LE PRINCIPE DE LA PLUS GRANDE PARTICIPATION DES PERSONNES
VIVANT AVEC LE VIH/sida (GIPA)

Pour que nos programmes régionaux, nationaux et mondiaux connaissent du succes, il
faut un engagement des plus importants des personnes vivant avec le VIH/sida. En nous
assurant de leur pleine participation ... nous stimulerons... la création d’une attitude
coopérative dans les milieux sociaux, juridiques et politiques.

Article 1, Déclaration du Sommet de Paris sur le sida
Principe de la plus grande participation des personnes vivant avec le sida (GIPA) 1994

PARTICIPATION SIGNIFICATIVE DES PERSONNES VIVANT AVEC LE VIH/sida*

La participation significative des personnes vivant avec le VIH/sida (PVVIH) et des communautés a risque est
fondamentale pour réduire les stigmates et la discrimination associés au VIH, prévenir la propagation du virus,
améliorer les soins, améliorer les conditions de vie et mettre un terme a I'épidémie. La participation active et
significative des personnes les plus touchées par le VIH offre de nombreux avantages. Par exemple :
e elle reconnait les droits des personnes vivant avec le VIH de participer aux décisions qui les
concernent;
¢ elle permet de donner au systéme des services sociaux et de la santé des conseils, des connaissances
et une expérience valables qui permettent de faire des interventions plus efficaces et plus rentables;
e elle donne aux participants un meilleur accés au soutien social — un des déterminants de la santé. Les
personnes qui bénéficient d'un solide réseau de soutien social sont en meilleure santé et plus en
mesure d'influencer les politiques et les programmes qui touchent leur santé.

Depuis le début de I'épidémie au Canada, les PVVIH et les communautés a risque ont impressionné par leur
capacité de :
e faire preuve de leadership;
influencer les politiques;
planifier les programmes et services;
promouvoir la recherche et I'accés aux traitements;
offrir des programmes dirigés par des pairs.

Malgré cette contribution, la capacité et la possibilité des personnes séropositives de participer aux programmes
et services liés au VIH et de les orienter ont souvent été ignorées par les décideurs. |l faut faire tous les efforts
possibles pour encourager une participation significative, particulierement de la part des personnes et des
groupes qui n'ont pas été activement engagés jusqu’a maintenant, qui peuvent ne pas avoir la confiance et les
compétences requises et qui ont besoin de soutien.

DEFINITION DU PRINCIPE GIPA?

Au minimum, GIPA a deux significations importantes :
e Reconnaitre la contribution importante que peuvent apporter les PVVIH dans la lutte a I'épidémie.
e Créer au sein de la société un espace qui permette la participation active et significative des PVVIH
dans tous les aspects de la riposte a I'épidémie.

Les PVVIH peuvent contribuer a tous les niveaux, depuis la riposte individuelle jusqu’a celle des organisations,
et pour tous les secteurs, culturel, social, économique ou politique. La déclaration de Paris souligne tout
particulierement le r6le des réseaux de PVVIH et des organisations a assise communautaire.

Lau premier plan : le Canada se mobilise contre le VIH/sida (2005-2010). Association canadienne de santé publique.
Ottawa. Octobre 2005. p 18-19.
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Rien ne remplace I'expérience immédiate, qui peut étre considérée comme une sorte de compétence
particuliere dans la mesure ou elle s'accompagne de la capacité a s’exprimer clairement. La participation
accrue des PVVIH représente donc a tout le moins I'ouverture d’'un espace qui permette aux individus de :
e mettre en pratique leur expérience de personne vivant avec ou affectée par le VIH/sida au service
étendu de la lutte contre I'épidémie ;
e donner a I'épidémie une voix et un visage humains dans I'esprit des gens qu’elle n’a pas atteints.

En termes opérationnels, cette participation doit inclure des roles trés divers a de nombreux niveaux. Trop
souvent, les réles réservés aux PVVIH a chacun de ces niveaux sont restreints a des fonctions d’observation ou
d’éducation.

PYRAMIDE DE PARTICIPATION DES PVVIH

La Figure 1° montre comment faire jouer aux PVVIH (PVS dans I'image ci-bas) un éventail accru de réles dans
la lutte contre le VIH/sida.

Figure 1. Pyramide de participation des PV5

Cette IJyrramide illustre les niveaux croissants de participation recommandés par
GIPA, le niveau le plus élevé représentant I"application intégrale du princ[ife [PA,
Ce dernier devrait idéalement &tre mis en application & tous les niveaux d’organisation.

DECIDEURS : Les PVS font partie des organes
de prise de décision ou de définiion
des politiques, et leur contribution a la méme valeur
que cella des autras membres de ces organas.

EXPERTS: Les PVS sont reconnuas comime une source majaura
d'informations, de savoir et da talents et participent —
aumama titra ot au méme niveau que les professionnals —

& |"elaboration, & I"adaptation et & "éwaluation des interventions.

EXECUTANTS: Les PVS assurent des réles effactifs
d'exécution, par exemple en tant que soignants, éducateurs
parmi leurs pairs ou travailleurs de proximité.

Las PWS ne participent pas & la mise en place de I'intervention ;
dles ont peu & dire dans son mode dexéoution.

Niveau de participation

ORATEURS: Les PVS servant da porte-parole dans les campagnes
destinées & modifier les comportaments ; elles prennent
part aux conferences ou aud réunions pour
® Bﬂl‘[ﬂger l2urs points de vue », mais ne particparnt pas autrement.
{Dans ce cas, on parlera souvent de partidpation « symbsliqua »
les organisateurs sont conscients de la nécessité d8tre pergus comme assurant
une participation des PYS, mais ne donnent a ces damidras
ni pauvoir ni responsabilité véritables.)

CONTRIBUTEURS: Les PVS ne participant aws activités qua de fagon marginala,
an genéral quand la PY¥5 est daja bien connue, Par n_meménle, on metira sur une
affiche I"effigia d'une pop star positive pour le VIH, ou on demandara aux prachas
d'un malade récemment décédé du SIDA de parler de cette parsonne en public.

AUDITOIRES CIBLES: Les activités visent las PVS ou sont entraprises pour elles, ou
s'adressant a elles en masse plutdt qu'a titre individuel. 11 25t néanmains important qus
les PS5 soient reconnues a o niveau comme plus que (a) des images anonymas sur
des fauilles volantas ou sur des affiches, ou bisn encore au cours de
campagnes 4'InformationEducati on'Communication (1EC), (b) des personnes
Ui 53 contantant de recavoir des services, ou (c) das " patients"”.

Les peuvant fournir une ito-information importarts qui & son tour
peut influencer ou informer les sources de linformation.

Pour plus des renseignements concernant le Principe GIPA :
http://www.unaids.org/fr/KnowledgeCentre/Resources/FeatureStories/archive/2007/20070330 GIPA Policy Brief.asp
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