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Nous rendrons compte ici d'une enquete effectuee durant le premier semestre de 1993 
au Pacific AlDS Resource Centre (PARC). Ce centre regroupe trois organismes 
distincts voues a I'action sur le sida, soit la Vancouver Persons with AlDS Society 
(PWA), le Positive Women's Network (PWN) et AlDS Vancouver (AV). Nous nous 
sommes d'abord demande ce que la promotion de la sante pouvait signifier dans 
I'action communautaire sur le sida. Nous avons donc dresse une liste des principaux 
concepts trouves dans les ouvrages specialises et nous avons procede a une serie 
d'entretiens avec plusieurs informateurs cles (travaillant tous au PARC) sur la situation 
et les questions actuelles dans leur travail. 

Nous nous sornrnes aperps que les gens qui se devouent avec ardeur a I'action sur le 
sida participent a la promotion de la sante sans s'en rendre compte. Lorsque nous 
avons parle aux educateurs d'AIDS Vancouver des declarations de nos repondants et 
de I'interpretation que nous en avons donnee, nous avons egalement decouvert que le 
fait d'integrer la promotion de la sante a I'action cornmunautaire sur le sida permet de 
faire en sorte que cette action reflete davantage les nouveaux besoins de la collectivite 
tels qu'ils sont perps.  C'est dans cette perspective que, en guise de synthese, nous 
proposons un rnodele de perfectionnement de I'action communautaire sur le sida qui 
tient compte des recherches, de la theorie et de la pratique dans le domaine de la 
promotion de la sante. 

En conclusion, nous exposons les grandes lignes d'une action precise et ciblee, 
entreprise par les educateurs d'AV a la suite des activites d1enqu6tes et des 
discussions inspirees par notre recherche. Nous esperons que le lecteur trouvera ici 
I'occasion de reevaluer consciemment I'action communautaire sur le sida en vue de 
son evolution. 

Vancouver, 
Le 1" aoOt 1993 
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Introduction 

La promotion de la sante passe par I'action 

Nous avons commence par nous poser la question suivante : 

Que pourrait signifier la promotion de la sante dans I'action communautaire sur le sida? 

Cette question de depart posait moins un probleme de recherche que de sens. Nous 
n'etions pas trop sirrs nous-mgmes de nous entendre sur ce qu'etait, n'etait pas et 
pourrait Btre la promotion de la sante'. II fallait y regarder de plus pres. Et nous 
n'avons guere tarde a constater que le sens hi-mBme fait probleme dans ce secteur : 
en effet, le sens que rev& ce terme n'est pas le mBme pour tous. Or, les divers sens 
que nous donnons a ce concept determinent dans une large mesure notre f a ~ o n  de 
l'appliq uer2. 

Comme il se doit dans la plupart des recherches, nous nous sommes tournes vers les 
ouvrages specialises. Ce que nous y avons trouve ne nous a guere facilite la tiiche. 
Pour comprendre la promotion de la sante, il faut envisager la sante sous divers angles 
en mBme temps et, ce faisant, tolerer un certain degre d'ambiguite; c'est un peu 
comme une discussion qui se deroulerait en plusieurs langues a la fois. Et comme la 
promotion de la sante est une notion qui evolue, il n'est pas utile non plus d'iitre trop 
concret. 

Qu'est-ce que la promotion de la sante? On pourrait commencer par dire qu'il s'agit de 
mesures prises par des personnes pour atteindre des objectifs de sante qui leur sont 
propres et qui ont ete determines par celles-ci, et ce au moyen du developpement 
personnel, collectif et communautaire, dans le cadre et avec I'appui de politiques, de 
ressources et du milieu3. I1 y a la, a premiere vue, peu de matiere a controverse. 
Pourtant, ce modele de promotion de la sante, qui tient en une seule phrase, est lourd 
d'ambigu'ites sur ce que pourraient signifier, par exemple, les termes 
<<communautaire)>, <<developpement>), ou meme <<appui)). 

Et plus on avance, moins on y voit clair. L'habilitation, par exemple, est un concept 
critique en promotion de la sante. Un nombre croissant d'etudes montrent que la 
maladie est le produit de desequilibres de pouvoir et d'injustices dans la vie humaine. 
La promotion de la sante oppose donc I'habilitation a I'injustice. L'habilitation devrait 
presupposer le partage du pouvoir; neanmoins, I'injonction commune d1<<habiliter>> les 
autres laisse entendre qu'il est plus dans la nature humaine de monopoliser le pouvoir 
(Le terme habilitation est explique en detail a la page 17). 
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Prenons un autre exemple : la collectivite. Les contours d'une collectivite et la faSon 
dont celle-ci est percue par ceux qui s'en considerent membres ou par les autres sont 
tres problematiques. S'il semble facile de faire correspondre une expression comme 
cccollectivite homosexuelle>> avec des evidences telles que I'existence d'un groupe 
d'homosexuels vivant et s'affichant comme tels dans un quartier de Vancouver, leur 
capacite a fonctionner de fagon unifiee est, comme chacun sait, discutable. C'est la le 
produit de la diversite. Alors, quelle forme le developpement de cette collectivite 
devrait-elle prendre? 

Une critique fondee uniquement sur les ouvrages specialises ne saurait toutefois faire 
avancer la cause de la promotion de la sante dans I'action sur le sida. Nous en avons 
vite pris conscience, parce que la documentation sur ce sujet est tres nouvelle et en 
constante evolution. II fallait quelque chose de plus profond et de plus riche. C'est 
pourquoi nous avons decide de sonder ce qui se produit reellement chez ceux et celles 
qui sont le plus en contact avec I'action sur ie sida, dans le tourbillon de cette action, 
c'est-a-dire dans les organismes d'action communautaire de Vancouver : la Vancouver 
Persons with AlDS Society (PWA), le Vancouver Positive Women's Network (PWN) et 
AlDS Vancouver (AV), trois organisations distinctes mais connexes, situees dans les 
locaux du Pacific AlDS Resource Centre (PARC). 

C'est a ce moment que nous avons vraiment commence a changer de perspective. 
Pour savoir ce que signifie le concept de promotion de la sante et plus particulierement 
ce qu'il pourrait signifier dans le cadre de la lutte contre le sida, nous avons dQ poser 
non plus la question du sens, mais celle de I'action. II nous semblait plus productif et 
plus satisfaisant d'aborder ce que representait vraiment la promotion de la sante en 
fonction de I'experience des personnes les plus proches de I'action sur le sida en leur 
posant des questions cles. II est apparu que si nous adoptions ce point de vue, nous 
pourrions trouver une definition beaucoup plus realiste de la promotion de la sante que 
tout ce que nous aurions pu irnaginer. 

Pour faire passer cette notion de f a ~ o n  plus eloquente encore, disons que nous savons 
maintenant que la reaction de la collectivite au sida dans le passe et a I'heure actuelle, 
c'est en realite de la promotion de la sante, qu'on I'ait nommee ainsi ou non. La 
correspondance chronologique entre les premieres reactions de la collectivite au sida, 
d'une part, et I'expansion d'une politique de promotion de la sante, d'autre part, est 
aussi fortuite que mysterieuse; il s'agit d'une ancienne pratique de sante 
communautaire, reformee par le mouvement de liberation de la femme des annees 
soixante-dix4 et reprise par les homosexuels menaces du sida durant les annees 
quatre-vingt5. A cet egard, I'action communautaire sur le sida pourrait fort bien 
fa~onner I'avenir de la promotion de la sante. 
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NOTRE METHODE DE RECHERCHE 

Fidele aux valeurs participatives de la promotion de la sante, la recherche qui sous- 
tend notre rapport est le resultat de discussions entre Rick Marchand, directeur des 
services d'education de la societe AIDS Vancouver, et Terry Trussler, consultant 
independant qui a travaille aupres de nombreux organismes du systeme de sante. 
M. Marchand s'est rendu compte que I'expression (c promotion de la sante >> entrait 
dans le vocabulaire de I'action sur le sida mais que les gens ne semblaient avoir 
qu'une idee superficielle de ce que cela pouvait vraiment signifier dans la pratique. 

Nous avons donc consulte la documentation existante et nous avons repris exactement 
les concepts qui ressortaient de divers articles de revues specialisees afin d'etablir un 
cadre theorique. Sachant toutefois que la theorie ne peut pas entrainer de 
changement si elle n'est pas prouvee par I'experience pratique, nous avons ensuite 
cherche un moyen de permettre a diverses personnes travaillant au sein des 
organismes d'action communautaire de Vancouver de contribuer a notre enquGte. 
Nous avons formule des questions qui, a notre avis, feraient ressortir des reflexions 
interessantes sur leur travail. Durant I'entrevue, nous avons pose des questions cles : 
comment leurs idees precon~ues avaient ete detruites, ce qu'ils pensaient de leur 
efficacite, ce qui les frustrait, etc. Nous avons pose ces questions a quatre hommes et 
trois femmes de diverses serologies qui travaillent tous dans les divers organismes 
affilies au PARC. Leurs propos constituent la majeure partie du texte qui suit. 

Pour I'analyse, nous avons suivi une methode simple qui consiste a regrouper des 
enonces representatifs en categories de m6me types. Nous avons ensuite redige un 
texte analytique s'inspirant de la documentation, pour fournir un contexte a la 
signification des enonces representatifs. La troisieme etape de I'analyse a consiste a 
enoncer les principes de promotion de la sante souleves par chaque enonce. 

Durant notre etude, nous avons egalement eu la chance de profiter d'une evaluation 
nationale des besoins en promotion de la sante. Cette enqu6te nationale portait 
principalement sur des personnes seropositives appartenant a des organismes d'action 
communautaire de Vancouver. Nous avons egalement pu nous associer avec un 
membre de la PWA qui n'avait pas beaucoup d'experience de la recherche. Ensemble, 
nous avons reuni plusieurs groupes echantillons pour I'evaluation des besoins, recueilli 
des enregistrements sur bande magnetique, en avons fait des transcriptions et avons 
etabli les resultats qui ont ensuite Bte envoyes a Ottawa. Bien qu'une petite partie 
seulement de ces documents soit citee dans le texte qui suit, cette experience a laisse 
des marques indelebiles. La plupart des citations qui figurent sous chaque rubrique 
sont empruntees aux personnes qui ont participe a I'evaluation des besoins. 
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Par ailleurs, une importante conference sur la promotion de la sante, la deuxieme 
Conference nationale de recherche pour la promotion de la sante, a eu lieu a 
Vancouver durant 11enqu6te, ce qui nous a fourni I'occasion de comparer les 
experiences. Les ministres federal et provinciaux de la Sante ont prononce des 
allocutions lors de cette conference d'envergure internationale. Une autre conference 
de portee plus regionale, qui a reuni des personnes engagees dans la lutte contre le 
sida de toute la Colombie-Britannique, a egalement ete tres instructive. Enfin, le 
simple fait de participer a la vie et aux activites du PARC nous a permis de comprendre 
dans un contexte des plus realistes la promotion de la sante dans I'action-sida. 

QUELQUES MOTS SUR LE TEXTE 

Le texte qui suit resemble a la transcription d'un documentaire magnetophonique. La 
voix du narrateur apparait en caracteres normaux et celle des repondants, en italiques. 
Chaque chapitre est relativement distinct des autres et il serait tout a fait possible de 
lire cet ouvrage sans respecter I'ordre des chapitres. Les elements qui ressortent de 
chaque enonce sur la pratique sont resumes sous une rubrique intitulee "Principes de 
promotion de la sante". Les references a la fin de chaque chapitre ne comportent pas 
uniquement des references textuelles, mais egalement les concepts enonces par leurs 
auteurs, transcrits textuellement, pour mieux expliquer leur sens. Ces notes peuvent 
egalement &re lues a part, pour susciter la reflexion. 

Enfin ... 
Les projets de ce genre ont tous une portee limitee et celui-ci ne fait nullement 
exception. Nous n'avons jamais eu I'intention d'expliquer la promotion de la sante ou 
I'action sur le sida dans toute leur complexite. Nous nous sommes efforces de faire 
ressortir un aspect particulier de I'action qui, nous I'esperons, aidera a faire avancer les 
choses. Nous savons egalement que la formulation de nos questions ainsi que nos 
choix et nos analyses de textes peuvent reveler de nombreux partis pris, mais nu1 ne 
peut echapper a ce piege. Nous avons toutefois tente de representer 
proportionnellement les divers points de vue importants, plus particulierement en 
fonction du sexe et de la serologie. I1 existe bien s i r  de nombreux autres points de 
vue : aussi invitons-nous le lecteur a prendre le relais pour etendre le champ des 
connaissances dans ce domaine. 

1. Epp, J., La Sante pour tous, Approvisionnements et Services, 1987. 

... une vision de la sante qui soit une dimension de la qualit6 de vie, une articulation des d6fis que doit et que devra relever notre pays 
pour la sant6 des citoyens, une vision de la promotion de la sant6 comme un processus qui permette aux gens de rniew g6rer leur 
sante ... un engagement a relever des d6fis, reduire les in6galiUs, Blargir le champ de la prevention et aider les gens A se tirer d'affaire. 
Cela suppose que I'on stirnule la participation du public, qu'on ameliore les services de sant6 communautaire et qu'on coordonne leS 
politiques publiques favorables a la sant6. II faut en outre cr6er des environnements favorables dans lesquels les gens seront plus en 
mesure de prendre soin d'eux-m0mes et de s'entraider afin resoudre les probl&mes collectifs touchant la sante. p. 13 
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Plan d'ensemble pour la promotion de la sant6 : reduire les inegaMs, accroitre la prevention, favoriser I'autonomie. MBcanismes : 
initiatives personnelles, entraide, environnements sains. Strategies d'application : favoriser la participation du public, amdliorer les 
services de santd communautaire, coordonner des politiques publiques favorisant la sant6. p. 9 

2. Poland, B., [(Learning to "Walk our Talk": the Implications of Sociological Theory for Research Methodologies in 
Health Promotion,>, Revue canadienne de sante publique, Supplement 1, marslavril 1992. 

L'accent mis sur le nouveau cadre de promotion de la sant6 porte clairement sur la globalit6 et I1int6gration de la personne et des 
determinants sociaux de la sant6. 
... ainsi, la n6cessit6 de parfaire notre comprehension du contexte social et des significations que les gens associent aux Bvdnements 
et aux comportements lies A la sant6. p. 33 
... la signification p6netre et forme le fondement de la pensee et de I'action humaines, negociees au moyen de I'interaction avec leS 
autres. Par consequent, les significations que nous donnons aux phitnomenes determinent dans une large mesure notre choix de 
rbponses qui s'offrent A elles. Nombre de ces significations sont tellement repandues qu'elles sont tenues pour acquises, ancrees dans 
la culture et institutionnalis6es dans les rituels, les habitudes et les structures sociales qui influent A leur tour sur la socialisation et le 
comportement des individus. p. 33 [Traduction libre] 

3. Raeburn, J., ((Health Promotion Research with Heart: Keeping a People Perspective*, Revue canadienne de 
sante publique, Supplement 1, marslavril 1992. 

... lorsque les gens sentent qu'ils exercent un contrsle sur eux-mgmes, sur leur vie et sur leur milieu, qu'ils ont les ressources et le 
contrble de leurs ressources, qu'ils ont des choix et qu'ils peuvent les exercer, qu'ils ont suffisamment de connaissances et de 
compdtences pour faire des choix &lair& et prendre des mesures de leur propre chef, qu'ils ont un pouvoir decisionnel dans des 
domaines qui importent, qu'ils ont de I'influence et jouent un r81e significatif et important dans I'ordre des choses. p. 22 [Traduction libre] 

4. Clarke, J., .Feminist Methods in Health Promotion Research., Revue canadienne de sante publique, 
Supplement 1, mars/avril 1 992. 

La promotion de la sant6 est en realit6 la politique sur la sant6 la plus generique est la plus ancienne qui soit connue et suivie. Au 
minimum, la promotion de la sant4 porte sur la prestation et I'acquisition des necessitds de la vie au sein dune famille ou d'un groupe 
de personnes. 
Les feministes savent que les hommes et les femmes vivent dans des mondes sociaux differents : leurs experiences sociales different 
B bien des Bgards de part et d'autre. II existe des experiences de sant6 et de maladie ainsi que des experiences medicales propres B 
chaque sexe. 
. . De ces experiences differentes de leur corps decoulent des vuln6rabilit6s et des possibilites differentes en matiere de sante et. 
naturellement, des centres d'interbt diffdrents pour la promotion de la sant6. p. 55 [Traduction libre). 

5. Pinder, L., ((Promotion de la sante et prevention du sidan, Revue canadienne de sante publique, Supplement I ,  
janv./fevr. 1993. 

Tres t6t dans I'6volution de Mpiddmie, ceux qui Btaient contarnines et ceux qui Btaient touches au plus intime de leur &re par le sida 
Ont assume un r61e de leadership en ne gardant pas le silence B un moment oh la maladie et ceux qui la vivaient au ]our le j0ur ne 
recevaient que peu d'attention. Grace aux efforts d'activisme, au developpement des capacitbs d'organisation, la disponibiiit6 de 
soins communautaires, de traitements et A 1'6ducation du public, les homosexuels ont ouvert la voie. p. 7 
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Les idees precon~ues 

C'est un peu comme s'il fallait absolument partir une rumeur. 

Tous ceux et celles qui travaillent dans le milieu du sida parlent du choc que cela 
donne. Rares sont les lieux de travail qui exposent les employes, sans parler des 
benevoles, a tant de choses d'un seul coup. Le travail au sein des organismes d'action 
communautaire plonge dans le tourbillon de presque tout ce qui est conflictuel dans les 
forces culturelles contemporaines, notamrnent la sante, la sexualite, la moralit4 
I'argent et le pouvoir. II n'est donc pas etonnant que les idees preconpes 
disparaissent'. 

Ceux et celles qui s'engagent dans la lutte contre le sida le font avec lucidite, sachant 
que la toile de fond de ce cadre de travail prend une allure infernale. Malgre tout, ils 
arrivent avec des idees precon~ues dont ils n'etaient meme pas conscients auparavant. 
L'incroyable complexite de cette action provoque rapidement chez eux une crise 

personnelle. La realite force 5 changer : it faut aller avec le courant ou risquer de 
som brer. 

Nous avons demande aux personnes engagees dans I'action sur le sida de nous dire 
quelles etaient leurs idees preconpes qui se sont averees non fondees. Nous en 
avons plus appris ainsi sur ce qui se passe dans ce domaine que par tout autre moyen. 
Voici leurs reflexions ... 

La premiere chose qui me vient a I'esprit, c'est I'idee que je me faisais que 
les gens s'interessaient au sida et que nous pourrions susciter de I'interdt 
dans la population. Je ne crois pas que les organismes d'action 
communautaire y soient vraiment arrives. 

On peut soutenir que la sensibilisation plus ou moins avancee de la population au sida 
s'est construite sur le travail des organismes d'action communautaire. II y a 
certainement beaucoup plus d'intervenants maintenant, mais il est toujours aussi 
frustrant de travailler a effriter le mur de denegation qui persiste. Meme en medecine ... 

Je savais sans doute que la profession medicale avait beaucoup a 
apprendre des personnes seropositives, mais je suis toujours ebahi de 
constater a quel point ses membres ecoutent peu et d'entendre le genre 
de presomptions qu'ils emettent. 

M6me chez les diverses personnes et organismes qui se sont engages avec des 
aspirations apparemment communes, les crises et les conflits sont endemiques ... 
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Je pensais que ce serait plus facile et beaucoup plus rapide. Je croyais 
qu'il y aurait beaucoup plus de collaboration, non seulement au sein de 
I'organisme, mais entre les organismes du mBme genre dans la mBme 
ville, que des relations de travail efficaces existeraient entre tous ces 
groupes. Cela n'est pas le cas; cela ne I'a jamais ete. 

Comme I'action sur ie sida entre souvent en contradiction avec les sources 
conventionnelles du pouvoir et de I'autorite, le langage ordinaire lui-meme devient 
contestable. 

Ce qui m 'a etonne, c'est qu 'il nous faut encore trouver un langage 
universe1 qui permette a des gens differents provenant de divers endroits 
de se parler. Je ne savais pas a quel point I'action sur le sida avait des 
fondements linguistiques. Mais tout est question de langue : une langue 
pour la diversite, une langue pour la promotion de la sante, une langue 
pour prendre soin de soil une langue de I'habilitation, une langue pour la 
collectivite. 

Les connaissances acquises gritce a I'experience concrete du VIH et du sida ne sont 
pas necessairement acceptees dans les milieux les plus importants. 

C'est la question de I'appui que I'on obtient pour ses idees. Nous avons 
obtenu d'excellents resultats, mais le pouvoir etabli n 'a pas reconnu notre 
existence, notre droit a I'identite. La classe dirigeante ne semble pas 
pouvoir affronter la question du sida et de I'homosexualite - et encore 
moins celle de la mort - d'une fagon qui serait significative ou qui 
appuierait nos initiatives d'inspira tion communa utaire. J'a vais suppose a 
tort que cette attitude changerait plus rapidement. 

Meme chez les homosexuels, ou le ma1 fait des ravages, I'enormite du defi a surpris. 

Je m'imaginais que le milieu des lesbiennes et des homosexuels reagirait 
mieux, que ses membres diraient : ((Oui, voila un moyen pour nous d'etre 
en sante et de veiller sur nous, d'ktre plus fortsu. Mais ce sont des 
collectivites tres diversifiees. Elles sont fractionnees en groupes de pairs, 
comme toute autre collectivite. Et la promotion de la sante a laquelle 
nous tra vaillons devra venir de la. 

Personne n'a dit que ce travail serait facile. 

Comme les grands etablissements culturels maintiennent leur politique de negation, il 
faudra de plus en plus que I'action sur le sida touche a la source des idees 
precon~ues. Sinon, nous nous retrouverons menaces par les elements memes que 
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nous tenons pour acquis. Au-dela, cela obligera a operer une prise de conscience, 
rien de moins : c'est ce que nous dicte la promotion de la sante. 

PRlNClPES DE PROMOTION DE LA SANTE 

interit public 
attitude p~ofessionnelle 
cooperation des specialistes 
communication 
developpement des connaissances 
developpement comm una utaire 

1. Poland, B., <(Learning to  "Walk our Talk": the Implications of Sociological Theory for Research Methodologies in 
Health Promotion-, Revue canadienne cie sante publique, Supplement 1, marslavril 1992. 

.. une telle perspective nbcessiterait la volont6 de remettre en question le sens commun ou les hypotheses que nous tenons pour 
acquises et qui regissent notre quotidien. Ces questions sont au centre du projet de promotion de la sant6 dans la mesure oh il a et6 
remanib en termes plus globaux ... il faudra une reconnaissance explicite de It(inter) subjectivit6 et de la contextualit6 du comportement 
lib la santb, et donc du r81e et des relations des personnes et du milieu dans la reconstitution de chacune. p. 34 [Traduction libre] 
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La collectivite 

N'est-il pas merveilleux d'avoir a ses cdtes une personne pleine de bonnes intentions! 

C'est en s'appuyant sur une longue experience de resolution de problemes dans le 
domaine de la sante publique que la promotion de la sante met I'accent sur la 
collectivite. En ce qui concerne le sida, il s'agissait tout simplement de la meilleure 
reaction possible a une crise qui prenait de I'ampleur. C'est grace aux efforts 
d'organisation communautaire deployes par quelques homosexuels inquiets, il y a dix 
ans, que le sida est sorti de I'ombre et a ete porte au nombre des questions d'interet 
public. 

La promotion de la sante est une pratique issue de la collectivite et fondee sur les 
besoins representes dans cette collectivite et exprimes par ses membres'. Seul le 
developpement communautaire permet d'accomplir quelque chose et de produire des 
changements veritables. L'experience de I'action sur le sida a renforce cette verite qui 
n'a d'elementaire que I'apparence. 

Cela ne signifie pas que le concept de (<collectivite>> est simple! Prenons par exemple 
la question de la cohesion, c'est-a-dire des facteurs qui unissent les gens par une 
perception commune du lieu et de I'identite. On peut continuer a se demander si 
I'identite sexuelle est un lien suffisant pour assurer le succes du developpement 
communautaire2. Pensons aussi a la question de la diversite. Une gamme de 
differences forme-t-elle une collectivite diversifiee ou des collectivites distinctes? Dans 
la deuxieme decennie d'existence du sida, ces questions feront de la promotion de la 
sante une pratique communautaire de plus en plus complexe. 

Je pense que nous suivons une demarche particuliere, mais je ne crois 
pas que tout le monde le sache. A mon avis, nous nous rendons compte 
que nous devons jouer un rdle de premier plan, partager nos ressources, 
coordonner les efforts relatifs au sida. Nous le faisons tous les jours, 
mais nous ne parlons jamais de notre travail en des termes qui decrivent 
ce que nous faisons. Nous donnons I'exemple. 

Dans I'etat d'urgence de la premiere decennie, la sensibilisation a I'importance de se 
proteger lors des activites sexuelles semblait 6tre la seule question de developpement 
communautaire raisonnable. II fallait surtout sauver des vies et en apprendre 
davantage sur la f a ~ o n  de le faire dans la <~collectivite>~. Toutefois, malgre I'energie et 
la creativite deployees a cette epoque, beaucoup trop de gens ont contracte le VIH 
avant que ce message parvienne a toutes les personnes en danger. Nous en 
ressentons encore les effets. 

VEILLER LES UNS SUR LES AUTRES ... 9 



On s'entend maintenant sur la question de l'acces aux soins et aux traitements 
pour les personnes vivant avec le VlH/sida sous I'egide de la promotion de la 
sante. Les gens - ceux qui voient loin - commencent a voir qu'on a tout a 
gagner. Tous les organismes prennent conscience qu'ils ne peuvent plus faire 
de I'education comme ils l'ont fait jusqu'a present, soit en distribuant des 
condoms. Des sommes considerables sont consacrees a des programmes de 
portees tres limitees qui ne s'adressent pas a des collectivites ou a des publics 
precis. Les temps changent, mais peut-6tre pas assez vite. 

L'education preventive evolue, a mesure que les etudes serologiques font ressortir les 
resultats du travail anterieur. 

Nous traversons une periode de changement. Les gens se rendent 
compte que I'information et les strategies de modification du 
comportement ne suffisent peut-6tre pas. L'action anterieure a donne des 
resultats, mais certaines choses nous ont echappe. Nous nous en 
rendons compte maintenant et nous essayons de changer. 

Les femmes ont beaucoup csntribue a l'evolution de I'action sur le sida, m6me si les 
hommes homosexuels ont domine les organismes d'action communautaire, compte 
tenu de leurs besoins urgents comme groupe le plus atteint et a risque. A I'heure 
actuelle, toutefois, le sida se propage peut-&re plus rapidement chez les femmes que 
chez les hommes, du moins aux ~ t a t s - ~ n i s .  Devant cette evolution alarmante de 
I'epidemie, le r81e des femmes dans I'action sur le sida prend une importance de plus 
en plus grande. L'image de I'homme homosexuel semble dominer dans de 
nombreuses organisations d'action communautaire, mais les femmes contestent de 
plus en plus les a priori lies au sexe dans la lutte contre le sida et elles ouvrent de 
nouvelles perspectives. 

S'il existe une perspective commune dans I'action sur le sida aupres des 
femmes, elle consiste simplement a leur donner voix au chapitre. Nous 
nous occupons du sida, mais d'abord et avant tout, les femmes doivent 
a voir voix au chapitre. Le travail s'effectue en collaboration avec des 
femmes seropositives. De cette fapon, nous ne separons pas I'education 
du soutien. 

La promotion de la sante dans I'action sur le sida a, jusqu'ici, eu pour objet d'aider les 
personnes seropositives. Les gens commencent toutefois a comprendre que la 
promotion de la sante peut avoir une portee plus vaste, qu'elle n'englobe pas 
uniquement la prevention et le traitement du sida, mais qu'elle doit s'interesser aussi a 
la sante communautaire. 
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Nous devons pouvoir depasser le mode reactif, plan ou I'action sur le sida 
semble se placer par definition, pour prendre I'initiative tout en respectant 
I'espoir et les principes que nous voulons mettre en pratique dans notre 
travail. C'est difficile, quand les gens meurent autour de soi et qu'il faut 
regler des questions de toute urgence, de se permettre de penser ainsi. 
La collectivite a du ma1 a s'autoriser a faire ce travail et pourtant, je crois 
que c'est ce qu'il faut fake pour avoir une vue d'ensemble et atteindre nos 
objectifs. 

Toutefois, les besoins urgents de la collectivite peuvent fausser la vision globale, car 
les realites et les intergts contradictoires sous-jacents contraignent a s'occuper d'abord 
des choses essentielles a la vie. 

Je crois que les personnes seronegatives se sentent coupables d'dtre 
encore en vie. Elles or~t I'impression qu'elles doivent faire quelque chose. 
Je crois qulil y a une enorme difference d'attitude. Le sentiment 
d'urgence, le besoin de voir les services mis en place parce qu 'on pourrait 
en avoir besoin (un jour, peut-dtre), les essais cliniques pour faire I'essai 
de nouveaux medicaments. Pour moil ce n'est pas seulement de 
I'altruisme. 

Nous devons egalement, dans nos efforts de promotion de la sante, tenir compte 
davantage de ce qui se passe dans les organismes d'action communautaire de f a ~ o n  a 
atteindre les resultats esperes dans les collectivites que servent ces organismes. 

Je crois qu'il y a une csmposante emotive de notre travail qui nous 
empgche de pouvoir rdver ensemble : les multiples pertes, le stress, 
I'accablement. Pour beaucoup de gens, la peur est un obstacle enorme. 
Pouvoir parler de ces problemes est le debut de la solution. 

Cette experience pourrait nous apprendre ce que I'avenir reserve a la promotion de la 
sante dans I'action communautaire sur le sida. 

Nous devons toucher les grandes institutions et organisations sociales et 
les inciter a appuyer les gens. 

PRlNClPES DE PROMOTION DE LA SANTE 

definir une approche pour les organismes d'action communautaire 
cibler les efforts de promotion de la sante 
passer de la prevention a une strategie de promotion de la sante 
encourager les initiatives des femmes 
cultiver urne vision proactive de la promotion de la sante 
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reconnaitre le sentiment de culpabilite et d'urgence a I'6gard du 
VIH 
cerner les questions emotives 
interesser les grandes institutions sociales 

1. Eakin, J. et Maclean,H., <<Critical Perspective on Research and Knowledge Development in Health Promotion),, 
Revue canadienne de sante publique, Supplement I ,  mars/avril 1992. 

Dans le milieu de la promotion de la santb, on croit communbment que I'identification de probkmes et de solutions devrait provenlr de 
la collectivitb, plutdt que des experts professionnels. p. 73. 
Certains croient que la participation de la collectivitb B la recherche permet de s'assurer que le sujet Btudib est pertinent B la pratique 
de la promotion de la sant6 et aux besoins et prioritbs dbfinis par les personnes sur qui porte la recherche. p. 74. [Traduction libre]. 

2. Walterstein, N. ~Powerlessness, Empowerment, and Health: Implications for Health Promotion Programs., 
AJPH, V6N3, janv./fev. 1992. 

Une collectivit6 competente est une collectivit6 dont les membres peuvent collaborer efficacement a I'identification des probkmes, 
peuvent s'entendre sur les buts et les stratbgies, et peuvent collaborer pour prendre les mesures n6cessaires afin d'acqubrir leS 
ressources qui permettent de r6soudre ces problbmes. p. 201. [Traduction libre]. 
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L'efficacite 

Pourquoi la seropositivite augmente-t-elle encore? 

La recherche est une fonction intrinseque de la pratique de la promotion de la sante. 
Comme on ne peut rien accomplir sans savoir ce qui marche et pourquoi, les 
theoriciens de la promotion de la sante sont alles jusqu'a remettre en question la 
recherche evaluative. Ils s'interessent maintenant a I'experience subjective des gens 
dans les collectivites. Les gens qui s'occupent de promotion de la sante reconnaissent 
que le paradigme de la recherche medicale fonde sur I'echantillonnage objectif et 
I'epreuve a double insu ne convient pas a I'etude de la promotion de la sante'. D'une 
part, les resultats scientifiques chiffres ne peuvent nullement expliquer la complexite de 
la dynamique de la vie au sein d'une collectivite. D'autre part, la demarche et les 
methodes adoptees pour notre etude (participation communautaire, nombreuses 
entrevues, groupes de discussions, analyse de documents oraux) pourraient 6tre un 
exemple de techniques dl<<interpretation>> qui favorisent, actuellement, a changer la 
theorie de la promotion de la sante. 

Dans la promotion de la sante dans I'action sur le sida, il est essentiel de s'interroger 
sur I'efficacite de I'approche communautaire. En effet, pour connaitre I'efficacite des 
mesures, il faut disposer de donnees fiables tirees d'etudes, c'est-a-dire du genre 
d'information qui, une fois mise en pratique, pourrait transformer une collectivite. En ce 
sens, la promotion de la sante commence par une action, suivie d'une evaluation qui 
mene a une nouvelle action2 . Sans evaluation, il est difficile d'accomplir quelque 
chose : pas d'action, pas de direction, pas d'effets sensibles. Le deluge d'annonces 
ma1 ciblees sur la prevention du sida durant la premiere decennie de I'epidemie illustre 
bien ce qui peut arriver. 

Lorsque nous avons demande aux personnes qui travaillent actuellement dans des 
organismes d'action communautaire de Vancouver de parler des resultats de leurs 
efforts, nous avons recueilli des observations remarquables ainsi que de nouveaux 
principes de promotion de la sante. 

Durant ma jeunesse, dans les annees soixante-dix, tout ce qu'il y avait 
(pour le milieu homosexuel), c'etaient des plages, des bains publics 
(saunas) et des bars. L'edifice social etait impenetrable. C'etait un 
ensemble d'experiences globales difficilement accessible, et encore, 
seulement par des artifices sexuels. Nous etions une collectivite en voie 
de developpement. Nows avions une culture. Nous avions des valeurs. 
Mais nous n'avions pas d'institutions. Nous n'avions pas d'associations 
de soins de sante ni de societes de bienfaisance. La promotion de la 
sante n'existait pas a cette epoque. 
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S'il n 'y avait pas eu d'organismes d'aide aux personnes vivant avec le 
VIH/sida, nous n'aurions jamais fait les progres que nous avons fait. Le 
milieu homosexuel n 'avait jamais participe aupara vant a un effort de 
service social se rapportant a la sante. J'ose croire que notre travail 
d'education a eu des effets. Nous avons touche des dizaines de milliers 
de personnes. J'aime a croire que nos services de soutien ont aide 
beaucoup de gens. Nous avons forme des reseaux d'entraide. Nous 
avons mobilise les gens. Nous avons force le changement. 

Pourtant, de graves problemes sous-jacents touchent encore ceux qui travaillent dans 
les organismes d'action communautaire : le sentiment persistant d'un monde exterieur 
indifferent et la naissance de divisions internes. 

Certains jours, je crois qu'il existe vraiment un mouvement. Puis il y a des 
jours ou je pense que ce mouvement se disperse. 

Je crois que la collectivite homosexuelle est divisee en deux ou meme 
plus, car que je ne crois pas qu'il y ait vraiment de cohesion dans ce 
milieu. I1 y a les seropositifs et les seronegatifs. Je pense que la visibilite 
de AIDS Vancouver est tres faible dans les deux camps, m6me si 
beaucoup de gens utilisent nos services, meme au rythme de 1 600 
interventions par mois. 

Pour savoir si les efforts donnent des resultats, il faut en voir les fruits. Tres souvent 
pourtant, le fosse entre I'action, I'evaluation et de nouveau I'action provoque tensions et 
incertitudes chez ceux et celles qui travaillent dans le milieu. 

Le resultat de notre travail est souvent impossible a mesurer. Dans 
certains cas, nous avons une influence sur les gens, mais nous ne 
pouvons pas savoir dam quelle mesure. 11 est possible que nous n'ayons 
aucun autre contact avec ces personnes; nous ne les voyons pas dans 
leur quotidien. Nos interventions prennent parfois des mois a porter fruit. 
Notre message ou notre action fait germer quelque chose, mais nous ne 

sommes pas la pour voir le changement. 

Le r6le et I'effet de I'action corrlmunautaire sur le sida pour les femmes sont tellement 
remis en question que certains intervenants dans les organismes d'action 
communautaire commencent i parler de deux collectivites distinctes de personnes 
seropositives : les femmes et les hommes. 
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Pour certaines populations, nous avons ete tres efficaces : les 
homosexuels, par exemple. Par contre, les femmes ne savent toujours 
pas ou s'adresser pour avoir acces a des tests confidentiels du sida, et 
leurs medecins les en dissuadent mgme. Et si elles subissent 
automatiquement le test lorsqu'elles sont enceintes, les resultats ne leur 
sont pas communiques. 

Lorsqu'une femme assiste a un atelier sur la sexualite et qu'elle decouvre 
que sa fagon d'atteindre I'orgasme est normale, ou qu'elle apprend des 
mots pour decrire des parties de son anatomie, cela signifie-t-il que notre 
travail de promotion de la sante sur le theme (( Femmes et VIH/SIDA), est 
efficace? Je dirais que oui. Mais ce n'est peut-6tre pas ainsi que ceux qui 
nous financent voient notre travail. 

Malgre des reussites qui ne devraient d'ailleurs pas &re passees sous silence, la 
collectivite a besoin de leadership. La philosophie de la promotion de la sante axee sur 
le travail communautaire exige que les organismes locaux d'action communautaire 
continuent a &re un terrain d'experience. 

Nous n'avons pas encore eu beaucoup de macro-penseurs ni de 
penseurs contextuels capables d'avoir une vue d'ensemble de la question 
et de proposer une direction. Cela nous aurait permis d'dvaluer I'efficacite 
de cette approche. 

Une philosophie et une planification mieux ciblees en fonction de la theorie de la 
promotion de la sante pourraient modifier sensiblement I'action sur le sida tout en 
contribuant a souligner le r61e cle premier plan que les organismes d'action 
communautaire ont deja joue dlans la definition de leur propre pratique de promotion de 
la sante. 

Je crois que nous n'avons pas reussi a faire ressortir dans notre actio~ 
fierte que nous ressentons a I'egard de ce que nous faisons. Dans le 
milieu des personnes vivant avec le VIH/sida, nous avons presque eu 
de nous excuser. 

I'air 

Je constate que nous n'avons pas reussi a donner I'exemple de 
I'interdependance, a partager vraiment les competences et les 
connaissances que nous avons acquises au cours des dernieres annees 
et a les presenter sans honte au monde. 



PRlNClPES DE PROMOTION DE LA SANTE 

appliquer des techniques de recherches conjointes 
tenir compte des effets de la promotion de la sante sur les 
organismes d'action comm una utaire 
determiner les effets de la promotion de la sante sur les 
collectivit& 
evaluer Ies divisions dans la collectivite des personnes vivant avec 
le VIH/sida 
cerner les besoins des femmes 
encourager la reflexion et les penseurs dans le domaine de la 
promotion de la sante 
diffuser des modeles de promotion de la sante etablis par les 
organismes d'action communautaire 

1. Poland, B., <(Learning to  "Walk our Talk": The Implications of Sociological Theory for Research Methodologies in 
Health Promotion,>, Revue canadienne de sante publique, Supplement 1, marslavril 1992. 

... la n6cessite d'un nouveau paradigme pour la recherche en promotion de la santc! comporte un interet fondamental pour I'evaluation 
critique des significations subjectives Btablies par les agents sociaux, une Bvaluation qui tient compte de I'intersection de la structure 
(normes, codes de dc!ontologie, institutions) et des facteurs humains (volont6, connaissance, personnalitc! et biographie individuelles) 
dune manibre qui reste sensible au contexte biographique et historique et au r61e des sentiments ainsi que de la rationalite, et enfin qui 
ancre la thBorie dans la realit6 empirique. p. 37 [Traducfion libre] 
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L'habilitation 

Je me fie surtout a mes propres sentiments. Je compte beaucoup sur moi-meme. 

La promotion de la sante vise egalement a changer la dynamique du pouvoir. La 
strategie d'habilitation adoptee dans la promotion de la sante repose sur un vaste 
corpus d'experience et de recherches qui montrent que tout petit changement dans la 
f a ~ o n  de voir la sante a des effets importants sur la sante'. Un exercice mental qui 
n'est simple qu'en apparence - decider de ne plus dependre de ressources exterieures 
pour sa sante, mais de se fier plut6t a ses propres ressources internes -peut faire toute 
la difference2. Cette perspective a d'enormes consequences, a plusieurs points de vue, 
pour les specialistes des services de sante et pour les organismes d'action 
communautaire : habiliter les autres oblige en effet a reprimer ses propres tendances a 
vouloir tout contr6ler. 

Dans la promotion de la sante, le principe de I'habilitation est essentiel, non seulement 
pour les personnes, par exemple les seropositifs, mais egalement pour le 
fonctionnement des organismes et des collectivites3. Faut-il se surprendre, alors, que 
la lutte pour le pouvoir et le contr6le occupe une si grande partie de la vie et des sujets 
de discussions dans I'action sur le sida4? Sur le plan personnel, la question du contrde 
suscite des affrontements constants a cause des effets residuels du pouvoir traditionnel 
fonde par exemple sur le sexe et la situation sociale. Sur le plan social, le pouvoir du 
capitalisme mondial fait du contr6le econornique le theme dominant de I'action sur le 
sida, dans tous ses aspects imaginables, de la prevention jusqu'au traitement. Les 
animateurs communautaires doivent composer avec tout cela en plus de lutter contre 
leur tendance naturelle a vouloir prendre le pouvoir5. 

Lorsque nous avons demande aux personnes qui oeuvrent dans les organismes 
d'action communautaire de Vancouver quels aspects de la lutte pour le pouvoir les 
touchaient, beaucoup ont condamne les relations de pouvoir qui existent au sein de 
leur propre organisme. 

Nous assistons a un changement fondamental dans I'a-ction sur le sida; 
nous voyons apparaitre un nouveau langage et une nouvelle fa~on  d'etre. 
Comment reprimer le besoin de dominer, pour pouvoir passer le pouvoir 

aux personnes qui devraient I'avoir? 

Le caractere destructif de certa.ins types de comportement souleve des inquietudes : 
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La tendance a vouloir dominer cause de gros problemes dans le milieu 
activiste. I1 est tres difficile d'amener tout le monde a s'entendre. Le sida 
n'est pas un domaine d'action facile. La rage, I'amertume et le 
ressentiment peuvent &re tres destructeurs pour une organisation si I'on 
n ly repond pas de la bonne fa~on. 

Certains ont senti le besoin d'expliquer les conflits parfois inquietants qui surgissent 
tout naturellement dans les organismes d'action communautaire. 

Je crois que beaucoup de personnes seropositives sont desemparees et 
qu 'elles ont le sentiment de perdre leur autonomie. Bea ucoup s 'engagent 
dans I'action communautaire sur le sida dans I'espoir de reprendre le 
contrble. 

C'est la peur qui pousse les gens a vouloir maitriser la situation. 11s sont 
terrifies. I1 faut se rappeler que c'est en fonction du pouvoir qu'ils 
exercent qu'on mesure les gens, pas en fonction du pouvoir qu'ils 
partagent. 

Les personnes vivant avec le VIH/sida ressentent tres fortement la perte de pouvoir et 
le besoin de reprendre la situation en main : ce besoin occupe toute leur vie. 

J'ai I'impression que je n'ai pas d'emprise sur ma vie a I'heure actuelle. 
C'est I'epee de Damocles. 

C'est une situation orj /'on est perdant a tous les coups. Le sida tue dam 
tous les cas. Personne n'a encore rdussi a se tirer d'affaire. Certains 
subsistent pendant un certain temps malgre la maladie, mais personne 
n'en rechappe. 

Les travailleurs professionnels de AIDS Vancouver disent souvent que le sentiment 
accablant de manquer de temps est au coeur de la vie politique des organismes 
d'action communautaire, parce que comme ils disent, les gens qui ne sont pas infecte 
par le virus ne peuvent sentir I'urgence du besoin. Par consequent, on se rend compte 
de plus en plus de I'importance de placer des personnes seropositives dans des postes 
cles ou elles peuvent influencer directement les clients des organismes d'action 
communautaire. Cela n'a toutefois pas completement fait disparaitre les 
comportements hargneux, conflictuels et deroutants souvent constates dans ces 
organisations. 

C'est surCout chez les homosexuels qui vivent des situations violentes que 
I'on retrouve ce compodement destructeur. La violence est epidemique 
dans notre milieu. 
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La colere fait partie de notre travail. Je ne crois pas qu'on puisse 
vraiment y faire quelque chose. Peu importe le nombre d'ateliers 
auxquels on assiste, orr ne peut rien y faire. C'est ainsi qu 'on fait face a la 
realite. 

Certaines suggestions ont ete faites concernant la cc conduite a adopter ,, dans les 
organismes d'action communautaire. 

Dans notre travail, chacun doit decouvrir ce qu'il essaie de contrbler. Les 
questions entourant le sida portent toutes sur le contrble : maitriser son 
corps, maitriser ses emotions, etc. Ce phenomene se manifeste 
egalement dans nos organismes. Les problemes de pouvoir dans I'action 
sur le sida decoulent du manque de partage du pouvoir, du manque 
d'ouverture sur les autres et du fait que les gens n'ont pas les outils et les 
competences necessaires pour habiliter les autres. 

Si nous maitrisions entierement la situation, nous ne respecterions pas 
vraiment le but de la promotion de la sante. Je ne crois pas qu'un seul 
organisme d'action sur le sida devrait dominer la situation. Nous devrions 
plut6t travailler avec les autres groupes et mettre nos connaissances en 
commun. 

PRINCIPES DE PROMOTION DE LA SANTE 

examiner les rapports de force 
encourager les gens a s'assumer 
reprimer Ies comportements violents . donner aux travailleurs les moyens de composer avec la situation 

1. Wallerstein, N. ~Powerlessness, Empowerment, and Health: Implications for Health Promotion Programs,,, 
AJPH, V6N3, janv./fev. 1992. 

Les incidences de la privation du pouvoir et de I'habilitation sur la santd sont souvent m&onnues, malgre les recherches considerables 
effectuees sur le r61e de la privation du pouvoir dans les maladies et sur le r61e de I'habilitation dans la promotion de la sante. p. 197. 
[Traduction libre] 

2. Lincoln, Y. ([Fourth Generation Evaluation: The Paradigm Revolution and Health  promotion^^, RCSP, 
Supplement 1, marslavril 1992. 

Les medecins de tous genres redefinissent la sant6 comme n'6tant pas I'absence de maladie, mais plut6t le bien-&re. Une bonne 
pratique de la medecine et de la sant6 ne consiste pas seulement B soigner la maladie, mais Bgalement B faire la promotion de la ~antt! 
sur le plan social, culturel, environnemental et biologique ... Par le passe, la position professionnelle du modele medical Btait axee sur 
le diagnostic et le traitement necessaire, dont le medecin assumait largement la responsabilitb, tandis que le patient n'avait aucune 
responsabilite dans la mesure oh il ob6issait aux prescriptions de son m6decin ... Selon le nouveau rnodble en sciences de la sant6, la 
responsabilitb touche toute la personne, et chacun partage avec le professionnel, la responsabilit6 du processus de gu4rison ainsi que 



le maintien et la promotion du bien-&re ... La promotion de la sant4 n'est plus seulement un problbme de laboratoire; c'est un problbme 
de differences sociales, culturelles, environnementales et Bducationnelles. p. 8. [Traduction libre] 

3. Wallerstein, N. ((Powerlessness, Empowerment, and Health: Implications for Health Promotion Programs,), 
AJPH, V6N3, janv./fev. 1992. 

Dans sa definition la plus large, I'habilitation est un concept B plusieurs niveaux qui suppose que les personnes assument le contrale et 
la maltrise de leur vie dans le contexte de leur ~nilieu social et politique; elles acquibrent un sentiment de contrble et de determination 
pour exercer leur pouvoir politique en participant B la vie democratique de leur collectivit6 en vue d'apporter des changements sociaux. 
p. 198. 
L'etude de I'habilitation ne suppose pas seulement 1'6tude des changements individuels, elle suppose aussi I'examen des 
changements dans le contexte social lui-mhe. Le terme <<habilitation,, dans le domaine de la sante publique a malheureusement Bte 
utilise jusqu'ici pour un seul niveau, celui du changement individuel. L'habilitation individuelle est souvent consideree comme etant 
distincte du systbme social, sur le m h e  pied que I'estime de soi, la competence individuelle ou I'efficacite personnelle. p. 198. 
Au sein d'une organisation habilitante, les personnes assument de veritables rbles decisionnels et deviennent donc habilitees grdce B 
leur travail. Les organisations habilitbes sont celles qui developpent et exercent leur influence sur I'ensemble de la collectivite pour 
promouvoir le changement au niveau des systbmes. p. 198. 
Dans I'ensemble, I'habilitation temoigne d'une compr4hension des composantes perques et reelles de la privation du pouvoir et elle 
englobe les liens et les interactions entre les processus de changement au niveau individuel, organisationnel et communautaire. p. 198. 

4. Nutbeam, B., ((The concept of health promotion and AIDS prevention. A comprehensive and integrated basis for 
action in the 90s. Health Promotion International, V5N3, 1 990. 

Renforcer I'action communautaire est une idbe interessante qui fait I'unanimite tant que cela ne menace pas les fondements de notre 
professionnalisme et de notre pouvoir. Pour ai&r B renforcer I'action communautaire, il faut renoncer au pouvoir en partageant 
I'information, en donnant la formation n6cessaire pour developper un leadership efficace et des competences en matiere d'autogestion et 
surtout, en resistant ti la tentation d'intewenir lousqu'on se rend compte qu'on aurait pu faire mieux soi-mhe. p. 239. [Traduction librel 

5. Wallerstein, N. ~~Powerlessness, Empowerment, and Health: Implications for Health Promotion Programs)), 
AJPH, V6N3, janv./fev. 1992. 

Les interventions qui visent B accroltre le contrble interne sans changer les conditions du milieu risquent d'accro7tre la frustration et 
d'entrainer un plus grand sentiment d'impuissance et une mauvaise sant6. p. 201. 
Indirectement, le fait d'organiser I'action communautaire touche la sante en ameliorant les autres variables de I'habilitation 
communautaire : les soutiens sociaux et les r6seaux d'entraide, I'habilitation psychologique, la participation de la collectivit6, le 
sentiment d'appartenance B la collectivit6, la comp6tence de la collectivit6 et enfin le contrble sur sa propre destinee. p. 201. 

Selon une hypothbse de travail, I'absence de contr6le sur sa propre destinee favorise la susceptibilite B la maladie chez les personnes 
qui vivent dans des situations trbs difficiles ou syst6matiquement en marge de la soci6t6 et qui n'ont pas les ressources, les soutiens 
ou les capacites necessaires pour contrbler leur vie. p. 202. [Traduction libre] 
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Le sentiment d'impuissance 

On devrait avoir le droit de choisir son propre traitement, mais en fait ce n'est pas le 
cas. 

II est peut-gtre inevitable que les personnes qui travaillent dans des organismes 
d'action communautaire eprouvent, a I'occasion du moins, un sentiment d'impuissance 
et d'epuisement, pour toutes sortes de raisons : il y a peu a esperer parce que le VIH 
ne pardonne pas; I'ostracisme provoque par la maladie frappe meme ceux et celles qui 
font de I'action sur le sida; et enfin, la difficulte de travailler dans un milieu oG les crises 
sont monnaie courante entrairle un stress constant'. 

La promotion de la sante prend une grande importance pour les personnes qui aident 
les personnes vivant avec le sida parce que leur sante est essentielle au bon 
fonctionnement de leur organisme et a la sante des personnes qu'elles soignent2. 
Comprendre le sentiment d'impuissance qu'eprouvent ceux qui font ce travail pourra 
aider a cerner les mesures qu'il faut prendre pour vraiment habiliter les organismes 
d'action communautaire. Les gens ont besoin de se sentir habilites dans leur travail 
quotidien; sans cela, les organismes qu'ils representent ne peuvent pas assumer 
I'immense t&he qui leur incorrlbe d'influer sur I'ensemble de la collectivite afin de 
promouvoir un changement systemique3. 

Lorsqu'on demande aux personnes qui oeuvrent dans les organismes communautaires 
comment leur travail peut susciter un sentiment d'impuissance, leur souffrance est 
manifeste. 

Je me sens impuissant parce que je ne peux rien faire pour empdcher les 
gens de mourir. D'une perte a I'autre, dans ma vie personnelle comme 
au travail, j'eprouve sowent un sentiment de desespoir. 

Les epreuves repetees representent seulement une partie du probleme. Les disparus 
sont irrempla~ables. 

Nous perdons trop de gens qui ont des connaissances et des 
renseignements sur cette maladie. C'est tres decourageant. Si je 
pouvais ressusciter vingt personnes, je pourrais faire avancer la cause du 
sida du jour au lendemain. I1 y a un nombre limite de gens qui ont les 
competences, les capacites, les qualites de chef ou la volonte necessaire 
pour faire changer les choses. 

Les reunions, les conferences et les contacts quotidiens entre les personnes 
seropositives et les travailleurs communautaires sont souvent compliques et difficiles. 

VEILLER LES UNS SUR LES AUTRES ... 21 



Je me sens tout decontenance, par exemple, dans une piece ou ies gens 
fulminent. Lorsque je sens que nous tournons en rond, reunion apres 
reunion, et que m6me apres en avoir discute nous n'arrivons a rien, je me 
sens tout a fait incompetent. 

Ce sentiment d'impuissance est en partie attribuable aux nouveaux problemes crees 
par le virus. 

La toxicomanie. 11 y a tant de toxicomanes parmi les personnes vivant 
avec le VIH/sida et tant de personnes qui avaient dejA des problemes 
psychiatriques avant de contracter ie virus! Quei rdle devrait jouer AV? 
Tous ces problemes reposent sur nos epaules. Sommes-nous au coeur 
de la promotion de la sante, ou a la peripherie? 

J'ai I'impression que beaucoup de gens refusent de reconnaitre la gravite 
de la situation des femmes face au VIH. Nous n'avons aucune idee de 
I'ampleur de ce probleme parce nous n'avons pas fait le depistage 
systematique du virus chez les femmes et qu'il reste difficile pour les 
femmes de se faire tester. 

~ t a n t  donne ces realites, le sida suscite beaucoup d'angoisse, et cela a des effets sur 
les relations professionnelles, sur I'efficacite des travailleurs et sur le climat de travail. 

I/ y a un manque de solidarite dans notre milieu de travail. S'il y await une 
coiiectivite positive ou travaiiier, ou wider son sac, ou se regrouper, ou se 
ressourcer, je crois que le ne m'epuiserais pas si vite. Ceia m 'irrite de ne 
pas savoir si mon travail sera conteste au sein de l'organisme ou si j'aurai 
I'appui des autres si je risque des idees nouvelles. Ca me rend furieux 
qu'on ne me fasse pas confiance a priori. 

II y a egalement des problemes de leadership et de gestion. 

Je me sens impuissant devant la faqon dont les autres travaiiieurs d'A V, 
employes et benevoles, assument la responsabilite de leurs actes. Je ne 
peux pas forcer ies gens a 6tre ce qu'iis ne sont pas. I/ arrive que les 
gens reagissent a des situations d'une maniere que je ne peux pas 
contreler. Lorsque les gens se plaignent, je ne peux pas ies empgcher de 
se sentir comme iis se sentent. Tout ce que je peux faire, c'est les 
encourager a se prendrt? en main et a trouver eux-m6mes des solutions a 
ieurs problemes. 
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Je ne peux pas regler tous les problemes des gens. Pourtant, j'ai parfois 
I'impression que c'est ce qu'on attend de moi, Mais c'est impossible, et 
de toute fa~on,  ce n 'est pas la bonne fagon d'habiliter les gens. Chacun 
doit faire sa part pour trouver une solution. 

Meme si ces declarations semblent indiquer qu'il faut agir de toute urgence, il serait 
dangereux de prendre trop sur soi, parce qu'en bout de ligne, la promotion de la sante 
concerne surtout la clientele des organismes. Et en depit de toutes les difficultes 
internes que connaissent les organismes d'action communautaire, ceux-ci font du bon 
travail et les gens le savent. 

Les intervenants font des miracles a vec les ressources limitees dont ils 
disposent. 

PRlNClPES DE PROMOTION DE LA SANTE 

. tenir compte du sentiment d'impuissance . examiner les causes du sentiment d'impuissance . elaborer des strategies pour composer avec les sources du sentiment 
d'impuissance . encourager un climat sain et courtois dans le milieu de travail . aider les gens a trouver des strategies d'auto-habilitation 

1. Wallerstein, N. ~~Powerlessness, Empowerment, and Health: Implications for Health Promotion Programs,,, 
AJPH, V6N3, janv./fev. 1992. 

Lorsque les personnes se rendent compte de leurs Bchecs r6pBtBs dans la soci6t6, cela leur cause des torts psychologiques et elles 
assument elles-m&mes ce sentiment d'impuissance au lieu d'en rejeter la responsabilitB sur le problbme de la discrimination 
systbmique. p. 198. 
Les personnes issues de milieux qui font facilement naltre un sentiment d'impuissance et d'absence de contr8le sur leur destinee ont 
cette meme perspective dans leur interaction avec les professionnels. p. 202. [Traduction libre] 

2. ((Strengthening Community Health Services: An Exercise in Knowledge Development,. .Health Promotion., ete 
1992. 

Dispenser des soins un membre de la famillo souffrant d'une maladie chronique peut entraher du stress, de I'anxiBte, la depression 
et un sentiment d'isolement; le risque que la sant6 physique, mentale et Bmotive se dBtBriorent est fonction de la durBe de la prestation 
des soins et de la possibilit6 de se faire relayer, d'avoir des contacts sociaux et d'acquerir des techniques de gestion du temps. p. 8 
[Traduction libre]. 

3. Wallerstein, N. ~~Powerlessness, Empowerment, and Health: Implications for Health Promotion Programs., 
AJPH, V6N3, janv./fev. 1992. 

L'education aux fins de I'habilitation devrait toujours engager les gens dans un dialogue de groupe qui leur permet de cerner leurs 
problbmes, d'Bvaluer les origines sociales, historiques et culturelles de ceux-ci et d'Blaborer des strategies d'action pour changer leur 
vie personnelle et sociale. p. 203 [Traduction libre]. 
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La colere 

Je me dis que quand je n'aurai plus de raisons de me fdcher, c'est que je n'aurai plus 
de raisons de vivre. 

Les personnes qui travaillent dans les organismes d'action communautaire, en 
particulier les intervenants, font remarquer a quel point la colere fait partie de la realite 
du sida. Leur r81e les amene & &re les ternoins d'echanges virulents, a etre la cible de 
la colere et a eprouver eux-m6mes de la colere. Ces situations sont souvent 
troublantes et stressantes, mais les intervenants se rendent compte, dans une certaine 
mesure, que la colere est inevitable dans ce milieu. 

Du point de vue de la promotion de la sante, la colere peut servir de signal' : il se passe 
quelque chose d'important qui pourrait fort bien mener a I'habilitation. La colere 
sainement assumee peut en effet motiver. Les personnes vivant avec le VIHIsida les 
plus sirres d'elles-mkmes rencontrees au cours de notre etude etaient souvent des 
(cbagarreurs,, qui avaient <<trouve>> leur raison personnelle d'agir dans la colere causee 
par les obstacles et les defis poses par le systeme de sante. 

Pour que les organismes d'action sur le sida puissent habiliter les collectivites, les gens 
qui y travaillent doivent savoir composer avec la colere : savoir ecouter la colere, savoir 
en tirer des legons et, enfin, savoir I'utiliser pour canaliser I'energie et obtenir une action 
constructive2. Nous avons VOLI~U savoir ce qui provoque la colere dans les organismes 
d'action communautaire de Vancouver. 

Cela me rend furieux que les gens se sentent menaces par I'action sur le 
sida. 

Certains reagissent simplemer~t a la realite de ['infection. 

La colere est causee par le VIH, par le fait d'gtre malade et peut-&re 
mourant. On est furieux parce qu'on est malade, qu'on ne se sent pas 
bien, que rien ne va cornme on le voudrait. On est furieux d'itre mortel. 
Pourquoi cette lutte? Parce qu'on essaie d'obtenir I'impossible. 

D'autres s'insurgent contre les conditions et les situations sociales qui ont provoque 
I'epidemie de VIH. 

Je suis furieux parce que la promotion de la sante n'a rien fait pour moi. 
Je n'avais aucune experience et je ne savais pas ce que je pouvais faire 
pour me proteger ou pour me soigner moi-mgme; je ne savais rien des 
realites biologiques. Je n'avais aucune idee de ce qu'etait une MTS 
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lorsque j'ai assume ma sexualite. Je ressens donc un peu d'amertume 
aujourd'hui en pensant a tout cela. , Que faisait donc I'Association 
canadienne de sante publique a cette epoque? 

L'urgence de I'action sur le sida et la diversite des intervenants et des circonstances 
causent egalement des heurts. 

J'ai un but tres precis et je veux le voir se realiser le plus vite possible. 
Alors les obstacles au travail de mon service [soutien] me mettent 
vraiment hors de moi. Ces obstacles retardent la realisation de nos 
projets et allongent la periode qui s'ecoulera avant que nos services 
soient plus efficaces. 

Les obstacles qui rendent difficile de faire changer les choses hors des organismes 
d'action communautaire agacent : 

C'est exasperant de voir le peu de changement dans ma profession de 
travailleur social. A man avis, les dernieres personnes a quije pourrais 
parler de mes idees sur la f a ~ o n  de changer les choses dans la lutte 
contre le sida sont les tzutres travailleurs sociaux, parce qu'en general ils 
ne font rien. 

Presque tous mentionnent les tensions entre les personnes infectees par le virus et 
celles qui ne le sont pas. 

Certaines personnes vivant avec le VIH/sida estiment qu'elles seules ont 
le droit de faire ce travail, Pourtant, cela ne servirait qu'a les marginaliser 
davantage et a accrortre I'ostracisrne qui frappe deja la maladie. Cette 
question seme la discorde, la jalousie et la rivalite. 

Certains dans le milieu estiment qu'il n'y a pas de place pour les 
seronegatifs dans ce travail, et ga me rend furieux, Les seronegatifs sont 
souvent ma1 traites et parfois meme humilies. Nous n'aimons pas nous 
faire dire que nous sommes des seronegatifs qui vivent du sida. Cela 
nous blesse. 

II faut peut-&re reconnaRre que la tension entre les seropositifs et les seronegatifs est 
I'une des realites du travail dans un organisme d'action communautaire, qu'elle est 
signe de progres et qu'elle peirt habiliter. 

Souvent, les gens perdent de vue le but ultime de notre travail. Cela me 
rend furieux lorsque I'action sur le sida tourne a I'abstrait. Notre veritable 
raison d1t3tre est d'habiliter les gens a assumer pleinement leur situation et 
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d 'ameliorer la qualite dc? vie des personnes seropositives. Voila I'essentiel 
de notre travail. 

PRlNClPES DE PROMOTION DE LA SANTE 

reconnai'tre que la colere est endemique 
considerer I'expression de la colere comme un signal 
canaliser E'energie de la colere pour obtenir une action constructive 
encourager un dialogue ouvert sur les rapports de force 
utiliser des methodes qui incitent a participer a I'elaboration des 
politiques et a la prise de decisions 

1. Lord, J. et McKillop Farlow, D., .Une etude sur I'habilitation : repercussions sur la promotion de la sante,,, 
Promotion de la sante, Sante et Bien-btre social Canada, automne 1990. 

Selon les donnees, la cobre (crise, frustration, indignation) peut Btre un puissant facteur de motivation et inciter les gens B changer les 
conditions qu'ils jugent intol6rables. p. 4. 

2. ibid. 

En nous considerant comme des facilitateurs do I'habilitation plutBt que comme des Bducateurs dans le domaine de la sant4, nous en 
arriverons B envisager la promotion de la sant6 comme un moyen d'aider les gens non pas B changer leurs comportements nefastes 
mais A mieux maTtriser certains aspects de leur vie. p. 7. 
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La participation 

11 faut pouvoir creer des liens B I'exterieur de notre cercle d'amis. 

La participation est essentielle a la promotion de la sante. On ouvre la voie a 
I'habilitation en abattant les murs de I'isolement pour faire I'experience du contact et du 
soutien communautaire, une experience articulee autour de trois elements : la mise en 
commun du vecu, le developpement de la sensibilisation aux questions essentielles et 
I'intervention collective. Selon certains theoriciens de la promotion de la sante, la 
participation de la collectivite amene, en soi, les conditions necessaires a I'amelioration 
de la sante'. 

De plus, la participation des collectivites engagees dans la promotion de la sante aux 
recherches est de plus en plus perGue comme un mecanisme d'habilitation. La 
recherche participative engage les collectivites dans des activites qui cultivent la 
connaissance et enrichissent le bagage theorique. Le processus n'est pas 
necessairement facile, car il peut toujours exister un desequilibre de pouvoirs entre les 
professionnels de la recherche et les membres de la collectivite. Neanmoins, la 
recherche participative est en voie de devenir une forme de promotion de la sante2. 

Nous avons demande a des gens qui travaillent dans des organismes d'action 
communautaire a Vancouver de nous dire ce qu'ils pensaient de la participation a 
I'action communautaire sur le sida. 

Les gens qui participent ont tendance a vivre plus longtemps. Par rapport 
a ceux et celles qui vivent isoles, en marge de la societe, ils ont plus 
facilement acces aux traitements et au soutien. Ceux qui restent a I'ecart 
meurent plus rapidement. 

Dans cette forme de deweloppement communautaire, ou un tres grand 
nombre de personnes vivant avec le VIH/sida peuvent se rapprocher les 
unes des autres, plus de 1 100 personnes forment une collectivite qui 
dialogue sur ce qui touche la vie de ses membres : revenu, defense des 
droits, renseignements sur les traitements, soutien emotif, entre autres. 
Dans certains cas, la collectivite offre tout simplement un moyen de 
participer et d'apporter sa contribution. Ce modele s'est revele efficace. 

De nouveaux r6les professionr~els sont nes de la participation au developpement 
communautaire. Malgre les realites souvent conflictuelles dans ce milieu de travail, 
I'experience a egalement permis I'apparition d'une forme particuliere d'habilitation. 
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La fierte. Le fait de contribuer aux changements. L'estime de soi. Les 
gens se sont mobilises ainsi pendant dix ans. Nous, les homosexuels, 
allons a des reunions avec des het6rosexuels et nous nous apercevons 
que notre difference d'orientation sexuelle n'a pas d'importance. C'est le 
sida qui a favorise le d&eloppement de notre collectivite. 

I1 m'est difficile de dire que j'aime travailler dans ce domaine. Et pourtant, 
c'est la verite. C'est trds motivant et tres stimulant, mais je me sens 
egalement coupable de le dire parce que cela pourrait vouloir dire que 
j'aime vivre de la souffrance d'autrui. Et pourtant, d'une certaine fa~on, 
c'est la profession que j'ai choisie. 

M6me si la participation est valorisee a I'extr6me, il faut reconnaitre egalement que ce 
ne sont pas tous ceux et celles qui ont besoin de I'appui de la collectivite qui peuvent 
s'engager si directement dans cette forme de promotion de la sante. 

La participation donne tres certainement des resultats positifs. Mais je 
crois qu 'il y a des gens qui ne veulent pas participer. Cela signifie-t-il pour 
autant que la promotiorn de leur sante est lacunaire parce qu'ils ne 
participent pas ? Vivrons-nous vraiment plus longtemps parce que nous 
avons participe a I'action communautaire sur le sida? Certaines 
personnes ne veulent pas se retrouver dans un groupe de gens aux 
prises avec un probleme commun ou participer a la vie communautaire. 
Comment alors creer un milieu de soutien pour ces personnes? 

Constatant cette realite, les tra.vailleurs des organismes de services pour les personnes 
vivant avec le VIHIsida en sent Venus a reconnaRre que leurs clients ont une capacite 
de participation et des besoins differents selon le stade d'evolution du VIH. Ainsi, nous 
pourrions difficilement parler d%abilitation dans un cas ou nous exigerions la 
participation d'une personne malade3. Et pourtant, ce sont ces personnes que vise la 
promotion de la sante. 

La promotion de la sante est un concept d'habilitation, mais elle constitue 
egalement un service. Si nous nous rendons compte qu'un certain type 
de service serait utile pour la promotion de la sante et que nous 
constatons son absence, je veux travailler a sa mise sur pied. 

Malgre tout, pour que les avantages de la participation soient pris au serieux, il faut 
reconnaTtre les problemes d'inclusion. 

La premiere chose qui me vient a I'esprit, c'est toute la resistance a 
laquelle nous nous sommes heurtes au sujet des questions qui 
interessent les femmes. On ne peut veritablement parler de ~~collectivite~~ 
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pour les femmes, car Ies femmes seropositives n'ont pas de collectivite a 
laquelle se rattacher. 

Et pour avoir une vision complete du r61e de la participation dans la promotion de la 
sante, il faut en comprendre davantage les risques. 

I1 y a davantage de personnes se disant " victimes du sida " que de 
personnes vivant avec le virus et je dois me demander si j'en suis une. 
Me suis-je conditionne a abandonner la Ute? Je dois me demander a 
quel point mon ego est investi dans ce processus pour me forcer a ne pas 
abandonner et a ne pas vouloir partir. 

PRlNClPES DE PROMOTION DE LA SANTE 

reconnaitre que la participation est le vehicule et I'inclusion, sa 
force motrice 
permettrei divers degres de participation sans que cela ne porte 
prejudice 
promouvoir la prestation de services comme forme de participation 
examiner d'un oeil critique I'ampleur de I'exclusion 
valoriser be changement et encourager les departs dans de bonnes 
circonstances. 

1. Wallerstein, N. ((Powerlessness, Empowerment, and Health: Implications for Health Promotion Programsll, 
AJPH, V6N3, janv./fev. 1992. 

... la participation aux changernents comrnunautaires favorise le changernent de perception de sa propre valeur et nous ambne B croire 
que nous pouvons changer les situations nbfastes ... la mobilisation dans les groupes communautaires renforce les reseaux sociaux ... 
la sensibilisafon B I'habilitation favorise une arnblioration reelle des conditions du milieu ou de 1'6tat de sante. p. 203. [Traduction libre] 

2. Lord, J. McKillop et Farlow, D., (~Une  etude sur I'habilitation : repercussions sur la promotion de la santen, 
Promotion de la sante, automne 1 990. 

Certains soutiennent que la recherche participative est un excellent mecanisme pour accroltre la participation et favoriser I'habilitation ... 
la recherche visant B recueillir de I'information auprbs des gens - c'est-&dire cerner les problbmes, rassembler I'information et trouver 
des solutions - porte A son maximum la participation communautaire. p. 6. 

3. Ibid. 

Tant les publications que nos recherches laissent entendre qu'en proposant et en rnettant en oeuvre sans cesse de nouveaux services 
nous ne faisons peut-atre que perpetuer les conditions memes que nous espBrons modifier ... bu t  service Blabor4 en fonction dune 
philosophie axbe sur I'habilitation sera bien different de celui oSr les gens sont consid6r4s comrne des clients dependants,). p. 5 . 
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Le milieu 

Je crois que les organismes d'action communautaire ont de la difficulte a appliquer des 
principes sans porter de jugernents de valeur. 

La contribution des milieux de soutien est peut-&re le moins compris des elements de 
promotion de la sante. Comme nous sommes portes a croire que la sante demeure 
une preoccupation individuelle, il semble tout a fait logique de supposer qu'il suffit de 
changer les comportements individuels pour promouvoir la guerison et prevenir la 
maladie. Cependant, des etudes revelent que les campagnes de prevention donnent 
moins de resultats chez les groupes des classes defavorisees de la societe, et ce, dans 
presque tous les pays oh I'on s'est penche sur la question. De mgme, les membres 
des classes mieux nanties sernblent &re en meilleure sante et vivre plus longtemps, 
quelle que soit la situation economique relative de leur pays. Cela signifie-t-il que les 
choses ne changeront vraiment jamais'? 

Si la sante releve inevitablement de I'individu, nous avons encore beaucoup a 
apprendre sur les conditions sociales, culturelles et politiques qui permettent de 
I'ameliorer. Toutefois, les milieux de la promotion de la sante s'accordent de plus en 
plus a dire qu'en s'attachant trop au changement du comportement individuel, on risque 
de faire "porter le blame sur les victimesN2. A cet egard, certains sont maintenant 
enclins a croire que le changement du comportement individuel est davantage lie a 
I'evolution des tendances sociales, qui passent comme les modes. Lorsque les gens 
sont seduits par de nouveaux modeles de pensee et s'en inspirent, leur comportement 
change beaucoup plus facilerrient que sous I'effet de la pure persuasion. 

Cela nous amene a la question des conditions ou des gestes sociaux susceptibles de 
creer le genre de milieu qui permettrait de lutter contre I'infection au VIH et de 
prolonger la vie des personnes deja infectees. II suffit a la collectivite homosexuelle de 
songer au milieu de la mode pour imaginer comment susciter les changements sociaux 
qui s'imposent. Nous avons demande a notre groupe de repondants de Vancouver de 
nous donner leurs impressions sur les changements a operer pour creer un milieu plus 
favorable et sur les tendances qu'ils ont observees. 

Au mieux, on reconnait que le vent tourne. 

Le soutien financier offert a notre organisme est beaucoup plus diversifie 
qu'auparavant. Plus de gens constatent que le sida les touche, en 
particulier les personnes instruites et vivant en milieu urbain qui epousent 
des idees liberales. Nctus avons tente de mobiliser ce groupe. Les gens 
qui ont travaille au projet Capital Campaign [collecte de fonds au profit du 
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PARC] n'ont rien de commun avec les travailleurs dont nous avions 
I'habitude. Mais je trouve que la stigmatisation et I'homophobie persistent 
et il faut continuer de I'utter contre ce probleme enorme. Le 
gouvernement nous appuie davantage, mais j'aimerais voir d'autres 
changements. 

Au pire, on a I'impression que la majorite des membres de la culture dominante 
continuent de nier la realite. 

Parfois, j'ai l'impression que le sida est devenu un sujet ennuyeux et que 
les gens s'en fichent. 

Pourtant, il est indeniable que le concept de la sante a evolue chez les homosexuels. 

Notre migration vers Ies villes dans les annees soixante nous a permis de 
nous liberer, mais il n'existait alors aucun systeme de valeurs 
communautaires ni de structures institutionnelles communes. C'est 
pourquoi nous etions tres vulnerables aux epidemies d'hepatite et 
d'autres MTS. Maintenant que nous nous donnons des normes et des 
valeurs communautaires -- et elles evoluent, mais tres lentement -- les 
choses vont changer graduellement. Je ne sais pas si je serai encore ici 
pour le voir, mais les choses vont changer. L'experience de 
I'homosexualite durant les vingt ou trente dernieres annees nous a permis 
d'apprendre, a travers les epreuves et de douloureuses pertes, que nous 
devrons veiller a nos propres inter&, et bdtir notre structure de soins de 
sante a partir de la base. 

Et toute la question s'est transposee au palier des politiques et de la politique. 

La reconnaissance des droits de la personne pour les homosexuels et les 
lesbiennes est essentielle a la promotion de la sante. 

Le <<milieu>,, selon les gens, prend diverses formes, toutes aussi valables les unes que 
les autres. 

Nous avons besoin d'un milieu qui nous appuie davantage pour tout ce 
qui entoure la mort et les derniers moments. Nous appartenons a une 
organisation ou la mort est omnipresente. A tout instantl nous pouvons 
perdre un collegue.. . un ami. Comment composer avec cela ? Nous 
n'avons m6me pas de systeme pour informer nos membres du deces 
d'un des n6tres. I1 nous faudrait pre'voir un endroit dans le bureau pour 
ga. Mais cela fait peur. 
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Notre epoque montre deja la possibilite de grands changements politiques au sein de 
la societe en general. Un environnement plus sain pourrait naitre de cette evolution. 

Lorsque je regarde aulour de la table, je sens que je deviens un des vieux 
sages du groupe qui oeuvre dans le domaine du sida. Je vois un grand 
mouvement s'amorcer. Pourtant, je crains la polarisation religieuse et 
politique. Quelle position adopter pour pouvoir en tirer parti? 

L'heure n'est peut-6tre pas encore aux felicitations, mais nous commenGons a prendre 
conscience de I'extraordinaire reaction du milieu homosexuel face au probleme du sida. 

Si les gens etaient plus renseignes sur ce qu'ont fait les homosexuels et 
les lesbiennes dans I'action sur le sida ... Comme I'a dit Stephen Levine, 
jamais dans I'histoire on n'a reagi a la maladie comme I'ont fait les 
homosexuels et les lesbiennes. L 'interiorisation de I'homophobie nous 
emp6che de faire notre! propre promotion, mais nous avons accompli 
quelque chose de beaucoup plus important que ce que nous nous 
permettons de reconnaitre. 

PRlNClPES DE PROMOTION DE LA SANTE 

encourager la projection d'une image plus positive pour mettre fin a 
I'homophobie 
promouvcir un climat de soutien dans le travail communautaire 
respecter les droits de la personne 
reconnai'tae et respecter la mort et I'agonie 
examiner d'un oeil critique la source des conditions du milieu ou 
nous evoluons 

1. Poland, B. <<Learning t o  "Walk our Talk": the Implications of Sociological Theory of Research Methodologies in 
Health  promotion^^, RCSP, Supplement 1, marslavril 1992. 

II existe toutefois un contexte socio-bconomique et culture1 plus vaste qui merite qu'on s'y attache : I'individualisme et I'existence d'une 
Bconomie capitaliste mondiale ax6e sur le profit imposent des limites idbologiques et pratiques tres rbelles B la capacitB des 
organismes subventionnbs par l'gtat de s'attaquer a des questions sociales trbs vastes (par exemple, les habitudes de consommation. 
la promotion publicitaire des produits et des comportements nbfastes pour la sant6, la rbpartition de la richesse, le logement, etc.) qui 
influent le plus sur la santb et les comportements lies B la santb au sein de notre soci6t6. p. 34. [Traduction libre]. 

2. Lord, J. et McKillop Farlow, D., (<Une etude sur I'habilitation : repercussions sur la promotion de la sante~,, 
Promotion de la sante, automne 1990. 

II y a une nette distinction entre le fait de rendre les gens responsables de leur propre sant6 et celui de leur permettre de prendre en 
charge leur santB. p. 3. 
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Le soutien 

Ce qui m'a vraiment aide, c'est le systeme de jumelage 

Le soutien represente I'aspect pratique de la promotion de la sante dans les 
organismes d'action communautaire. C'est a cause des injustices et des lacunes qui 
persistent au sein du reseau btabli de services sociaux qu'il faut creer des services de 
soutien en sus des services d'aide a la prise en charge personnelle. Les personnes 
vivant avec le VIHIsida ont besoin de services pour composer avec les nombreux petits 
problemes de la vie quotidienne auxquels on ne pense jamais lorsqu'on est en bonne 
sante. Cela peut aller de la garde des animaux familiers durant une hospitalisation a 
une aide menagere a domicile. 

La prestation de services directs risque d'entrainer la dependance et peut donc &re 
deshabilitante'. Mais les organismes de services pour les personnes vivant avec le 
VIHIsida se sont aperps qu'en repondant aux besoins quotidiens par une aide 
specifique, ils contribuent a reduire le stress et a creer des conditions humanisantes 
favorables a I'habilitation. Ainsi, les services de soutien sont axes sur le maintien de la 
participation des clients a leur propre prise en charge. 

Nous avons demande leurs impressions aux travailleurs et aux clients des services de 
soutien des organismes d'action communautaire de Vancouver. 

Je peux vous dire ce que represente la promotion de la sante pour une 
personne vivant avec Ie VIH/sida. Cela veut dire ne pas avoir a 
s'inquieter. Pouvoir s'occuper de soi et reflechir a la valeur de sa propre 
vie, pour rester en vie. Et ne pas avoir a se preoccuper du prochain 
repas, du loyer ou du paiement des ordonnances medicales. Viennent 
ensuite les questions de soutien plus generales : le cadre emotionnel, le 
milieu. 

Les stigmates sociaux du sida demeurent un facteur decisif dans I'acces aux 
necessites de la vie. 

~ t a n t  issu d'un milieu bourgeois, ce que j'ai trouve de plus g&ant a ete 
de passer d'un appartement de luxe a un logement minable en moins 
d'un mois et demi environ. Personne n'est venu me dire comment on fait 
pour vivre a vec 755 dolars par mois. 
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L'experience vecue a AIDS Vancouver a revele que le soutien va au-dela des paroles 
de reconfort. 

Le counselling a ete &pare du processus dl<<accueil~. ~videmment, les 
preposes a I'accueil doivent savoir ecouter, mais les services de 
counselling proprement dits sont maintenant offerts sur recommandation. 
De cette fapon, nous pouvons mieux determiner les besoins de la 
personne. Nous lui demandons si elle a un probleme de logement, si elle 
beneficie de services de soutien, quel est son reseau de soutien, si elle 
est suivie par un medecin, si elle mange et si elle mange a sa faim. 

La liste des services de soutien se resume a celle des besoins elementaires d'une 
personne. 

Vous me demandez comment je perpois le soutien en promotion de la 
sante. La reponse est simple. C'est ce que je fais : nourriture, logement, 
vetements, argent, information sur les traitements, acces aux traitements, 
milieux de soutien. 

Les politiques d'aide sociale, 6laborees a I'echelle de la province, comportent des 
injustices intrinseques pour ceux qui doivent assumer les coQts additionnels qu'entraine 
la vie en milieu urbain. Les frais de logement a eux seuls laissent peu de marge pour 
satisfaire aux autres besoins, meme les plus elementaires, sans parler des traitements. 

J'ai prevu a mon budget une somme considerable pour les complements 
a la banque d'alimentation. Nous allons acheter pour au moins mille 
dollars par mois d'articles comme le papier hygienique, les detersifs, les 
rasoirs, les piles - tous les articles de base dont ont besoin les personnes 
vivant a vec le VIH/sida, la plupart beneficiaires du ~ i e n -  ~ t r e  Social, pour 
qu 71s n 'aient pas a depenser d'argent pour ces articles. Ainsi, ils peuvent 
avoir un peu plus d'argent de poche. Voila quelque chose de concret. Et 
nous le faisons justement parce que Ga a des effets reels. Je ne sais pas 
vraiment comment mesurer ces effets parce que c'est une question de 
qualite de vie. La qualite de vie se trouve peut-etre amelioree du fait que 
Ca remonte le moral d'avoir trente dollars dans ses poches. 

Les personnes vivant avec le \/IHlsida ont cependant d'autres besoins que la 
nourriture, le logement et les vGtements, parce que les autres systemes de soutien 
social les laissent egalement tomber. 

Je crois que le reseau de sante en Colombie-Britannique est tout a fait 
inadapte aux besoins emotifs des malades hospitalises. On pratique la 
medecine comme sur une chaine de montage, a la Henry Ford : pansez- 
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les et donnez-leur leur conge. I1 y a tres peu de soins personnalises, et 
on n 'a pas prevu grand-chose pour les besoins emotionnels ou spirituels. 
Le systeme va a peine au dela de la prescription d'analgesiques. 

II nous faut aller au-dela de notre approche passive si nous voulons trouver les 
personnes qui peuvent jouer ce r61e de soutien. 

Le soutien pratique doit &re offert le jour, et il est difficile de trouver des 
personnes libres le jour. Comme vous le voyez, la plupart des benevoles 
qui offrent des services de soutien ou d'education le font le soir parce que 
nombre d'entre eux occupent un emploi le jour. 
I1 est tres difficile de composer avec des personnes vivant avec Ie VIH/sida en 
crise. Cela elimine un tas de gens, qui ne seraient pas attires par ce genre de 
travail. Maintenant, c'est nous qui cherchons des benevoles, un peu partout, au 
lieu d'attendre qu'ils viennent d'eux-mgmes offrir leurs services. Nous plagons 
des annonces dans les colle~es et dans differents etablissements de service 
social. 

Les besoins des personnes vivant avec le VIHIsida en matiere de promotion de la 
sante resument en fait I'evolution qui doit s'amorcer dans les services de soutien 
offerts. 

I1 faut des reseaux de soutien personnel, pour que chacun puisse en 
beneficier. J'aimerais voir autant de programmes pratiques que possible 
pour faciliter la vie des personnes vivant avec le VIH/sida a n'importe quel 
stade de leur maladie. Je voudrais davantage de logements 
subventionnes pour qu'ils puissent beneficier d'une meilleure qualite de 
vie. J'aimerais qu'il y ait plus d'argent pour eux. Je veux davantage de 
ressources, comme les soins de jour pour adultes. J'aimerais qu'il se 
fasse davantage de developpement communautaire. ... 

PRlNClPES DE PROMOTION DE LA SANTE 

reconnai'tre le recours aux services comme une forme de 
pa rticipa t im 
pr6ner I'arnelioration des reseaux d 'aide sociale 
encourager une demarche proactive pour repondre aux besoins 
essentiels 
developper une attitude d'appui pour les services d'aide 
elementaires 
promouvodr le benevolat pour les services elementaires de soutien 
creer des reseaux de soutien 
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1. Lord, J. et McKillop Farlow, D., [(Une etude sur I'habilitation : Repercussions sur la promotion de la santeb,, 
Promotion de la sante. automne 1990. 

Ironiquement, le fait de sans cesse proposer et mettre en application de nouveaux services ne fait peut-&re que perpetuer les 
conditions m&mes que nous esp6rons modifier ... tout service Blabor6 en fonction dune philosophie axee sur I'habilitation sera bien 
different de celui qui fait des gens des d e n t s  d6pendant.s)). p. 5 . 
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L'educat ion 

J'ai du ma1 a comprendre toutes ces donnees medicales. 

Sous I'influence de la promotion de la sante, le r61e d'education des organismes 
d'action communautaire est en train de changer. Bien qu'il faille encore faire de 
I'education preventive generalisee, beaucoup plus d'organismes se partagent 
maintenant la tiche. Et desormais, les besoins d'education vont bien au-dela des 
campagnes pour le securi-sexe, de sorte que la demande porte aujourd'hui sur 
I'information en matiere de traitement, la formation sur la prise en charge personnelle et 
la readaptation professionnelle'. 

Lorsque la promotion de la sante est issue de la base, cela ne peut faire autrement que 
de mettre en lumiere les vrais besoins de la personne. Les organismes de services 
aux personnes vivant avec le VIHIsida doivent s'efforcer de reconnaitre ces besoins et 
d'agir en consequence. Cela represente pour eux un enorme defi en matiere 
d'education. A ce niveau, I'education commence a ressembler a du militantisme, au 
moment ou les pratiques et les systemes traditionnels de sante se frottent au nouveau 
concept de la promotion de la sante. 

Nous avons demande aux travailleurs et aux participants des organismes d'action 
communautaire de Vancouver comment ils envisageaient les defis qui s'annoncent en 
matiere d'education. 

La promotion de la sante amene un changement important dans 
I'orientation de I'education, laquelle n 'etait aupara vant axee que sur la 
prevention. Main tenant, m6me les bailleurs de fonds reconnaissent les 
liens qui existent entre la prevention et le traitement. La promotion de la 
sante englobe la prevention et le traitement, et cette philosophie a aide a 
reorienter la formation des employes et des autres intervenants. 
p ducat ion et soutien sont maintenant plus etroitement lies, de sorte que 
les deux peuvent davantage se recouper. 

Les besoins des personnes seropositives en matiere d'education ont augmente en 
m6me temps que la gamme des moyens de traitement permettant de prolonger la vie. 

J'aimerais avoir la possibilite de me rendre dans un endroit ouverf et 
amical ou je pourrais dire : cc Vous savez, les trente minutes que j'ai 
passees avec mon medecin ne m'ont pas suffi. Voici ce qu'il m 'a dit, que 
je ne comprends pas. Et je ne veux pas passer a travers des milliers de 
pages d'ouvrages medicaux pour comprendre ce que m 'a dit mon 
medecin ,, . 
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J'imagine un organisme strictement destine a aider les gens en leur 
proposant des services de counselling, en leur expliquant les differents 
traitements qui s'offrent a eux, en les aidant a faire un choix eclaire sur ce 
qu'ils veulent faire de leur vie. 

Meme les travailleurs des organismes d'action communautaire auront besoin d'etre 
eduques pour pouvoir faire face a toutes les repercussions auxquelles ils s'exposent 
dans le travail de promotion de la sante. 

A AIDS Vancouver, nous cornmencons tout juste a reconnaitre les 
besoins des employes et des benevoles sur le plan de la sante. Nous 
avons connu beaucoup de cas dgpuisement professionnel, et le taux de 
roulement du personnel est eleve. Tout le monde a vecu des situations 
de cerise,,. 11 s'agit d'un probleme d'equilibre delicat entre les besoins 
des personnes vivant avec le VIH/sida et les besoins du personnel. 

Outre les employes de premiere ligne, les personnes qui travaillent avec les personnes 
vivant avec le VIH/sida cornmencent a reconnaitre qu'il existe d'importants besoins 
d'education au sein des reseaux de sante, et qu'il faut y repondre pour que la 
promotion de la sante devienne realite. 

Peu de personnes vivant avec le VIH/sida sont satisfaites du traitement 
qu 'elles recoivent. Le modele medical semble I'antithese de la promotion 
de la sante. 

Nous n'avons pas les installations necessaires pour traiter la toxicomanie; 
nous ne sommes pas en mesure de nous occuper des problemes de 
sante mentale. Les organismes qui oeuvrent dans ce domaine n'offrent 
pas vraiment des services axes sur les personnes vivant a vec le VIH/sida. 
On commence tout juste a se rencontrer pour discuter de ce qu'on peut 

fa ire. 

Les mecanismes qui ont ete mis sur pied pour aider les malades n'ont 
pas ete conGus pour les personnes vivant avec le VIH/sida. Par exemple, 
les programmes du ~ i e n -  ~ t r e  Social pour les personnes handicapees 
n'ont pas ete conGus pour des malades qui doivent depenser une fortune 
en medicaments pour rester en vie. La politique doit &re completement 
refondue. I1 ne suffit pas de lutter pour obtenir que les personnes soient 
traitees con vena blement. 
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PRiNClPES DE PROMOTION DE LA SANTE 

elargir les programmes d'6ducation pour qu'ils englobent les buts 
de la promotion de la sante 
concevoir des services d'informa tion sur les traitem ents 
promouvoir I'education sur la prise en charge personnelle 
mettre au point un systeme interne d'education en promotion de la 
sante pour les employes et les benevoles 
former des partenaria ts pour promouvoir la reeducation des 
specialistes 

1. Nutbeam, B., ((The Concept of Health Promotion and AIDS Prevention. A Comprehensive and Integrated Basis 
for Action in the QOs), . Health Promotion International, V5N3, 1 990. 

Le sida a rnis au jour un Bnorrne besoin de formation chez les professionnels de la sant6, tant pour les aider A arnbliorer leurs 
connaissances de base que pour les arnener A modifier leur attitude et A se debarrasser de burs prBjug6s; plus fondarnentalernent 
encore, le fondernent m&me des relations traditionnelles client/professionnel pourrait &re rernis en question, p. 240. [Traduction libre]. 
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Visions 

J'ai appris qu'on peut s'en prendre au virus, mais qu'il ne faut pas s'en prendre a soi- 
mime. 

La promotion de la sante vise I'acquisition de la connaissance. II s'agit d'un systeme, 
fonde sur le savoir et I'action, qui oppose sante a maladie, en favorisant I'instauration 
d'un climat d'appui plut6t qu'en s'attaquant simplement aux sympt6mes qui se 
manifestent. Ce concept se repercute profondement sur la discipline mentale de ceux 
qui pratiquent la promotion de la sante et sur les programmes et les politiques que 
pourraient adopter des societes entieres pour exploiter pleinement le potentiel de la vie 
humaine'. 

Quels projets entreprendrons-nous? Quels r&es decouvrirons-nous? Comment 
saurons-nous que nous accomplissons vraiment quelque chose? 

Nous devons considerer le plan personnel : 

C'est mon experience. Je veux passer a travers ma fureur et ne pas itre 
depasse par des realites avec lesquelles je ne peux pas composer, je 
veux faire partie de la solution. Le travail a vec les personnes vivant avec 
le VIH/sida me donne un point de depart pour amorcer ma demarche. 
C'est une f a ~ o n  d'evaluer mon propre pouvoir dlagir, de ne pas me 
trouver dans un etat de fatalisme. 

Nous devons songer a ce que nous savons du programme a venir : 

Le destin de I'action sur le sida devrait &re la fin de I'action sur le sida. 
Comme le sida demeure encore au rang des maladies incurables, il est 
peu probable que I'on puisse voir la fin arriver tres bient6t. Nous devons 
done faire notre possible pour ralentir la progression de la maladie. Pour 
cela, nous devons continuer a accroitre le bagage de competences et 
I'experience des organismes afin de se tenir au fait des changements et 
de poursuivre notre habilitation. 

... et a ce qu'il faut accomplir des maintenant. 

Le developpement communautaire se trouve en t i te de liste. Quand on 
commence a envisager une strategie de prevention du sida et 
d'6ducation, il faut songer aux questions globales de sante de I'individu. 
Nous devons devenir des planificateurs de la sante. Nous devons 
commencer a reflechir aux facteurs connexes du sida. I1 existe une 
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question plus vaste concernant I'action sur le sida qu'il faut faire 
comprendre aux collectivites touchees et qu'il faut cibler specifiquement. 
Nous n'avons pas besoin d'une autre affiche sur le sida : nous avons 
besoin de gens qui font du developpement communautaire en 
planification de la sante. 

Nous devrons mettre en oeuvre des strategies pour amener des changements a 
differents paliers. 

Je vois des promoteurs du changement social - et non pas seulement les 
activistes du dossier-sida - encourager la creation de processus ou 
I'action sur le sida pourra aller de pair avec I'action sur I'egalite des 
femmes, Ies droits de la personne, etc., ou nous pourrons partager nos 
objectifs communs pour amorcer un virage vers une nouvelle philosophie. 

Nous nous attacherions a faire modifier la legislation sur I'agression sexuelle, les 
regles du milieu medical sur le devoir d'in former, etc. 

I1 nous faut dans le pays un groupe invest; d'un mandat comparable a celui de la 
Croix-Rouge pour diffuser des renseignements exacts et rendre obligatoire la 

formation relative au VIH pour les professionnels de la sante. 

II se peut que naissent de nouvelles initiatives pour que nous puissions atteindre les 
objectifs que nous nous sommes fixes. 

Je crois que nous devons nous debarrasser de notre homophobie interiorisee. 
Nous devons aller de I'avant. Je n'aipas la patience qu'il faut pour composer 
avec les forces destructrices et I'absence de vision. Nous devons agir plus vite. 
Nous avons besoin de vision et de leadership et il nous faut des personnes 
determinees a faire ce travail. 

I1 faut continuer a etendre le reseau. Nous devons savoir quelles parts de nos 
vies sont touchees par le sida, m6me si ce n'est pas directement. I1 faut etendre 
le reseau d'information, d'aide financiere et de participation. 

La communication est essentielle. J'aimerais vraiment voir, m6me si cela est 
difficile a realiser, I'amelioration des communications. Nous avons besoin d'une 
strategie de communication. I1 faut que nous tra vaillions ensemble a 
I'amelioration de notre f a ~ o n  de communiquer et que nous mettions en pratique 
les techniques de communications dans le cadre d'une strategie de 
communication. 
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Les resultats eventuels se trouvent peut-6tre deja a notre portee. 

L'action sur le sida, c'est du travail de pionnier, et ce n'est pas le seul domaine 
01) cela se produit. Nous avons a travailler dans une conjoncture toute nouvelle. 
Le sida peut nous enseigner tant de choses sur les autres realites mondiales, si 

nous le voulons. Sur le plan pratique, la question porte sur les nouveaux 
niveaux de services, les nouveaux r6les pour les consommateurs de services, et 
les nouveaux concepts, comme /'habilitation. 

L'avenir de I'action sur le sida reside dans I'interdependance. Elle doit trouver 
un cdneau 011 elle ne sera pas isole'e du reste comme elle I'est actuellement. Je 
crois que nous aurons a composer avec le resultat que cela donnera. L'action 
sur le sida est une question de nouveaux modes d'existence dans le monde. 

PRlNClPES DE PROMOTION DE LA SANTE 

reconnai'tre que le sida represente un moyen d'evolution globale 
entreprendre des demarches de developpement communautaire 
pour la promotion de la sante, au-dela du sida 
promouvokr des partenariats avec les promoteurs du changement 
social oeuvrant dans des domaines complementaires 
prdner un changement d'optique dans I'enseignement medical 
confier des rdles de leadership mondial aux defenseurs de I'action 
sur le sida qui connaissent le succes 
developper des strategies de communication a tous les paliers 
habiliter les visionnaires a transformer leurs r&es en realite 

1. Labonte, R., <(Health Promotion Knowledge Development, Report of a meeting held in Toronto, January 27, 
1993)) presente a la deuxieme conference nationale de promotion de la sante, a Vancouver, le 29 mars 1993. 

II y a de trds puissants intBr&ts Bconomiques et politiques internationaux en jeu dans la restructuration Bconomique qui se produit a 
1'6chelle mondiale. L'enjeu auquel fait face la promotion de la santB 51 ce niveau est le suivant : comment rborganiser nos Bconomies 
sociales et nos collectivitBs d'une manidre qui en tient compte? A quelles strategies pourrions-nous avoir recours pour amener cette 
rborganisation? Le pouvoir de mettre en place des solutions b la plupart des preoccupations des gens reside au niveau national et 
international ... Les collectivites exercent moins de contrble sur I'Bconomie et I'administration politique. Mais on nous incite, et nous 
incitons les autres, A rebatir en quelque sorte cette experience de la collectivit6. Ce faisant, allons-nous B contre-courant, luttons-nous 
contre la tendance? Nous trompons-nous en rattachant la promotion de la sante b la cccollectivitB~~? Devrions-nous regarder ailleurs, b 
diffBrents niveaux de la structure sociale? p. 15 [Traduction libre]. 
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Synt hese 

Rien ne garantit que nous vivrons jusqu2 un Bge avance, alors profitons donc du 
temps qui nous est donne. 

Voir comment la promotion de la sante pourrait s'appliquer a diverses situations 
pertinentes permettrait peut-&re de realiser le plein potentiel de I'action sur le sida. 
Quoi qu'il en soit, rien ne changera si on n'ameliore pas la pratique. Nous passons ici 
d'une discussion sur la signification possible de la promotion de la sante a la f a ~ o n  de 
passer a I'action. Apres tout, nous avons pose comme point de depart que I'action sur 
le sida, c'est de la promotion de la sante. C'est sfirement dans les activites 
quotidiennes des organismes d'action communautaire et dans les relations avec toutes 
les institutions connexes qu'on pourra trouver des moyens d'ameliorer la pratique. 
Quels sont donc les principes a envisager? 

Procedons d'abord a une mise en garde. Dans le domaine de la promotion de la sante, 
les modeles trop simples suscitent une resistance qui est tout a fait naturelle. Cette 
simplicite rend en effet ces modeles contraignants ou limite trop les options. Or, la 
promotion de la sante vise a liberer de ce genre de contraintes, parce qu'il faut avoir 
une vue tres vaste et tres diversifiee de la vie pour comprendre comment les realites 
sociales, culturelles et politiques influent sur la sante des collectivites et sur celle des 
individus. 

II peut &re dangereux d'avoir une vision etroite. Nous voyons deja comment certains 
gouvernements adoptent les principes de la promotion de la sante - qu'ils con~oivent 
comme etant une vision positive de la sante fondee sur I'initiative personnelle en 
matiere de soins - dans le but 9 peine voile de reduire les coirts de sante. Dans cette 
situation, comment les responsables de la promotion de la sante peuvent-ils critiquer le 
systeme economique responsable du coirt onereux des soins medicaux? 

La promotion de la sante offre malgre tout des principes qui pourraient &re mis en 
pratique dans le quotidien des organismes d'action communautaire par le biais des 
initiatives et des opinions des personnes qui y travaillent. Vue de cette faSon, la 
promotion de la sante ne constitue pas une solution a tous les problemes qui accablent 
I'action sur le sida, mais plut6t une faSon de les transcender. On pourrait donc 
concevoir la promotion de la sante comme une sorte de logiciel, une technologie 
mentale ameliorable presentant des possibilites tres etendues. 

Tout d'abord, la promotion de la sante est une faSon de structurer les divers processus 
de la vie. La sante passe par le soutien; la promotion de la sante doit donc promouvoir 
la mise en place de mecanismes de soutien au lieu de s'attaquer aux sympt6mes. 
Respecter cet axiome a tous les paliers du systeme de sante, de la salle des malades 
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au conseil d'administration, permettra de comprendre ce qui se passe et de trouver des 
solutions. Mais ce n'est la qu'un debut. 

La promotion de la sante ne suit pas une ligne droite comme un rayon laser; elle suit 
plut6t les meandres de I'act ion qui est entrecoupee de periodes d'evaluation. Celles-ci 
permettent de situer I'action dans un contexte plus global, elles ouvrent des 
perspectives qui donnent I'assurance necessaire pour poursuivre I'action. II ne s'agit 
pas seulement d'atteindre un but fixe, mais aussi de voir plus loin que ce que I'on avait 
envisage au depart. Ce principe s'applique a toutes les situations en evolution; c'est 
une f a ~ o n  de voir venir les choses. 

La promotion de la sante donne egalement les orientations necessaires pour passer 
d'un niveau d'action sociale a I'autre. Par exemple, le sentiment de securite qui existe 
lorsque I'action part de la base est tres important. D'autres notions analogues orientent 
I'action lorsqu'on est depasse par les evenements. Le principe de base et I'orientation 
la plus saine pour la plupart des evenements qui surviennent dans la vie de la 
collectivite - des rapports entre les gens aux grands projets de changement social - est 
de developper consciemment les ressources interieures pour pouvoir mieux rayonner 
ensuite. Les gens qui font de I'action communautaire savent que le changement doit 
partir du centre et s'etendre a mesure que les inities prennent de I'assurance. C'est la 
raison pour laquelle les partenariats et les alliances strategiques sont des formules 
gagnantes dans la promotion de la sante. Lorsque le cercle s'elargit, le travail est plus 
facile que s'il avait ete amorce par quelques personnes isolees seulement. 

En plus de fournir de I'information, la promotion de la sante peut apprendre a acquerir 
de nouvelles connaissances et a les partager. En fait, la pratique de la promotion de la 
sante, dans son sens le plus large, apporte de nouvelles connaissances. Par exemple, 
la recherche participative est une methode de plus en plus p r h e e  en promotion de la 
sante, mais peu de chercheurs specialises sont tres a I'aise avec la dynamique de 
partage du pouvoir qui entre en jeu dans ce genre de recherche. Les chercheurs 
professionnels ne sont toutefois pas les seuls depositaires du savoir. On peut 
apprendre en tirant parti de I'experience. Quand on prend conscience de ce principe, 
on peut I'appliquer a tout ce qui se passe dans les organismes et faire changer ceux-ci 
pour aller de I'avant et aider les autres a progresser. 

Le principe fondamental de I'acquisition de nouvelles connaissances comme activite 
collective est le partage des tgches de recherche. Tout organisme peut mettre sur pied 
ce genre d'activite parmi ses membres. Ce qu'il faut, c'est etablir une marche a suivre 
et repartir les tsches de collecte d'information. Le genre d'information recueillie sera 
fonction du sujet de la recherche. Dans le domaine qui nous interesse ici, assez 
souvent, il s'agira de ce qui se passe dans le quotidien de I'action sur le sida. La 
recherche portera donc sur I'experience des membres de la collectivite. La f a ~ o n  de 
recueillir I'information sur cette experience ressemblera beaucoup aux methodes 
utilisees pour notre etude : cerner le probleme dans la pratique, demander aux 
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intervenants comment ils perqoivent le probleme, analyser I'information recueillie, 
comparer le resultat aux theories publiees et @laborer une nouvelle theorie en fonction 
de ce qu'on a appris. On pourrait par exemple choisir un sujet comme le deuil, ou 
m6me I'humour, effectuer une recherche en utilisant le modele propose et ajouter un 
chapitre a notre etude. 

En ce qui concerne la planification strategique, la promotion de la sante offre 
egalement un moyen de donner une orientation uniforme aux politiques, aux 
programmes et aux projets. Les organismes se definissent par leurs programmes, 
mais si ceux-ci ne donnent pas lieu a des projets, il ne se fait pas grand-chose. Pour 
obtenir des resultats, il faudra tenir compte de tous les aspects de la promotion de la 
sante dans I'action sur le sida, tant dans les decisions au jour le jour que dans la 
planification des politiques et des programmes. L'evaluation par des travaux collectifs 
pourrait contribuer a determiner l'efficacite du processus. Pour que I'evaluation soit 
juste, il faut definir la situation qui existe avant le debut du projet, rendre compte du 
travail effectue pendant le projet et prendre des echantillons a la fin du projet pour 
determiner les resultats obtenus. L'organisme pourrait ainsi tracer I'historique de son 
action au moyen des evaluations de ses projets et utiliser les connaissances acquises 
pour continuer d'ameliorer ses pratiques. 

Nous arrivons maintenant a une etape de notre reflexion qui nous amene a la 
4roisieme dimension,,, celle d'une comprehension plus globale de la promotion de la 
sante dans I'action sur le sida. A ce niveau,, nous ne parlons pas seulement de la 
promotion de la sante, mais egalement de la faSon de tirer des le~ons  de I'experience 
et d'ameliorer les processus en consequence. Autrement dit, faire de la promotion de 
la sante en ameliorant nos pratiques dans I'action sur le sida. Le tableau ci-apres 
illustre le modele propose. Ce modele fait appel a la participation des collectivites 
entieres a la promotion de la sante. C'est donc une f a ~ o n  de voir les effets cumulatifs 
des actions particulieres mener a une manifestation puissante de la prise en main 
collective. 

VEILLER LES UNS SUR LES AUTRES 

Strategie de promotion de la sante dans I'action sur le sida : un meta-modele 

Ce modele tire de la recherche dont il est question dans le present document decrit une 
f a ~ o n  d'ameliorer les pratiques dans I'action sur le sida au moyen d'activites 
d'education, de soutien, de communication et d'administration orientees par la 
promotion de la sante. Ces activites sont Riees les unes aux autres et les descriptions 
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ne correspondent donc pas necessairement a des services ou a des programmes 
distincts. Le modele pourrait representer I'action dans son ensemble, ou couvrir la 
promotion de la sante au sein d'un service ou d'un programme aussi bien que dans un 
organisme ou dans une collectivite entiere. La strategie interne est axee sur le 
fonctionnement a I'interieur d'un organisme d'action communautaire et la strategie 
externe sur les effets souhaites de ce travail sur les autres membres de la collectivite et 
sur le milieu. Un troisieme volet du modele suggere une echelle d'effets attendus pour 
chaque element du modele - du micro-niveau au macro-niveau. 

Dans I'ensemble, ce modele proposede (( Veiller les uns sur les autres )) comme theme 
de base guidant I'evolution de la pratique de I'action communautaire sur le sida. 

Remarques : 

strategie interne 

- se rapporte a toutes les personnes qui travaillent dans un organisme d'action 
communautaire : les employes, les membres et les benevoles. 

strategie externe 

- se rapporte aux incidences sur les autres : les clients, les alliances strategiques, les 
partenariats, les collectivites et la societe. 
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VEILLER LES UNS SUR LES AUTRES 
modele de pratique 

STRATEGIE 
INTERNE 

STRATEGIE 
EXTERNE 

micro 
I 

macro 

micro 
I 

macro 

COMMUNICATION 

micro 
I 

macro 

ADMINISTRATION 

micro 
I 

macro 

ref lexion personnelle prise en charge 
recherche collective personnelle 
apprentissage collectif soins professionnels 

collectivite attentive 

action directe 
service proactif 
formation 

assistance 
reseaux d'entraide 
defense des interets 

analyse du pouvoir messages precis 
communication personnelle public cible 
strategie de communication influence 

habilitation du personnel participation de la 
attitude professionnelle collectivite 
vision partenariat 

force interieure 
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Examinons cette representation de la sante communautaire en prenant chaque 
strategie separement ... 

strategie interne 

ref lexion personnelle 
La reflexion personnelle nous apprend a puiser a I'interieur de nous-m6mes plut6t 
qu'aupres des sources exterieures pour prendre en main notre sante. C'est en pretant 
attention aux schemes d'action, aux pensees et aux sentiments qu'on commence a 
assumer sa propre experience. Reflechir a ce qui peut &re un acte habilitant ou 
deshabilitant est un exercice individuel, un exercice que devrait faire toute personne qui 
oeuvre en promotion de la sante. Ainsi, le r6le de I'education est de faciliter la 
reflexion, premiere etape cruciale pour permettre aux personnes de veiller les uns sur 
les autres. 

recherche collective 
La recherche collective permet de constituer le bagage de connaissances necessaires 
a I'habilitation de la communaute. En tant que strategie d'education, elle preconise une 
approche oh les participants beneficient d'un meme droit de regard sur I'information et 
contribuent egalement a I'enrichissement de ce bagage de connaissances, une 
approche ou il n'y a pas de precepteur. On remet ainsi le pouvoir entre les mains de 
ceux qui ont besoin d'information au lieu de compter sur les autorites pour la leur 
fournir. Le r61e de I'education est de guider la demarche, de regrouper les experiences 
collectives de decouverte et de partager les resultats de faqon a permettre d'aller de 
I'avant dans tout projet donne. 

apprentissage collectif 
Le resultat global de la participation a la reflexion personnelle et a la recherche 
collective pourrait &re presente comme un modele d'apprentissage collectif. II s'agit la 
d'un cadre ideal pour un organisme d'action communautaire : independance, ouverture 
au changement et rapports dynamiques avec le milieu qui I'entoure. Ainsi, toute la 
collectivite serait amenee a se restructurer en fonction d'une connaissance tres eclairee 
de I'experience de ses participants, qui apprendraient comment veiller les uns sur les 
autres. 
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strategie externe (touchant les personnes, les fournisseurs de soins et les collectivites) 

prise en charge personnelle 
La promotion de la prise en charge personnelle au niveau individuel englobe a la fois la 
prevention du VIH et la sante des personnes seropositives. Au niveau communautaire, 
ce type de prise en charge personnelle signifie en realite << veiller les uns sur les 
autres ,>. L'experience acquise dans le secteur de la promotion de la sante a revele 
qu'il est moins productif qu'on pourrait le croire de mettre trop I'accent sur I'individuel. 
En nous tournant vers I'aspect social, nous finissons par toucher le c6te personnel en 
declenchant moins de resistance que si nous adoptions une approche plus directe. 
Ainsi, un message comme << affirmez-vous; veillez les uns sur les autres >, est aussi 
significatif pour la collectivite que pour I'individu. 

soins professionnels 
Pour les personnes vivant avec le VIHIsida, la promotion de la sante doit supposer des 
personnes soignantes ayant une comprehension commune des moyens a prendre pour 
etablir et maintenir des conditions propices a la sante. ~videmment, nous n'avons 
pratiquement aucune idee a quel point il y a comprehension commune chez les 
professionnels, ou entre les patients et les professionnels exposes au VIH. En depit de 
l'anxiete creee par toutes ces inconnues, il faut a tout le moins qu'il y ait 
reconnaissance du fait que I'experience des personnes seropositives est tres 
frustrante. Les professionnels de la sante engages dans I'action sur le sida constituent 
une cible logique des organismes d'action communautaire dans leurs activites de 
recherche, d'echange d'information, d'acquisition de connaissances et de creation de 
partenariats. 

collectivite attentive 
L'education a I'echelle de la collectivite equivaut a du developpement communautaire. 
L'organisation des collectivites est un processus d'apprentissage continu - une 
collaboration concertee chez les participants en vue d'acquerir des connaissances et, 
en bout de ligne, le pouvoir d'agir. Grice a la participation, a I'habilitation et a 
I'experience de I'action collective, des collectivites entieres s'engagent dans une 
demarche concrete ou leurs membres apprennent a veiller les uns sur les autres. 

strategie interne 

action directe 
Le soutien represente I'action directe de veiller les uns sur les autres. Mais dans une 
perspective de promotion de la sante, le soutien, ce n'est pas simplement le fait de 
sauter dans le feu de I'action et d'aider les gens. Cette f a ~ o n  de proceder serait 
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deshabilitante. ll faut s'impregner d'une discipline personnelle qui part des principes 
suivants : habiliter les autres, leur donner les moyens d'agir, creer des conditions 
favorables. De cette fagon, I'aide contribue a la prise en charge personnelle. Cette 
discipline dans l'action sur le sida croitra au fil de Inexperience que les gens 
acquirreront en s'entraidant les uns les autres. 

service proactif 
Dans le domaine de I'action sur le sida, I'experience revele que la demande de services 
peut de fagon inopinee submerger les organismes dispensateurs de soins. Et c'est 
cette situation qui a donne naissance a la notion de service proactif. Le service 
proactif, essentiellement un outil strategique, permet d'anticiper la demande future a 
partir des donnees actuelles sur la clientele. C'est I'une des raisons pour lesquelles les 
personnes vivant avec le VIHIsida sont toutes designees pour ce type de travail. La 
recherche collective et la collecte de donnees aupres des utilisateurs et des 
pourvoyeurs de services pourraient &re la source de donnees fiables permettant de 
prendre des decisions proactives sur la fagon de veiller les uns sur les autres. 

formation 
Pour faire en sorte que les principes de promotion de la sante fassent partie integrante 
des services de soutien, il faut former les employes et les benevoles. La formation 
pour la prestation des services de soutien differe de l'education sur le sida, comme la 
formation des pilotes d'avion differe de I'apprentissage des principes d'aviation. La 
formation de base est la premiere etape critique qui montre aux employes la voie a 
suivre dans I'action sur le sida. Mais elle ne suffit pas. La formation ne devrait pas 
seulement offrir aux gens les outils necessaires pour leur permettre de veiller les uns 
sur les autres, mais donner I'impulsion a la formation continue par la participation, la 
reflexion et la recherche collective, ainsi qu'a la formation specialisee. 

strategic externe (appuyer les personnes seropositives) 

assistance 
La promotion de la sante a I'intention des personnes vivant avec le VIHIsida suppose la 
mise en place de divers programmes leur permettant de faire face aux changements 
amenes par la maladie chronique et I'insecurite financiere. Les services d'assistance 
visent a aider les personnes qui ont le plus besoin de services de base : alimentation, 
preparation des repas, entretien menager, soin des animaux familiers et visites chez le 
medecin. II s'agit manifestement de la methode la plus directe dnaide aux personnes 
vivant avec le VIHIsida. 

reseaux d'entraide 
Les contacts sociaux directs sont tres importants pour le maintien de la qualite de vie et 
du traitement des personnes vivant avec le VIHIsida durant leur maladie; les services 
de soutien visent donc a assurer aupres d'elles la presence d'amis, de membres de la 
famille, de benevoles et de professionnels. Cette intervention directe n'est pas toujours 
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necessaire; toutefois, elle fait ressortir la valeur reconnue des relations personnelles 
dans le plan global de maintien de la sante. A tout le moins, elle sert a verifier 
I'existence de liens sociaux qui permettent deja aux membres de la collectivite de 
veiller les uns sur les autres. 

defense des inter& 
Les mecanismes de soins mis en place pour aider les gens a pallier a toute une 
gamme de difficultes qui les affectent, ne repondent par adequatement aux besoins 
particuliers des personnes vivant avec le VIHIsida. Les questions relatives aux besoins 
en logement, en nutrition et en therapie des personnes vivant avec le VIHIsida doivent 
&re soulevees a des niveaux qui permettent de faire changer non seulement la 
politique, mais egalement les attitudes et les pratiques des fournisseurs de soins de 
sante, des travailleurs sociaux, des agents de bien-&re social, des agents des droits de 
la personne, et ainsi de suite; bref, toutes les personnes qui travaillent directement 
avec les personnes vivant avec le VIHIsida et celles que ces decisions touchent. 

COMMUNICATION 

strategie interne 

analyse du pouvoir 
~ t a n t  donne le pouvoir des mots dans la communication, nous devons nous doter d'un 
cadre d'analyse precis pour composer les messages que nous transmettons et pour 
decoder ceux qui nous parviennent. Depuis le tout debut de I'epidemie, on cherche a 
fa~onner un langage convenable pour decrire I'experience des personnes vivant avec 
le VIHIsida dans des termes denues de toute marque d'oppression. Le travail actuel 
entrepris pour analyser le pouvoir sous-jacent vehicule dans le langage de tous les 
jours demeurera un instrument d'habilitation essentiel. 

communication personnelle 
La communication directe entre les personnes represente l'element essentiel du 
pouvoir dans la vie de tous les jours, et l'element central de I'auto-habilitation. Pour 
comprendre le processus de la communication, il faut apprendre de I'experience 
directe. Les personnes vivant avec le VIHIsida pourraient trouver utiles un programme 
et des exercices pratiques sur la f a ~ o n  de parler aux medecins dans le cabinet de 
consultation. Pour leur part, les travailleurs pourraient beneficier d'exercices de mise 
en situation qui leur permettraient d'observer et de modifier des fa~ons d'agir qui, sans 
qu'ils le veulent, peuvent s'averer deshabilitantes. Ainsi, I'apprentissage pratique dans 
I'action sur le sida doit Gtre ax4 sur les communications interpersonnelles, en particulier 
pour ceux et celles qui remplissent des fonctions de soutien et d'education. 
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strategie de communication 
La communication de masse dans tous les medias exige une strategie et une mise en 
oeuvre disciplinee pour susciter les reactions voulues chez le public vise. II est difficile 
de concevoir des messages de promotion de la sante vraiment efficaces. Pour cette 
raison, I'etude du public vise represente un element essentiel a I'organisation des 
campagnes de communication pour trouver ce qui pourrait capter I'attention de ce 
public et le mobiliser. La encore, les slogans createurs ne font que preparer les gens 
aux effets reels de la rencontre face a face, lorsqu'ils posent les gestes voulus pour 
veiller les uns sur les autres. 

strategie externe (effets sur les divers publics) 

messages precis 
Pour produire leur effet, les messages doivent &re deliberes et axes sur l'action 
souhaitee, c'est-a-dire sur la reaction que I'on attend du public. Nombre de campagnes 
de communication en sante publique sont ma1 orientees parce que leurs concepteurs 
ne se sont pas assez arrktes a reflechir a la reaction precise qu'ils veulent susciter par 
leur message. Pour les campagnes de prevention du sida, les consequences peuvent 
etre desastreuses et elles I'ont deja ete par la passe. Dans le domaine de la promotion 
de la sante, la reaction du public au message est la seule raison dietre de la 
communication. 

public cible 
Dans I'action sur le sida, le message differe selon I'auditoire, meme si I'objectif est le 
m6me. L'experience ethnoculturelle a eloquemment prouve la chose. Pour que les 
communications aient I'effet voulu, il faut &re bien renseigne sur la nature du public 
vise, d'oir I'importance capitale de la recherche. Et souvent, cette recherche doit 
inclure I'essai de divers messages aupres d'un echantillon du public vise, afin de voir sa 
reaction. 

influence 
Au bout du compte, ce que I'on attend de la communication et de la promotion de la 
sante, c'est qu'elles exercent une influence. Cependant, les campagnes mediatiques 
en soi ne suffisent pas pour atteindre cet objectif. Les nombreuses recherches et 
experiences menees sur le sujet revelent que la cle du succes reside dans la 
communication directe, de personne a personne, d'egal a egal. C'est pourquoi les 
plans de communication dans I'action sur le sida doivent susciter de telles situations, 
c'est-a-dire des experiences concretes oir les gens veillent les uns sur les autres. 
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ADMINISTRATION 

stra tegie interne 

habilitation du personnel 
Si I'habilitation represente I'effet fondamental de la promotion de la sante chez 
I'individu, les gens qui oeuvrent dans le domaine, tant les employes que les benevoles, 
doivent &re eux-memes habilites. Cependant, le niveau d'habilitation et la capacite 
d'utiliser cette habilitation varient d'une personne a I'autre. Les gestionnaires doivent 
Gtre particulierement perspicaces face a cette realite. I Is doivent &re capables de 
travailler dans un systeme de promotion de la sante qui part de la collectivite, tout en 
resistant deliberement a I'impulsion de dominer. 

attitude professionnelle 
La promotion de la sante est tres sensible aux rapports de force qui existent dans le 
contexte social; les gens qui travaillent dans ce domaine doivent donc prendre garde a 
leur I'attitude. Le sida expose en effet a toute une gamme de comportements humains 
qui vont de la compassion a la malveillance. Pour avoir une chance de reussir, la 
promotion de la sante exige des professionnels un comportement 
<<inconditionnellement positif,,. Bien que souhaitable, un tel code de conduite suppose 
un engagement social, et il reste donc beaucoup de chemin a parcourir avant que I'on 
atteigne un consensus a cet egard. 

vision 
Les groupes de personnes qui travaillent a une m&me oeuvre ont souvent, voire 
toujours, une vision commune. Cela est necessaire aussi dans la promotion de la 
sante. I1 faut formuler une vision des besoins futurs eventuels bien avant d'arr6ter les 
moyens pratiques de les satisfaire. En ce sens, la promotion de la sante dans les 
milieux touches par le sida devrait aller au-dela des preoccupations particulieres liees 
au VIH et s'interesser a I'enorme potentiel que presente pour la sante une collectivite 
de personnes qui veillent les unes sur les autres. 

strategie externe (effets sur les collectivites) 

participation de la collectivite 
La promotion de la sante doit partir de la collectivite. M6me si I'on ne s'entend pas 
toujours sur ce qui constitue la collectivite, organiser les gens, former des alliances et 
creer des partenariats sont des activites essentielles de promotion de la sante. Dans 
ce contexte, le VIH et le sida jouent peut-&re le r61e de catalyseurs du developpement 
communautaire, mais I'action touche indirectement d'autres questions relatives a la 
sante, par exemple la toxicomanie et le vieillissement de la population. La mobilisation 
de la collectivite de sorte que les membres veillent les uns sur les autres est donc un 
effort communautaire qui aura de grandes repercussions. 
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partenariat 
Nornbre de gens qui ne s'occupent pas necessairement d'activites communautaires de 
promotion de la sante influent quand m6me sur la sante des membres de la collectivite. 
Dans I'action sur le sida, on pourrait penser par exemple aux hommes politiques, aux 

bureaucrates et aux chefs d'entreprises. II est donc essentiel d'etablir des partenariats 
avec ces divers groupes pour faire passer I'information et pour plaider en faveur de la 
collectivite. 

force interieure 
Par-dessus tout, un organisme d'action communautaire vraiment habilite ne depend 
pas de I'appreciation des autres. L'organisme tire sa force du pouvoir de la collectivite. 
Lorsque les gens veilleront vraiment les uns sur les autres, les effets s'en feront sentir 
dans I'ensemble de la population. 

Ce modele devrait &re considere comme un instrument de reflexion pour I'evaluation 
des projets en cours et a venir. II aidera a determiner dans quelle mesure une initiative 
particuliere englobe tout le potentiel de I'action sur le sida. Cette initiative vient-elle de 
la collectivite? Appuie-t-elle et fait-t-elle participer les personnes vivant avec le 
VIHIsida? Encourage-t-elle la prise en charge personnelle? Les employes ont-ils regus 
la formation voulue et sont-ils habilites? Cette initiative engendre-t-elle des possibilites 
de partenariats? Le message est-il clair et bien cible? Et ainsi de suite ... 
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CONCLUSION 

La pratique est une question de politique! 

Lorsque nous avons partage le fruit de nos recherches avec un groupe d'employes 
d'AIDS Vancouver avant de tirer nos conclusions, nous avons constate que nous 
n'etions pas prepares aux discussions animees auxquelles notre travail a donne lieu, 
meme si nous n'en avons pas ete surpris. Nous nous sommes rendu compte qu'en 
depit des eclaircissements que nous avons fournis, les significations que les gens 
donnent a la promotion de la sante semblent soulever davantage de questions sur son 
intention politique que sur sa pratique. Dans ce domaine, presque tout est controverse, 
de la signification de la sante a la definition qui en est donnee soit qu'on est un homme 
ou une femme. La promotion de la sante, tout compte fait, ne semble ni plus ni moins 
controversee que I'action sur le sida. 

La resistance a I'idee de la promotion de la sante semble venir de la mefiance que les 
gens eprouvent automatiquement a I'egard de toute solution miracle a un probleme 
insurmontable annoncee a grand renfort de publicite. La promotion de la sante n'est 
evidemment pas la panacee du sida. La seule veritable f a ~ o n  de mettre fin a ce fleau 
serait d'en trouver la cause et de decouvrir un remede. En attendant, nous devons 
continuer I'action sur le sida et ameliorer cette action si nous voulons triompher. La 
pratique de la promotion de la sante pourrait non seulement accroitre I'efficacite de 
I'action sur le sida, mais en m6me temps redefinir le concept de la promotion de la 
sante, m6me si nous n'arrivions jamais a nous entendre pour le nommer ainsi. 

Au moment de conclure notre 6tude, qui avait pour but de definir la place de la 
promotion de la sante dans I'action communautaire sur le sida, nous nous trouvons au 
seuil de I'action. En effet, I'action communautaire sur le sida est loin d'6tre terminee. 
Elle a commence il y a dix ans seulement. Voici les elements d'une action collective 
que les employes d'AV ont entreprise apres avoir pris connaissance du modele que 
nous proposons. 

1. Rediger un enonce de principes regissant la pratique de I'action 
communautaire sur de sida qui pourrait dtre utilise comme mesure de son 
efficacite. 

2. Revoir les enonces de mission pour y incorporer ces principes. 

3. Entreprendre une recherche conjointe sur la pratique medicale relativemen t 
au VIH et au sida, en se fondant sur I'experience des clients. 
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4. Promouvoir I'education du milieu des soins de sante et I'elaboration de 
normes de traitement en se servant du resultat des recherches comme 
moyen d'action. 

5. Creer un lieu d'echanges sur l'action communautaire sur le sida, ses 
principes et sa pratique. 

6. Habiliter les gens qui oeuvrent dans I'action communautaire sur le sida pour 
mieux refleter le principe de I'action quipart de la base. 
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ANNEXE 

Aperp des principes de promotion de la santd 

LES IDEES PRECONGUES 
I'intdr& public 
I'attitude professionnelle 
la coopdration des spdcialistes 
la communication 
le ddveloppement des connaissances 
le ddveloppement communautaire 

LA COLLECTIVITE 
dBfinir une appioche pour les organismes d'action 
communautaire 
cibler les efforts de promotion de la santd 
passer de la prBvention 4 une stratdgie de 
promotion de la santd 
encourager les initiatives des femmes 
cultiver une vision proactive de la promotion de la 
santd 
reconnanre le sentiment de culpabilit& et d'urgence 
S I'dgard du VIH 
cerner les questions dmotives 
intdresser les institutions sociales 

L'EFFICACITE 
appliquer des techniques de recherche conjointe 
tenir compte des effets de la promotion de la sant6 
sur les organismes d'action communautaire 
ddteniner les effets externes de la promotion de la 
santB sur les collectivitds 
dvaluer les divisions dans la collectivit6 des 
personnes vivant a vec le VIH/sida 
cerner les besoins des femmes 
encourager la rBflexion et les penseurs dans le 
domaine de la promotion de la santd 
diffuser des moddles de promotion de la santB 
Btablis par les organismes d'action communautaire 

L'HABILITATION 
examiner les rapports de force 
encourager les gens S s'assumer 
rBprimer les comportements violents 
donner aux travailleurs les moyens de composer 
a vec la situation 

LE SENTIMENT D'IMPUISSANCE 
tenir compte du sentiment d'impuissance 
examiner les causes du sentiment d'impuissance 
dlaborer des strategies pour composer avec les 
sources du sentiment d'impuissance 

encourager un climat sain et courtois dans le milieu 
de travail 
aider les gens A trouver des stratdgies d'auto- 
habilitation 

LA COLERE 
reconnanre que la coldre est enddmique 
considdrer I'expression de la colbre comme un 
signal 
canaliser I'dnergie de la colbre pour obtenir une 
action constructive 
encourager un dialogue ouvert sur les rapports de 
force 
Blaborer des mdthodes qui incitent B participer S 
I'tVaboration des politiques et 4 la prise de 
ddcisions 

LA PARTICIPATION 
reconnanre que la participation est le vdhicule, et 
I'inclusion, sa force motrice 
permettre divers degr6s de participation, sans que 
cela ne porte prdjudice 
promouvoir la prestation de services comme une 
forme de participation 
examiner d'un oeil critique I'ampleur de I'exclusion 
valoriser le changement et encourager les ddparts 
dans de bonnes circonstances 

LE MILIEU 
encourager la projection dune image plus positive 
pour mettre fin B l'homophobie 
promouvoir un climat de soutien dans le travail 
communautaire. 
respecter les droits de la personne 
reconnanre et respecter la mort et I'agonie 
examiner d'un oeil critique la source des conditions 
du milieu oO nous Bvoluons 

LE SOUTIEN 
reconnanre le recours aux services comme une 
forme de participation 
prdner I'amBlioration des rBseaux d'aide sociale 
encourager une demarche proactive pour rdpondre 
aux besoins essentiels 
ddvelopper une attitude d'appui pour les sewices 
d'aide BlBmentaires 
promouvoir le bdndvolat pour les services 
Bldmentaires de soutien 
crder des rBseaux de soutien 

VElLLER LES UNS SUR LES AUTRES ... 57 



LIEDUCATION 
4largir les programmes d'&ducation pour qu'ils 
englobent les buts de la promotion de la santd 
concevoir des setvices d'information sur les 
traitements 
promouvoir /'&ducation pour la prise en charge 
personnelle 
mettre au point un syst&me interne d'6ducation en 
promotion de la sant4 pour les employ& et les 
bdndvoles 
former des partenariats pour promouvoir la 
rddducation des spdcialistes 

VISIONS 
reconnanre le sida comme moyen d'6volution 
globale 
entreprendre des d4marches de ddveloppement 
communautaire pour la promotion de la santd 
au-delB du sida 
promouvoir des partenariats avec les promoteurs 
du changement social oeuvrant dans des domaines 
compldmentaires 
prdner un changement d'optique dans 
I'enseignement mddical 
confier des rdes de leadership mondial aux 
dbfenseurs de I'action sur le sida qui connaissent le 
SUCCBS 
ddvelopper des stratdgies de communication A 
tous les paliers 
habiliter les visionnaires B transformer leurs rdves 
en r4alit4 
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