpement communautaire vient du fait que celui-ci s'applique dans 
tous les contextes, non seulement c o m e  moyen d'interaction entre les organismes 
communautaires et les micro-collectivites qu'ils desservent, mais a l'interieur mime des 
organismes d'action sur le sida et avec la societe dans son ensemble. Une fagon de penser 
s'est developpee dans l'action sur le sida qui fait que le developpement communautaire 
est pergu c o m e  un travail qui se fait exclusivement aupres de la micro-collectivite ou de 
la collectivite constituante. Ce genre d'approche se limite a oSfrir - offrir des condoms, 
offiir de l'education, offrir du soutien et ainsi de suite - toutes des initiatives altruistes, 
mais a sens unique. C'est aux specialistes de la recherche qu'incombe la dche de recevoir 
ou d'echanger l'information et le probleme qui se pose ici est celui qui nous preoccupe en 
ce moment. Le developpement communautaire, comme strategie d'ensemble, pourrait 
vouloir dire tellement plus.' 

Dans le developpement communautaire, l'une des questions cles est de savoir par ou 
commencer. La question d'assurer sa continuite ne survient qu'apres avoir pose le 
premier geste. Sur ce plan, AIDS Vancouver a connu tant des reussites que des echecs. 
L'experience du << mur de denegation >> est un signe indeniable de l'effondrement 
imminent d'une initiative. L'intervenant cherche maladroitement par ou et comment 
commencer. Un plan d'action ambitieux se transforme en un marasme etouffant. Rien ne 
se produit et l'on attribue la faute a la collectivite ou a l'organisation ou aux deux.' 

La reussite, par contre, commence par une enquite ; pas par la science, m2me pas par la 
3 science sociale - rien qu'un travail minutieux et methodique. Lorsque une nouvelle 

intervenante a AIDS Vancouver a pris en main un projet sur le milieu de travail qui 
n'avait fait aucun progrb en deux ans, elle a passe ses deux premieres journees de travail 
a communiquer avec les principales ONG d'action sur le sida en Amerique du Nord pour 
leur demander ce qu'elles faisaient. C'est cela la recherche methodique (qui, soit dit en 
passant, a permis d'obtenir de tres bonnes idees et de developper des rapports productifs). 

L'experience pratique et les ecrits de ceux et celles qui ont travaille sur le terrain ont mis 
en evidence au moins un schema fiable de dkveloppement communautaire, peu importe le 
contexte social specifique :4 viser un groupe, une institution ou un service cible; 
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identifier les personnes predisposees; determiner quels sont leurs besoins, leurs valeurs et 
leur culture; les rapprocher face a face; focaliser et guider le partage de leurs experiences; 
encourager le leadership au sein du groupe; faire de l'apprentissage collectif une mission; 
reunir des renseignements; diffbser les resultats et etendre son influence (en identifiant et 
en recrutant de nouveaux individus predisposes). 

Au debut, la difficulte semble porter sur la recherche de personnes predisposees au sein 
d'un groupe cible. Mais, a l'interieur de chaque mur de denegation d'apparence 
monolithe, il y a au moins une personne dkvouee capable de transcender la rhetorique. 
Lorsque l'archeveque de Toronto a supplie ses paroissiens d'ecrire a leur depute pour 
signifier leur opposition au projet de loi ontarien sur les droits des conjoints du m2me 
sexe - une politique sociale saine ayant des implications favorables pour la prevention 
du sida - les leaders d'une association de <( catholiques avertis 1) ont conteste par voie du 
reseau national de television, les principes chretiens de la hierarchic de 1 ' ~ ~ l i s e .  Bien 
qu'elles ne soient pas toujours faciles a trouver, les personnes predisposees, comme ces 
catholiques avertis, existent dans tous les c~ntextes.~ 

Dans le cas du projet de AIDS Vancouver sur le milieu de travail, le groupe cible a viser 
s'est avere 2tre les directeurs de ressources humaines. Des annees d'efforts pour 
convaincre les chefs d'entreprise de s'interesser au sida n'ont donne pratiquement aucun 
resultats. Toutefois, les directeurs de ressources humaines sembleraient mieux disposes, a 
cause de l'enjeu specifique que representent les rapports qu'ils doivent etablir avec les 
personnes ayant le VIH ou le sida. Par pure co'incidence, le directeur du personnel d'une 
grande banque, cherchant a prendre contact avec des professionnels de la promotion de la 
sante, a fait appel a nous dans un moment de crise. Cette rencontre fortuite a permis de 
commencer a comprendre comment pensent et travaillent les personnes qui jouent ce 
genre de rde  - la encore, il s'agit de recherche methodique. Cette exeence  a confirme 
le bien-fonde de la strategie que nous etions en train d'elaborer. Nous avons alors envoye, 
a tous les directeurs de ressources humaines des 500 plus importantes entreprises de 
Vancouver, un article tire de la revue Harvard Business Review, portant sur l'expkrience 
du sida du point de vue de l'employe. Puis, nous les avons invites a assister a un petit 
dejeuner-travail pour rencontrer leurs collegues et kcouter un conferencier invite. Une fois 
toutes les demarches faites, cent des personnes contactees avaient accepte l'invitation. 

Assurer la continuite d'un projet de developpement cornrnunautaire presente un autre 
probleme, mais inspires par la rencontre face-a-face et une mission interessante, les 
participants en tirent une recompense a la mesure de leur propre motivation. Dans le 
cadre d'un projet cornmunautaire rural cornme celui mis sur pied en ~ouvelle-~cosse, on 
a encourage les participants, reunis dans un lieu de retraite, a trouver les magasins qui 
vendaient de la litterature pornographique homosexuelle dans leurs cornrnunautes 
respectives qui pourraient servir de points de distribution de l'information sur les rapports 
sexuels proteges et autres activites de soutien. Dans le cas du projet de AIDS Vancouver 
sur le milieu de travail, certains des-participants au petit dejeuner-causerie ont cree, 
moyennant un suivi et quelques encouragements, un nouveau groupe auquel ils ont donne 
le nom de BC Business and Labour Coalition on AIDS. Le premier objectif etait de mener 
des recherches sur l'impact financier du sida. 



L'action sur le sida pourrait avoir pour objectif de creer des groupes ayant, c o m e  celui 
mentionne precedement, une mission precise en vue de poursuivre le developpement 
cornrnunautaire dans tous les contextes sociaux touches par le sida en fonction des 
besoins et des priorites etablies par les organismes communautaire~.~ Puisque nous 
connaissons deja le contexte principal du VIWSIDA, nous devons mieux saisir ce genre 
de strategie. C'est ici que nos nouvelles connaissances sur les determinants sociaux 
abordes dans les chapitres Prevention 1 et Prevention 2 ouvrent de nouvelles possibilites 
d'action, une occasion de se defaire des stigrnates et d'appuyer une strategie universelle 
de sante a l'ere du sida. 

De fason empirique, reinventer l'action sur le sida sera rendu possible par l'adoption 
d'une strategie d'enquiite qui dependra beaucoup moins de l'infoxmation - bien que 
l'information de base soit toujours necessaire - mais qui sera axee sur le partage, la 
remise en question des valeurs et la centralisation des connaissances a tous les niveaux de 
l'environnement social. 

Dans Veiller les uns sur les autres, nous avons presente un modele qui devait servir de 
guide pour donner une nouvelle orientation a l'action sur le sida a 1 'intkrieur mdme des 
organismes communautaires a la pratique de la promotion de la sante. Aujourd'hui, le 
moment est venu de considerer un modele strategique pour faire avancer la prevention du 
VIHISIDA dans le cadre d'une strategie globale de promotion de la sante, explorant les 
conditions de risque tout en co-creant des environnements sociaux qui nous appuient. 

Strategic de developpement communautaire 
pour la prkvention du VIHISIDA 

etudier les conditions 
sociales de risque 

PREVENTION 1 ET 2 

PROMOTION DE LA 
SANTE 
crker des environnements 

de soutien 



Ce modele represente les domaines de l'environnement social qui s'imbriquent les uns 
dam les autres. Les ONG (organisations non gouvernementales) de lutte contre le sida ou 
les organisations cornmunautaires servent de pont reliant les micro-collectivitb et la 
socikte en general. Prevention 1 et Prevention 2 sont les principaux points d'interGt d'une 
strategie d'ensemble de promotion de la sante dans le cadre de laquelle l'action prend la 
forme d'une exploration et d'une investigation des conditions sociales susceptibles de 
reunir les conditions de risque et de vulnerabilite au VIH et au sida. Le but ultime d'une 
strategie de developpement communautaire est d'obtenir la participation generalisee et 
globale pour co-creer des environnements sociaux de soutien. 

Comment pouvons-nous &tre certains que nous ne sommes pas en train de crker les 
conditions de risques que nous cherchons a kviter? 

I1 ne fait aucun doute qu'il s'agit la d'une question qui porte a la reflexion et a 
l'evaluation et a laquelle il est impossible d'apporter de reponse sans, bien entendu, avoir 
fait l'experience directe de l'environnement social auquel elle s'adresse. 

Labonte, R. Health Promotion and Empowerment: Practice Frameworks. Centre for Health Promotion 
Universite de Toronto, 1993. 

... d e w  professiomels de la promotion de la sante ont pour Gche d'elaborer des programmes 
communautaires pour la promotion de la sante cardiaque. L'une perqoit ses clients en termes de 
consequences des maladies cardiovasculaires. L'autre voit ses clients en termes d'experience vecue. Vus de 
l'exterieur, ces programmes peuvent sembler similaires, du moins initialement. Mais dans le premier cas, la 
sante ne transcende jamais les parametres de la maladie. Dam le deuxieme cas, la sante du coeur n'est 
qu'une des nombreuses metaphores s'ouvrant sur l'experience plus riche et plus complexe des personnes et 
elle englobe les formes traditionnelles d'oppression, d'expression ou de liberation, basees sur le sexe et le 
rang social. p35. Traduction libre. 

La difference reside dam l'engagement authentique du professiomel a accorder de l'importance a 
l'experience vecue par les personnes concernees, a comprendre ces experiences telles qu'exprimees par 
celles-ci et a amver a une entente mutuelle quant aux mesures a prendre pour ameliorer les situations que 
celles-ci aimeraient modifier. p35. Traduction libre. 

ibid. 

Lorsqu'un travailleur n'a pas l'impression d'&tre estirne a sa propre valeur dans son travail, il a tendance a 
deroger ou a blamer ceux qui ont moins de pouvoir ou les groupes communautaires pour lesquels il 
travaille. Pour ce qui est de l'habilitation dans le cadre de la promotion de la sante, il ne suffit pas de (( 
pratiquer ce que vous prtkhez )) mais plutd (( si vous ne donnez pas l'exemple, vous ne pouvez pas prikher 
)) point final. p48. Traduction libre. 
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L'habilitation dans la pratique de la promotion de la sante suppose que certains processus communautaires 
(organisation, mobilisation, education) sont necessaires a l'amelioration de la sante et a la creation 
d'environnements qui soient a la fois plus axes sur la protection de la sante et qui renforcent davantage les 
bonnes habitudes personnelles de sante. Non seulement cela exige une reformulation de ce que les resultats 
positifs doivent k e ,  mais cela requiert egalement une epistemologie et une methodologie de recherche et 
d'kvaluation differentes. p37. Traduction libre. 

Labonte, R. Community Development as a Professional and Organizational practice: an action research 
project. Papier presente lors de la 2nd National Conference on Health Promotion Research a Vancouver, en 
mars 1993. 

Labonte, R. Health Promotion and Empowerment: Practice Frameworks. Centre for Health Promotion 
Universite de Toronto, 1993. 

Le developpement cornmunautaire.. .a ete decrit succintement, si ce n'est ciniquement, comrne etant le 
moment oh l'impuissance organisationnelle rencontre les impuissants sociologiques. Les organisations qui 
ne parviennent pas a obtenir la participation democratique au sein de leur propre groupe ont tendance a 
avoir des rapports de pouvoir mediocres avec des groupes de l'exttrieur et d'autres organisations. p48. 
Traduction libre. 

ibid. 

La (( collectivite )) est souvent presentee comme etant la force motrice de la promotion de la sante, le 
vehicule de I'habilitation. Mais il serait plus precis de dire que le petit groupe est le centre de gravite du 
changement. p58. Traduction libre. 

Nous devons Ctre patients dam la tiche de creer des collectivites et des groupes. Cela prend souvent un a 
deux ans pour que la premiere ebauche d'un groupe se dessine a partir de divers points isoles, la creation 
d'un groupe se produisant lorsque les individus s'identifient au groupe a titre de membres 1). p58. 
Traduction libre. 



Conclusions 

C'est une question de sentiment defier& d'esprit de communautc5 et d 'entraide. 

Compte tenu de tout ce qui precede, est-il possible qu'on doute encore de la necessite 
d'offrir un programme d'education aux intervenants en action communautaire sur le sida? 
Nous sommes arrives au point ou mZme les connaissances les plus fondamentales sur le 
sida doivent ttre revisees pour inclure les activites visant a definir et a examiner le 
contexte social de la prevention. Et il reste encore tellement a faire dans ce domaine. 
Nous avanqons sur plusieurs fronts, mais nous n'avons pas de consensus sur les theories 
et les pratiques. Entre temps, il nous reste encore a developper une methode universelle 
pour nous eduquer nous-mknes sur la faqon de proceder.' 

Notre faqon actuelle de proceder, dans tous les aspects de l'action communautaire sur le 
sida, prend la forme d'une representation par comite, de reunions d'affaires, de decisions 
sur les politiques et de suivis de projets. Ces activites sont sans doute toutes tres 
productives, mais il ne nous reste pas de temps pour la theorie et la pratique. Cette lacune, 
peut-&re plus que tout autre facteur, pourrait justifier le ton accusatoire, souvent 
dissonant qui mime certaines de nos discussions les plus fondamentales sur ce que nous 
devrions faire ou sur l'orientation a prendre. Cela n'est pas etonant, car il nous reste 
toujours a determiner quels moyens nous jugeons appropries et desirables dans le 
fonctionnement de l'action sur le sida. Par ailleurs, pour ce qui est de notre riile de 
dkfenseurs des droits aupres des organismes de la societe, la conscience que nous avons 
de nos theories et de nos pratiques pourrait bien ttre le facteur determinant pour l'avenir 
de l'action sur le sida. 

I1 semble peu probable qu'un cours accelere en soit la solution, bien qu'il soit necessaire 
d'en concevoir un pour mettre les nouveaux intervenants au fait de la situation. Mais 
notre situation est trop etendue, trop complexe et trop changeante pour que nous 
puissions compter uniquement sur un cours accelere. Nous sommes plus susceptibles de 
realiser notre plein potentiel en mettant sur pied un programme d'apprentissage continu 
nous permettant de reexaminer constamment nos principes et nos methodes de travail 
dans l'action sur le sida. 

L'avenir prevu dans Veiller les uns sur les autres est deja manifeste. Nous sommes prCts 
a nous lancer dans une excitante aventure d'apprentissage alors que nous nous apprttons 
a examiner nos theories et nos pratiques. Nous connaissons deja certaines des embikhes 
qui nous attendent sur le parcours. Mais notre chemin est celui du coeur. Et la mission 
que nous sommes appeles a remplir definira l'humanite dans le nouveau millenaire. 
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Odets, W. AIDS Educatior! and Prevention: Why it has gone almost completely wrong and some things 
we can do about it. Papier presente lors de la National Gay and Lesbian Health Conference, a Houston, le 
23 juillet 1993. 

En conclusion, il parait clair que l'education convenable pour 1984 est loin de repondre aux besoins en 
1993. Cela est dQ au fait que nous comprenons mieux la maladie maintenant qu'a cette epoque-la, parce que 
I'epidemie n'est pas une aberration, une forme permanente de notre vie, et parce que ceux qui ont survecu a 
I'epidemie ne sont plus, evidemrnent, ce qu'ils etaient avant que I'epidemie ne se declare. p 23. Traduction 
libre. 
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Annexe 

Ordre du jour de la promotion de la santk 

La societe L'organisation 
d determiner comment le sida a change la 

societe 
0 determiner comment la sociktk fait 

abstraction du sida 
D noter ce qui attire I'attention sur le sida 
0 ttablir un rapport entre sexisme, sexualitd 

masqube et reaction sociale face au sida 
0 dresser un calendrier du changement social 

La micro-collectivite 
d mettre 1 'accent sur Ies forces de 1 'action sur 

le sida 
D amorcer une discussion ouverte sur des 

questions de sante d'ordre ginkral 
0 examiner les origines du fatalisme face au 

VIH 
0 trouver des moyens de faire face a 

I'experience de la mort 
D faire de la recherche sur la dynamique 

sexuelle du risque 
a explorer les causes sociales du gotit du 

risque, de la vulndrabiliti 
a se fdliciter du travail accompli 
D promouvoir des objectfs favorables a 

1 'action communautaire 

reexaminer la portee des questions de santd 
analyser I'exptrience de I'action sur le sida 
forums: theories et pratiques dans I 'action 
sur le sida 
re-examiner : est-ce qu 'on pratique ce 
qu 'on prkche? 
re-examiner le modele organisationnel 
visualiser d'avance les criteres d'eflcacite 
repenser ou restructurer? 
faire avancer le r d e  de difenseur des droits 
se concentrer sur des efforts de poids 
re-examiner I 'exclusion basee sur I 'etat 
serologique 
developper des compbtences strategiques 
ou chercher du personnel qui les possede 
tlaborer des schemas de carriere dans 
1 'action sur le sida 
examiner les barrieres inconsciemment 
erigkes dans le monde du sida 
relierjhancement et expansion de 1 'action 
sur le sida 
encourager les solutions aux problemes 
d 'espace de travail 
elaborer un systkme de reconnaissance du 
mkrite dans I 'action du sida 



Strategie de sante Prevention 1 
0 faire des ttudes conjointes sur les 

intentions sexuelles et les pratiques 
sexuelles 

0 effectuer un sondage sur le fatalisme 
associi au VIH 

0 etudier les influences sociales de risque en 
milieu communautaire 

0 faire des ttudes conjointes sur I 'experience 
de risque non exprimke 

b explorer les valeurs sociales et sexueNes 
encore ignorkes 

b examiner des modeles d'activite sexuelle 
sans risque ayant fait leurs preuves 

Prevention 2 
examiner les conditions sociales de la 
detresse face au VIH 
reconsiderer les categories de 
connaissances sur le VIH 
revoir la question d 'accb a m  soins pour 
les personnes nouvellement diagnostiqutes 
mettre a jour les connaissances et theories 
sur la re-infection 
examiner la glorijication de la 
stropositivitk comme condition de risque 
faire une etude conjointe sur la sexualite 
des skropositifs 
revoir le rapport entre tests de depistage du 
VIH et santd 
elaborer un programme de mode de vie 
pour les stropositijs 
etendre les services de bibliotheque comme 
moyen d'aider les seropositifs 
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re-evaluer la strategie de developpement 
communauaire 
inserer I'information sur le VIH dans le 
con texte de 1 'environnement social 
repenser, restructurer la strategie de 
rayonnement dans la collectivitt! 
sonder les groupes concernis avant de 
rediger ou de concevoir tout projet 
d 'information 
revoir I 'assemblage d 'information pour en 
digager une strategie de sante inherente 
inclure une strategie communautaire dans 
toutes les initiatives 
enteprendre une recherche tvalulative des 
questions clds 
rechercher les options en mati2re de santt 
dlune societe de consommation 


