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SECTION 1

Introduction :
Jalons de notre temps

Les stratégies de plaidoyer entrent depuis toujours dans les campagnes visant a obtenir plus de
soutien pour telle ou telle cause ou lutte et les livres d’histoire regorgent d’exemples concrets
d’initiatives de plaidoyer. De nos jours, nous assistons de méme a des changements de politiques
suscités par le pouvoir persuasif du plaidoyer. Chaque stratégie réussie de plaidoyer se déroule a un
moment donné et reflete ce moment. Certes, le plaidoyer nait dans un contexte précis et doit
répondre a ce contexte unique. Pourtant, les stratégies de plaidoyer présentées dans ce manuel
peuvent étre adaptées et appliquées a d’autres contextes.

Lapparition du VIH/SIDA au début des années 80 et sa propagation endémique ces derniéres
années ont popularisé le terme plaidoyer qui est rentré dans le langage international commun
lorsqu’on discute des initiatives de santé et de développement ou de la formulation d’une politique
nationale de lutte contre le VIH/SIDA. Nul doute qu’un grand nombre d’entre nous connaissent le
processus du plaidoyer mais il n’en reste pas moins édifiant de noter la maniere dont le processus a
été transformé pour répondre aux buts particuliers du VIH/SIDA. En bref, le plaidoyer pour le
VIH/SIDA est le vivier réunissant toute une sétie de groupes concernés—des activistes du SIDA
aux chercheurs cliniques ; des agents communautaires aux PDG de grandes sociétés multinationales ;
des personnes vivant avec le VIH/SIDA (PVVIH) aux agents de santé. Telle est véritablement la
nature unificatrice de la pandémie. Face a tant de questions qui se posent sur divers plans, qu’il
s’agisse de renforcer la prévention, les soins et d’obtenir ’engagement politique pour assurer I'acces
aux médicaments, la nature évolutive des campagnes de plaidoyer pour le VIH/SIDA est le miroir de
notre réponse collective a la pandémie. Les campagnes de plaidoyer de nos jours sont pour nous
Poccasion de réfléchir aux accomplissements tout en reconnaissant quil reste bien du chemin a
parcourir. L’analyse des lecons acquises concernant la maniere dont le processus de plaidoyer a été
modifié pour répondre aux demandes de la pandémie en vue d’une application a de futures
campagnes nous permettra de devenir de meilleurs défenseurs de la cause.

= Pourquoi ce manuel?

Ce manuel sur le plaidoyer met en exergue certains moments du plaidoyer de notre histoire actuelle
tels que les ont racontés ceux qui s’engagent a proposer un plaidoyer dans les communautés du
monde entier. Il existe plusieurs excellents guides du plaidoyer et pourtant aucun groupe ou individu
n’a mis au point un manuel qui offre un canevas d’histoires en tant que matériel pratique pour la
formation, 'apprentissage et la planification stratégique en matiere de plaidoyer. Aussi, ce manuel
tient-il d’abord 4 raconter les histoires du plaidoyer lié au VIH/SIDA afin qu’elles restent gravées
dans nos mémoires et ouvrages et puissent étre partagées avec le nombre croissant de personnes qui
participent aux activités de plaidoyer du VIH/SIDA.

Ce manuel puise dans un grand nombre d’activités mondiales de plaidoyer pour le VIH/SIDA
réalisées ces 20 derniéres années mais nous avons choisi a2 dessein certaines histoires émanant des



communautés de base qui sont intervenues a partir des structures suivantes ou qui ont collaboré avec
celles-ci :

= Groupes de femmes,
* PVVIH, et
*  Organisations confessionnelles.

Si nous avons choisi ces groupes, c’est en raison de la nature méme du plaidoyer pour le VIH/SIDA,
a savoir encourager et promouvoir un engagement plus grand parmi les personnes qui sont le plus
affectées par le VIH/SIDA 2 tous les niveaux du processus décisionnel. Nous espérons que les
histoires et 'analyse de ce manuel constitueront un outil qui aidera a renforcer les capacités pour
réfléchir, concevoir et déployer toute une gamme de campagnes imaginatives du plaidoyer pour
relever les défis de l'avenir.

= Comment ce manuel a-t-il été rédigé?

Ce manuel s’inspire de plus de 25 entretiens approfondis avec des responsables du plaidoyer
VIH/SIDA du monde entier. Nous avons réalisé des entretiens en personne avec des plaideurs en
Afrique et aux Etats-Unis et nous avons interviewé au téléphone des personnes de ’Amérique latine
et de ’Asie. Nous avons demandé a des personnes qui connaissaient de pres telle campagne de
plaidoyer dans leur pays de bien vouloir décrire leur expérience en la maticre et de faire ressortir les
réussites, difficultés et lecons apprises. Dans certains cas, nous avons complété les histoires avec le
contenu d’articles publiés et de sites Web. Les histoires racontent comment ceux qui sont aux
premiéres lignes définissent le plaidoyer et soulignent les stratégies et styles changeants utilisés par le
plaidoyer. Le manuel se fait ainsi I’écho de diverses voix, racontant I’histoire sous bien des angles.

Des personnes ont été interviewées dans les pays suivants : Argentine, Brésil, Cambodge, Costa Rica,
pays d’Europe de I'Est, El Salvador, Inde, Kenya, Afrique du Sud, Thailande, Ouganda et Etats-Unis.
Nombreuses sont les histoires «Plaidoyer—Action» qui sont le porte-parole de voix africaines et
pourtant les stratégies indiquées peuvent étre appliquées dans divers continents et diverses cultures.

= A qui se destine ce manuel?

Ce manuel vise toute personne intéressée par le plaidoyer pour le VIH/SIDA. Les histoires ont été
rédigées en songeant a deux grands groupes de lecteurs : les formateurs en matiere de plaidoyer et les
personnes qui participent a une campagne de stratégie ou qui cherchent a mettre sur pied une telle
campagne. Pour les formateurs, le manuel vient s’ajouter a la panoplie d’outils existants pour le
renforcement des capacités et pour les organisations ou individus chargés du plaidoyer, nous
espérons que les histoires seront une source d’expériences, d’analyses et d’échanges entre pairs dont
naitront de nouvelles idées imaginatives.

Si les histoires se concentrent sur le VIH/SIDA, les modeles de plaidoyer n’en sont pas moins
applicables a d’autres contextes et d’autres questions. De fait, nous pensons que ’évolution du
plaidoyer pour le VIH/SIDA ces 20 derniéres années peut éclairer d’autres types et thémes de
plaidoyer au méme titre que ces autres questions ont faconné I’évolution du plaidoyer pour le

VIH/SIDA.

= Comment utiliser ce manuel?

Le manuel vise a étre souple et interactif, laissant ainsi la marge de manceuvre nécessaire aux
formateurs et lecteurs intéressés pour l'utiliser de maniere a répondre au mieux a leurs besoins. 1l



peut étre lu d’un bout a 'autre mais ce n’est pas nécessaire. Apres cette introduction, la section 2
intitulée Fondements et étapes habituelles du Plaidoyer pour le VIH/SIDA brosse le contexte
analytique des histoires de plaidoyer qui suivront. Les histoires de plaidoyer dans les sections 3—6
reposent sur les fondements et les étapes communes de la Section 2 mais peuvent également étre lues
indépendamment.

Pour les formateurs, il sera surtout utile de voir ces histoires comme accompagnant d’autres manuels
de formation pour le plaidoyer, surtout ceux avec une orientation pratique sur les différentes étapes.
Nous avons indiqué chaque fois que possible des liens au manuel du Projet Policy Création de réseaux
pour le changement de politiques : Un manuel de formation pour le plaidoyer. Ces histoires sont
notamment riches en exemples concrets qui mettent en exergue les pierres angulaires et étapes du
plaidoyer pour le VIH/SIDA.

Pour ceux chargés du plaidoyer, les études de cas dégagent diverses expériences et analyses pouvant
s’appliquer a votre propre travail. Vous serez probablement intéressé(e) par des histoires qui se
rapportent a tel groupe ou telle question revétant une importance centrale dans votre situation.
Parallélement, la découverte des difficultés et réussites que rencontrent d’autres groupes suivant la
méme voie vous inspirera a trouver de nouvelles maniéres d’aborder votre propre plaidoyer.

Nous avons fourni plusieurs liens pour ceux qui souhaitent relier les histoires au contexte analytique
présenté a la section 2. Chaque histoire de plaidoyer commence par des symboles qui font ressortir
les fondements du plaidoyer les plus pertinents pour cette activité.

Les histoires du plaidoyer sont racontées dans les sections 3 a 6 du
manuel. Nous avons choisi six symboles ci-dessous qui correspondent aux

fondements du plaidoyer pour le VIH/SIDA indiqués a la section 2 pour
aider le lecteur a utiliser au mieux ce manuel.

fit
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Participation significative des personnes vivant avec le VIH/SIDA

Urgence

Stratégies de plaidoyer externes et internes

Structures organisationnelles (groupes d’entraide mutuelle, conférences, etc.)

Activités culturelles et symboles

Lutte contre la stigmatisation et a la discrimination

En outre, chaque histoire comprend une série de questions aux fins de discussion. Pour tous ceux
qui font un plaidoyer, maintenant ou plus tard, ces questions serviront de point de départ de la
discussion ou alors d’une analyse approfondie des histoires. Ces questions sont particulierement



utiles pour ceux qui ont moins d’expérience dans le domaine du plaidoyer car elles aideront a
comprendre le processus en jeu et les obstacles auxquels peuvent se heurter d’autres plaideurs. La
discussion de ces questions assure le relais entre ’analyse de ce que d’autres font et ’application des
connaissances ainsi acquises a ses propres activités. En effet, plus vous comprenez et vous analysez
ce que d’autres ont fait, plus vous serez 2 méme de lancer votre propre campagne de plaidoyer. Les
formateurs trouveront probablement les questions utiles pour démarrer une discussion en petit
groupe et vérifier les connaissances du processus de plaidoyer et des grandes questions qui entrent en
jeu dans la planification d’une campagne. Suivant expérience de ceux avec lesquels vous travaillez,
vous pourrez modifier les questions pour mieux répondre aux besoins de votre groupe.

Enfin, chaque section se termine par une liste de lecons tirées des histoires. Ceux chargés du
plaidoyer pourront discuter de cet enseignement et voir attentivement si leurs propres plans de
plaidoyer en tiennent compte ou si des changements s’averent nécessaires pour éviter de tomber dans
le méme piege que d’autres. Quant aux formateurs, ils trouveront que les legons apprises servent de
points récapitulatifs utiles ou de points de repére lorsqu’ils facilitent le processus décisionnel des
groupes de plaidoyer.

Il faut noter en final qu’il n’existe pas de «bonne» ou «mauvaise» maniére de lire et d’utiliser les
histoires. Les symboles de liaison, les questions et les lecons apprises ne sont qu’un point de départ
qui lance la discussion, la réflexion et la formulation du plan d’action.

= Que faire ensuite?

Nombreux sont ceux pour lesquels le plaidoyer releve tant de la science que de 'art.  Sous I'angle
scientifique, il n’existe pas de formule universelle pour un plaidoyer efficace. Toutefois 'expérience
nous guide et nous montre quune campagne de plaidoyer sera surtout efficace si elle est
systématiquement planifiée et suit un ensemble «d’étapes» concretes.

® Fondements et étapes communes du plaidoyer (section 2). Cette section du manuel
est une introduction au plaidoyer pour le VIH/SIDA, présentant un cadre pour comprendre
le processus de plaidoyer ainsi que les stratégies particulieres qui ressortent des histoires de
plaidoyer du manuel. Elle met en évidence les obstacles ou défis rencontrés au niveau du
plaidoyer pour le VIH/SIDA et ébauchent les différentes stratégies et structures mises au
point pour relever ces défis. Ces fondements ou pierre angulaires du plaidoyer pour le
VIH/SIDA sont reliés a un calendtier qui fait ressortir les jalons stratégiques depuis le début
des années 80. La section 2 du manuel se concentre également sur ce que 'on pourrait
appeler les étapes communes du processus de plaidoyer. Chaque étape exige des
connaissances et compétences bien distinctes pour patvenir a une application efficace.
Certes, une formation attentive favorisera ’acquisition des connaissances et compétences de
plaidoyer mais c’est en forgeant qu’on devient forgeron : le plaidoyer ne sera véritablement
compris qu'avec la pratique de ces compétences. Dans ce manuel, les histoires qui suivent la
section 2 sont 'occasion de réfléchir a la maniére dont on peut concrétiser ces étapes.

Le plaidoyer est également un art. Ceux qui ont le talent de plaider ainsi la cause inspirent et
motivent d’autres a passer a ’action et, le cas échéant, a transformer la question débattue en aimant
qui attire I'attention des médias ou du public. Dans le climat social en perpétuel changement, ces
champions doivent savoir saisir le moment opportun et passer a 'action. L’art du plaidoyer consiste
a créer une explosion de couleurs dans un panorama terne afin d’influencer et de provoquer le
changement.



L’art et la science du plaidoyer fusionnent dans les histoires de plaidoyer des sections 3—6 du manuel
centrées sur les efforts de plaidoyer au niveau communautaire. Les sections 3—-6 contiennent
notamment des histoires de plaidoyer pour les groupes et les themes suivants :

B Groupements féminins : des dirigeantes modéles (section 3). Etant donné que les
femmes sont affectées de maniére disproportionnée par le VIH, que ce sont surtout elles qui
doivent s’occuper des malades et qu’elles occupent souvent un rang socio-économique
inférieur, il est normal que les voix fermes des femmes se fassent entendre au niveau du
plaidoyer.

B PVVIH : un courage exemplaire (section 4). Les décideurs reconnaissent de plus en
plus le role essentiel que jouent les PVVIH dans toute campagne de plaidoyer du
VIH/SIDA. En septembre 1999, TONUSIDA faisait savoir : «Les personnes vivant avec le
VIH doivent jouer un réle intégral dans les programmes de prévention et de soins du VIH
tout autant que pour améliorer les droits humains afin que ces programmes deviennent
vraiment efficaces» La présente section traite du role des PVVIH dans le cadre des
campagnes de plaidoyer.

B Organisations confessionnelles : une question de foi (section 5). Investies de leur
mission qui est d’aider et d’apporter des services aux personnes dans leur propre
communauté, les organisations confessionnelles ont des liens organiques avec la prise en
charge du VIH/SIDA. De par leur rdle central, les organisations confessionnelles travaillant
au sein de ces communautés assument un role pivot dans les campagnes de plaidoyer, malgré
certaines différences idéologiques possibles.

B Accés au traitement : travaillons ensemble (section 6). Le chapitre final offre une vue
approfondie de I'acces au traitement en Afrique du Sud. Plutét que de se concentrer sur un
groupe de soutien en particulier, il montre comment diverses organisations s’allient pour
mettre sur pied une campagne de plaidoyer complete. Dans cette histoire, un grand nombre
de groupes dont les PVVIH et les organisations confessionnelles assument divers roles clés
de plaidoyer.

Le manuel se termine par trois annexes qui comprennent du matériel de référence utile pour le
plaidoyer pour le VIH/SIDA : un glossaire de termes, des déclarations, et autre matériel pour le
plaidoyer du VIH/SIDA.
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Racontez-nous votre histoire

Les histoires dans ce manuel sont des jalons de notre temps. Nous espérons que d’autres personnes
viendront se joindre aux efforts des activistes qui continuent a modeler une réponse adéquate fournie
par et pour les communautés, les familles, les amis et tous les proches qui sont affectés ou infectés par
le VIH/SIDA. Et c’est la que nous avons besoin de vos conseils. 1l est évident que les histoires
racontées dans ce manuel ne représentent quune fraction des nombreux et excellents efforts de
plaidoyer déployés dans les communautés du monde entier. Nous espérons qu’a I'avenir, vous serez
en mesure de partager avec nous les activités de plaidoyer réalisées dans d’autres contextes et d’autres
cultures.

Dans cet esprit interactif du plaidoyer, nous vous prions de remplir le formulaire au recto de ce
manuel et de envoyer au Projet POLICY. Jalons de notre temps/Fututes Group International,
1050 17th Street, NW, Suite 1000, Washington, DC 20036. Ou alors, vous pouvez nous envoyer
vos réponses a www.policvproject.com/stories. Nous compilerons toutes les réponses en un
récapitulatif qui sera disponible début 2004. Sur la base de vos réponses, nous commencerons a
rassembler les expériences partagées. Ainsi, la nature évolutive et le dynamisme qui caractérisent le
plaidoyer pour le VIH/SIDA seront une source d’inspiration et de directive pour tous les
champions et défenseurs d’aujourd’hui et de demain.

(] (] ] [o] [o] ] ] ] [o][o] ] ][] [ ] ] ] [o] [ ] ] ] [ ] ] ] [o] [ ] ] ] [o][o] ] ] [ [ ] ] ] [w]
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SECTION 2

Tracer la Voie : Fondements et
etapes communes qu plaidoyer

Depuis Papparition de la pandémie mondiale du VIH/SIDA, les individus les plus touchés par la
maladie et leurs alliés ont fait tous les efforts possibles pour endiguer la propagation de la maladie.
La science et la médecine ont permis de mieux comprendre et de prendre en charge la maladie mais,
sans le plaidoyer passionné et acharné de nos premiers activistes, ces progres n’auraient peut-étre
jamais vu le jour.

Certes, il existe autant de définitions du plaidoyer qu’il existe de défenseurs et de causes. Le plaidoyer
ressemble énormément a une langue en ce qu’il est défini partiellement par le contexte dans lequel il
est utilisé. Le plaidoyer est également un concept et un mot difficile a définir dans un grand nombre
de langues et de cultures qui ne voient pas d’un bon ceil 'engagement civique individuel. Aussi,
I'aspect le plus important dont il faudra tenir compte en définissant le plaidoyer, c’est que la
définition doit avoir une véritable signification dans la langue et la culture locales ainsi que pour les
organisations et les personnes qui doivent accomplir le travail.

Certaines définitions du plaidoyer :

® «Le plaidoyer est un ensemble de mesures et d’actions ciblant les décideurs dans le but de
soutenir une question de politique spécifique.»
Création de réseaux pour le changement de politique : Un manuel de formation pour le plaidoyer.

Projet POLICY, 1999.

= «Le plaidoyer, c’est faire passer votre message a d’autres personnes pour sensibiliser
davantage le public au VIH, a d’autres questions et changements dans les politiques, les lois
et les services. Le plaidoyer suppose une action a tous les niveaux, a ’échelle locale et par la
représentation aupres d’entités décisionnelles nationales.»
Développement positif : création de groupes d’entraide mutuelle et de plaidoyer pour le
changement. Un manuel pour les personnes vivant avec le VIH. Réseau mondial de personnes
vivant avec le VIH/SIDA (GNP+), 1998.

= «Le plaidoyer est un processus qui suscite des changements dans les politiques, les lois et les
pratiques de personnes, de groupes et d’institutions exercant de l'influence.»
Adapté d’un atelier sur le renforcement des compétences pour le plaidoyer du VIH/SIDA.
Alliance internationale du VIH/SIDA, Zimbabwe, juillet 2001.

® «Le plaidoyer, cela ne signifie pas simplement s’asseoir a la table pour défendre de nouveaux
intéréts, cela signifie changer la taille et la configuration de la table pour accommoder toute
une nouvelle gamme d’intervenants. Un plaidoyer efficace vise a redresser les déséquilibres
de pouvoir et a changer les mentalités.»
Guide d’action pour le plaidoyer et la participation individuelle. World Neighbors, 2002.
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=  «Le plaidoyer est une action visant a changer les politiques, les positions et les programmes
de tout type d’institution.»
Une introduction au plaidoye : Guide de formation. Projet SARA, 1997.

Ces définitions utilisent un langage et des concepts communs qui font du plaidoyer un processus et
une stratégie visant a influencer les politiques, les réglementations, les programmes ou le
financement. Aussi, les cibles du plaidoyer sont-elles les décideurs—représentants officiels du
gouvernement, dirigeants religieux et entrepreneurs- qui influencent et qui exercent un controle
direct sur de telles questions.

La section suivante présente six fondements qui caractérisent le plaidoyer pour le VIH/SIDA. Elle
met en exetgue les jalons de lhistoire du plaidoyer pour le VIH/SIDA et esquisse certaines des
étapes communes qui sont essentielles pour une activité réussie de plaidoyer. Les histoires de
plaidoyer incluses dans les sections 3 a 6 illustrent ces fondements et étapes habituelles.
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2.1 Fondements du plaidoyer pour le VIH/SIDA
(] ] ) ] ]

Le plaidoyer pour le VIH/SIDA ressemble a bien des égards a d’autres types de plaidoyer menés par
d’autres mouvements sociaux. De fait, le plaidoyer pour le VIH/SIDA a calqué un grand nombre de
ses stratégies sur des mouvements sociaux qui 'ont précédé dans le monde tels les droits civiques et
les mouvements de la femme aux Etats-Unis, le mouvement anti-apartheid en Afrique du Sud, les
mouvements de libération en Amérique latine et le mouvement écologique dans de nombreux pays
du monde.

Pourtant, si maints concepts, approches et caractéristiques sont communs au plaidoyer du
VIH/SIDA et a ceux réalisés pour d’autres cause s, les nombreux éléments qui caractérisent de
maniére unique le VIH/SIDA ont fagonné et ajouté de nouvelles techniques, stratégies et langues au
monde du plaidoyer. Six fondements du plaidoyer pour le VIH/SIDA sont décrits ci-apres. Chacun
de ces pivots est représenté par un symbole qui sera utilisé tout au long du manuel quand un
fondement du plaidoyer est évoqué dans les histoires du plaidoyer.

m Participation significative des personnes vivant avec le VIH/SIDA (PVVIH). A
I'instar de tout mouvement qui reconnait la valeur d’habiliter les communautés les plus
affectées par le probléme, c’est I'engagement authentique des PVVIH dans tous les aspects
des réponses programmatiques et politiques a la pandémie qui caractérise le plaidoyer pour le
VIH/SIDA. Les Principes du Sommet du SIDA a Paris en 1994 et a Denver en 1983,
édifiés quand un petit groupe de PVVIH s’est réuni lors d’une conférence médicale
d’homosexuels et de leshbiennes et a protesté parce que ces derniers avaient été exclus des
ateliers de planification concernant le SIDA sont des exemples éloquents de la participation
au plaidoyer de ceux qui sont le plus affectés par la pandémie. Lors du Sommet de Paris, les
PVVIH ont formé un groupe de travail et ont obtenu gain de cause, remportant la partie sur
les 42 nations présentes, pour inclure le Principe de la participation accrue des personnes
vivant avec le VIH/SIDA a la déclaration finale (PAPS). Ce principe veut que les PVVIH
soient inclus a tous les niveaux décisionnels dans les spheres politiques, 1égales et sociales si
'on veut accroitre Pefficacité des politiques et programmes du VIH/SIDA. Un tel effort a
permis de reconnaitre le PAPS comme un élément essentiel et de lintégrer a toutes les
grandes déclarations internationales concernant le VIH/SIDA, telle que la Déclaration
d’Engagement de la session spéciale VIH/SIDA de I’Assemblée générale des Nations Unies
en 2001 (UNGASS), le Fonds mondial pour la lutte contre le SIDA, la tuberculose et le
paludisme (GFATM) et de nombreux plans stratégiques nationaux de lutte contre le SIDA.
Aux Etats-Unis, les activités entrant dans le cadre du principe PAPS ont débouché sur des
lois stipulant comme préalable de la réception de fonds fédéraux, la participation des PVVIH
aux conseils de planification qui distribuent les fonds pour la prévention et les soins liés au
VIH/SIDA. De nombreuses parties du monde ont encore du mal a adhérer aux principes
stipulés dans le PAPS mais il n’en reste pas moins que ces principes ont aidé a déterminer la
réponse a d’autres maladies telles que le cancer du sein et ont aidé a redéfinir les réles du
patient et du médecin.
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Urgence. Les PVVIH étant souvent les chefs de file et dirigeants des activités de plaidoyer

pour le VIH/SIDA dans le monde entier, la distinction la plus importante et la plus
poignante entre ceux chargés du plaidoyer pour le VIH/SIDA et les plaideurs d’autres
causes se situe au niveau du sentiment d’urgence qui sous-tend leur mission. En effet, le
temps est un luxe que ne peut pas se permettre un grand nombre de ceux réalisant un
plaidoyer pour le VIH/SIDA. Le spectre de la maladie et de la mort qui hante le monde du
SIDA pousse a prendre des mesures et des stratégies qui ne sont pas toujours conformes aux
regles et attentes de la société prise dans son ensemble et encore bien moins au monde bien
ordonné, axé sur les protocoles, des décideurs. Cest la passion animée bien souvent par la
peur, la colére et le désespoir qui alimente I'activisme pour le SIDA, le distinguant d’autres
causes ou n’existe pas cette hantise de la maladie et de la mort imminente.

Utilisation imaginative de stratégies de plaidoyer externes et internes. Il existe deux

grands styles de plaidoyer individu-a-institution : ceux qui viennent de lextérieur de
I'institution et ceux qui émanent de lintérieur de linstitution et qui visent a obtenir un
changement institutionnel. Les deux styles opérent souvent conjointement pat exemple
quand des personnes ne faisant pas partie de I'institution «sont invitées a s’asseoir a la table»
dans l'institution. Le trait qui distingue principalement les deux types de plaidoyer réside au
niveau du pouvoir que chacun représente : pouvoir civique général ou pouvoir attaché a telle
position professionnelle en un temps et lieu donnés. Bien des activités de plaidoyer utilisent
une combinaison de stratégies externes et internes mais les plaideurs du VIH/SIDA ont
affiné et perfectionné la stratégie qui est devenue un fondement de bien des efforts réussis.
Par exemple, lors des débuts I’AIDS Coalition to Unleash Power (ACT UP) dont il est
question a la section 4 et, de nos jours, dans de nombreuses parties du monde, il n’est pas
inhabituel de voir des piliers de la cause du VIH/SIDA manifester a grand cri dans la rue tel
jour alors que le lendemain un groupe de ces mémes manifestants se met sur leur trente et
un, complet et cravate, pour rencontrer les hauts représentants du gouvernement.
Cherchant a utiliser le plus efficacement possible 'approche combinée, les plaideurs pour la
cause du VIH/SIDA sont restés souples dans leur approche et, chose la plus importante, ils
font tous les efforts possibles pour étre bien informés, devenant souvent eux-mémes experts
de tous les aspects se rapportant au VIH/SIDA, y comprtis la recherche scientifique, le
traitement, ’épidémiologie, les lois et droits humains, etc.

Structures organisationnelles souples pour soutenir le plaidoyer. Les structures
organisationnelles qui rassemblent les personnes sont essentielles pour faire progresser le
processus du plaidoyer. La structure organisationnelle concerne les diverses formes de
rassemblement des personnes, qu’il s’agisse d’un groupe ou d’un partenariat, dans le but de
planifier et de mettre en ceuvre les activités. 1l peut s’agir d’une simple décision au sein d’un
groupe de cing personnes séropositives de se rencontrer une fois par semaine au méme
endroit et a la méme heure ou alors de la création d’une organisation plus complexe avec
envoi de lettres et campagnes médiatiques. Quelle que soit lactivité de plaidoyer, le
changement ne saurait s’effectuer au sein d’une seule organisation ou coalition ou d’un seul
réseau ou partenariat. Pour le plaidoyer du VIH/SIDA, plusieurs structures
organisationnelles sont particuliérement importantes pour parler, pour s’éduquer
mutuellement et pour créer des réseaux et des coalitions. Deux structures se sont avérées
capitales pour le plaidoyer du VIH/SIDA :

®= Les groupes et réseaux d’entraide mutuelle. Dans le cadre du plaidoyer pour le
VIH/SIDA, P'organisation du groupe d’entraide mutuelle est en elle-méme une forme de
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plaidoyer qui s’attaque aux normes, a la stigmatisation et a la discrimination. En effet, la
création d’'un groupe de soutien aux PVVIH, surtout un groupe qui se fait connaitre
dans la communauté, communique au public le message suivant : Nous ne voulons plus
rester silencieux et cachés derriére un mur de honte. Nous allons prendre les choses en main,
nous valons la peine qu’on s’occupe de nous. Dans bien des pays, on a constaté que la
création d’'un groupe d’entraide était de fait la premiere étape, menant par la suite a
I'habilitation des PVVIH et a la mise sur pied de groupes et de réseaux de plaidoyer.
Aussi, la création d’un groupe d’entraide est-elle une fondation vitale du plaidoyer pour
le changement de politiques.

* Conférences. Les conférences sont également de bons moyens de communication,
regroupant en une fois nombre de groupes concernés différents : représentants des
ONG, ministres du gouvernement, chercheurs de premier plan dans des institutions
prestigieuses et membres des propres groupes des plaideurs. Les conférences offrent
souvent un lieu et un espace a des groupes d’intéréts spéciaux qui se réunissent ainsi
dans un but bien déterminé, permettant a un grand nombre de personnes de s’engager
dans des manifestations, dialogues et débats sur les mémes questions. Les responsables
du plaidoyer pour le VIH/SIDA ont su tirer parti des conférences nationales, régionales
et internationales pour faire avancer leur cause et mettre en place des structures
organisationnelles permettant de mettre sur pied des activités de plaidoyer bien apres la
conférence.

Utilisation d’activités culturelles et de symboles. Le travail culturel visant a changer
Penvironnement social plus large constitue un aspect important du plaidoyer pour le
VIH/SIDA. Crtéer ou changer I'environnement suppose toute une panoplie d’activités qui
tentent de lancer le dialogue ou de déterminer les questions importantes devant étre portées
a lattention du public. Les tentatives cherchant a modifier 'environnement peuvent étre
dénommées «plaidoyer culturel ou environnemental». Ce type de plaidoyer se sert de
tactiques bien connues, utilisant les pancartes publiques pour présenter des messages, faisant
appel a la télévision ou a la radio pour communiquer certaines idées et adoptant des
symboles et des slogans qui articulent un theme. D’une certaine maniere, il s’agit de
techniques de marketing judicieuses et créatives qui communiquent des themes a propos de
la justice sociale.

Comme en témoignent les activités de PACT UP a New York, la création de symboles
culturels représente une partie importante du message de plaidoyer du groupe. Le triangle
rose au-dessus des s mots « silence= mort » est probablement le plus connu de ces symboles.
11 allait représenter par la suite la voix diversifiée des activistes encourageant la communauté
homosexuelle et d’autres personnes touchées par le VIH/SIDA 2 faire connaitre leurs
opinions a voix haute et poussant le gouvernement a reconnaitre ’épidémie et a prendre les
mesures qui s'imposent. Le ruban rouge représente également une campagne de message
social et culturel bien connue, d’un caractere percutant. C’est le symbole international de la
connaissance du VIH et du SIDA et il représente I'espoir, le souci de I'autre et le soutien. Ce
symbole apposé a un col ou agrafé a une chemise a été accepté de maniere tellement
universelle qu’il serait reconnu dans pratiquement tous les pays comme un témoignage de
soutien au combat contre le VIH/SIDA. En Afrique du Sud, lors de la XIII¢me Conférence
internationale du SIDA en 2000, des milliers de personnes, séropositives et séronégatives,
portaient des T-shirts ou on pouvait lire «H.I.V. Positive» Le T-shirt est devenu partie
intégrante de la conférence communiquant un message ferme : Non a la discrimination
et Oui a la transparence et la communication de son statut. Quel est I'impact de ces
symboles et slogan sous 'angle du plaidoyer? L’effet le plus notable concerne probablement
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la mani¢re dont les interventions culturelles faconnent et modélent un environnement social
et s’integrent a une société. Ces interventions provoquent souvent des changements
d’attitudes qui créent des contextes de politiques favorables.

® S’attaquer a la stigmatisation et a la discrimination. Un trait final qui caractérise le
plaidoyer pour le VIH/SIDA concerne le role unique qu’il joue pour mettre fin a la
discrimination a I’égard des PVVIH et personnes a hauts risques. Aux Etats-Unis, le VIH
est apparu en premier dans des groupes déja marginalisés et dévalués par la société—Ies
hommes homosexuels et les toxicomanes—Ies forcant souvent a vivre dans le secret et la
honte parce qu’ils étaient mis au ban de la société. Dans bien des pays en développement,
alors méme que le VIH touche pourtant d’autres groupes de la population, son association
antérieure avec la prostitution, la sexualité et les drogues marque du sceau de 'infamie les
individus infectés et crée un climat de silence et de honte. Aussi, ceux intéressés par le
plaidoyer ont-ils réalisé rapidement qu’il serait bien difficile, voire impossible, de chercher a
créer un contexte politique plus favorable pour la prévention et les soins serait bien difficile
voire impossible si on ne combattait pas d’abord la stigmatisation et la discrimination. En
d’autres termes, les activités et efforts visant a changer les normes sociales et les attitudes
représentent un volet majeur du plaidoyer pour le VIH/SIDA.

Les fondements du plaidoyer pour le VIH/SIDA décrits ci-dessus ne représentent que quelques-uns
des nombreux thémes communs été développés ces 20 dernieres années. Il est important de
reconnaitre que le plaidoyer pour le VIH/SIDA dans le monde entier a également subi Iinfluence de
circonstances nationales et internationales particuli¢res lors de tournants historiques particuliers. De
méme, a I'avenir, les PVVIH et ceux chargés du plaidoyer dans les pays et régions du monde se
heurteront a des problemes différents qui exigeront des réponses uniques au niveau du plaidoyer. Le
plaidoyer pour le VIH/SIDA continuera donc son évolution en relevant de nouveaux défis le long de
la route.

Le tableau suivant indique quelles histoires de plaidoyers dans les sections 3—6 refletent les
fondements du plaidoyer pour le VIH/SIDA.
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3.1

Nom de I'organisation

Groupements féminins

La Fundacién para Estudio
e Investigacion de la Mujer

Fondements du plaidoyer pour le VIH/SIDA

fi

154

ello

o

O

3.2

National Community of
Women Living With
HIV/AIDS

33

Women’s Treatment
Action Group

3.4

Society for Women and
AIDS in Kenya

3.5

4.1

Sampada Grameen Mahila
Sanstha

Groupes de PVVIH

AIDS Coalition to Unleash
Power

4.2

Network of African People
Living with HIV/AIDS

43

National Guidance and
Empowerment Network of
People Living with
HIV/AIDS

44

5.1

Thai Network of People
Living with HIV/AIDS

Organisations confessionne

Islamic Medical

Association of Uganda

v

lles

52

The Balm In Gilead

\

<

5.3

6.3

Wat Norea Peaceful
Children

Acces au traitement

Treatment Action

Congtess

. v v v v v v
Campaign
6.4 Health Systems Trust v
6.5 Church of thé Province of v v v
Southern Africa
6.6 National Health Committee
of the African National v
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2.2 Calendrier du plaidoyer pour le VIH/SIDA
[ ) ) (] ) )

11 est important que ceux participant au plaidoyer pour le VIH/SIDA connaissent I’histoire ainsi que
les caractéristiques et défis uniques qui distinguent le mouvement de plaidoyer du VIH/SIDA
d’autres efforts de plaidoyer. Ils devraient également connaitre les nombreux mécanismes et
stratégies souples et créatifs mis au point dans le monde pour surmonter et supprimer ces obstacles
ainsi que les lecons apprises tout du long. Le calendrier ci-aprés fait ressortir certains
développements clés dans le plaidoyer pour le VIH/SIDA depuis le début des années 80.

1981

M Tes Centers for Disease Control and Prevention (CDC) annoncent cing cas de pneumonie a
Pneumocystis carinii chez des homosexuels a Los Angeles dans leur Rapport hebdomadaire sur
la morbidité et la mortalité. Nombreux sont ceux pour qui le rapport marque le début de la
pandémie du VIH/SIDA connue au départ sous le nom de déficit immunitaire des homosexuels.

1982

M Tes CDC nomment officiellement la maladie syndrome d’immunodéficience acquise (SIDA)
apres que la maladie a été dépistée non seulement chez des hommes homosexuels mais aussi
chez des femmes, des toxicomanes homosexuels, des hémophiles, chez les personnes ayant regu
des transfusions de sang et des bébés. Quatorze pays notifient des cas confirmés de SIDA.

1983

M Des chercheurs sous la direction du Docteur Luc Montagnier a 'Institut Pasteur en France isole
un rétrovirus qu’ils appellent le virus associé a la lymphadénopathie qui sera identifié par la suite
comme le virus responsable du SIDA. La présence du SIDA est attestée dans 33 pays.

M Un petit groupe de PVVIH se réunit lors de la 5¢m Conférence nationale des lesbiennes et
homosexuels 2 Denver au Colorado et rédige les Principes de Denver, jugés par un grand
nombre comme le premier acte de plaidoyer et d’auto-habilitation des PVVIH.

M Une pandémie de SIDA parmi les groupes hétérosexuels est attestée en Afrique.
1985

M Aux Etats-Unis, un jeune garcon de 13 ans, Ryan White, est expulsé de I’école parce qu’il a le
SIDA. Ryan devient a son insu un défenseur dans la lutte contre le VIH/SIDA. 1l combat le
conseil scolaire et gagne le droit de fréquenter I’école. Son attitude courageuse est a l'origine du
Programme de la loi Ryan White CARE, programme d’assistance fédérale annuelle de 2 milliards
de dollars accordée aux soins et au traitement des PVVIH.
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M Te SIDA fait sa premiére victime parmi les stars. Une vedette du spectacle Rock Hudson décéde
des suites de la maladie.

M I1’Administration des Etats-Unis pour lalimentation et les médicaments (FDA) approuve le
premier test des anticorps au VIH.

1987

M Création du Global Network of People Living with HIV/AIDS (GNP+). Actuellement, GNP+
compte six secrétariats régionaux. C’est un fer de lance du plaidoyer des PVVIH dans le monde.

M Création de ’AIDS Support Organization (TASO) en Ouganda. Aux yeux d’un grand nombre,
elle est la premiere organisation non gouvernementale (ONG) en Afrique qui lutte contre le
VIH/SIDA.

M TLa FDA approuve PAZT (Zidovudine), premier agent antirétroviral pour traiter le SIDA. Au
prix de 12 000§ par an, il s’agit de I'un des traitements thérapeutiques les plus chers de I’histoire.

1991

M Visual AIDS et Broadway Cares/Equity Fight AIDS, deux organisations basées 2 New York
fondées par des membres de la communauté des acteurs de Broadway introduisent le ruban
rouge comme symbole du VIH/SIDA.

1992

M Création de I'International Community of Women Living with HIV/AIDS (ICW) par un groupe
de femmes séropositives venant de nombreux pays et qui ont assisté a la VIII*me conférence
internationale du SIDA, tenue 2 Amsterdam.

1994

M Des représentants de 42 pays signent une déclaration lors du Sommet du SIDA 2 Paris, déclarant
que le SIDA a pris les proportions d’une crise. Les PVVIH qui avaient été exclues du processus
ont formé un groupe de travail. A la fin, le groupe de travail a gain de cause et le Principe de la
participation accrue des personnes vivant avec le VIH/SIDA, ou PAPS, est inclus a la
déclaration finale.

M Création en Afrique du Network of Affrican People Living with HIV/AIDS (NAP+), the
National Association of People Living with HIV/AIDS en Afrique du Sud et d’autres groupes de
PVVIH pour représenter les intéréts et les aspirations de personnes infectées et affectées par le
VIH/SIDA.

1995

M Création du Programme conjoint des Nations Unies pour le VIH/SIDA (ONUSIDA) avec pour
mission de diriger, de renforcer et de soutenir une réponse mondiale 4 la pandémie.

19



1996

V] Suite a lintense effort de plaidoyer de la part des PVVIH et de leurs alliés, le Brésil est devenu le
p Yy p
premier pays en développement a fournir un traitement antirétroviral (ART) par I'entremise de
son systeme public de santé.

M D’apres les estimations, il existe 22 millions de personnes dans le monde qui vivent avec le
VIH/SIDA.

1997

M Création de I'Indian Network of Positive People (INP+) en février 1997 par 12 PVVIH. De nos
jours, il existe six antennes dans I’ensemble du pays.

2001

M En avril, le Secrétaire Général des Nations Unies, Kofi Annan lance un appel a I'action pour la
création d’un fonds mondial de lutte contre le VIH/SIDA. Quelques mois plus tard, le Fonds
mondial de lutte contre le SIDA, la tuberculose et le paludisme (GFATM) est créé.

M En juin, les Nations Unies organisent une session spéciale de I’Assemblée générale sur le
VIH/SIDA qui représente un jalon historique et aboutit a la Déclaration de 'engagement sur le
VIH/SIDA.

M En novembre, la Consultation internationale des dirigeants musulmans sur le VIH/SIDA
marque la premicre fois ou des dirigeants musulmans se réunissent dans un forum international
pout prendre part au combat contre le VIH/SIDA.

2002

M Les archevéques de I'Eglise anglicane se réunissent en avril 2 Canterbury en Angleterre pour
communiquer la premiere déclaration des Archevéques sur le VIH/SIDA qui donne la réponse
de I’Eglise 2 la crise mondiale de souffrances humaines imputables au VIH/SIDA.

[ En juillet, lors de la XIVéme Conférence internationale du SIDA, tenue a Barcelone en Espagne,
des femmes vivant avec le VIH/SIDA et d’autres femmes menant un plaidoyer rappellent au
monde entier que les femmes représentent maintenant presque la moitié des PVVIH et rédigent
le document Femmes et VIH/SIDA : la déclaration des droits de Barcelone, demandant un réle
plus visible pour les femmes au niveau de la définition des priorités et de la réponse a la
pandémie mondiale.

2003

M En mars, des représentants des organisations de la société civique se rencontrent a Paris pour
concevoir des stratégies de plaidoyer pour un financement accru au GFATM. La campagne
«Financer le Fonds» est lancée comme appel a I'action pour inciter les organisations de la société
civile 2 demander a leur gouvernement d’investir davantage dans le Fonds mondial.
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La pandémie du VIH/SIDA n’est pas statique. Les PVVIH et les plaideurs du VIH/SIDA dans les
pays et régions du monde se heurtent a des obstacles différents qui exigent une réponse de plaidoyer
a des moments différents. Aussi, le plaidoyer pour le VIH/SIDA continue-t-il a se redéfinir, a
évoluer et a mettre au point de nouvelles stratégies pour relever les nouveaux défis qui se présentent.
Et pourtant, des étapes communes peuvent étre retenues dans toutes les campagnes de plaidoyer,
comme nous allons le voir ci-apres.
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EEEEEEE
2.3 Etapes habituelles du processus de

plaidoyer

(] ] ] ][] ] ]

Si le plaidoyer pour le VIH/SIDA est caractérisé par des fondements qui le distinguent des autres
types de plaidoyer, il n’en reste pas moins quun plaidoyer efficace du VIH/SIDA préte attention aux
nombreuses étapes communes avec le plaidoyer dans d’autres domaines. La présente section fait une
breve description de ces étapes communes, données ci-aprés comme guide logique pour le processus
de plaidoyer. Méme ainsi, les plaideurs chevronnés savent bien que I'art du plaidoyer réside dans sa
capacité a s’adapter aux changements d’environnement, a faire preuve d’imagination et a étre
novateur en appliquant les étapes de maniére qui corresponde au contexte et a jongler avec plusieurs
¢tapes a la fois. A cet effet, le Manuel du projet POLICY Création de réseaux pour le changement de
politiques : Un manuel de formation pour le plaidoyer apporte de plus amples détails.

=] Etapes communes du plaidoyer

Savoir qui vous étes

Connaitre le contexte de politiques
Définir la question ou le probleme
Fixer le but et les objectifs du plaidoyer
Identifier les publics cibles

Constituer une base de soutien
Formuler le message

Choisir des canaux de communication

. Mobiliser des fonds

0. Mettre au point un plan d’exécution

1. Collecter des données a chaque étape tout du long du
processus

12. Suivre le processus et évaluer le résultat

e =i N o

Les histoires comprises dans les sections 3—6 de ce manuel sont riches d’exemples vivants montrant
comme ceux chargés du plaidoyer pour le VIH/SIDA ont appliqué les étapes communes au
processus du plaidoyer. Nous avons précisé chaque fois que c’était possible les liens entre les étapes
communes décrites dans Création de réseaux pour le changement de politiques et les histoires incluses
dans ce manuel.
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Création de réseaux pour le changement de politique : un manuel de formation pour le plaidoyer est
un manuel pour les formateurs en matiere de plaidoyer en santé de la reproduction. C’est un
guide pour les facilitateurs présentant des outils et des activités pour renforcer les compétences
liées a I'exécution et au bon déroulement des étapes du processus de plaidoyer. Le manuel est
disponible sous format Adobe et il peut étre commandé gratuitement aupres de l'adresse
suivante : www.policvproject.com. Voir la section III, Unité¢ 1, du Manuel qui traite
essentiellement des étapes fondamentales du processus de plaidoyer montrant comment le
plaidoyer est différent de concepts connexes.

= Savoir qui vous étes

11 est de premiere importance d’étre clair sur les valeurs et la mission qui sous-tendent votre travail,
en tant qu’individu ou groupe, si vous voulez étre efficace dans votre plaidoyer. En effet, un but clair
est une assise ferme pour les autres étapes du plaidoyer puisqu’il fournit une mesure fiable servant a
la prise de décisions. Il est également important de reconnaitre vos forces et faiblesses relatives pour
tirer parti des avantages et trouver la meilleure maniére de combler les lacunes. Quelles sont les
compétences et connaissances supplémentaires dont a besoin votre groupe? Comment pouvez-vous
renforcer votre capacité interne pour faire un bon plaidoyer? Evidemment, il faut s’organiser avant de
passer a I'action—que ce soit au niveau individuel, au sein d’une organisation ou dans le cadre du
réseau. Plus il y a de gens impliqués dans le plaidoyer, plus P'effort est compliqué. Aussi est-il bon
d’obtenir un consensus au début surtout dans le cas des réseaux qui sont souvent caractérisés par une
direction partagée, le volontariat et la présence de diverses organisations.

En ce qui concerne le VIH/SIDA, les réseaux de plaidoyer partent souvent d’un groupe d’entraide de
PVVIH. Les gens se regroupent pour créer un environnement favorable a la compréhension et a la
discussion ouverte et se donner les moyens de répondre aux besoins fondamentaux sur le plan soins
et soutien. Ces groupes peuvent fusionner en organisations qui renforcent les capacités et mobilisent
les communautés pour combattre la stigmatisation et la discrimination. De fait, un grand nombre de
groupes exerce une solide influence sur le changement de politiques. L’histoire de la National
Community of Women Living with HIV/AIDS (NACWOLA) en Ouganda décrit I'évolution et la
capacité d’habilitation des groupes d’entraide mutuelle (voir section 3.2).

De plus amples informations et outils pour mettre en place et organiser les réseaux sont donnés
a la section I du manuel Création de réseaux pour le changement de politiques. l.es thémes
concernent I'impact des réseaux, le profil des réseaux de plaidoyer, les compétences efficaces de
communication, le renforcement de I’équipe, la négociation et la formulation des déclarations de

mission.

= Connaitre le contexte de politiques
Le défenseur d’une cause doit non seulement tourner son regard vers lintérieur mais aussi tenir

compte du panorama politique et de politiques de gestion. 1l doit connaitre les antécédents pour voir
comment la question a été abordée par le passé, passer en revue les documents juridiques et
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politiques qui soutiennent la question ou au contraire la décrédibilisent et se mettre au courant de la
situation politique actuelle et des nombreux intervenants qui influencent le processus de formulation
de politiques. En effet, I'examen du contexte de politiques de gestion est une étape fondamentale
pour tous les défenseurs ou plaideurs mais surtout pour ceux qui ont une connaissance ou expérience
limitée en ce qui concerne les structures de pouvoir dans leur pays, région ou communauté. S’ils ne
comblent pas leurs lacunes de connaissance quant a 'environnement politique, les plaideurs courent
le risque de diriger leurs efforts dans la mauvaise direction et de commettre des faux pas.

Dans quelle mesure la population connait-elle ou a-t-elle ’habitude des changements de politiques de
gestion ou changements politiques? C’est une question que devront se poser les plaideurs avant de
mettre au point leur approche de plaidoyer. Dans des contextes ou les ressortissants ne connaissent
guere leurs droits et n’ont pas ’habitude de défendre ces droits, les plaideurs devront consacrer un
certain temps 2 les informer de leurs droits et a les guider a exercer de tels droits. Par exemple, en
Afrique du Sud, les habitants avaient 'habitude de revendiquer leurs droits et par conséquent, ils
étaient préparés pour les défendre dans la campagne sur I'acces au traitement (voir section 6).

Des idées pour augmenter les connaissances et renforcer les compétences pour évaluer
I'environnement de politiques de gestion sont incluses dans la Section II de Création de réseaux
pour le changement de politiques, qui se concentre sur la maniére d’identifier les principaux
intervenants politiques, les questions et les occasions. Les thémes portent sur le réle du
gouvernement et de la société civique au niveau de la formulation des politiques, des regles et
procédures a suivre lors de la prise de décisions et sur la cartographie du processus de politiques.

= Définir la question ou le probleme

En fait, une campagne de plaidoyer commence lorsqu’un groupe convient de traiter telle question ou
de s’attaquer a tel probléme pour promouvoir un changement de politique. Par ailleurs, il est
important que la question soit conforme a la mission du groupe et réponde a certaines critéres : le
groupe est-il véritablement engagé face a la question, pense-t-il pouvoir la résoudre de maniere
satisfaisante et est-il bien axé sur cette question?

L’expérience des organisations confessionnelles en ce qui concerne le plaidoyer du VIH/SIDA
montre qu’elles s’attachent a des questions se rapportant a I'aide spirituelle qui sont alignées sur leur
mission. Ces organisations peuvent ainsi formuler des messages conformes a leur foi et mobiliser un
soutien dans leur cadre de leur propre structure de pouvoir (voir sections 5 et 0).

Pour les groupes de PVVIH, la question de la discrimination releve souvent d’une priotité pour le
plaidoyer. Les histoires du Network of African People Living with HIV/AIDS (NAP+) au Kenya et
le National Guidance and Empowerment Network of People Living with HIV/AIDS (NGEN+) en
Ouganda montrent que la priorité accordée a la discrimination répond tout a fait a la raison d’étre du
groupe et prépare bien le terrain pour traiter les questions relevant du plaidoyer (voir Sections 4.2 et

4.3).

De plus amples informations et des activités proposées pour arriver au consensus sutr une
question de plaidoyer sont incluses dans la section III, Unité 2 du manuel Création de réseaux
pour le changement de politiques. Cette section montre comment on peut retenir et choisir les
buts et objectifs du plaidoyer, expliquer les éléments d’un objectif du plaidoyer et apprendre aux
participants a déterminer les questions prioritaires.
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= Fixer le but et les objectifs du plaidoyer

Un but de plaidoyer est un énoncé du changement auquel aspire le groupe a long terme (trois a cing
ans) correspondant a la question choisie. Les objectifs du plaidoyer décrivent les réalisations a court
terme, spécifiques et mesurables qui aident a atteindre le but du plaidoyer. Par exemple, un groupe
de plaidoyer peut décider que son objectif a court terme est d’obtenir 'engagement du gouvernement
pour mettre sur pied une équipe spéciale multisectorielle afin d’étudier I'acces au traitement en tant
qu’étape menant vers le but de plaidoyer plus général qui est 'adoption d’une politique nationale sur
le traitement du VIH/SIDA.

En cherchant a voir quelle serait la question relative au traitement sur laquelle il allait se concentrer, le
Thai Network of People Living with HIV/AIDS (INP+) a montré combien il était important de
choisir et de défendre un objectif réalisable, a court terme (voir section 4.4).

De plus amples informations et des outils que les groupes peuvent utiliser pour choisir leurs buts
et objectifs de plaidoyer sont inclus a la Section III, unité 2 du manuel Création de réseaux pour le
changement de politiques.

= Identifier les publics cibles

Le public cible primaire est composé des décideurs qui ont le pouvoir d’effectuer le changement de
politique souhaité. Parmi le public cible secondaire, on compte des personnes qui ont acces a ces
décideurs et qui peuvent les influencer, notamment les autres décideurs, amis ou familles, les
dirigeants religieux, etc. Il est impossible de faire un plaidoyer réussi sans identifier tant les publics
primaires que secondaires,, Un groupe doit identifier les personnes composant le public cible,
apprendre quelles sont leurs positions et pouvoirs, et déterminer si ces personnes soutiennent,
s’opposent ou sont neutres sur la question qu’aborde le plaidoyer.

Comme le décrit Ihistoire de la campagne ACT UP, le groupe a eu lintelligence de cerner d’abord
toute une panoplie de publics cibles, des médias aux décideurs, avant de choisir des stratégies
adéquates et divergentes pour les atteindre (voir section 4).

De plus amples informations et des activités proposées de renforcement des compétences pour
identifier et comprendre les publics cibles sont incluses a la Section III, Unité 3, Création de
réseaux pour le changement de politiques. Vous apprendrez a utiliser une « carte de pouvoir »
pour déterminer le soutien et 'opposition que suscite votre question de plaidoyer, identifier les
publics cibles et analyser I'intérét qu’ils portent a la question.

@ Constituer une base de soutien

11 est de toute premiere importance de se donner le soutien nécessaire pour le plaidoyer du groupe.
Plus votre base de soutien est large, plus vous avez de chances de réussir. Les membres du groupe
doivent chercher a forger des alliances avec d’autres ONG, réseaux, bailleurs de fonds, experts
techniques, coalitions, groupes civiques, associations professionnelles, groupes communautaires,
activistes et personnes qui soutiennent la question et les aideront a atteindre les buts de plaidoyer du
groupe. On peut trouver de maintes manieres les éventuels collaborateurs—en faisant appel aux
connaissances et amis, en assistant aux conférences et séminaires, en recrutant les médias, en
organisant des réunions publiques, en examinant les publications et en faisant des recherches sur
IInternet, etc.
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Une campagne de plaidoyer comprend des volets d’information, d’éducation, de communication
(IEC) et de mobilisation communautaire. Les campagnes de plaidoyer entourant les questions de
politiques relatives au VIH/SIDA accordent une grande importance a la sensibilisation et a la
mobilisation communautaire a cause de la peur, des informations erronées et de la discrimination que
suscitent le VIH/SIDA. Une telle sensibilisation passe soit par le biais d’activités de grande
envergure qui apportent un message particulier a des groupes différents de la population ou alors par
des activités plus subtiles, par exemple attirer attention sur le travail important que réalise tous les
jours une organisation d’aide au SIDA. Ainsi, le public commence a entendre patler des
conséquences du SIDA alors que les personnes et les organisations commencent a s’attaquer a la
question sous tous les angles. The Society for Women and AIDS in Kenya (SWAK) est un exemple
de groupe de plaidoyer qui a mis au premier plan la mobilisation communautaire et s’est organisé
pour faire un tel travail efficacement (voir Section 3.4).

Pour tous ceux qui réalisent un plaidoyer pour le VIH/SIDA dans de nombreux pays, la tiche qui
consiste a générer une base de soutien n’est guére aisée, étant donné les stéréotypes souvent négatifs
qui entourent la maladie. En effet, malgré le grand pas en avant de ces 20 dernieres années, les gens
restent prudents et craignent souvent de s’associer a des causes se rapportant au SIDA. Le caractere
honteux du VIH/SIDA reste un obstacle de taille pour les groupes qui ont peu d’expérience alors
qu’ils cherchent a constituer des groupes de soutien détenant pouvoir et influence. La plupart des
groupes dont les histoires sont racontées ici ont utilisé toute une gamme de stratégies pour combattre
la discrimination et créer une base de soutien pour leurs activités de plaidoyer. Le Programme
Ambassadeurs de 'espoir de NAP + est un exemple d’une telle stratégie réussie (voir section 4.2).

De plus amples informations sur la création d’une base de soutien sont incluses a la Section 111,
Unité 3, du manuel Création de réseaux pour le changement de politiques. les thémes sont les
suivants : comment identifier le soutien et opposition pour votre question de plaidoyer et
comment analyser votre public cible.

= Formuler le message

Les messages du plaidoyer doivent étre formulés et adaptés aux publics cibles particuliers pour
définir la question et persuader le public de soutenir la position du groupe du plaidoyer. Trois
questions importantes guident la préparation des messages du plaidoyer : Qui voulez-atteindre avec le
message? Que voulez-vous réaliser avec le message? Que souhaitez-vous que fassent les récepteurs
du message en réponse a celui-ci? (Quelle action souhaitez-vous susciter)?

L’histoire montrant comment Balm In Gilead a su formuler et apporter des messages aux dirigeants
des églises noires souligne 'importance de comprendre le langage et les points de vue du public cible
(voir section 5.2). L’Islamic Medical Association of Uganda (IMAU) obtient de méme P'appui des
dirigeants islamiques pour donner une éducation en mati¢re de VIH/SIDA en définissant ses
messages de prévention dans le contexte de I'Islam et de ses préceptes (voir Section 5.1).

Non seulement il faut viser les décideurs pour des changements de politiques mais une grande partie
des messages dans une campagne de plaidoyer pour le VIH/SIDA doit aller au grand public poutr
combattre la discrimination, le déni et la crainte qui entourent le VIH/SIDA. Les messages qui
cherchent a contrecarrer cette attitude de dénégation peuvent faire ressortir les réalités de la
prévalence du SIDA. Les messages s’attaquant a la discrimination présenteront les roles de chef de
file qu’assument les PVVIH pour endiguer I'avancée de la maladie et les messages transformant la
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peur en espoir feront ressortir histoire des communautés qui peuvent faire une véritable différence
par de petits gestes de compassion.

De plus amples informations et des exemples d’activités de renforcement des compétences pour
formuler et s’exercer a diffuser les messages de plaidoyer sont inclus a la Section 111, Unité 4 du
manuel Création de réseaux pour le changement de politiques. les thémes discutés concernent la
formulation de messages, les formes de présentation et les maniéres d’encourager votre public a
passer a Paction.

= Choisir des canaux de communication

Le choix du canal qui convient le mieux aux messages du plaidoyer dépend du public. Le choix varie
selon que le but est d’atteindre le grand public, d’influencer les décideurs, d’éduquer les médias ou
d’obtenir un soutien pour la question au sein d’ organisations ou de réseaux partageant une méme
cause. La communication interpersonnelle et les mass médias sont les canaux courants de
communications. 1l existe une multitude de canaux pour une communication interpersonnelle
efficace dont les réunions individuelles, les conférences pour les décideurs, les débats publics et la
participation aux équipes spéciales. Souvent, les plaideurs présentent leurs messages écrits sous
forme de fiche succincte, lettre et présentation. Lorsquils travaillent avec les mass média, les
plaideurs préparent des kits de presse, des communiqués de presse, tiennent des conférences de
presse et invitent une couverture médiatique lors de manifestations publiques.

Le choix du bon message est chose importante. Les plaideurs savent combien les dirigeants
communautaires, les dirigeants religieux et autres figures publiques dignes de confiance sont des
messagers influents, surtout a cause de la discrimination et stigmatisation associées au VIH/SIDA et
du changement dans les mceurs sociales nécessaire pour soutenir un changement de politique
durable. Les membres de FIMAU connaissaient 'importance d’impliquer les dirigeants religieux pour
mettre en place une réponse coordonnée au VIH/SIDA (voir section 5.1). De méme, les moines
bouddhistes du Projet Wat Norea Peaceful Children au Cambodge patlent de la prévention et des
soins liés au VIH/SIDA alors qu’ils assument leur role traditionnel d’éducateur de la communauté.

De plus amples informations sur la communication efficace dans le cadre du plaidoyer sont
données a la section 111, Unité 4 du manuel Création de réseaux pour le changement de politiques.
Les themes discutés dans cette section concernent les techniques de persuasion, la formulation
des messages du plaidoyer, les éléments et caractéristiques d’un message et les techniques de
diffusion des messages du plaidoyer aupres de divers publics.

= Mobiliser des fonds

Les fonds sont toujours les bienvenus pour les campagnes de plaidoyer. Ils permettent de mettre au
point et de diffuser du matériel, de couvrir les frais de déplacement pour rencontrer des décideurs et
obtenir leur soutien, d’assister aux séminaires et réunions et d’assumer les dépenses de
communication.

L’histoire concernant TNP+ montre combien il est vital de mobiliser des fonds, aussi bien aupres du

gouvernement thailandais que de sources non gouvernementales pour le renforcement des capacités
et la viabilité future (voir section 4.4).
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De plus amples informations et des exemples d’activités de groupe pour déterminer les
possibilités d’appel de fonds sont inclus a la Section III, unité 6, du manuel Création de réseaux
pour le changement de politiques. les théemes concernent notamment les sources de soutien
financier, la formulation d’une stratégie d’appels de fonds et la mobilisation des ressources.

[ Mettre au point un plan d’exécution

Un groupe de plaidoyer doit formuler un plan de mise en ceuvre pour guider sa campagne de
plaidoyer. Un tel plan cerne les activités et les taches, les personnes ou comités responsables, les
délais souhaités ainsi que les ressources nécessaires. Lorsqu'on détermine les réles et les
responsabilités de la campagne, il est important de tirer parti au maximum des forces et atouts
respectifs des personnes et organisations participantes. Telle organisation ne devrait-elle pas étre
chargée de préparer les communiqués de presse puisqu’elle compte un journaliste dans les rangs de
son personnel? Ou tel autre groupe ne devrait-il pas s’occuper des aspects logistiques puisque
justement il a de expérience en gestion d’un petit magasin ou épicerie?

Le Projet Wat Norea Peaceful Children (voir section 5.3) et the Church of the Province of Southern
Africa (voir Section 6.5) sont des exemples d’organisations qui ont utilisé des processus participatifs
de planification stratégique pour comprendre clairement les besoins locaux, renforcer les activités de
plaidoyer, forger des partenariats et encourager un engagement communautaire face au VIH/SIDA.

De plus amples informations et des outils pour formuler un plan de mise en ceuvre sont inclus
dans la Section 111, unité 7 du manuel Création de réseaux pour le changement de politiques. Des
recommandations sont faites pour fixer des objectifs de plaidoyer qui aident a atteindre les buts
souhaités. Sont également présentés des techniques de collecte et d’analyse de données et des
reperes qui aident a voir si et quand les résultats souhaités sont atteints.

= Collecter des données a chaque étape du processus

Il est d’importance capitale de disposer d’informations exactes a toutes les étapes du processus de
plaidoyer. En effet, la collecte de données probantes pour étayer un plaidoyer informé assure une
bonne crédibilité et permet d’avoir voix au chapitre lors de la prise de décisions. Ceux chargés du
plaidoyer devraient collecter et analyser les données pour choisir leur théme et formuler les objectifs,
les messages afin d’élargir leur base de soutien et d’influencer les décideurs.

L’effort fait par Balm In Gilead en vue de convaincre les prétres de traiter le probleme du
VIH/SIDA dans leurs congrégations reposait sur I'apport de statistiques convaincantes concernant
les taux de prévalence dans les propres communautés des prétres. L’information revétait une
importance capitale pour venir a bout de lattitude de refus de voir la réalité au sein de ’Eglise et
convaincre ainsi les prétres des conséquences que comportait le VIH/SIDA dans leur
congrégation.(voir Section 5.2)

Dans sa campagne d’acces au traitement, TNP+ a réalisé qu’il lui fallait atteindre un nouveau groupe

de publics cibles inconnu jusqu’alors, apprendre a connaitre ces nouveaux collegues et collecter des
informations pour communiquer plus efficacement (voir Section 4.4).
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De plus amples informations et des exemples d’activités de renforcement des compétences pour
la collecte de données et leur utilisation pour le plaidoyer sont inclus dans la Section III, Unité 5
du manuel Création de réseaux pour le changement de politiques. les thémes concernent
notamment les cas de collecte de données, la comparaison de méthodes qualitatives et
quantitatives, les groupes de discussion focalisée, les études initiales et les interviews.

= Suivre le processus et évaluer le résultat

Suivi et évaluation se font tout du long du processus de plaidoyer. Avant de lancer une campagne de
plaidoyer, le groupe devrait décider de la maniére dont il va mesurer les progrés et évaluer les
résultats. Comment saura-t-il qu’il progresse dans la bonne direction? Comment les lecons tirées
d’une activité vont-elles marquer Pactivité suivante? Qu’est-ce qui sera différent aprés avoir mené a
bien la campagne de plaidoyer? Comment le groupe saura-t-il que la situation a changér

L’histoire du travail ’'IMAU en Ouganda démontre Pimpact de la collecte d’informations initiales et
de suivi comme moyen de monitorage, d’évaluation et de démonstration d’efforts réussis de
plaidoyer (voir section 5.1)

De plus amples informations sur le suivi et 'évaluation des activités de plaidoyer sont incluses
dans la Section III, Unité 8, du manuel Création de réseaux pour le changement de politiques. 1.es
themes concernent notamment la différence entre le suivi et I’évaluation, la mise au point d’une
structure de suivi et d’évaluation et l'utilisation de cette structure une fois déterminée.

= Conclusion

Les partisans du plaidoyer répondant a la crise urgente et en constante évolution du VIH/SIDA
peuvent s’inspirer des étapes fondamentales du plaidoyer, qui ont été testées sur la durée temps, ainsi
que des lecons apprises pat ceux qui les ont précédés. Toutefois, la nature méme de la question
demande et continuera a demander des approches novatrices.

En lisant les histoires suivantes de personnes, de groupes et de réseaux qui sont au premier plan du
plaidoyer pour le VIH/SIDA, le lecteur reconnaitra les étapes fondamentales décrites ci-dessus ainsi

que les rebondissements, péripéties et interprétations qui sont au cceur méme du plaidoyer pour le
VIH/SIDA.
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SECTION 3

Groupements feminins :
Des dirigeantes modeles

« Alors que nous entamons la troisieme décennie du VIH/SIDA, les femmes surtout celles
qui sont jeunes et pauvres sont les plus touchées. L’inégalité entre les sexes alimentant
la pandémie du VIH/SIDA, il est impératif que les femmes et les filles prennent la parole,
fixent des priorités d’action et dirigent la réponse mondiale a la crise.»

Femmes et VIH/SIDA : La Déclaration des Droits de Barcelone,
XIV Conférence internationale du SIDA,
juillet 2002

Etant donné le role central que jouent les femmes dans la lutte contre la pandémie du VIH/SIDA,
les histoires de plaidoyer dans cette section concernent essentiellement les expériences
d’organisations féminines. Des relations de pouvoir inégales sur le plan social, économique et
culturel placent les femmes dans des situations ou elles sont affligées de maniere disproportionnée
par le VIH/SIDA, chargées de fournir les soins et ayant bien du mal a prendre des décisions sur les
questions sexuelles et bien des difficultés a vivre et travailler dans des situations stables et sans
risques. Et pourtant, c’est également la voix percutante des femmes qui s’éléve pour défendre la
cause.

Les programmes et politiques, s’ils veulent réussir, doivent tenir compte des réalités de la vie des
femmes. Pour nombre d’entre elles, cela signifie répondre a leurs propres besoins matériels et a ceux
de leur famille, notamment création de revenus, sécurité alimentaire, disponibilité de terre,
planification pour les enfants, accés au traitement et droits d’héritage. Les organisations féminines
ont mis en lumiere ces besoins et ont demandé des programmes et politiques susceptibles d’y
répondre. Les réponses des organisations féminines a la pandémie du VIH/SIDA représentent de
bonnes solutions pour traiter plus efficacement les besoins des femmes et des communautés. Les
histoires relatées ici montrent que les femmes ont répondu a I'appel face aux besoins immédiats des
femmes communautaires en prise avec le VIH/SIDA. Lorsque les organisations féminines trouvent
des solutions aux problemes qui les confrontent, les solutions elles-mémes s’integrent a une
orientation plus globale du plaidoyer. Ainsi, les organisations féminines offrent souvent une solution
qui a fait ses preuves dans le cadre de leur message de plaidoyer.

arallelement, dans la plupart des communautés et des pays, les femmes restent exclues du processu
Parallelement, dans la plupart des communautés et des pays, les femmes restent exclues du processus
écisionnel et des programmes qui affectent leur vie. Les organisations féminines n’en ont pas moins
décisi 1 et des programm i affectent leur vie. Les organisations fémini ’ t pas moi
joué un role crucial, demandant que soit reconfiguré le processus décisionnel et vérifiant que les
femmes participent a ce processus. Les histoires dans cette section éclairent la panoplie de stratégies
qui sous-tend un plaidoyer réussi des femmes et leur participation accrue a la prise de décisions.
ouvent, les femmes ne connaissent pas leurs droits et, par conséquent, un grand nombre de
S t, les femm i t leurs droits et, par t, rand nombre d
groupements féminins insistent sur la prise de conscience et le renforcement des compétences en ce
qui concerne ces droits. De plus, les groupes d’entraide féminine ont combattu la stigmatisation et la
discrimination frappant essentiellement les professionnelles du sexe et les femmes séropositives
5
créant ainsi une tribune d’ou peut se faire entendre le plaidoyer. Enfin, les femmes ont fait preuve
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d’une grande intelligence en créant des groupes ou des comités au sein des organisations pour
s’assurer que leurs voix, besoins et préoccupations soient entendus.

Des organisations—comme La Fundacion para Estudio e Investigacion de la Mujer (FEIM) en

Argentine, National Community of Women Living with HIV/AIDS (NACWOLA) et Women’s
Treatment Action Group (W-TAG) en Ouganda, la Society for Women and AIDS in Kenya
(SWAK) et Sampada Grameen Mahila Sanstha (SANGRAM) en Inde—sont autant d’exemples
montrant que les groupements sont aux premiéres lignes du combat contre le VIH/SIDA.

Les histoires de ces organisations féminines mettent en avant certaines grandes questions et stratégies
du plaidoyer : le besoin de s’attaquer a la stigmatisation et a la discrimination ; le réle que jouent les
données probantes pour obtenir le soutien nécessaire pour les diverses solutions sur le plan des
politiques de gestion, 'importance d’adapter les messages du plaidoyer aux caractéristiques de
groupes particuliers et le pouvoir de mettre en place des structures et réseaux organisationnels qui
favorisent le plaidoyer.

@ Dans cette Section

Nom de P'organisation Pays Priorités/Stratégies du plaidoyer
3.1 Fundaci6n para Estudio | Argentine * Droits en maticre de reproduction et
e Investigacion de la sexualité
titfeie " Acces des jeunes a I'information

= Réforme de politiques

3.2 National Community of | Ouganda * Réseau d’entraide et de plaidoyer
Women Living with » Stigmatisation et discrimination
HIV/AIDS

3.3 Women’s Treatment Ouganda " Acces au traitement pour la prévention
Action Group de la transmission mere a enfant

=  Rédaction de la déclaration

3.4 Society for Women and | Kenya ®  Mobilisation communautaire et réseau
AIDS in Kenya de plaidoyer

3.5 Sampada Grameen Inde * Habilitation des professionnelles du sexe
Mahila Sanstha = Stigmatisation et discrimination

* Participation au processus décisionnel
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HEEEEEE
3.1 Fundacion para Estudio e Investigacion de

la Mujer

Buenos Aires, Argentine
(] (] [s] ] ] [s] ]

A ¥ dla

= Données générales

Créée en 1987, la Fundacién para Estudio e Investigacion de la Mujer (FEIM) est
un groupe d’études et de recherche sur les femmes. Cette fondation est orientée
sur les droits des femmes et des jeunes en matiere de santé de la reproduction et
de santé sexuelle. FElle a commencé ses activités sur le VIH/SIDA en 1990. A
cette époque, on pensait que le SIDA était surtout une maladie des homosexuels et
des hommes ayant des rapports sexuels avec d’autres hommes (HSH), mais cela
n’a pas empéché la fondation de se donner pour but d’éduquer les femmes et les
jeunes.

FEIM

FUNDACION
PARA ESTUDIO
E INVESTIGACION

DE LA MUJER

= Contexte de plaidoyer

I’Argentine est un pays catholique de tendance conservatrice ou il n’est donc guere facile de parler de
sexualité. En 1982, I’Argentine notait ses premiers cas de VIH chez des HSH et, en 1987, les
premiers cas de VIH étaient notifiés chez des femmes. Les femmes savaient que la convergence du
catholicisme, du conservatisme et opinion selon laquelle cette épidémie frappait essentiellement les
homosexuels faisant ainsi d’eux le groupe vulnérable étaient autant de facteurs qui allait se retourner
contre les femmes. Celles-ci ont réalisé que, dans de telles circonstances, une femme séropositive
serait vite taxée de prostituée, d’ou une discrimination a I’égard de toutes les femmes. Cela
représentait un frein pour les activités de sensibilisation et de prévention. Les femmes ont mis en
commun leurs forces pour trouver une solution au probleme.

Parallelement, les femmes en Argentine avaient lancé un mouvement féministe. Elles avaient
notamment réussi a mettre a Pordre du jour politique des questions se rapportant aux 1) droits et a la
santé en matiere de sexualité et de reproduction et 2) femmes et
développement. Toutefois, elles n’avaient pas vraiment réussi a

«Nous utilisons le VIH/SIDA attirer l'attention du public sur ces questions. Par la suite, les

pour parler de la sexualité— femmes dans les domaines médical et judiciaire ont pris le relais et
et pour laisser les femmes défendu ces droits, exigeant des changements dans les lois et
parler de la sexualite.» pratiques nuisant aux intéréts des femmes ou les placant en

Mabell Bianco, position désavantageuse. Le divorce ainsi que la santé et les droits
FEIM en maticre de reproduction revétaient un intérét particulier et
représentaient des questions vitales pour les femmes, étant donné

I'influence de I’Eglise catholique.
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En 1987, le Docteur Mabel Bianco, fondatrice de FEIM, travaillait pour le gouvernement et a profité
de sa position pour organiser une réunion nationale des femmes avec a Pordre du jour une mise au
point sur le VIH/SIDA. Les participantes a cette réunion ont reconnu qu’il était temps de créer une
organisation non gouvernementale pour traiter les questions de la santé de la reproduction et des
droits sexuels. S’appuyant sur les nombreuses années de travail du mouvement féminin et grice a des
relations de longue date avec les secteurs de la santé et de la justice, les fondatrices de FEIM ont ainsi
su créer une organisation consacrée aux droits reproducteurs et sexuels de la femme.

Malgré son histoire conservatrice, ’Argentine a mis en place des systémes sanitaires et humains qui
permettent au pays de défendre les causes sociales. La reconnaissance de ces droits par I’Argentine a
permis de placer le VIH/SIDA dans 'optique des droits humains. Les habitants du pays étaient bien
informés sur les droits humains et les fondatrices de FEIM savaient donc qu’elles devaient
rassembler un groupe plus diversifié que simplement des médecins et des femmes : si elles désiraient
s’attaquer aux questions de la santé de la reproduction et des droits humains, il leur fallait mobiliser la
société argentine dans son intégralité. Aussi, devaient-elles trouver un dénominateur commun qui
serait le leitmotiv unissant tous les secteurs de la société. Ce dénominateur commun était le
VIH/SIDA car il touchait a tellement de droits. Avec un tel fer de lance, les fondatrices de FEIM
pourraient mobiliser un groupe diversifié et représentatif de la société et aller au-dela du cadre des
activités précédentes de plaidoyer.

= Priorité et stratégie du plaidoyer

L’Eglise et la société conservatrice n’ont pas rendu la tiche facile aux femmes chargées de ce
plaidoyer et c’est a niveau qu’entraient en jeu les stratégies de FEIM visant a éliminer ces obstacles.

Faire appel aux médias pour mobiliser le soutien

FEIM s’est mis en bons termes avec les médias pour mobiliser un soutien pour son plaidoyer.
Drabord, la fondation a mis au courant les médias, les éduquant en quelque sorte avant d’utiliser le
pouvoir des médias pour en faire un éducateur. FEIM a réalisé une de ses premiéres activités de
plaidoyer par 'entremise d’une journée de programmes radiophoniques en Patagonie, région de
I’Argentine qui compte cinq fois plus d’hommes que de femmes a cause d’une importante présence
militaire et de la production de pétrole. L’existence d’un nombre important de professionnelles du
sexe en Patagonie n’est donc guere surprenante.

FEIM ayant déja travaillé avec des journalistes pendant un certain nombre d’années et ayant établi
des liens avec la station radiophonique, elle était donc a méme de consacrer une journée entiere de
programmation au VIH. Le programme comprenait une éducation sur le VIH/SIDA pendant la
journée par le biais d’interviews avec des enseignants et des médecins, puis des interviews avec des
professionnelles du sexe le soir pour apporter aux femmes des messages sur la prévention du VIH.

Les professionnelles du sexe ont indiqué aux femmes qu’elles couraient un plus grand risque de
contracter le VIH que les prostituées. En effet, contrairement a ces derniéres, les femmes souvent ne
sont pas en mesure de négocier des relations sexuelles sans risques. Une alliance imprévue prenait
forme : les femmes ont appelé en grand nombre la station radiophonique pour s’entretenir avec les
professionnelles du sexe et les remercier de leurs messages sur la réduction des risques sexuels.
FEIM a ainsi réalisé que les femmes dont la profession les exposait le plus au risque pouvaient
devenir ses alliées et meilleures collaboratrices pour éduquer d’autres femmes qui pensent que le
mariage les met a I’abri de la transmission du VIH. Depuis, les programmes radiophoniques se sont
concentrés sur des histoires de femmes séropositives. Résultat : la couverture médiatique normale
sur les conséquences du VIH/SIDA pour les femmes a permis d’informer et a favorisé un contexte
de politiques de gestion faisant avancer la cause.
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Mettre en place un groupe de jeunes partisans du plaidoyer et construire un réseau

En 1993, FEIM a lancé son plaidoyer sur les questions des jeunes. Il fallait dés le début de la
stratégie de sensibilisation trouver un groupe de jeunes qui comprenne parfaitement les questions se
rapportant a leur santé et a leur sexualité. Lors des journées nationales de la santé de FEIM en 1994,
on s’est rendu compte des lacunes de connaissances en ce domaine. En effet, FEIM avait organisé
un concours d’arts pour les jeunes les encourageant a poser des questions sur ce qu’ils souhaitaient
savoir sur la grossesse de I'adolescente. A Iévidence, les jeunes avaient des vues romantiques et
conservatrices sur la grossesse de I’adolescente. 11 était tout aussi évident que les jeunes devaient
mieux connaitre leur santé dans le contexte des roles sexuels et de I'inégalité entre les sexes. FEIM a
donc décidé de former des éducateurs-pairs pour apporter le message a d’autres jeunes qui ensuite
pourraient se charger du plaidoyer. Cette activité d’éducateurs-pairs cherchait notamment a élargir le
plan de formation et a inclure une discussion de la santé et des droits en matiere de reproduction et
de sexualité, qui servirait de fondement aux activités de plaidoyer. Dans les cinq années qui ont suivi,
FEIM a continué de renforcer les capacités des jeunes dans le cadre de son programme d’éducateurs-
paits.

En 1999, FEIM a pu créer un réseau d’adolescents se consacrant exclusivement a la défense des
droits sexuels et reproducteurs a partir du réseau de jeunes informés grace a son programme
d’éducation des pairs. Depuis le réseau s’est élargi a 16 groupes sur I'ensemble du pays. 1l utilise du
matériel mis au point par les jeunes et pour les jeunes traitant des questions relatives a la santé
reproductive et sexuelle.

Une formulation attentive des messages renforce les chances de réussir

En s’engageant dans le plaidoyer, le réseau des jeunes devait obtenir un soutien pour les questions
des droits en matiere de sexualité et de reproduction—questions susceptibles de soulever rapidement
des préoccupations d’ordre moral et une controverse dans le contexte des politiques conservatrices
de ’Argentine. Défenseur de ces droits, le réseau des jeunes a donc appris a choisir et a libeller les
questions de plaidoyer de maniere a obtenir le soutien des décideurs. Les jeunes ont décidé d’axer
leur plaidoyer sur la contraception et 'utilisation de condoms plutdt que sur 'avortement. Ils sont de
plus allés puiser dans les statistiques de santé publique sur la grossesse de ’adolescente, la mortalité
maternelle des adolescentes et les viols pour éduquer les décideurs et Iéglise sur les réalités des
jeunes. Citer les statistiques publiques en tant qu’outil éducatif offre un terrain neutre pour discuter
des questions se rapportant a la santé et a la sexualité des jeunes, permettant ainsi un dialogue sur le
plan politique dépassant le cadre des préoccupations morales conservatrices.

Ces dernicres années, le réseau des jeunes a insisté aupres du Parlement pour 'adoption d’une loi qui
rendrait obligatoire les services de santé sexuelle et reproductive pour les adolescents. Le test de
dépistage du VIH est disponible pour les jeunes sans consentement parental dans environ la moitié
des états de I’Argentine selon les termes de la loi actuelle, et ce en dépit de 'opposition déterminée de
I'Eglise catholique et des conservateurs.
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=] Questions pour dialogue

1. Comment FEIM a-t-elle réorienté le dialogue, en matiere de politiques, pour attirer
lattention des jeunes sur son theme plutét que sur une autre question? Comment
poutriez-vous appliquer cela a votre travail de plaidoyer?

2. Quelles sont les différentes approches de communication que FEIM utilise pour obtenir
le soutien de divers groupes—femmes, jeunes, décideurs? Quelles sont certaines des
approches créatives qui correspondraient le mieux a vos divers publics?

3. FEIM a constaté que le VIH/SIDA aidait a unifier différents groupes dans le cadre des
efforts en vue de promouvoir les droits de la femme. Dans votre contexte, est-ce que
vous pensez que le VIH/SIDA peut unir différents groupes pour promouvoir les droits
de la femme? Quels groupes? Quelles sont les possibilités et les difficultés que vous
envisagez?

4. Quel a été le role des médias dans le contexte de votre plaidoyer? Quels sont les aspects
de la collaboration entre FEIM et les médias qui pourraient se rapporter a votre travail de
plaidoyer?

Cette histoire repose sur une interview avec Mabel
Bianco, présidente de FEIM. Pour de plus amples
informations sur 'organisation, priere de consulter le

site www.feim.org.ar.
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3.2 National Community of Women Living with

HIV/AIDS

Kampala, Ouganda
(][] ][] ] ] ]

it © @ O

= Données générales

Créée en 1992, la National Community of Women Living with HIV/AIDS
(NACWOLA) est la seule organisation en Ouganda gérée par et pour les
femmes qui ont contracté le VIH/SIDA. NACWOLA est une organisation
coopérative dont le fonctionnement dépend essentiellement de volontaires.
Elle apporte soins et soutien aux femmes séropositives et a leur famille et élargit
Paccés a linformation, aux services de santé et au traitement des infections
opportunistes.

NACWOLA

[=] Contexte de plaidoyer

Les femmes qui doivent répondre aux besoins de leur famille ont forcément un surcroit de travail
quand elles-mémes ou des membres de leur famille sont infectés par le VIH/SIDA. Depuis toujours,
elles peuvent compter sur des groupes d’entraide mutuelle lorsque les circonstances deviennent
difficiles. Ces groupes cherchent des solutions dans des domaines tels que la sécurité alimentaire ou
I’éducation et ils aident les femmes a se mobiliser pour prendre les choses en main et passer a ’action
plutdt que d’attendre simplement que quelque chose se passe. Parallélement, les groupes d’entraide
permettent aux femmes d’avoir davantage confiance en elles-mémes et d’acquérir des compétences,
sachant qu’elles ne sont pas seules.

= Priorité et stratégie du plaidoyer
Origine de ’entraide

Au départ, des femmes séropositives ont créé NACWOLA comme une initiative individuelle.
Béatrice Were, fondatrice et ancienne directrice, se rappelle «nous étions tout simplement un groupe
de femmes ordinaires vivant avec le VIH/SIDA souhaitant faire quelque chose pour nous-mémes
plutot que de dépendre d’autres personnes. Nous avions l'espoir qu’en travaillant ensemble, nous
pourrions nous épauler et réduire I'auto-stigmatisation. Nous ne savions pas comment nous donner
une structure plus formelle mais griace aux conseils d’organisations du secteur, nous nous sommes
implantées.» A Dinstar de nombreuses initiatives féminines, les fondatrices de NACWOLA se sont
consacrées aux besoins immeédiats des membres du groupe et de leur famille. L’action était guidée
par les choses de la vie.

Les origines organisationnelles de NACWOLA rappellent 'expérience de nombreux groupes de
plaidoyer. L’inspiration pour NACWOLA venait particllement des femmes séropositives qui avaient
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assisté a la VIII¢me conférence internationale sur le SIDA 4 Amsterdam en 1992. Frustrées par le
manque de dialogue sur I'égalité entre les sexes et 'absence de programmes de recherche sur le genre
et ’équité entre les sexes, les femmes ont organisé des réunions pour discuter du probleme lié au
genre et trouver des manieres stratégiques d’y répondre. Les discussions tres prenantes ont mobilisé
les personnes, les encourageant a répondre et de la sont nées trois institutions importantes
International AIDS Society Women’s Caucus, International Community of Women Living with
HIV/AIDS (ICW) et NACWOLA.

Infrastructure et capacité de plaidoyer

«Nous étions tout simplement
un groupe de femmes
ordinaires vivant avec le
VIH/SIDA souhaitant faire
quelque chose pour nous-
mémes plutét que de dépendre

C’est son évolution d’un effort d’entraide a une tribune
d’action politique qui fait de NACWOLA une organisation
aussi intéressante du point de vue plaidoyer. Avant la création
du réseau, les femmes séropositives en Ouganda vivaient

d’‘autres personnes. Nous
avions l'espoir qu’en travaillant
ensemble, nous pourrions nous

épauler et réduire I'auto-

isolées, sans accés aux soins et au soutien dont elles avaient
besoin, sans vouloir méme patler de plaidoyer pour des
programmes et politique répondant a leurs besoins.
Intervenant sur deux axes—forum de discussion et éducation

stigmatisation. Nous ne savions
pas comment nous donner une
structure plus formelle mais
gréce aux conseils
d’organisations du secteur, nous
nous sommes implantés. »

des communautés sur le VIH/SIDA, les soins et les questions
juridiques pertinentes (par exemple, héritage, rédaction de
testament, droits de propriété etc.), NACWOLA a posé un
solide fondement pour un plaidoyer informé et réussi.
Maintenant une infrastructure organisationnelle aux niveaux
local et national, le réseau de NACWOLA permet aux femmes
séropositives de s’exprimer directement sur les questions de la
vie de tous les jours des femmes. NACWOLA a mis en place
une structure qui atteint des communautés sur Pensemble de
I’Ouganda a partir de femmes séropositives qui se sont
regroupées pour répondre aux besoins de base sur le plan soins et soutien—et a présent son
plaidoyer est fort d’'un grand nombre de voix.

Beatrice Were
Fondatrice et ancienne
directrice, NACWOLA

NACWOLA compte actuellement 50 000 membres et intervient dans plus de 23 districts de
I’Ouganda. En 2001, les membres de NACWOLA ont présenté leurs points de vue et expériences a
loccasion de plus de 30 conférences nationales et internationales. Les membres de NACWOLA
sont souvent invitées a des commissions ou conseils décisionnels pour représenter la «voix des
femmes» NACWOLA a créé un groupe mobilisé et informé qui peut détecter et articuler les
problemes rencontrés dans la lutte contre le VIH/SIDA et passer a I'action pour trouver une
solution a ces problemes.
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=] Questions pour dialogue

1. Quelles sont certaines des forces organisationnelles des réseaux d’entraide qui renforcent
le processus de plaidoyer?

2. Comment les groupes d’entraide sont-ils un tremplin du plaidoyer? A votre avis, quelles
sont certaines des étapes essentielles du renforcement des capacités nécessaire avant que
les groupes d’entraide ne puissent s’engager dans le plaidoyer?

3. Les réseaux d’entraide ont un acces direct a une pléthore d’informations sur les besoins
immédiats et les réalités des communautés. Quelles sont les possibilités d’utiliser ces
informations pour le plaidoyer? Comment pourtiez-vous collecter et corroborer ces
informations?

Cette histoire repose sur une interview avec Scovia Kasolo,
présidente de NACWOLA ; Sanda Kyagaba, chargée des
relations publiques de NACWOLA ; et Jane Nabalonzi, membre
de NACWOLA (et co-fondatrice de W-TAG) et sur une
conversation avec Béatrice Were, membre fondatrice de
NACWOLA et coordinatrice exécutive actuelle de
IInternational Community of Women Living with HIV/AIDS
(ICW). Pour de plus amples informations sur I'organisation,
priere de consulter
www.designerswithoutborders.org/nacwola.html

41



[ ) ] ] ] [
3.3 Women’s Treatment Action Group

Kampala, Ouganda
(][] ][] ] ] ]

SRS

= Données générales

Women’s Treatment Action Group (W-TAG) a été créé a la suite de la

réunion Priorité aux femmes qui a été convoquée conjointement avec la

Conférence sur la prévention de la transmission meére-a-enfants, parrainée par

Global Strategies a Kampala en Ouganda en septembre 2001. Le but de W-

TAG est de montrer, par 'entremise d’actions concrétes, qu’il est possible de

fournir aux femmes de 'Ouganda un traitement a base d’ARV non pas "Qur Mealth
simplement pour prévenir la transmission mére-a-enfant (TMAE) du VIH I Quyr Mands"
mais aussi comme traitement pour le VIH/SIDA. Le groupe cherche a

montrer au gouvernement comment instituer la fourniture du traitement par ARV sur 'ensemble du
territoire.

= Contexte de plaidoyer

Les participantes au satellite de la réunion Priorité aux femmes se sont montrées particulierement
préoccupées par linsuffisance des ressources affectées au secteur de la santé de ’'Ouganda. Les
hépitaux dans chacun des districts du pays sont supposés fournir des médicaments antirétroviraux (y
compris la névirapine) afin de prévenir la TMAE mais Iinfrastructure du pays est bien précaire et de
qualité inégale d’un district a 'autre. Par ailleurs, peu de gens ont les moyens de payer un traitement
privé. Donc, méme si le gouvernement met sur pied un programme limité pour fournir gratuitement
ce service, les hopitaux sont rares et 'acces a ces hopitaux est tres limité.

Les participantes ont posé des questions ardues : pourquoi des services importants doivent-ils étre
limités au contexte hospitalier, alors que le traitement a base de névirapine est aussi simple? Quelles
sont les implications si on fournit le traitement aux meres qui vivent dans des contextes pauvres ou
elles n’ont pas acces aux soins de santé ou traitement? Que peut-on faire a ce sujet? Telles sont les
questions auxquelles W-TAG a cherché a répondre dans le cadre de son travail en Ouganda.

= Priorité et stratégie du plaidoyer
Se rencontrer lors des conférences

L’histoire de W-TAG est celle bien connue des femmes qui se rassemblent et se serrent les coudes en
reconnaissant que le gouvernement n’est pas en mesure de traiter ces graves questions, que les
femmes doivent prendre les choses en main et assumer la responsabilité des questions de vie ou de
mort. La réunion satellite Priorité aux femmes a permis de rassembler des femmes travaillant au
niveau communautaire avec des petsonnes vivant avec le VIH/SIDA (PVVIH), des médecins, des
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avocats, des accoucheuses traditionnelles! et d’autres personnes en vue d’étudier le lien important qui
existe entre les stratégies de prévention de la TMAE et la santé des femmes en général. Cette
occasion pour les femmes de se réunir et de partager leurs expériences s’est avérée un forum tres
important pour déterminer Pampleur des problemes et mettre au point un plan coordonné d’action et
de plaidoyer—de portée tres étendue. La réunion satellite a débouché sur 'une des premieres
déclarations des femmes afticaines sur le VIH/SIDA. Elle a poussé des groupes comme W-TAG a
se constituer plus formellement pour se consacrer au plaidoyer dans le pays. De fait, la réunion
satellite a été organisée par un grand nombre des mémes femmes qui avaient organisé la Conférence
satellite des femmes et du VIH lors de la XIII conférence internationale sur le SIDA a Durban en
Afrique du Sud en 2000. A Iévidence, la stratégie réussie dans un lieu avait été appliquée a l'autre
contexte.

Faire des déclarations

W-TAG, de pair avec un groupe de plus de 130 femmes communautaires qui ont participé a la
réunion satellite, a aidé a formuler la déclaration «Priorité aux femmes». Discutant et planifiant les
actions a prendre lors du satellite, les femmes communautaires ont décidé quune place bien plus
visible et importante devait étre donnée a leurs besoins, priorités et expertise dans le cadre des
délibérations sur la prévention de la TMEA. Les femmes communautaires ont fait part de la
déclaration dans un discours le dernier matin de la troisieme conférence internationale sur les
stratégies mondiales de prévention de la transmission du VIH meére-a-enfant, a Kampala en
septembre 2001.

Cette déclaration ainsi que la Déclaration de Kampala sur le gente et le VIH/SIDA, communiquée
juste deux mois plus tard, ont inspiré par la suite les femmes a formuler Femmes et VIH/SIDA : la
Déclaration des Droits de Barcelone lors de la conférence satellite 2 Barcelone en 2002 (voir Annexe
B pour de plus amples informations sur les déclarations). La Déclaration de Kampala est 'une des
premieres déclarations des femmes sur le VIH/SIDA qui nous provient de Afrique alors que la
Déclaration des Droits de Barcelone est la toute premiére sur les femmes et le VIH/SIDA provenant
de conférences internationales sur le SIDA. Les deux ont été distribuées dans le monde entier.

Plaidoyer en démontrant les solutions

«Nous voyons bien que le
gouvernement est trop lent a
étendre a plus grande échelle la

Les buts de plaidoyer de W-TAG proviennent directement de la
Déclaration «Priorité aux femmes». W-TAG a notamment

cherché a étendre la portée des initiatives PTMAE du
gouvernement en travaillant au niveau communautaire avec des
sages-femmes privées, des accoucheuses traditionnelles et des
groupes de PVVIH. Grace a un petit don et des médicaments
gratuits, W-TAG apporte une formation fondamentale aux sages-
femmes professionnelles et aux accoucheuses traditionnelles sur
le VIH/SIDA, la PTMAE et 'administration de la névirapine
pour prévenir la transmission. W-TAG collabore également avec
des sages-femmes professionnelles et des
traditionnelles pour recruter des femmes enceintes, les conseiller
et les orienter vers les services de prévention et assurer leur suivi
dans les mois qui suivent ’'accouchement.

accoucheuses

PTMAE. Nous devons aller de
l'avant et peut-étre en nous
voyant passer a l’action, le
gouvernement sera également
incité a faire quelque chose...
trouver d’autres partenariats ou
une maniére d’étendre ses
programmes plus rapidement
et a plus grande échelle.»

Jane Nabalonzi,
W-TAG

! Les accoucheuses traditionnelles ne sont pas des professionnelles agréées mais un groupe organisé communautaire qui
fournit des soins prénatals et apportent une assistance lors des accouchements en utilisant des pratiques traditionnelles et
des substances locales telles que les herbes. Un grand nombre de femmes enceintes utilisent les services des accoucheuses
traditionnelles car leurs services sont disponibles dans la communauté a peu de frais voire gratuitement.
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L’approche du plaidoyer adoptée par W-TAG consiste principalement a démontrer la solution et
ensuite 2 utiliser celle-ci comme preuve étayant ses efforts de plaidoyer. A la question sur la décision
de constituer le groupe, Jane Nabalonzi a répondu «Nous voyons bien que le gouvernement est trop
lent a étendre a plus grande échelle la PTMAE. Nous devons aller de avant et peut-étre en nous
voyant passer a l'action, le gouvernement sera également incité a faire quelque chose...trouver
d’autres partenariats ou une manicre d’étendre ses programmes plus rapidement et a plus grande
échelle» Aussi, par son action directe, W-TAG répond a un énorme besoin social et démontre la
viabilité de 'approche.

L’expérience de W-TAG est emblématique du plaidoyer des femmes dans la mesure ou le travail du
groupe répond directement aux besoins des femmes avec lesquelles travaille 'organisation chaque
jour. En méme temps, W-TAG est également une organisation qui vise un but a long terme pour les
programmes PTMAE. 1l est en train de créer le réseau nécessaire pour pousser le gouvernement a
garantir que les programmes PTMAE atteindront toutes les femmes au niveau de la base.

=] Questions pour dialogue

1. Cette histoire concerne un projet de démonstration qui montre comment les actions du
groupe peuvent déboucher sur une solution possible au niveau des politiques. Quel est le
changement de politique que recherche W-TAG? Quelles sont les prochaines étapes que
pourrait aborder W-TAG pour appeler a un changement de la politique officielle?

2. Quelles sont les données que pourrait produire et collecter W-TAG pour montrer que
cette solution est efficace?

3. A votre avis, pourquoi est-il important d’avoir rédigé la Déclaration «Priorité aux
femmes»? Comment les déclarations ou énoncés de consensus peuvent-ils aider le
plaidoyer? Comment avez-vous utilisé ou pourriez-vous utiliser des déclarations pour
soutenir votre propre travail de plaidoyer? Lesquelles?

Cette histoire repose sur une interview avec Jane
Nabalonzi, membre fondatrice de Women’s
Treatment Action Group (W-TAG).
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3.4 Society for Women and AIDS in Kenya

Nairobi, Kenya
(] (] [s] ] ] [s] ]
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= Données générales

La Society for Women and AIDS in Kenya (SWAK), créée en 1996, appelle les
femmes et les filles a venir se joindre aux rangs de celles qui combattent le
VIH/SIDA. SWAK est une organisation affiliée a la Society of Women and AIDS b
in Africa (SWAA) dont le champ d’action s’étend a ’ensemble du continent.

= Contexte de plaidoyer

Quand SWAK a été créée en 1996, le Kenya n’avait pas encore commencé a s’attaquer au probleme
du VIH/SIDA et encore bien moins a la question du genre et du VIH/SIDA. SWAK a été fondée
pour encourager le dialogue en la matiére et pour engager les femmes et les filles en tant qu’agents du
changement dans la lutte contre le SIDA.

= Priorité et stratégie du plaidoyer
Se regrouper en réseau

La création de SWAK met en lumiere la valeur du réseau en tant que forum facilitant la formation
par les pairs, encourageant les occasions de développement et créant Iinfrastructure dont peut
dépendre un solide réseau de plaidoyer. Les activités de SWAK sont axées sur la mobilisation
communautaire par 'entremise de comités locaux de coordination qui sont chargés du recrutement
des femmes, 'organisation d’ateliers locaux de formation structurés selon la formule des méthodes
créatives de communication et la coordination de mécanismes fondamentaux de soins et de soutien,
par exemple les visites a domicile. Grace a ces activités diversifiées menées par des femmes, SWAK
détient tout le pouvoir d’'un réseau par le biais duquel les femmes peuvent faire pression afin
d’obtenir les ressources, les programmes et les politiques nécessaires pour soutenir les réponses
adaptées au VIH/SIDA.

Créer une structure organisationnelle favorisant la participation communautaire et
intersectorielle a la formulation des politiques

A Tinstar de NACWOLA, la structure organisationnelle de SWAK favorise un échange
d’informations d’importance critique, pour maintenir des réseaux efficaces de plaidoyer. Les
communications de SWAK circulent de la base au niveau national et repartent en sens inverse,
garantissant ainsi un feed-back aisément accessible et vérifiant que les initiatives de politiques
nationales répondent davantage aux préoccupations des habitants. La collaboration de SWAK avec
d’autres agents de la lutte contre le VIH/SIDA met en place les conditions propices a la création de
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partenariats multisectoriels.  Par exemple, SWAK traite des besoins juridiques des femmes
séropositives et de leur famille en les mettant au contact avec des juristes qui a leur tour forment des
membres para-juridiques locaux pour cerner les questions importantes et orienter les gens vers les
niveaux compétents. En 2002, SWAK a obtenu un financement pour réunir juristes et défenseurs au
sein d’un réseau d’orientations juridiques.

S’engager dans P’action directe pour le changement

Lorsqu’on lui a demandé de décrire les ateliers de plaidoyer de SWAK dans les différentes
communautés, Ludfine Opudo, coordinatrice nationale de SWAK et femme vivant avec le VIH, a
mentionné 'approche informelle du groupe. «Nous observons ce que les gens font déja, nous
partageons ces expériences et nous apprenons les uns des autres...Nous demandons aux gens,
‘quelles sont les compétences que vous maitrisez déja pour faire passer le message ou susciter un
changement dans vos communautés’» Mme Opudo raconte I'histoire de ces femmes dans un village
qui sont arrivées a changer les choses.

Apres le déces de son mari suite 2 une complication imputable
au VIH, une femme a fait front et refusé d’admettre la pratique
traditionnelle de I’héritage de la femme. Elle a été rejetée par la
famille de son mari et a perdu ses terres. Quand la femme est
décédée, elle n’avait pas de famille pour préparer ses
funérailles. Est-ce que les gens du village ont demandé a la

«Nous observons ce que les gens
font déja, nous partageons ces
expériences et nous apprenons

les uns des autres...Nous
demandons aux gens, ‘quelles

famille du mari d’assumer leur obligation face a cette femme?
Est-ce qu’un « champion » local a essayé de persuader Iéglise
ou les ainés pour que le déces de cette femme soit reconnu
avec dignité? La réponse est NON. Aucun mot n’a été utilisé,

sont les compétences que vous
maitrisez déja pour faire passer le
message ou susciter un
changement dans vos

. . R . communautés’?»
juste I'action concrete. Le groupe local de soutien, SWAK, a

tout simplement creusé une tombe pour enterrer décemment la
femme. Une des organisatrices de SWAK se rappelle bien :
quand les femmes ont commencé a creuser, les hommes de la
communauté ont baissé la téte de honte et sont allés ramasser
les pelles pour terminer de creuser la tombe comme le veut la
coutume au Kenya.

Ludfine Opudo,
SWAK

Cet épisode est révélateur du pouvoir de 'action directe et immédiate. Bien des fois dans le
plaidoyer, les actions sont plus éloquentes que les mots. Des gens qui au fond seraient restés
silencieux peuvent montrer leur acquiescement par le biais de 'action. Dans le cas de SWAK, les
femmes déja mobilisées en groupe, ont utilisé leurs compétences pour influencer leur communauté.
C’était de leur part une prise de position : toute femme, qu’elle soit séropositive ou non, a le droit a la
dignité dans la vie et dans la mort. L’action de la femme fait également ressortir un trait fondamental
du plaidoyer : chacun peut devenir un champion de la cause.

46



=] Questions pour dialogue

1. Pourquoi l'action directe est-elle une stratégie puissante de plaidoyer? Est-ce que I'action
directe d’'une personne mene au changement de politique? Comment? Quelles sont les
autres étapes que pourrait adopter une communauté pour vérifier que le changement se
répand partout?

2. Etes-vous engagé dans un réseau? Si oui, quelles sont les forces de la structure et
comment pouvez-vous utiliser le réseau pour faire progresser votre travail de plaidoyer?

3. Imaginez que vous étes dans une communauté ou il n’existe pas de structures
organisationnelles officielles pour traiter la question ou le probleme. Quelles sont les
étapes que vous pouvez suivte pour vous organiser en un groupe capable de défendre lui-
meéme la cause? Par ou pourtiez-vous commencer? A qui allez-vous patler?

Cette histoire repose sur une interview avec Ludfine
Opudo, coordinatrice nationale de SWAK. Pour de plus
amples informations sur lorganisation, pricre de
consulter le site suivant :

www.famafrique.org/swaainter/anglais /sommairea.hrml.
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3.5 Sampada Grameen Mahila Sanstha

Maharashtra, Inde
(] (][] [ ] ][] ]
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= Données générales

Sampada Grameen Mahila Sanstha (SANGRAM) a commencé son travail en Inde

en 1992. Ses programmes d’éducation par les pairs et de distribution des AT
condoms apportent aux professionnelles du sexe des outils qui leur permettent de ¢ | £.E 5,
se défendre face a I’épidémie du VIH/SIDA et qui améliorent leur santé en  * k N
général. Dans lapproche de SANGRAM, la professionnelle du sexe est une )
femme a laquelle on peut donner les moyens lui permettant de changer les SANGRANM
circonstances de sa vie et de devenir un agent de changement pour elle-méme et
sa communauté.

= Contexte de plaidoyer

Dans le district de Sangli de I’état de Maharashtra en Inde, I'épidémie du VIH/SIDA gagne du terrain
bien plus rapidement que dans le reste du pays. L’incidence du VIH/SIDA dans ce district riche en
cannes a sucre vient au second rang. Le seul district a avoir un taux plus élevé est celui de Mumbai.
Depuis le début des années 90, ce sont les professionnelles du sexe qui sont les plus affligées par
I’épidémie du VIH/SIDA en Inde. De plus, pour reprendre les mots de Meena Seshu, fondatrice et
secrétaire générale de SANGRAM, «le SIDA, la stigmatisation et la discrimination a I’égard des
professionnelles du sexe a pris des proportions bien plus grandes. Les manuels sur le SIDA les
nomment les ‘vecteurs de la maladie’ ou ‘le groupe-relais’. Ce genre de réaction nous empéche de
trouver des stratégies holistiques qui font appel a tous les secteurs de la société pour combattre le
VIH/SIA et de fait criminalise encore davantage ces femmes.» Ceux qui formulent les interventions
de santé considerent généralement que ces femmes, professionnelles du sexe, sont des victimes qui ne
sont guere capables de changer quelque chose, et encore bien moins leur état de santé.

La résistance des propriétaires des maisons de prostitution et
des professionnelles du sexe, elles-mémes, lasses des

«Avec le SIDA, les organisatrices de SANGRAM, représentait I'un des plus grands
professionnélles sont dix fois obstacles auquel se heurtait SANGRAM dans ses efforts en
plus rejetées qu‘avant.» vue de répondre aux besoins de santé de ce groupe. Les
Meena Seshu, professionnelles du sexe en avaient assez d’étre accusées de

SANGRAM répandre la maladie, comme nous dit Madame Seshu «Elles ne

pouvaient pas comprendre pourquoi nous nous intéressions
tant a elle» Dans certains endroits, des propriétaires de maison
de prostitution et des criminels ont essayé de bloquer le programme. Ils ont méme tué une
éducatrice paire. Un grand nombre des professionnelles du sexe refusaient d’étre identifiées et, par
ailleurs, Dirrégularité des heures de travail et la rotation importante des femmes dans ce milieu
faisaient qu’il était bien difficile de maintenir le contact avec elles. De plus, la philosophie de
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SANGRAM est en contradiction avec les approches des autres ONG, d’ou des tensions entre les
organisations.

Les choses ont changé quand un important propriétaire de maisons de prostitutions a réalisé que
SANGRAM avait une approche logique et raisonnable. 1l s’est rendu compte que SANGRAM non
seulement essayait de voir comment les professionnelles du sexe pouvaient protéger d’autres de
I'infection mais également comment les femmes pouvaient se protéger elles-mémes contre l'infection.
Le message de SANGRAM semblait logique du point de vue économique pour le propriétaire de la
maison close. Soutenu en cela, SANGRAM a décidé des grandes lignes d’un programme d’éducation
des pairs a Gokulnagar. Les grands objectifs étaient les suivants: éduquer les professionnelles du sexe
a propos du VIH/SIDA, leur distribuer des condoms et former/conseiller les femmes qui n’arrivent
pas a négocier I'utilisation du condom.

= Priorité et stratégie du plaidoyer
Programme d’éducation des pairs et habilitation

Cherchant essentiellement a donner aux professionnelles du sexe les moyens et capacités nécessaires
pour se protéger et protéger les autres, le programme d’éducation des pairs de SANGRAM est
organisé le long de deux grands axes : d’abord les intervenants de l'intérieur sont plus efficaces que
les personnes de I'extérieur pour atteindre les communautés. Ensuite, les professionnelles du sexe
sont les seules qui peuvent s’assurer de l'utilisation du condom pour leur propre protection.
SANGRAM a retenu 16 éducatrices et a décidé, d'un commun accord avec ces dernieres, que chaque
septieme maison dans une rue deviendrait la maison d’une éducatrice paire et qu’elle patlerait du
VIH/SIDA i ses voisines et leur distribuerait des condoms.

A partir de ce petit début en 1992, le programme d’éducation des paires s’est étendu a six districts
dans le Maharashtra et dans les régions frontaliéres au Nord de Karnataka. Chaque mois, 120
éducatrices paires ont distribué 350 000 condoms a 5000 femmes dans ces communautés. Le
programme d’éducation des pairs distribue des condoms a des communautés avec des habitations
précaires (petites huttes) et des communautés avec des maisons en dur dans des centres industriels a
Karad ou certaines ménageres pratiquent la profession du sexe les jours de marché. Le programme
couvre divers sites ou les femmes s’engagent dans la profession du sexe.

On peut se rendre compte de maintes manieres de 'impact du programme de distribution des
condoms. Plusieurs éducatrices paires indiquent une augmentation de l'utilisation du condom dans
leur lieu d’intervention. Certains endroits qui demandaient auparavant 6000 condoms en demandent
a présent 8000. Si les stocks de condoms sont épuisés dans tel endroit, les professionnelles du sexe
se rendent dans un autre endroit pour en obtenir davantage.

Le programme de distribution des condoms a été couronné de succes. Plusieurs raisons viennent
Pexpliquer : premierement les éducatrices paires sont partie prenante tout du long et en appellent a
un sentiment d’identité partagée. Les ‘éducatrices’ et les ‘éduquées’ vivent dans des conditions
analogues et peuvent comprendre les expériences mutuelles. Deuxiemement, alors que les femmes
ont de moins en moins d’infections sexuellement transmissibles (IST) grace a I'utilisation du condom,
elles voient soudainement combien s’améliore leur propre santé.

Troisiemement, non seulement le programme d’éducation des paires a-t-il permis d’enrayer la
propagation du VIH mais ce sentiment d’appartenance au programme a également suscité une rare
solidarité entre les éducatrices et les éduquées. Ce sentiment d’appartenance est pattiellement une
fonction des stratégies consciencieuses adoptées par le personnel de SANGRAM. L’organisation
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joue souvent un role facilitateur, encourageant la communauté a prendre linitiative et a trouver des
solutions.

Finalement, le programme s’est étendu d’un district a un autre, non pas sous l'impulsion de
SANGRAM, mais sous celle des éducatrices paires qui ont proposé de nouveaux endroits en
fonction de contacts informels. En effet, celles-ci proposent généralement des endroits ou vivent
leurs amies ou cousines et c’est bien ce caractére informel qui caractérise cette approche concréte et
utile.

Vers une coopérative de jeunes, de femmes rurales et de HSH

Création de la coopérative. Etant donné que SANGRAM insiste tant sur le renforcement de la
communauté a partitr de lintérieur, I’étape suivante consistait tout naturellement a créer un
groupement pour valoriser I'auto-détermination des professionnelles du sexe par le biais d’une
organisation administrée par ces dernieres. En 1996, le programme d’éducation des pairs prenait des
proportions plus importantes et devenait VAMP, Veshya Ananyay Mukti Parishad, coopérative de
professionnelles du sexe. VAMP consolide I'identité commune entre les femmes et leur confére les
moyens nécessaires pour trouver leurs propres solutions. La relation entre SANGRAM et VAMP est
celle d’'une mere a une fille et VAMP a pourtant fagonné sa propre mission. Elle est enregistrée
séparément comme coopérative et dispose de son propre conseil d’administration avec des membres
retenues parmi les femmes qui sont des professionnelles du sexe. Encore guidée par SANGRAM,
VAMP doit pourtant fonctionner indépendamment a ’avenir.

Au titre de ses responsabilités, VAMP—avec 'aide de SANGRAM-—administre actuellement le
programme des pairs dans les huit districts ou il a fait ses débuts. En 2000, VAMP a mis sur pied un
programme intégré des interventions pour les IST/VIH/SIDA parmi les camionneurs. S’inspirant
de la coopérative des professionnelles du sexe et du modele des éducatrices paires comme étant la
meilleure pratique pour le programme d’interventions pour les IST/VIH/SIDA, le programme des
camionneurs encourage un comportement sexuel sans risques a ’aide des techniques mises au point
par des professionnelles du sexe.

Sensibiliser les jeunes et les femmes des zones rurales. En 1997, SANGRAM a utilisé son
initiative de la coopérative et a lancé une campagne au niveau du district. Celle-ci se destine a trois
groupes : les femmes des zones rurales qui contractent souvent le VIH de leur mari et amant sans le
savoir car elles n’ont pas acces a I'information et aux connaissances nécessaires, les jeunes adultes qui
ont besoin d’information, d’éducation et de conseils sur les questions relatives a la santé sexuelle et
les droits sexuels et les adolescents qui représentent une proportion trés importante de la clientele des
professionnelles du sexe. Le projet s’est répandu a plus de 700 villages du District de Sangli qui
représentent huit fehsils (unité administrative s’occupant des impots et du cadastre foncier). Dans
chaque tehsil, VAMP a également un centre de prévention et de soins pour le VIH/SIDA confié a
une assistance sociale qualifiée. Les organisatrices s’occupent également de 38 sous-centres dans les
huit tehsils.

Organisation des HSH. En 2000, un petit groupe d’hommes a abordé SANGRAM dans l'idée de
démarrer un programme pour les HSH. Une étude réalisée par Blackstone Market Facts pour Family
Health International a montré qu’il existait un nombre important de HSH dans le District de Sangli.
L’étude de surveillance comportementale a indiqué que la plupart de ces hommes étaient mariés et ne
prenaient pas de précautions dans les relations sexuelles. Par conséquent, SANGRAM a fait appel a
la Fondation NAZ pour organiser une séance de formation sur les HSH et le VIH/SIDA. Vingt
hommes sont venus. Par la suite, une intervention a été mise sur pied avec la création d’un groupe
de soutien appelé MUSKAN. Ce groupe intervient dans les villes de Miraj, Kolhapur, Ichalkaranji et

Belgaum dans I’état voisin de Karnataka.
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S’asseoir a la table

Six années aprés que SANGRAM a commencé son travail avec les professionnelles du sexe, le
gouvernement a finalement entendu I'appel et, fin 1998, il a annoncé son intention de travailler avec
des professionnelles du sexe a Maharashtra, état dans lequel SANGRAM réalise ses activités. Si le
gouvernement a ainsi changé d’attitude, c’est en raison de la notoriété de SANGRAM suite a son
travail de sensibilisation et d’habilitation des professionnelles du sexe. Elles commencaient a se faire
un nom. Dans les districts ou intervient activement SANGRAM, les professionnelles du sexe n’ont
nullement Iintention de recevoir passivement I'aide du gouvernement car elles occupent maintenant
une position qui leur permet d’entrer en dialogue avec le gouvernement et de réclamer leur da.

La Campagne au niveau du district suit 'exemple de SANGRAM et crée une conscience collective
parmi les femmes au foyer, leur donnant les moyens nécessaires pour négocier elles-mémes et faire
valoir leurs droits. Le groupe HSH lui aussi prépare le terrain pour arriver a cette prise de conscience
et revendiquer téte haute ses droits.

=] Questions pour dialogue

1. Quelle est la démarche adoptée par SANGRAM pour travailler avec des professionnelles
du sexe?r Comment cela a-t-il permis de mettre en place un réseau puissant parmi des
groupes rejetés par la société et marginalisés? Comment pourtiez-vous appliquer ces
stratégies a votre travail de plaidoyer?

2. Comment la priorité accordée par SANGRAM a I’habilitation des professionnelles en tant
quagents de changement dans un programme d’éducation des pairs a-t-elle préparé
SANGRAM a s’asseoir a la table dans ce role de défenseur? Quelles sont les autres
capacités nécessaires pour vérifier que SANGRAM ait pleinement voix au chapitre autour
de cette table?

3. Que signifie un véritable engagement et une représentation dans le processus décisionnel?
Existe-t-il des processus décisionnels dans lesquels vous aimeriez augmenter la
représentation de groupes marginalisés? Quel est le plaidoyer qui s’avere nécessaire pour
susciter un tel changement?

Cette histoire repose sur une interview avec
Meena Seshu, fondatrice et secrétaire générale de

SANGRAM.
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®* Une premiére étape d’importance critique du plaidoyer consiste a organiser les
femmes pour qu’elles puissent répondre a leurs besoins immeédiats. Le fait de
chercher a répondre a des besoins concrets est en soi-méme un bon outil d’organisation.
Afin de répondre aux besoins immédiats des professionnelles du sexe, SANGRAM les a
éduquées sur la nécessité d’utiliser des condoms et de recommander cette utilisation a
d’autres. Partant de cette base, les professionnelles pouvaient transférer les compétences
acquises en plaidant aupres des clients et de la communauté pour plaider aupres des
décideurs du gouvernement. De méme, dans NACWOLA, les femmes ont reconnu la
nécessité de se réunir pour se soutenir mutuellement ainsi que leur famille avant de s’engager
dans un plaidoyer a échelle plus vaste concernant le changement de politique.

® La création d’une organisation qui répond aux besoins des femmes dans le contexte
du VIH/SIDA sert d’échafaudage aux efforts de plaidoyer. ILa création d’une
organisation met en lumicre un ensemble de questions ou problemes et crée Iinfrastructure
pour répondre a ces questions ou résoudre ces probléemes. Ainsi, on renforce les capacités
des dirigeants qui deviendront des champions de la cause, surtout en ce qui concerne les

populations vulnérables ou marginalisées.  Clest également une manicre pour le
gouvernement d’entrer en contact avec ceux affligés par un probléme et de leur demander
leur avis.

®* La mise en place de puissants réseaux de plaidoyer peut démarrer a partir des
relations existantes. En Argentine, FEIM s’est servi des réseaux qui existaient déja sur les
droits en matiére de reproduction. En Afrique de I'Est, les relations forgées a l'aide des
groupes d’entraide sont la fondation de I’édifice de plaidoyer. Et, en Inde, les relations
forgées dans la communauté ont permis de créer une solide base de soutien pour lancer le
plaidoyer.

® La création de forums ou se font entendre les voix des femmes dans les institutions
existantes fait progresser le plaidoyer. Les sessions satellites lors des conférences qui
s’attachent aux droits des femmes ont été des occasions uniques pour celles-ci d’échanger
I'information et de mettre au point des stratégies de plaidoyer ainsi que de faire des
déclarations. En effet, il est essentiel de participer ala formulation de politiques et au
processus décisionnel si les femmes veulent représenter la communauté et défendre ses
besoins.

®= Le renforcement des capacités des femmes pour faire valoir leurs droits leur donne
la confiance et I’assurance pour recommander et défendre des changements au
niveau des politiques, pratiques et programmes qui les influencent ainsi que leur
communauté. Etant donné I'importance des droits des femmes, il est capital que les
femmes prennent conscience et renforcent leurs capacités en ce qui concerne leurs droits.
Les groupements féminins servent souvent de forum par 'entremise duquel les femmes,
surtout celles victimes de la stigmatisation et de la discrimination telles que les
professionnelles du sexe et les femmes séropositives, peuvent se mettre au courant de leurs
droits pour ensuite les revendiquer.
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SECTION 4

PVVIH : Un cou raqe exem;almre

«Nous réfutons le terme de victimes car il implique la défaite et nous ne sommes que de
temps en temps des patients, un terme qui laisse entendre passivité, impuissance et
dépendance des soins prodigués par d’autres. Nous sommes des personnes vivant avec le

SIDA.»

Principes de Denver 1983

Dans le monde entier, les personnes vivant avec le VIH/SIDA (PVVIH) ont fait preuve de courage
et de ténacité non seulement en apprenant a vivte avec une maladie mortelle mais aussi dans les
nombreuses manicres dont elles se sont organisées pour combattre I'ignorance, 'apathie, la crainte, la
stigmatisation et la discrimination. Un grand nombre ont apptis, enseignant par la suite a d’autres, la
science du plaidoyer et de 'organisation communautaire. Certains, comme le montre cette section,
ont poussé au plus haut niveau et affiné 'art du plaidoyer et de organisation. Ils ont utilisé leurs
nouvelles compétences et connaissances pour créer de solides organisations communautaires et des
réseaux bien en vue qui sont en premicre ligne de la réponse mondiale a la pandémie. Tout du long,
ils sont devenus des chefs de file reconnus dans leurs communautés locales, dans leur pays d’origine
et a ’échelle internationale.

De ’AIDS Coalition to Unleash Power (ACT UP) aux Etats-Unis—pionnier du plaidoyer pour le
VIH/SIDA—au Netwotk of African People Living with HIV/AIDS (NAP+) au Kenya, au
National Guidance and Empowerment Network of People Living with HIV/AIDS
(NGEN+) en Ouganda et jusqu’au Thai Network of People Living with HIV/AIDS (TNP+),
la présente section met en exergue 'apport des groupes représentant les PVVIH. Qu’elles soient
individuelles ou collectives, les histoires éclairent la grande importance du principe de la Participation
accrue des personnes vivant avec le VIH/SIDA (PAPS) dans les réponses locales, nationales et
mondiales au VIH/SIDA. Malgré le grand pas en avant fait dans bien des pays pour appliquer ce
principe, la mission est loin d’étre terminée. Il existe encore des endroits bien trop nombreux ou les
PVVIH sont tenus a I’écart des décisions qui influencent pourtant leur existence. Les histoires
racontées ici devraient aider les décideurs et les PVVIH a mieux comprendre I'importance du
principe PAPS et a faire en sorte que les PVVIH participent véritablement a tous les aspects de notre
réponse collective a la pandémie du VIH/SIDA.

Bien des questions et bien des stratégies ressortent des histoires des associations de PVVIH :
traitement salvateur, respect des droits humains et élimination du silence et de la discrimination dont
souffrent encore un trop grand nombre de PVVIH. Les histoires mettent également en relief
l'utilisation imaginative des stratégies internes et externes de plaidoyer, le réle vital des groupes et
réseaux d’entraide pour appuyer Peffort de plaidoyer et I'importance de définir des objectifs et buts
réalistes qui pourront étre atteints.
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@ Dans cette section

Nom de P'organisation Pays Priorité /Stratégies du plaidoyer

4.1 AIDS Coalition to Etats-Unis = Style de plaidoyer théatral et belliqueux
Unleash Power d’Amérique = Utilisation des médias pour faire passet

le message
*  Approche interne/externe

4.2 Network of African Kenya = Lutte contre la stigmatisation en
People Living with devenant des chefs de file
HIV/AIDS = Utilisation des réseaux

4.3 National Guidance and Ouganda = Réduction de la stigmatisation en
Empowerment Network divulguant son statut
of People Living with * Participation accrue des PVVIH
HIV/AIDS

4.4 Thai Network of People | Thailande = Définition du probléme ou de la
Living with HIV/AIDS question

Formation d’alliances
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4.1 AIDS Coalition to Unleash Power

New York City, Etats-Unis
(] ] ][] [s] ] ]
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= Données générales

AIDS Coalition to Unleash Power (ACT UP) a été créé en 1987 a New York

avec pour mission de défendre les droits des PVVIH et de recommander des

politiques a cet effet. ACT UP New York était Pune des toutes premicres — pEIemorwmwm
organisations de plaidoyer pour le VIH/SIDA au monde.

= Contexte de plaidoyer

A la fin des années 70 et au début des années 80, quand le VIH a commencé a frapper les
communautés homosexuelles aux Etats-Unis, on ne connaissait pas les faits fondamentaux de cette
maladie. Les chercheurs ne pouvaient pas nous dire si elle était transmissible ou non et, dans
Paffirmative, par quelles voies. Aussi se trouvaient-ils dans Iincapacité de conseiller aux gens des
maniéres de se protéger. Il n’existait pas non plus de plaidoyer ou de plaideur pour le VIH/SIDA ou
d’organisations se consacrant a la lutte contre le VIH/SIDA.

La plupart des Américains n’étaient guere préts a faire les efforts nécessaires pour combattre une
maladie inconnue infectant essentiellement les homosexuels. A I'aube de Iépidémie du VIH/SIDA,
la tache la plus ardue était de créer un contexte de plaidoyer pour sensibiliser les gens, recommander
des services de soutien et exercer une pression sur le gouvernement pour qu’il ne perde pas de temps
a entreprendre les initiatives de recherche.

L’énormité du probleme et la résistance a s’y attaquer de la part du gouvernement exigeaient des
mesures nouvelles et inhabituelles. Ce qu’il fallait, c’était une organisation qui ne craignait pas de
faire le nécessaire pour rompre le mur de silence et dénégation qui caractérisait les premicres années
de I’épidémie du VIH/SIDA aux Etats-Unis.

Telles furent les circonstances qui ont entouré la naissance I’ACT UP. Au départ cette organisation
était composée essentiellement d’homosexuels et de lesbiennes. Par la suite, elle a pris des
dimensions qui lui ont permis d’influencer la direction du plaidoyer pour le VIH/SIDA dans le
monde entier.

= Priorité et stratégie du plaidoyer
Eric Sawyer est I'un des fondateurs ’ACT UP New York. Cest un activiste du VIH/SIDA depuis le

début des années 80 lorsque les premicres statistiques ont paru sur une étrange maladie décimant les
rangs des homosexuels. Au milieu des années 80, alors que les gens qui tombaient malades perdaient
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souvent leur maison, Sawyer a tourné son attention vers la création de logement et a défendu les
besoins et droits des PVVIH. 1l s’est allié a un entrepreneur a Harlem et a commencé a démarché le
département de la préservation et du développement de I’habitat de New York, lui demandant de
fonder un centre médical. C’est a ce stade qu’il a décidé qu’il axerait tous ses efforts sur les besoins
en matiére de logement des PVVIH et demanderait au Gouvernement américain d’investir davantage
dans la recherche sur le VIH/SIDA. Lors d’une conversation téléphonique, Larry Kramer, pére
fondateur de PACT UP, a partagé avec Sawyer son idée de mettre sur pied un groupe de plaidoyer
qui attirerait 'attention sur le manque de financement, de recherche et de services de soutien pour les
PVVIH. Kramer a invité Sawyer a assister a une réunion pour discuter de la création d’un tel groupe.
Lors de cette réunion, on a demandé a Sawyer d’aider a organiser la premicre des nombreuses
manifestations qui allaient suivre contre le VIH/SIDA. On était en 1987 et ACT UP voyait le jout.

Un air de théitre : rien de tel pour obtenir une couverture médiatique

ACT UP a organisé sa premicre manifestation le 24 mars 1987 a Wall Street 2 New York, la capitale
tinanciere du monde. Elle dénongait la situation suivante : malgré les fonds accrus versés par le
gouvernement ala recherche sur le VIH/SIDA, rien n’avancait en ce domaine puisqu’un gel de
recrutement au National Institutes of Health signifiait qu’aucune recherche ne pouvait étre faite. La
manifestation demandait également que les sociétés pharmaceutiques investissent davantage dans les
essais cliniques pour mettre au point des médicaments efficaces contre cette maladie.

Il ne manquait rien de théatral a la manifestation. Pour la

premiére manifestation de I'organisation, Joseph Papp, un des

T g éminents directeurs de théatre _de New York, a mis au point
communautés juridiques, avec son personnel des marionnettes grandeur nature du
médicales, de santé publique et Directeur de ’Administration américaine pour 'alimentation et
S8 EIlIbIEL G i 2 les médicaments, accrochées en effigies aux lanternes. Quand

commun leurs forces pour lutter 1 1 & de | 2 ont . 2 d
pour le droit humain & la santé. e gouvernement et la communaute de la santé ont envisage des

Sur le front individuel, nous mesures pour instaurer des tests obligatoires et la mise en
avons déja gagné bien des quarantaine des PVVIH, ACT UP a saisi I'occasion d’affiner
CEIEINES, (51 IS CTHESENIE (75| style de plaidoyer. Lors de la Parade Gay Pride, un groupe

pouvons gagner le combat du s ) . N , .
dari: e & 16 el s d’activistes a monté une sceéne 2 Parriere d’un camion
remorque.  Ils ont dépeint une scene dun camp de
Eric Sawyer  concentration avec Sawyer portant un masque de Ronald

Membre fondateur ACT UP, R sid tricain A 1€ d

2001 eagan (Président américain a ¢poque) se moquant des gens
dans le « camp » plein de lésions du sarcome de Kaposi. Sur
une pancarte figuraient les mots suivants : Tester les

médicaments, pas les gens. Alors que le camion avangait le
long de la route, des milliers de personnes présentes et de téléspectateurs ont pris conscience de la
lutte pour financer la recherche sur le VIH/SIDA et protéger les droits des personnes contre le test

obligatoire du VIH.

Le plaidoyer pour le VIH/SIDA doit au mouvement “gay” cette utilisation judicieuse du théatre, de
la grande mise en scéne qui capte Iattention des médias et partant du grand public. S’inspirant de la
couverture médiatique des droits civils, de I'opposition a la guerre et des mouvements des droits des
homosexuels des années 60 et 70, ACT UP savait que seule une mise en scéne provocatrice, sous
I'ceil amical des médias, arriverait a faire connaitre la cause et a atteindre le public. L’organisation
avait également appris que les journaux représentaient souvent 'événement sous un faux jour, d’ou
I'importance pour les manifestants de brandir des pancartes ou figure le message du groupe. Ainsi la
pancarte de la photographie raconterait la vraie histoire méme si la presse la ratait.
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Une meilleure couverture grace a Popportunisme et a des communiqués de presse

ACT UP a fait une fois de plus appel a son style de plaidoyer, en montant a nouveau une
scéne/manifestation dans le district financier de New York, cette fois-ci devant le Département de
I’habitat de la ville. Ne voulant pas rater les heures de grande écoute du journal télévisé entre 17
heures et 19 heures, ACT UP a organisé la manifestation pour 16 heures. Un communiqué de presse
a été envoyé aux médias accompagné d’une liste des problemes et des demandes. Citant le nombre
de PVVIH vivant dans le métro ou les abris de la ville et le terrible risque de santé publique si les
PVVIH devaient habiter avec des personnes atteintes de tuberculose et non traitées, ACT UP
demandait au gouvernement de financer la construction d’une structure médicale pour les PVVIH.
Une scene a été mise en place représentant un camp de squatter avec des PVVIH sans domicile et 20
activistes se sont enchainés a de vieux meubles tout cassés qu’ils ont jetés un peu partout dans la rue.
La manifestation fut un véritable cauchemar pour la circulation. La ville a da faire appel a la police et
aux pompiers pour couper les chalnes des activistes et arréter la manifestation. Seulement il était
alors trop tard puisque la manifestation, les problémes et demandes avaient été diffusés. Peu apres la
manifestation, les représentants du département du logement et le programme d’assistance au
logement annoncaient la création d’un fonds de 50 millions de dollars pour construire la structure
demandée pour les PVVIH. Le plaidoyer avait eu gain de cause. De telles manifestations théatrales
étaient devenues le fer de lance caractérisant le style du plaidoyer I’ACT UP.

Un plaidoyer qui prend de la force avec les relations internes/externes et Paction

Intervenant par lentremise d’un réseau de la communauté d’homosexuels—personnes travaillant
pour le gouvernement, les services sociaux, les syndicats et comme défenseurs des familles a faibles
revenus, ACT UP a réuni des activistes et professionnels pour créer une alliance des individus
affectés, des individus infectés et des professionnels leur apportant le soutien nécessaire. Un grand
nombre d’hommes homosexuels et de lesbiennes avaient opté pour la profession de médecins ou
d’avocats investis d’'un profond sens de responsabilité sociale pour leur communauté. ACT UP a su
tirer parti de cette responsabilité des divers professionnels pour créer un réseau élargi et diversifié.

Grice 2 cette alliance de personnes engagées, ACT UP a mis au point une stratégie «interne/externe»
ou le lobbying de I'intérieur était soutenu par le plaidoyer de l'extérieur. Il arrive souvent que ces
mémes médecins, avocats ou employés du gouvernement qui rencontrent civilement pendant la
journée les représentants officiels et les décideurs aillent quelques heures plus tard se changer,
revétant habit de Pactiviste pour se joindre a grand cri aux rangs des manifestants. Cette approche a
deux axes a permis a ACT UP datteindre des personnes quil aurait été impossible de toucher
autrement. Au fil du temps, ACT UP a forgé plusieurs alliances importantes au sein du
gouvernement et vice versa. La relation est utile a tout un chacun, car méme si elle est partie sur un
pied d’adversité, elle s’est transformée en une saine collaboration.

En méme temps qu’elle exercait une pression sur des représentants publics a Parricre plan de la scéne,
ACT UP a mis sur pied des manifestations ciblant des personnes prises individuellement, cherchant
ainsi a responsabiliser des individus en particulier pour des décisions politiques qui influencent la vie
des gens. L’organisation a trouvé des maniéres de blamer en public des personnes pour leur
indifférence ou initiative négative. Glanant des informations de l'intérieur, ACT UP apprend qui
bloque le financement ou l'approbation de médicaments et ensuite s’attaque directement a ces
personnes.

En outre, tant les intervenants internes qu’externes ont rédigé des articles pour des journaux ou

revues favorables a leur cause sociale. Ces mémes personnes ont également demandé que soit créé
un organisme de « coordination » pour les PVVIH qui permettrait a ces derniers de dépendre de tel
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ou tel organisme public pour tous leurs besoins. Cette alliance entre I'intérieur et extérieur est a
Porigine de ce qu’on appelle maintenant la Division des services du SIDA.

Le plaidoyer repose sur une expertise en information et une expérience vécue

La stratégie ACT UP allie 'expertise a 'activisme. C’est pourquoi ACT UP est devenue une
organisation connaissant a fond les questions actuelles et disposant du personnel et des compétences
pour trouver des solutions. Lorsque les décideurs abordés par ACT UP ont commencé a réaliser que
lorganisation comptait une solide expertise et n’était pas juste un groupe de gauchistes, ils se sont
rendus compte qu’il était judicieux de travailler avec ACT UP et non contre elle.

Etant donné que les membres d’ACT UP sont des personnes en relation avec les PVVIH et, souvent
d’ailleurs des PVVIH eux-mémes, lorganisation a pu apporter des solutions pratiques au
gouvernement qui était en quéte d’une réponse a 'épidémie. La création de la division des services
du SIDA et les programmes de logement pour les PVVIH en sont de parfaits exemples.

= Les défis persistent
Echec de Pinitiative pour établir des contacts au-dela de la communauté homosexuelle

Ce plaidoyer de style unique et novateur s’est répandu, comme une trainée de poudre dans la
communauté des homosexuels et, en 'espace de quelques années, des sections locales ACT UP ont
ouvert leurs portes un peu partout dans les grandes villes américaines et par la suite, dans des villes
du monde entier. Et pourtant il restait un défi de taille pour ACT UP : malgré tous les efforts
déployés pour élargir la base du plaidoyer dans les communautés affectées par le VIH/SIDA,
lorganisation continuait a étre per¢ue comme un groupe d’homosexuels. Bien qu’ACT UP ait essayé
d’annoncer des réunions dans toute la ville et pas simplement dans les enclaves homosexuelles, mené
des réunions dans des lieux communautaires ‘non homosexuels’ et forgé des alliances avec d’autres
groupes, l'organisation n’arrivait pas a déployer ses ailes. A la fin des années 80 quand I’épidémie
s’est propagée, frappant d’autres groupes, africains américains et latinos, personnes sans domicile
fixe, I'incapacité d’ACT UP d’attirer et de retenir des personnes appartenant a ces groupes s’est avéré
fatale. La lecon est édifiante, nous montrant bien comment la stigmatisation et ’homophobie
peuvent saper les activités de plaidoyer pour le VIH/SIDA.

Il n’est pas aisé de forger des relations a ’échelle internationale

Comment forger des relations avec des activistes du SIDA dans le monde entier était un autre défi
que devait relever ACT UP. Depuis la conférence internationale du SIDA en 1987 a Washington,
DC, ACT UP prenait part a la lutte contre le VIH/SIDA a I’échelle internationale. Certes, les
facteurs a lorigine de la vulnérabilité sont probablement les mémes patrtout dans le monde, mais cela
ne veut pas dire que ce qui réussit @ New York va forcément réussir a Bangkok, Nairobi ou Quito.
Les différences sont notables bien qu’il existe de nombreuses analogies.  Discrimination,
stigmatisation, dénégation, sexualité, crainte et haine sont autant de traits qui brossent le tableau d’un
contexte de plaidoyer tres complexe et ardu.
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=] Questions pour dialogue

1.

Qu’est-ce qui a poussé ACT UP a mettre au point et adopter son style médiatique de
manifestations provocatrices et théitre de boulevard? Quels étaient les avantages?
Quelles en sont les limitations?

Comment ACT UP a-t-il mis au point et utilisé son «expertise»? Comment ces stratégies
completent-elles son style plus provocateur?

Tenez compte du contexte politique dans lequel travaille votre organisation. Quels sont
les aspects de la stratégie ACT UP qui pourraient réussit? Lesquels ne réussiraient pas?
Pourquoi? Comment pouvez-vous modifier la stratégie ACT UP pour qu’elle réussisse
dans votre environnement?

Cette histoire repose sur une interview avec Eric Sawyer,
membre fondateur d’ACT UP et de Health GAP Coalition.
Pour de plus amples informations sur I'organisation, pricre de
consulter le site www.actupny.org.
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Nairobi, Kenya
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= Données générales

Créé en 1994, le Network of African People Living with HIV/AIDS
(NAP+) est implanté au Kenya avec un secrétariat 2 Nairobi. Sa mission et
son but sont de créer un réseau qui apporte un soutien aux PVVIH et aux
organisations de PVVIH en Afrique. Il renforce la capacité des groupes
d’habilitation et les compétences d’encadrement des personnes dans le
réseau.

= Contexte de plaidoyer

Le contexte des politiques du VIH/SIDA en Afrique du début des années 90 ressemblait 2 maints
égards a celui des Etats-Unis lors des années 80. 11 était impératif et urgent de créer des réseaux pour
soutenir les PVVIH, s’attaquer a la stigmatisation et développer des canaux de plaidoyer. Mais les
gouvernements de la plupart des pays africains ne prétaient pas attention a la pandémie aux
proportions toujours plus grandes qui les frappait et n’investissaient guére dans des activités
d’éducation, de prévention et de traitement pour le VIH/SIDA. De plus, peu de personnes vivant
avec le VIH/SIDA étaient prétes a faire connaitre leur statut.

Contrairement aux Etats-Unis, le contexte politique dans un grand nombre de pays africains était
toutefois non seulement indifférent au VIH/SIDA et 4 toute initative de plaidoyer organisé, mais il
était méme carrément hostile a de tels efforts. Le Kenya, sous le gouvernement du Président Mot au
pouvoir pendant plus de 20 ans, était bien connu pour ses répressions violentes des manifestations, et
ne voulait pas entendre parler de réseaux de PVVIH qui allaient défendre la cause des PVVIH.

11 existe pourtant certains efforts déployés par les PVVIH pour s’organiser et défendre leur cause qui
ont été couronnés de succes. L’histoire de NAP+ et d’un de ses fondateurs, Michael Angaga, en est
un exemple.

En 1993, Michael Angaga, actuellement coordinateur régional de NAP+, a recu une invitation du
Programme des Nations Unies pour le développement (PNUD) pour se rendre au Sénégal et
examiner les protocoles de recherche sur le VIH/SIDA qui allaient étre adoptés dans quatre pays
africains. Alors que M.Angaga sortait de 'avion, il a rencontré un collegue de la Zambie qui avait fait
connaitre publiquement son statut de séropositivité. Certes, cela faisait trois ans qu’Angaga savait
que son collegue avait contracté le VIH/SIDA mais il n’avait jamais rencontré auparavant personne
vivant ouvertement avec le VIH/SIDA. Angaga a été profondément marqué par la rencontre qui lui
a donné un sentiment indescriptible d’espoir et de possibilité. Des nouvelles portes s’ouvraient pour
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lui du fait de savoir que les gens peuvent ainsi faire connaitre leur statut et fonctionner a partir d’une
position de force et de leadership. Cétait cette reconnaissance et ce sentiment d’espoir qu’Angaga
souhaitait partager et encourager chez d’autres PVVIH.

Armé de cette nouvelle vision, M. Angaga et un groupe

pionnier d’activistes ont créé un réseau de soutien pour les

«Le fait de savoir que d’autres PVVIH.  Soupesant les grandes questions de plaidoyer

personnes ont expose au grand pertinentes pout les PVVIH, Angaga et ses collegues ont vu
jour le statut séropositif et . . . e 1 -

que le fait de travailler isolément, pour I'individu ou le groupe,

fonctionnent a partir d’une B . . . .9,
position de force et de leadership représentait un frein bloquant laction. En effet, isolés, les

a ouvert de nouvelles portes.» groupes ne peuvent pas avoir acces a U'information ou juger de
z : : la pertinence de leur travail. Et aspect plus important encore

De la déclaration faite par p L, vés d Pf P P itif qui vi >
Michael Angaga les groupes isolés sont privés du ren orcement positif qui vient

NAP+ du travail en commun. Le renforcement positif est 'une des

stratégies les plus importantes et pourtant les plus souvent
ignorées de la planification du plaidoyer.

Angaga a réalisé, pour ce qui concerne le contexte politique, que la liberté de faire connaitre son
statut sans répercussions était une condition préalable essentielle pour diminuer la stigmatisation et la
discrimination.  Par ailleurs, le sentiment d’isolement était une barriere de taille a cette
communication. NAP+ a mis sur pied un réseau régional de PVVIH pour créer un contexte
favorable au plaidoyer et baisser les barrieres a I'isolement, encourager les efforts individuels et
recruter un plus grand nombre de participants, I'union faisant la force. NAP + savait quil était
important de permettre aux PVVIH d’étre ouverts et d’apprendre les uns des autres. 1l a également
compris que les PVVIH devaient se conseiller et se soutenir mutuellement pour poser les fondations
du plaidoyer.

= Priorité et stratégie du plaidoyer
Donner la priorité a la lutte contre la stigmatisation

Grace aux relations prises lors du séminaire sur les protocoles de recherche en Zambie, un petit
secrétariat a été formé pour soutenir la création et le développement des groupes d’habilitation des
PVVIH dans différentes régions d’Afrique. La mise en place du secrétariat était 'une des premieres
étapes pour créer le soutien nécessaire a la réalisation des activités de plaidoyer. En 1994, durant
I'une des premiéres conférences sur le SIDA a2 Mombasa au Kenya, les PVVIH se sont réunis, ont
étudié les actions possibles et se sont déclarées officiellement une organisation. D’autres participants
a la conférence ont mentionné des expériences analogues a celle qu’avait vécu Angaga—un sentiment
de grande joie de savoir que les personnes séropositives pouvaient parler ouvertement et se soutenir
mutuellement. Discutant de la création d’une organisation, les participants a la conférence de 1994 se
sont posés la question suivante «quelles sont nos prioritésr».

La stigmatisation étant 'un des plus grands obstacles dans la lutte contre le VIH/SIDA, Angaga et le
groupe fondateur de NAP+ ont décidé que la premiére étape, d’'importance vitale, était de lutter
contre la discrimination en habilitant les PVVIH. Angaga se rappelle que méme le petit groupe
d’individus qui se sont réunis a Mombasa pour se pencher sur ces questions avaient du mal a étre
honnétes et ouverts les uns avec les autres—alors qu’ils savaient tous qu’ils étaient séropositifs. Tant
qu’existait cette stigmatisation, comment était-il possible pour les PVVIH de demander ’égalité au
niveau de 'emploi, des soins de santé et de la direction de groupes civiques Le but de plaidoyer du
NAP+ consistait donc a combattre la stigmatisation.
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Les groupes d’habilitation et les contextes sans risques sont des facteurs essentiels pour
venir a bout de la discrimination interne et promouvoir les droits et le développement du
leadership

Dans son combat contre la stigmatisation, NAP+ a décidé que ses armes de plaidoyer seraient les
groupes d’habilitation et le développement du leadership par Uentremise des activités ’'TEC. NAP+
a réalisé des publications trimestrielles, des rapports périodiques et des manuels tels Food for the
People Living with HIV/AIDS, pour permettre aux groupes locaux d’habilitation d’aider leurs membres.

Le programme des Ambassadeurs de I'espoir est un programme vedette de NAP+. Des PVVIH
parcourent le continent comme « ambassadeurs » envoyés dans d’autres pays pour parler du SIDA et
sensibiliser les gens ainsi que pour diriger et créer des groupes de soutien pour les PVVIH, surtout
dans des pays ou de tels groupes n’existent pas encore. Le programme cherche en un premier temps
a réduire I'isolement et la stigmatisation, aidant ainsi a créer un environnement qui soutient la mise en
place d’un réseau de plaidoyer.

Le programme des Ambassadeurs de 'Espoir repose sur le concept de la formation des pairs. 11
fournit aux dirigeants les compétences nécessaires et leur demandent par la suite de sensibiliser et
d’éduquer d’autres personnes. Trait novateur du programme : les PVVIH qui souvent hésitent a faire
connaitre leur statut de santé dans leur pays d’origine profitent de 'occasion du voyage en d’autres
lieux pour prendre les choses en main de maniere ouverte et publique. Cette stratégie comporte
plusicurs avantages. Premicrement, elle représente pour le PVVIH loccasion de vivre expérience
tres édifiante d’étre un dirigeant et un chef de file dans un contexte sans risques, deuxiemement, elle
fournit un modele a imiter aux PVVIH dans le pays héte et démontre qu’une personne peut vivre
avec le VIH/SIDA et troisiémement, elle renforce les capacités et aptitude au leadership tant dans le
pays hote que le pays d’origine de 'ambassadeur. Le fait de pouvoir étre plus libre permet de se
tester et de mettre en pratique les aptitudes a I’encadrement qui pourront par la suite étre utilisées
chez soi.

Vers une plus grande visibilité et un échange d’information par le biais des réseaux et des
conférences

NAP+ continue a se ramifier dans I'ensemble de I’Afrique, conférant une bonne visibilité aux
PVVIH. C’est un véhicule important de I'information, de I’éducation et de la création de réseaux
entre PVVIH et la communauté plus grande du VIH/SIDA. NAP+ a parrainé sa premiére
conférence pour les PVVIH au Kenya en 2000. Une seconde conférence s’est tenue a Pretoria en
Afrique du Sud en décembre 2002 regroupant plus de 150 délégués.

64



=] Questions pour dialogue

1. Quelles sont les conditions nécessaires pour le plaidoyer des PVVIH que NAP+ a
retenues dans le contexte de I’Afrique au début des années 907

2. Quels sont certains des avantages et des risques si 'on utilise la communication
personnelle de son statut comme stratégie de plaidoyer? Comment NAP+ s’y est-il pris?

3. Quels sont certains des processus et structures importants que NAP+ a mis en place
pour construire et maintenir son réseau?

4. Comment la stigmatisation et la discrimination se répercutent-elles sur les efforts de
plaidoyer de votre groupe? Est-ce que vous pouvez appliquer certaines lecons apprises
par NAP+?

Cette histoire repose sur une interview avec
Michael Angaga, fondateur et coordinateur
régional de NAP+. Pour de plus amples
informations sur 'organisation, pricre de consulter

le site www.naprap.org.
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4.3 National Guidance and Empowerment

Network of People Living with HIV/AIDS

Kampala, Ouganda
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= Données générales

& “‘p'ml’ih
Créé en 1995, National Guidance and Empowerment Network of People Living & 5&‘%.;\ B
. , - = OB
with HIV/AIDS (NGEN+) a pour but de donner aux personnes séropositives = f fk E
les moyens nécessaires pour vivre une meilleure vie. Le réseau apporte w1 &
également soutien et conseils aux PVVIH. e

= Contexte de plaidoyer

En Afrique centrale et de I’'Est a la fin des années 80, il n’existait que peu d’information sur le
VIH/SIDA. Parallelement, en I’absence quasi-totale de programme de prévention sur le continent
africain, on assistait partout a un rejet et a une résistance de la part de la communauté qui ne voulait
absolument pas accepter la réalité de cette maladie. Un manque total de connaissance entourait le
VIH/SIDA. L’Ouganda était le seul pays faisant exception a la régle. Dirigé par le Président
Museveni, ’'Ouganda avait adopté une approche d’éducation et de sensibilisation au VIH/SIDA
allant des plus hautes spheres du gouvernement a tous les secteurs de la société. 1’Ouganda montre
par les faits ce qu’il est possible de réaliser quand on peut compter sur 'appui politique. La création
de NGEN+ bénéficiant du soutien du Président Museveni est I’histoire de I’action sur le terrain avec
le soutien politique «d’en haut».

= Priorité et stratégie de plaidoyer

En 1986, le commandant Rubaramira Ruranga revenait de la guerre. Un ami lui ayant parlé du VIH
et de la maniere dont se transmet cette infection, il décide en 1989 de passer le test de dépistage. A
cette époque, le seul établissement qui offrait des services de dépistage du VIH était un institut de
recherche qui administrait le test mais sans fournir d’information ou de conseils sur la maladie.
Quand les résultats sont revenus un mois plus tard, indiquant un test positif, la peur qui a saisi le
commandant était bien plus grande que celle qu’il avait éprouvée «confrontant mon ennemi avec mes
mains dans la brousse». Il savait que cet ennemi ne pouvait pas étre battu et que la condamnation a
mort était la seule issue. En entendant quil était séropositif, le commandant n’avait qu'une seule
question : Combien de temps me reste-t-il a vivre?

Devant la menace de vivre des années de peur et de solitude en prise avec le VIH, Ruranga a décidé

quil serait un porte-parole et un défenseur des droits, besoins et préoccupations des PVVIH en
Ouganda et dans le monde. C’est ainsi qu’il a pris part a la création de NGEN+.
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Communiquer en public son statut : stratégie de plaidoyer pour lutter contre la
stigmatisation et la discrimination

Durant toutes ces années de travail pour combattre le VIH/SIDA, Ruranga a rencontré plusieurs
barriéres freinant la lutte contre le VIH/SIDA. Par exemple, les gens pensent en général que les
PVVIH sont tous malades ou sur le point de mourir. Cette impression venait du fait qu'un grand
nombre des images publiques et histoires sur les PVVIH se concentrent sur les personnes mourantes.

Ruranga était d’avis qu’il fallait remettre en question une telle notion. Aprés tout, cela incitait non
seulement les gens a penser que s’ils « avaient l’air » en bonne santé, ils n’étaient ni séropositifs ni sur
le point de le devenir, mais cela suggérait également que les personnes séropositives étaient
incapables de travailler ou de contribuer a la société. 1l savait bien que ces impressions étaient
fausses. Il a également observé que de nombreuses réactions publiques face aux PVVIH étaient
discriminatoires et déshumanisantes.

Ruranga a donc décidé de faire connaitre quil était séropositif. 1l a révélé son état lors d’un
événement national le jour mondial du SIDA en 1993. La simple communication du statut positif du
commandant, cet homme fort en costume militaire, remettait en question bien des opinions erronées.
Ruranga avait montré que les gens ont tort de penser que les personnes séropositives avaient
forcément l'air malade ou qu’elles étaient a deux doigts de la mort.

Organiser les PVVIH pour qu’ils jouent un réle central dans les institutions de premier plan

La création d’institutions séparées pour le VIH/SIDA, par exemple des centres de santé prenant en
charge tout spécifiquement cette maladie, surtout s’ils sont isolés et séparés du reste du secteur de la
santé, était un autre aspect préoccupant Ruranga. Il pensait que

des institutions s’occupant spécifiquement de cette maladie

marginalisaient encore davantage les PVVIH en les mettant au  «J/ existe encore des problémes
ban de la société. De fait, les soins liés au VIH/SIDA n’étant avec une bureaucratie qui ne
pas intégrés a Papproche fondamentale de santé publique, il fallait ~ €omprend pas I‘volution et la

, . , , . , progression du VIH/SIDA.
créer une infrastructure séparée de soins de santé que le pays Nous avons encore du mal &

n’avait pas les moyens de financer. S’opposant donc au systeme obtenir des fonds pour
séparé de soins, Ruranga a fait savoir que la réponse au ameéliorer I'habilitation des
VIH/SIDA devait traiter les co-facteurs de la pauvreté, des PVVIH et pour utlliser au

; . ; maximum leur nouvelle
relations entre les deux sexes et de la violence. Il a également expérience.»
reconnu que les personnes séropositives devaient prendre la
parole et se défendre si on voulait que les soins liés au Major Rubaramira Ruranga

VIH/SIDA soient intégtés au systéme général de santé et traitent Fondateur de NGEN+

davantage que le seul aspect santé de la maladie. Ruranga est
donc devenu un ardent défenseur de 'engagement des PVVIH a
tous les aspects de la téponse au VIH/SIDA.

C’est pour ces raisons et parce quil souhaitait aider les autres membres de 'armée que Ruranga s’est
rendu aupres du président de ’Ouganda—qu’il avait rencontré lors de sa carriere militaire- pour lui
demander de l'aider a démarrer une organisation. Grace au soutien financier du président, Ruranga a
créé NGEN+. Le groupe était animé de la vision suivante : dispenser une éducation, encourager
l'auto-habilitation des PVVIH et le renforcement des capacités chez les PVVIH afin qu’ils puissent
étre parties prenantes dans la société ougandaise.

Afin d’atteindre ces buts, NGEN+ a aidé a organiser les PVVIH en réseaux locaux sur I’ensemble de

I’Ouganda pour revendiquer ainsi d’une seule voix une meilleure qualité de vie. NGEN+ a été un
véhicule important réunissant les PVVIH pour quils partagent leurs expériences et compétences,
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pour qu’ils préchent le fait de «vivre positivement» a leurs camarades et encouragent la prévention du
VIH dans leurs réseaux et dans la communauté au sens large. La communauté des PVVIH ainsi
habilitée est en mesure de travailler efficacement avec les départements du gouvernement, d’autres
ONG et le secteur privé pour prendre une plus grande part a la prévention, aux soins et au soutien
pour les PVVIH et leur famille.

Intervenant dans 18 districts de ’Ouganda, les réseaux de PVVIH apportent une formation sur le fait
de vivre positivement : compétences de communication, création de réseaux, lobbying et plaidoyer
ainsi qu’informations sur la transmission du VIH, la prévention et la prise en charge de la maladie.
NGEN+ a formé des membres des Forces armées ougandaises, de la police du pays et du service des
prisons. Le réseau a également demandé au Ministére de la Santé d’élargir acces a un traitement
antirétroviral hautement actif (HAART).

Encadrer pour développer le leadership

Ruranga se fait un devoir d’encadrer et de renforcer les capacités des PVVIH qu’il conseille et
informe. Quand les gens viennent le voir pour demander de l'aide, il cherche non seulement a les
aider mais il les soutient pour qu’ils puissent développer leurs propres capacités de leadership.
Certaines de ces personnes sont devenues d’éminents défenseurs du VIH/SIDA dans le pays.
Prenons 'exemple du Révérend Canon Gideon Byamugisha, un des rares leaders anglicans qui a fait
connaitre son statut séropositif et a demandé a I'église qu’elle change sa manicre d’aborder la maladie,
Milly Katana, faisant partie a présent du Fonds mondial de la lutte contre le SIDA, la tuberculose et
le paludisme et Béatrice Were, directrice de la Communauté internationale des femmes vivant avec le
VIH/SIDA. Ruranga avait compris qu'on ne pouvait pas séparer le développement du leadership
des PVVIH de ’évolution de la lutte contre la maladie : ¢’était un volet qui faisait partie intégrante du
plaidoyer pour le VIH/SIDA.

Vers un plus grand engagement des PVVIH

Ruranga avait cherché par tous les moyens a faire entrer des PVVIH au Conseil ougandais pour le
SIDA (UAC). Jusqua récemment, les PVVIH n’étaient pas représentés dans le Conseil. Trois
PVVIH font partie a présent d’'un forum de partenariat avec la société civique. Cette étape qui
semble petite a pourtant pris des années d’éducation et bien de la persuasion jusqua que 'UAC
prenne conscience de 'importance vitale de la participation des PVVIH.
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=] Questions pour dialogue

1. Comment T’histoire personnelle et la position sociale de Ruranga (a savoir sa classe
sociale, sa profession ou le statut de sa famille et ses amis) ont-elles fait progresser son
plaidoyer? Quels sont les risques et quelles sont les limitations et comment les a-t-il
minimisés?

2. Comment NGEN+ a-t-il encouragé une plus grande participation des PVVIH dans les
organes décisionnels?

3. Existe-t-il un leader ou quelqu’un d’important dans votre communauté qui a des contacts
et des ressources analogues a ceux de Ruranga? Comment votre organisation peut-elle
travailler avec cette personne ou en faire un partenaire?

4. Pourquoi est-il aussi important de renforcer les capacités de leadership des PVVIH?
Quelles sont les possibilités pour ce groupe d’acquérir et de pratiquer les compétences du
leadership? Est-ce que votre groupe a 'occasion d’aider a renforcer les compétences
d’autres groupes?

Cette histoire repose sur une interview avec le
Commandant Rubaramira Ruranga, fondateur et
coordinateur de NGEN+. Pour de plus amples
informations sur l'organisation, priere de consulter

le site www/enda.sn/africaso.org/ngen.html.
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= Données générales

Le Thai Network of People Living with HIV/AIDS (ITNP+) a été créé en 1997. TNP +

11 assure une importante représentation nationale pour les questions et problémes
des PVVIH et fonctionne comme un réseau national de soutien pour les
nombreux petits groupes de PVVIH du pays.

= Contexte de plaidoyer

Paisan Tan-Ud, ancien président et un des fondateurs de TINP+, a aidé a créer 'organisation a une
époque ou la plupart des personnes en Thailande n’étaient guére informées sur le VIH/SIDA. En
outre, a linstar d’'un grand nombre de praticiens de pays en développement, les médecins ne
connaissaient pas le VIH/SIDA et ils étaient incapables de s’occuper adéquatement des personnes
souffrant de cette maladie. Voyant tellement d’amis souffrir et mourir du SIDA privés de soins et de
soutien, Paisan et d’autres amis et collegues PVVIH ont décidé qu’il ne suffisait pas de fournir des
soins et de prendre la parole. Ils souhaitaient et avaient besoin de faire plus que cela. Clest cette
passion qui les a poussés a créer un réseau de PVVIH.

Quand les organisateurs de la conférence sur le SIDA de I’Asie et des Iles du Pacifique a Chiang Mai
en Thailande au milieu des années 90 ont offert a Paisan et a ses amis 'occasion de se rencontrer a
leur conférence, Paisan a de suite réalisé que c’était une occasion unique de réunir les gens. 1l a saisi
cette occasion, réunissant dans une picce des PVVIH de I'ensemble de la Thailande—c’était la
premiere fois que des PVVIH de la Thailande se rencontraient—et il les a encouragés a s’organiser
davantage et a créer des contacts entre eux. C’est de cette occasion de rencontre et d’organisation
qu’est né un groupe national. Une année plus tard, un réseau national était mis sur pied et Paisan
devenait son président.

= Priorité et stratégie du plaidoyer

La mission de TNP+ consiste a améliorer la qualité de la vie des PVVIH et de tous ceux affectés par
le VIH/SIDA. L’otganisation a adopté les objectifs suivants :

®  Soutenir et renforcer les groupes de PVVIH

* Défendre les droits humains et le bien-étre social de tous les PVVIH et de ceux affectés par
le VIH/SIDA ; et

®  Collaborer avec des ONG et des entités gouvernementales pour endiguer I'épidémie.
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A ses débuts, TNP+ s’est donné deux grandes taches : 1) pousser le gouvernement a soutenir les
PVVIH et aider a résoudre leurs problémes comme moyen de faire face a I'épidémie et 2) soutenir le
gouvernement dans les efforts qu’il fait pour éliminer les barriéres mises en place par d’autres entités
internationales tout au long de ses efforts en vue de soutenir les PVVIH.

Depuis sa création il y a cinq ans, TNP+ s’est étendu a 'ensemble du pays : les 100 groupes situés
essentiellement au Nord du pays au départ sont devenusaujourd’hui 495 groupes disséminés dans
toutes les régions du pays. Le soutien financier du gouvernement a joué un réle clé au niveau de la
croissance de TNP+. Suite au plaidoyer du groupe ainsi qu’aux pressions exercées par les
groupements communautaires, un budget pour le VIH/SIDA a été créé dans le budget public
national. TNP+ a réussi a convaincre des représentants officiels d’octroyer un pourcentage de leur
budget national du VIH/SIDA aux groupes de PVVIH. Le soutien financier d’AIDSNet,
importante ONG a Chiang Mai, a également pesé de tout son poids dans la croissance de TNP+.

Trouver des alliés

Des le départ, TNP+ a reconnu I'importance de trouver des alliés et de forger des partenariats. Par
conséquent, les membres de TNP+ ont renforcé leurs relations avec d’autres ONG qui cherchent
également a garantir le droit aux soins de santé pour tous et de rendre le traitement disponible pour
les PVVIH. Ces relations sont de toute premiere importance. En effet, c’est par entremise de
Médecins sans frontieres (MSF) et de la Fondation d’accés au SIDA que TNP+ a découvert qu’il
existait un traitement pour prévenir certaines infections opportunistes. Cette information capitale a
poussé TNP+ a choisir la campagne 100% Bactrim comme premiere activité de plaidoyer.

Choisir un combat qu’on peut remporter

Lors de sa premicre année, TNP+ a surtout cherché a définir ses forces et son orientation de
plaidoyer pour voir quelles stratégies Porganisation allait adopter afin d’atteindre ses buts. Elle a tiré
parti d’une future conférence nationale sur le SIDA et le rassemblement des PVVIH pour déterminer
sa premiecre priorité de plaidoyer et son plan a long terme. Elle a donc retenu comme premiére
priorité le traitement préventif pour la pneumonie a pneumocystis carinni. Cet engagement est a
Porigine de la campagne 100% Bactrim en 2000, informant les campagnes et activités ultérieures du
groupe.

Deux facteurs ont poussé TNP+ a opter pour la campagne de Bactrim. Premierement, un grand
nombre de déces de PVVIH sont imputables 2 PCP et la Bactrim peut prévenir et/ou traiter la
maladie a un cout relativement faible. TNP+ savait que le gouvernement pouvait rendre disponible
ce médicament. Deuxiemement, la posologie du Bactrim est relativement simple 4 observer puisqu’il
suffit de prendre deux cachets par jour. Le choix attentif d’un objectif de plaidoyer—un objectif
qu’on peut atteindre- a permis a TNP+ d’obtenir une victoire qui servirait ensuite d’atout pour
structurer d’autres campagnes et arriver 4 obtenir d’autres succes, surtout le renforcement de
I'infrastructure du systeme de soins de santé. Qui plus est, la campagne a permis de sauver des
centaines, voire des milliers, de vie. Grace a la campagne, 80% des membres de TNP+ ont recu une
prophylaxie de Bactrim.

Préparer le terrain : Plaidoyer pour ’accés au traitement ARV
Pendant que le TNP+ lancait la campagne de Bactrim, ses membres ont pris connaissance de la
thérapie des antirétroviraux (ARV) de la part d’amis et de chercheurs qui avaient assisté a la

Conférence internationale sur le SIDA en 1996 a Vancouver au Canada. Sachant bien que les couts
élevés des ARV rendraient leur acces impossible pour la plupart des PVVIH, TNP+ a décidé de
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mettre sur pied une campagne en parallele a la campagne de Bactrim visant a réduire le prix des ARV.
Ainsi, la campagne de Bactrim serait un projet pilote pour la campagne ARV puisqu’elle renforcerait
la capacité du groupe ainsi que I'infrastructure pour la formulation et la mise en ceuvre du programme
du traitement par les ARV.

TNP+ devait chercher des alliés et de nouveaux partenaires s’il
voulait arriver a diminuer le prix des ARV. Augmentant ainsi les
rangs de ses partenaires, TNP+ s’est tourné vers des professeurs «Il nous fallait montrer au
d'université, la Fondation de la protection des consommateurs er ~ 90Uvernement et aux gens de
> ) p - ) la Thailande que l'accés aux
le Centre pour les Droits en maticre de SIDA. Plusieurs  antirétroviraux pour les PVVIH
obstacles devaient encore étre supprimés pour assurer la était de fait une question de
disponibilit¢ des ARV dont un de taille concernant les droits humains, d'équitc et
.4 R . r _ 1 Sle de 1 d’acces egal pour tous. Ce
procédures 2 suivre pour lautorisation et le contrdle de la nétait pas une question
production de médicaments. La Thailande comptait 'expertise et d‘argent.»
la capacité nécessaires pour fabriquer les nouveaux médicaments
nécessaires mais les lois du commerce international interdisaient
au pays de fabriquer des médicaments génériques. C’est donc a
cet aspect que devait s’attaquer le plaidoyer réalisé par TNP+
pour arriver a tenir sa promesse de mettre les ARV a la
disposition des PVVIH. L’organisation devait se mettre au courant de la question puis informer

d’autres.

Paisan Tan-Ud,
TNP+

Faire progresser le plaidoyer en portant ces questions a I’attention du public, tant dans le
pays qu’a ’échelle internationale

En 2000, TNP+ a organisé sa premiére manifestation publique de PVVIH devant le Ministére de la
santé publique, avec environ 200 personnes. Ils demandaient au Gouvernement de faire valoir ses
droits d’utiliser 'autorisation obligatoire pour garantir ’acces a des médicaments d’un cott abordable,
dans ce cas, la production de la pilule de ddI (didanosine), médicament ARV utilisé dans le traitement
de combinaison. Jurant qu’ils ne partiraient pas avant d’avoir obtenu une réponse du gouvernement,
les manifestants ont tenu bon pendant trois jours et deux nuits. Le gouvernement a fini par
demander qu’on lui accorde plus de temps. TNP+ a mis fin a la manifestation mais avertissant bien
le gouvernement qu’il reviendrait si la question n’était pas résolue. Cette manifestation a non
seulement poussé le gouvernement a utiliser son droit de fabrication de médicaments génériques mais
elle a sensibilisé davantage au probléeme du VIH/SIDA, surtout le traitement nécessaire et elle a
également permis au public de mieux connaitre TNP+.

TNP+ a envoyé des lettres aux dirigeants mondiaux, aux représentants du Bureau gouvernemental de
propriété intellectuelle et a fait des démarches auprés du Bureau de production générique pour
obtenir un appui national et international a la question. De plus, TNP+ a rencontré des activistes de
ce traitement de la Campagne d’action pour le traitement de ’Afrique du Sud et a collaboré avec des
organisations internationales telles que MSF, Health GAP et ACT UP.

Si les activités de TNP+, au moment de la rédaction du présent rapport, n’ont pas encore réussi a
convaincre le gouvernement de la Thailande de fabriquer le ddI sous forme de cachet, il n’en reste
pas moins que sa campagne a remporté plusieurs autres victoires. Suite a 'appui du gouvernement
sollicité par TNP+, le public a pris conscience de son existence et son role a été ainsi reconnu tant
par les habitants que par le gouvernement. Les activités de TNP+ conjuguées a d’autres efforts
d’organisations de plaidoyer ont pesé de tout leur poids dans la décision prise par ’'Organisation
mondiale de la Santé (OMS) et TONUSIDA de ré-examiner les questions relatives aux prix des
médicaments. TNP+ a également revu les procédures d’autorisation et de contréle de la fabrication
des médicaments, poussant le gouvernement a en faire de méme. Par la suite, le gouvernement
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thailandais a changg la loi relative aux prix des médicaments pour qu’ils deviennent plus équitables et

plus abordables.
Connaitre a fond la question

A Tinstar de PACT UP auparavant, TNP+ a reconnu l'importance d’étre bien informé sur la
question. Cela faisait partie de son travail de plaidoyer et TNP+ est devenu un véritable expert versé
dans des questions qui lui étaient bien lointaines auparavant : structure du gouvernement et son
fonctionnement, lois nationales et internationales, fabrication de médicaments et relations
internationales. Fort de ses connaissances, TNP+ a pris du poids aupres des décideurs et a gagné des
alliés tant sur le plan national qu’international.

Situer I’accés aux soins de santé dans ’optique des droits humains

Autre accomplissement de TNP+ : sa capacité d’intégrer le VIH/SIDA a la question plus générale
des soins de santé en Thailande, de par son alliance avec des groupes qui traitent les questions
concernant les personnes agées, les enfants et autres groupes de consommateurs. Prenons 'exemple
a ce propos de la réponse de TNP+ au plan de santé du gouvernement. En 2001, le gouvernement
de la Thailande a démarré un type de couverture universelle, appelé «plan de 30 bahts», lancant le
programme sous I’égide suivante : «30 bahts guérissent toutes les maladies.» Le programme couvrait
toutes les maladies sauf les problemes chroniques du foie et le VIH/SIDA.

En 2002, une année apres la mise en ceuvre du plan de 30 baht et juste avant la journée mondiale du
SIDA, TNP+ a décidé que le moment était venu de revendiquer ’acces aux ARV pour les PVVIH et
que le plan baht tombait a point nommé pour sa campagne de plaidoyer. Par conséquent, TNP+
s’est donné pour but d’intégrer le traitement des ARV au plan de 30 bht. Une autre manifestation a
été organisée devant I'immeuble du gouvernement, et apres une semaine, 1000 participants ont
demandé que le traitement par ARV soit couvert par le plan des 30 bahts.

Profitant d’une conférence de presse, TNP+ a défendu Iidée que c’était le manque de volonté
politique qui représentait I’obstacle majeur au traitement pour les PVVI et non pas le manque de
ressources financieres comme le laissait entendre le gouvernement. Les problemes mentionnés
étaient la corruption du gouvernement et les dépenses militaires, obérant les ressources qui
pourraient sinon étre utilisées pour les soins liés au VIH/SIDA. Comme I’a fait savoir TNP+, si le
VIH/SIDA est la maladie qui fait le plus de victimes en Thailande, alots pourquoi le gouvernement
maintient-il que le traitement est trop cher ou pas efficace par rapport aux cotts? TNP + a réfuté
Pargument stipulant qu‘une étude du rapport cout-efficacité du traitement des personnes
séropositives n’avait jamais été faite en avancant que de telles études existaient bel et bien pour
d’autres maladies.

TNP+ s’est donné un plan d’action, collaborant avec d’autres réseaux, dont une société juridique,
pour présenter une autre formule de plan de soins de santé au Parlement. Ce plan portait sur deux
axes : 1) le principe constitutionnel de non-discrimination au niveau de I'accés aux soins de santé et
2) le principe voulant que si les gens paient les mémes imp6ts, ils ont droit a la méme couverture de
soins de santé. 1l fallait 50 000 signatures pour que le projet de loi soit présenté au Parlement et, en
peu de temps, TNP+ a réussi a réunir plus de 30 000 de ces signatures demandées.

Le Ministere de la Santé publique a répondu que le gouvernement envisageait effectivement d’inclure
le traitement par les ARV dans le plan mais qu’il devait suivre la «bonne démarche». TNP+, guere
satisfait par cette réponse, a créé un comité pour aider le gouvernement a étudier les diverses
manieres dont il pouvait inclure le traitement par les ARV au plan de soins de santé universels. Le
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comité est composé de 10 personnes du gouvernement et 10 personnes des ONG dont six sont des
PVVIH, y compris Paisan.

= Les défis que rencontre le TNP+ dans sa progression
Se faire entendre des zones rurales

Il est important pour le TNP+ de combler I’écart entre ce qui est disponible pour les personnes des
zones rurales par rapport a celles vivant dans les zones urbaines. En effet, dans les zones rurales, un
grand nombre de personnes, y compris les médecins, ne connaissent pas les possibilités de traitement
pour les infections opportunistes alors qu’a Bangkok, les PVVIH peuvent avoir acces aux ARV et
aux traitements des infections opportunistes, méme si c’est uniquement dans le cadre des essais
cliniques. Il n’est guére surprenant que de nombreux PVVIH meurent plus rapidement dans les
zones rurales. Certes, si on pousse le gouvernement a mettre au point ses propres médicaments, cela
comblera une grande partie de cet écart rural-urbain mais cela ne suffit pas, d’autres aspects doivent
étre pris en compte.

Mettre en place le leadership nécessaire

TNP+ sait bien qu’il faut renforcer les capacités et se donner les aptitudes au leadership car un grand
nombre de ses membres sont pauvres et pensent que le gouvernement n’a jamais fait attention a eux.
Maintenant, en tant que défenseurs de la lutte contre le VIH/SIDA, ils tiennent front a ce
gouvernement. S’ils veulent réussir et se faire entendre, ils devront consacrer temps, énergie et argent
a développer leurs aptitudes au leadership. En outre, un grand nombre des membres du réseau n’ont
pas acces aux ordinateurs et a IInternet. La communication étant essentielle dans cet effort de
coalition et sachant que les membres de TNP+ doivent résoudre des questions complexes, I'acces a
I'information revét un caractere d’importance capitale.

Venir a bout de la stigmatisation et de la discrimination

TNP+ est en train de mettre au point un plan de formation et du nouveau matériel pédagogique sur
la sexualité, les médicaments et le VIH/SIDA. En effet, le réseau s’est rendu compte que la plupart
des gens, y compris d’ailleurs les PVVIH, manquaient d’information et ne connaissaient pas les divers
aspects du probleme. Il n’existe que peu de programmes pour prévenir ou traiter le VIH et d’autres
maladies parmi les toxicomanes. En Thailande, ce sont surtout les toxicomanes qui sont rejetés et
qui sont des victimes de la discrimination. TNP+ espére pouvoir modifier le climat national pour
arriver a des politiques axées sur les droits humains ou les stéréotypes et les jugements moralisateurs
n’auront plus leur place.
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=] Questions pour dialogue

1. Quels étaient les criteres qui ont poussé TNP+ a se concentrer sur la Campagne 100%
Bactrim en tant que premier objectif de plaidoyer? Quels étaient les avantages d’avoir
choisi la campagne comme premier objectif de plaidoyer?

2. Dans la «campagne 30 bahts», quelles étaient les stratégies utilisées par TNP+ pour
étendre la couverture des ARV?

3. TNP+ connaissait bien la valeur de I'information dans le choix des themes, la conception
des campagnes et le ciblage des publics cibles. Quels sont les risques si vous avancez sans
comprendre vos besoins sur le plan information? Quels sont les types d’information qui
soutiendront les activités de plaidoyer de votre groupe et de vous-méme? Comment
pouvez-vous obtenir les informations nécessaires?

L’histoire repose sur une interview avec Paisan
Tan-Ud, fondateur et premier président de TNP+.
Depuis, il a créé le Groupe d’action de traitement
du SIDA.
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= Il est essentiel dans le plaidoyer de transformer le langage et les images pour
représenter les PVVIH comme des partenaites dans toute réponse au VIH/SIDA.
En effet, le langage utilisé pour décrire les PVVIH est une arme importante pour lutter
contre la stigmatisation et la discrimination. Toute représentation qui affirme le role des
PVVIH comme partenaires actifs a tous les niveaux de la prise de décision est capitale pour
aider les décideurs a adopter pleinement le principe PAPS.

® La création de réseaux de PVVIH sous-tend le plaidoyer en diminuant ’isolement et
en favorisant le partage d’informations, 'apprentissage entre pairs, le tespect des
droits et la visibilité. Dans les réseaux, les gens font partie d’une entité qui peut mieux
s’exprimer que ne saurait le faire un individu. L’appartenance a un réseau confére aux gens
une identité sociale et un sentiment d’appartenance qui les aident a défendre leur cause et a
vivre dans leur communauté et pays. Cette identité collective positive est particulierement
importante pour les groupes de PVVIH participant au plaidoyer car ainsi ils sont des
champions de la cause plutot que des « victimes ».

® La relation directe qu’ils entretiennent avec leurs groupes de soutien confére aux
organisations de PVVIH une solide structure de représentation. ILes groupes de
PVVIH sont un lien vital entre les PVVIH et leurs communautés et gouvernements. Ils
soutiennent les personnes engagées dans les organes locaux et nationaux de planification et
de formulation de politiques, aidant ainsi a atteindre le but PAPS.

= Engagement et investissement durables sont nécessaites pour renforcer les capacités
et aptitude au leadership chez les PVVIH. Des organisations viables et efficaces ne
sauraient fonctionner sans des membres et des dirigeants compétents qui savent gérer des
programmes de plaidoyer, passer a 'action et représenter les questions et les groupes de
soutien. Maintenant que les gouvernements et les bailleurs de fonds augmentent les
ressources octroyées a la lutte contre le VIH/SIDA, un financement adéquat doit étre
accordé aux groupes de PVVIH pour leurs formation et renforcement de capacités. Ces
groupes doivent eux-aussi investir dans leurs renforcement de capacités et aptitudes de
leadership, formulant notamment des stratégies pour faire face a la réalité toujours présente
que la maladie continue a faire des victimes.

= Savoir que les gouvernements ne sont pas monolithiques est important pour faire
progresser les initiatives de plaidoyer. Il faut savoir que les membres du gouvernement
peuvent étre des alliés ou des adversaires suivant la cause. Ainsi, on peut formuler des
stratégies efficaces dans les deux cas pour faire progresser le plan d’action du VIH/SIDA.

® Il n’est guére aisé de vérifier que les réseaux de PVVIH représentent fidélement le
visage changeant de la pandémie. Les organisations de PVVIH doivent chercher a
représenter toutes les parties prenantes. La stigmatisation et la discrimination,
I’homophobie et les inégalités entre sexes peuvent freiner la participation des groupes les
plus vulnérables. Aussi les groupements de PVVIH doivent-ils constamment chercher a
unifier leur groupe de soutien sans discrimination de race, de genre, de classe et
d’orientation sexuelle.
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SECTION 5

()rgnnimtians canfassiannellas :
Une question de foi

«Deés le tout début de la crise du VIH/SIDA, les communautés locales se sont trouvées au
premier rang de ceux soignant les personnes affectées par le VIH/SIDA. Les
organisations confessionnelles sont ancrées dans les structures locales et se trouvent
donc dans une excellente position pour mobiliser les communautés afin qu’elles
répondent a la crise du VIH/SIDA. Dans bien des cas, les organisations religieuses et les
croyants sont au premier rang, aidant ceux touchés par la maladie et, de fait, ils sont les
pionniers du travail communautaire.»

Déclaration d’organisations confessionnelles présentes a UNGASS en 2001

Cette collection d’histoires et d’expériences parle d’organisations confessionnelles qui revétent une
importance vitale dans la téponse au VIH/SIDA au niveau communautaire. Parfois, les
organisations confessionnelles sont parmi les organisations les plus respectées et les plus stables qui
interviennent dans des contextes ou les ressources sont modiques et, souvent, elles prodiguent toute
une gamme de services sanitaires et sociaux essentiels en plus de répondre aux besoins spirituels de
leurs communautés. Les organisations confessionnelles et leurs dirigeants sont respectés par les
communautés qu’ils desservent et ces dernieres leur font confiance. Par conséquent, ils occupent une
position unique pour confronter et combattre la stigmatisation et la discrimination qui entourent le
VIH/SIDA et faire appel aux valeurs de soin et de compassion.

Parallélement, la nature du VIH/SIDA est problématique pour les communautés confessionnelles.
En effet, la pandémie du VIH/SIDA touche a plusieurs aspects qui revétent une grande importance
pour la religion et la foi dont la sexualité, la famille, le déces, la vie apres la mort, "'amour du prochain
et la compassion, la moralité et la signification de la vie et de la foi elle-méme. La maniére dont les
organisations confessionnelles abordent ces questions délicates peut servir d’exemple a d’autres
groupes de plaidoyer.

A Tinstar des autres groupes de plaidoyer modelés sur des groupements féminins et des associations
de PVVIH, le plaidoyer dans le secteur confessionnel repose sur les expériences, valeurs et
institutions d’une communauté confessionnelle particuliere. Aussi, les approches confessionnelles
aux questions du VIH/SIDA sont-elles tres diversifiées et polyvalentes, pouvant aller, par exemple,
de 'amélioration des aptitudes utiles dans la vie et de la sensibilisation a la prévention du VIH chez
les jeunes aux soins a domicile ou encore a la dénonciation des attitudes qui écartent ou condamnent
ceux affectés par le VIH/SIDA.

Des organisations—telles que P'Islamic Medical Association (IMAU), The Balm In Gilead de
New York et Wat Norea Peaceful Children (NPC) du Cambodge—sont de bons exemples
montrant comment les organisations confessionnelles jouent un role de chefs de file dans la lutte
contre la pandémie du VIH/SIDA dans le monde entier. Représentant les religions musulmanes,
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chrétienne et bouddhiste, elles ont trouvé une bonne maniére d’ancrer leur travail dans les valeurs et
principes des communautés qu’elles desservent et elles ont tiré parti de la force des institutions et
réseaux confessionnels pour mettre sur pied de solides campagnes de plaidoyer.

Certaines des questions et stratégies de plaidoyer les plus évidentes qui ressortent dans les histoires
des organisations confessionnelles sont 'importance de se connaitre soi-méme et de montrer qu’on
connait bien les buts et les valeurs de I'organisation, le besoin de confronter la stigmatisation et la
discrimination, I'importance de définir clairement les messages de plaidoyer pour des publics
particuliers et 'avantage d’utiliser les structures et les réseaux organisationnels existants.

=] Dans cette section

Nom de P'organisation Pays Priorités/stratégies de plaidoyer
5.1 Islamic Medical Ouganda = Sensibilisation
Association of Uganda = Création de réseaux entre les secteurs

confessionnels et de santé publique

= Renforcement des capacités pour les
dirigeants islamiques

5.2 The Balm In Gilead Etats-Unis =  Sensibilisation

chpsmige =  Stigmatisation et discrimination

= Mise en place d’un réseau d’églises
noires

=  Formulation de politiques et
maximisation de ressources

5.3 Wat Norea Peaceful Cambodge =  Stigmatisation et discrimination

Children * Soins et soutien pour les enfants
affectés par le VIH/SIDA

=  Habilitation de la femme

= Création d’un réseau de dirigeants

bouddhistes
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5.1 Islamic Medical Association of Uganda

Kampala, Ouganda
(][] ][] ] ] ]
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= Données générales

L’Islamic Medical Association of Uganda (IMAU) a été créée en 1988 pour
former une communauté de pairs regroupant des professionnels islamiques de
la santé. S’inspirant de son expertise en principes islamiques et sciences
médicales, PIMAU vise également a encourager des communautés saines et
bien informées. IL’organisation compte des branches dans 12 districts de
I’Ouganda et cherche a renforcer la collaboration avec des groupements
nationaux, régionaux et internationaux. I’IMAU a commencé a traiter
diverses questions entourant le VIH/SIDA en 1989.

= Contexte de plaidoyer

I’Ouganda est souvent évoqué comme une réussite remarquable de la lutte contre le
VIH/SIDA. La collaboration multisectorielle, un solide engagement politique, une vaste
participation communautaire et un dialogue ouvert sont des aspects qui font partie intégrante
d’une réponse compléete qui a aidé a enrayer la propagation de ’épidémie du VIH/SIDA dans le
pays. Deés le milieu des années 80, Yoweri Museveni, Président de ’Ouganda, s’est déclaré un
des premiers champions de la lutte contre le VIH/SIDA et, jusqu’a ce jour, il maintient son role
de dirigeant charismatique s’attaquant a cette maladie. I’Ouganda était le premier pays en
Afrique subsaharienne a offrir des services anonymes de conseil et dépistage volontaires du VIH.
AIDS Service Organization (TASO) est un des premiers modeles fournissant des soins complets,
avec compassion et un soutien aux PVVIH et a leur famille. Influencé par un « ensemble
complexe d’éléments épidémiologiques, socioculturels, politiques et autres », ’Ouganda a connu
un net recul, tant dans la prévalence du VIH que dans le nombre de nouvelles infections, y
compris parmi les groupes d’age plus jeune.?

C’est dans ce contexte favorable qu’est née I'approche unique de 'IMAU au plaidoyer pour le
VIH/SIDA. La religion joue un réle important dans la vie des Ougandais et une majorité
d’entre eux se considérent «religieux». 1’Ouganda accueille une communauté polyvalente de
religions et les musulmans représentent 20% a 25% de la population en général. Par le passé, la
communauté musulmane avait moins acceés aux ressources et ce n’est que lors des années 70 et
au début des années 80 qu'un nombre important de praticiens musulmans ont commencé a
apparaitre dans le pays. I’IMAU a su occuper un créneau bien distinct en devenant un réseau
pour ces nouveaux professionnels et en combinant les principes islamiques et la connaissance
médicale pour promouvoir la santé des communautés locales.

2 Agence des Etats-Unis pour le Développement international (USAID). 2002. What Happened in Uganda? Declining HIV
Prevalence, Behavior Change, and the National Response. Washington, DC : USAID et le Projet Synergy.
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= Priorité et stratégie du plaidoyer

L’IMAU a commencé dés ses débuts a traiter des questions du VIH/SIDA. Ses membres
connaissant bien les préceptes islamiques, ayant des connaissances médicales et acces a
I'infrastructure existante des soins de santé, PIMAU était bien positionnée pour catalyser une
réponse musulmane au VIH/SIDA. I’Association a facilit¢é des discussions au sein des
communautés musulmanes portant sur plusieurs questions. Son principal effort était d’aider les
dirigeants religieux a parler du VIH/SIDA dans leurs communautés. Le Docteur Magid
Kagimu, directeur de 'IMAU, se rappelle que les imams, dirigeants spirituels qui sont a la téte
des mosquées locales et d’autres dirigeants religieux étaient tres heureux de recevoir des
informations sur le VIH/SIDA. En effet, les imams se rendaient compte du probléme croissant
dans leurs communautés et réalisaient qu’ils étaient incapables de répondre de maniere adéquate.
Par conséquent, ils ont vu d’un bon il I'arrivée de PIMAU. Des moments importants dans le
travail de plaidoyer de 'IMAU sont mis en exergue ci-apres.

Relier les réponses religieuses et de santé publique au VIH/SIDA

I’IMAU a saisi de suite 'importance d’engager les dirigeants religieux dans une réponse
coordonnée au VIH/SIDA. 1l a donc commencé a abotder les personnalités éminentes de
I'Islam. En septembre 1989, FIMAU organisait un Atelier national d’Education en matiere de
VIH/SIDA, qui a rassemblé des dirigeants islamiques venant de ’ensemble de ’'Ouganda pour
se pencher sur les questions du VIH/SIDA et partager les expériences. Chaque cadi des districts
ougandais, ainsi que des professionnels de la santé musulmans et des représentants du Ministére
de la Santé et de ’Organisation mondiale de la Santé, était présent.

Cette conférence a permis a chacun de réaliser que les préceptes islamiques posent un
fondement convenant parfaitement bien aux activités de prévention du VIH/SIDA. Par
exemple, 'importance accordée au contrdle du comportement sexuel comme moyen essentiel de
prévenir la transmission du VIH pouvait étre aisément intégrée a enseignement sur le contrdle
de soi-méme, obéissance a Dieu, la fidélité et I'importance de la chasteté dans la vie islamique.
Encouragé par les expériences partagées lors de la conférence, son Eminence le chef Cadi a
déclaré un djihad contre le SIDA, message qui a déclenché une réponse vigoureuse dans les
communautés musulmanes de ’Ouganda.

S’inspirer des valeurs fondamentales et faire appel a des dirigeants respectés

Les activités d’éducation et de communication du
VIH/SIDA de 'IMAU reposent sutr le principe voulant
que les interventions dans les communautés musulmanes «Nous connaissions tous les

soient plus susceptibles d’étre efficaces si elles reposent mesures preventives necessaires
fond d , foi pour enrayer le SIDA, mais le
sur les val.eurs on amentales. e la communauté et la foi soutien donné par nos dirigeants a
de celle-ci. Dans une certaine mesure, les campagnes  permis a d‘autres de les accepter et
d’éducation publique, mises en place par le gouvernement ~ de discuter librement du VIH/SIDA.
au début des années 90, n’ont pas obtenu la réponse Ainsi, nous avons veéritablement
o > p p N démarré les mesures de prévention
souhaitée de la part des membres de la communauté du probléme dans la communauté
musulmane. Par exemple, les musulmans religieux n’ont musulmane.»
pas réagi a la priorité accordée a la promotion du condom. : )
D X C s 1 dée 2 1 Dr Magid Kagimu
e méme, une autre priorité, celle accordée 2 la Interview avec Inter Press Service
monogamie, ne reconnaissait pas le role de la polygamie 9 juin 1999
dans les communautés musulmanes. Aussi, 'IMAU a-t-
elle puisé dans les préceptes islamiques et les traditions

culturelles, tels que la fidélité mutuelle et la responsabilité
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morale de ne pas mettre d’autres en danger, pour formuler et structurer des campagnes de
sensibilisation au VIH/SIDA appropriées a la culture de ses groupes de soutien. L’IMAU a
également reconnu que le « messager » devait étre un membre respecté de la communauté pour
que la campagne ait un impact maximum—d’ou 'importance de faire participer les dirigeants
religieux. De plus, PFIMAU a accordé une grande importance a la collaboration au niveau
communautaire pour concevoir et réaliser les programmes qui seraient adaptés autant que
possible aux besoins, ressources et soucis locaux.

Etendre la portée des messages de plaidoyer

Soutenu par les membres les plus éminents de la communauté musulmane, PIMAU a congu ses
projets d’éducation pour le VIH/SIDA afin d’arriver jusqu’aux familles musulmanes par
Pentremise des imams, d’autres dirigeants religieux et des éducateurs formés et approuvés par les
imams. L’un des programmes vedettes de I’Association est le Projet d’Education et de
Prévention du SIDA dans les Familles grace aux Imams (FAEPTI), démarré en 1992. Le Projet
FAEPTI vise a renforcer la capacité des imams a sensibiliser les membres de leur communauté
dans les mosquées et par des visites a domicile. Le projet forme les imams pour qu’ils puissent
intégrer une information pertinente sur le VIH/SIDA a leur enseignement spitituel et fournir
des conseils sanitaires et spirituels aux personnes dans le cadre de visites a domicile. De pair
avec les imams, le Projet FAEPTI forme également des Agents familiaux du SIDA qui utilisent
les visites a domicile pour éduquer, conseiller et motiver les gens a changer de comportement.
Les cadis des districts et les cheiks des comtés assistent également aux ateliers de formation. De
plus, FAEPTI donne des bicyclettes a tous les dirigeants (y compris les imams, les cheiks des
comtés et les cadis des districts), ainsi que des ressources pour réaliser des activités
mobilisatrices de revenus sous forme d’élevage de poules et de chevres ou bien I’équivalent
financier afin de promouvoir la viabilité des activités et de donner des incitations aux
volontaires. En novembre 2001, le Projet FAEPTI couvrait 15 districts et intervenait dans plus
de 1 000 mosquées, ayant formé plus de 7 000 volontaires communautaires.

Drautres programmes de PIMAU font appel a des méthodes analogues pour communiquer avec
les gens au niveau communautaire. Le Projet Action communautaire pour la Prévention du
SIDA intervient dans les zones urbaines et cherche a former des représentants de diverses
confessions pour atteindre les communautés par I'entremise des mosquées, des églises et d’autres
réunions locales. Le projet renforce également la capacité des transporteurs a bicyclette (« boda
boda boys ») et des vendeurs de la rue pour qu’ils sensibilisent au VIH/SIDA lors de leurs
interactions avec les clients. Un autre projet de 'IMAU cherche a atteindre les jeunes
musulmans dans les écoles informelles appelées écoles Madarasa, associées aux mosquées. Dans
le cadre du Projet Education et Prévention du SIDA de Madarasa, les imams et les assistants des
jeunes recoivent une formation pour qu’ils intégrent un plan d’éducation pour le VIH/SIDA a
leur enseignement régulier de la confession et culture islamiques.

Fournir des résultats probants, gagner en visibilité et aller de Pavant

L’IMAU a pu démontrer 'impact positif de ses programmes et a donc gagné en crédibilité et
influence. Par exemple, avant de démarrer le Projet FAEPTI, 'IMAU avait fait une enquéte initiale
dans ses districts pilotes pour mesurer les connaissances et attitudes envers le VIH/SIDA, ainsi que
les comportements pouvant exposer les gens au risque de contracter la maladie. L’information ainsi
dégagée a permis a FIMAU d’évaluer la situation existante et d’utiliser les résultats pour informer le
programme et I’élaboration de matériel. Une autre enquéte faite deux ans apres les débuts du Projet
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FAEPTI indique une augmentation dans les connaissances liées au VIH/SIDA et une réduction dans
les comportements a risques parmi les personnes dans les régions desservies par le programme.?

En 1998, PONUSIDA a tracé un profil de 'IMAU et de ses approches efficaces dans sa «Collection
des meilleures pratiques», une série qui fait ressortir les meilleures pratiques et les lecons apprises
dans le domaine du combat contre le VIH/SIDA. Le Président de 'Ouganda faisait également
Iéloge du travail de PIMAU. Cette meilleure reconnaissance permet ainsi a d’autres d’imiter
Iapproche de 'IMAU et, de fait, d’autres musulmans ont demandé a PIMAU d’organiser et d’étre
I’héte de la premiére Consultation internationale des Dirigeants musulmans sur le VIH/SIDA, qui
s’est tenue en Ouganda, en novembre 2001. La consultation, qui a obtenu une assistance technique
et financiére par 'entremise du Projet POLICY, financé par 'USAID, a permis aux dirigeants de
partager l'information et d’apprendre mutuellement. Elle est la source du rapport Djihad sur le
SIDA : autodiscipline en utilisant la directive d’Allah. Par ailleurs, 'PIMAU a également formulé un
modele de plan de formation pour I'approche islamique du VIH/SIDA et a organisé des formations
a I’échelle internationale. Dans le cadre d’une prochaine étape, 'IMAU prévoit de créer un Centre de
Ressources internationales qui coordonnera et encouragera I'approche islamique a la prévention, a la
lutte, ainsi qu’aux soins et au soutien liés au VIH/SIDA.

=] Questions pour dialogue

1. Les publics ciblés par les messages de plaidoyer pour le VIH/SIDA de 'IMAU sont des
dirigeants religieux, des communautés musulmanes et d’autres partenaires (par exemple,
Ministere de la Santé, conférences internationales). Comment PIMAU a-t-il formulé et
présenté les questions pour atteindre ses publics cibles? Quels sont les publics cibles de
votre organisation? Comment pourriez-vous formuler vos messages de plaidoyer pour
qu’ils deviennent pertinents pour ces divers groupes?

2. La mission organisationnelle et les membres de P'IMAU ont aidé a définir son
approche de plaidoyer. Sauriez-vous trouver un créneau distinct servi par votre
organisation? Quels sont les forces, objectifs ou approches de votre organisation?

3. La structure des institutions islamiques et des communautés musulmanes a également
facilité le travail de PIMAU. Comment pourtriez-vous trouver et utiliser des structures
existantes dans votre communauté pour élargir la portée de vos activités de plaidoyer?

Cette histoire repose sur une interview avec le
Docteur Magid Kagimu, directeur de 'IMAU.
Pour de plus amples informations sur
Porganisation, priecre de consulter le site

www.imauganda.org.

3 Islamic Medical Association of Uganda. 1998. AIDS Education Through Imams: A Spiritually Motivated Community Effort in
Uganda. Best Practice Collection. Geneve: ONUSIDA.
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5.2 The Balm In Gilead

New York City, Etats-Unis
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= Données générales

The Balm In Gilead, organisation a but non lucratif, a été créée en 1989.
Sa mission consiste a mobiliser les églises des communautés afro-
américaines pour qu'elles deviennent des centres d’éducation, de
compassion et de prévention dans la lutte contre le VIH/SIDA. Elle a
également porté sa mission a I’échelle internationale, cherchant a renforcer
les capacités des communautés confessionnelles dans la lutte contre le
VIH/SIDA en Afrique et au sein de la diaspora africaine.

= Contexte de plaidoyer

A la fin des années 80, alors que I’épidémie du VIH/SIDA battait son plein 2 New York, on pensait
souvent que le VIH/SIDA était une maladie confinée aux hommes blancs homosexuels et qu’elle
n’affecterait pas la communauté afro-américaine. Immunologiste a ’hépital de Harlem, Pernessa
Seele—créatrice de The Balm In Gilead—savait bien que les choses n’étaient pas ainsi. Elle avait vu
des afficains-américains mourit du VIH/SIDA, souvent tous seuls a lhopital.  Suite a la
stigmatisation et a la délégation, ceux vivant avec le VIH/SIDA étaient laissés sans famille, sans
communauté et sans église ou soutien spirituel. C’est a ce niveau que Madame Seele pensait pouvoir
changer les choses. Elle-méme était pratiquante et connaissait 'importance de la foi et de I'Eglise au
sein des communautés afro-américaines.

= Priorité et stratégie du plaidoyer

Madame Seele s’est heurtée de suite 4 des obstacles quand elle a cherché a mobiliser une réponse de
I’Eglise face au VIH/SIDA dans la communauté afro-américaine. En premier lieu, on savait peu de
choses a propos du VIH/SIDA dans la communauté afro-américaine et, en plus, les dirigeants des
églises afro-américaines hésitaient a intervenir a cause de ce climat de dénégation, de méfiance et de
stigmatisation. 1l était difficile de s’engager dans une conversation avec des pasteurs quand un grand
nombre d’entre eux ne connaissaient pas le VIH/SIDA et qu’ils n’étaient pas préts a reconnaitre que
les membres de leur communauté étaient infectés par des rapports sexuels non protégés et

Iutilisation de drogues par injection.
Rencontrer les pasteurs au nom de leur foi
Madame Seele savait que les pasteurs risquaient de ne pas étre a laise pour discuter des

comportements qui rendent une personne vulnérable au VIH—par exemple, les rapports sexuels non
protégés et les multiples partenaires sexuels—ou qu’ils auraient du mal a reconnaitre que des groupes
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tres affectés par le VIH/SIDA, tels que les homosexuels,
existaient également dans leurs rangs. Mais elle savait fort
bien que les pasteurs allaient se réunir pour prier. En

progressons dans cette lutte contre le a pasteu ., i pows . p .
SIDA, sachons que c'est le silence, la 1989, Madame Seele a organisé la toute premiere Semaine
dénégation et la stigmatisation du de Prieres de Harlem pour la Guérison du SIDA a New
SIDA qui continuent & handicaper York et des représentants de presque 60 églises y ont
notre réponse en matiere d'education participé. La réussite de cette semaine de pricres a

pour le SIDA,de test et de traitement . B Lo S, .

du VIH. Il est impératif que toutes les ~ débouché sur les séminaires d’éducation pour la
églises participent au combat contre le communauté confessionnelle. Par la suite, quand les
SIDA si nous voulons conquerir cette Centers for Disease Control and Prevention (CDC) ont
épidémie ici, chez nous, et dans le bordé Mad Seel lui d der d faire 1
village mondial.» abordé Madame Seele pour lui demander de refaire le
programme dans sept autres villes des Etats-Unis, The

Pernessa Seele,  Balm In Gilead a commencé a étendre sa réputation.
Message de bienvenue,
www.balmingilead.org

«Au fur et a mesure que nous

Cherchant ainsi a éduquer les pasteurs, The Balm In
Gilead a commencé au début a organiser une série de
séminaires sur le VIH/SIDA. Présentant les faits de base
sur la prévention, la transmission et le traitement du VIH/SIDA, les séminaires ont inspiré les
dirigeants religieux a explorer des questions telles que «Que ferait Jésus face au VIH/SIDA?» A laide
des grandes valeurs de la religion chrétienne, The Balm In Gilead a su montrer aux pasteurs qu’ils
devaient participer a la lutte contre le SIDA.

Rallier les églises individuelles

Armée de sa mission consistant a sensibiliser et a éduquer les églises noires, The Balm In Gilead a
faconné son propre style de recherche du soutien. Ses membres ont appris les caractéristiques
religieuses uniques de chaque église et sa structure interne avant d’essayer diverses maniéres de forger
des liens de confiance mutuelle avec les pasteurs. Patfois, ils agissaient par le biais d’un comité
d’éducation et, a d’autres reprises, ils rencontraient un membre de I’église et ensuite, demandaient a
ce dernier d’entamer un dialogue avec le pasteur. Dans le cadre de I’éducation communautaire, on
invitait des délégués d’une église a se rendre a une réunion informative. Ces diverses stratégies ont
permis a The Balm In Gilead de saisir la valeur des relations et de travailler au sein des différentes
églises—comprenant leurs contextes uniques et principes directeurs—plutot que d’essayer d’aborder
les églises de I'extérieur.

Apporter des informations pertinentes au niveau local et encourager de petits pas

Les membres de The Balm In Gilead ont également compris qu’ils devaient posséder les faits sur le
VIH/SIDA dans les communautés desservies par les différentes églises. L’information disponible a
permis de rompre le silence entourant le VIH/SIDA et cette attitude de déni qui existait dans tant de
congrégations. L’utilisation de statistiques compilées par des services sanitaires locaux a également
permis aux membres de faciliter apprentissage au niveau communautaire grice a une stratégie qui
insiste sur «’éducation factuelle» plutot que d’essayer de montrer aux personnes qu’elles sont «dans
leur tort.»

De plus, The Balm In Gilead a constaté qu’en encourageant les gens a faire un premier petit pas, on
prépare le chemin, incite les gens a faire les pas suivants et d’autres viennent se joindre a la marche.
Les membres de The Balm In Gilead ont fait des suggestions aux pasteurs pour leur montrer
comment on peut dématrer le processus de patler ouvertement a propos du VIH/SIDA. Par
exemple, un pasteur pourrait offrir des prieres lors des services du dimanche ou distribuer des
dépliants mis sur une table d’information. Chaque petit geste permettra aux membres
communautaires de savoir queux aussi peuvent patler des questions entourant le VIH/SIDA.
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Quand un pasteur prie pour les PVVIH, d’autres dans I’église se sentent encouragés a le consulter
pour partager leur propre histoire de vie avec le VIH/SIDA, aidant ainsi a leur tour les pasteurs a
comprendre que I’épidémie avait de fait touché leurs propres congrégations. Et les pratiquants, ayant
eu ainsi 'occasion de mieux comprendre le VIH/SIDA, peuvent voir que leurs dirigeants font preuve
de compassion face aux réalités des expériences des paroissiens.

Etendre le réseau

The Balm In Gilead travaille depuis presque 15 ans pour sensibiliser davantage les communautés
afro-américaines au VIH/SIDA et pour formuler des stratégies en vue d’améliorer la santé dans ces
meémes communautés. Madame Seele fait partie du groupe d’activistes qui a demandé au Caucus noir
du Congres américain 54 millions$ pour une initiative VIH/SIDA ciblant les Afro-Américains.
Cherchant a étendre encore davantage son champ d’action, The Balm In Gilead a organisé plusieurs
conférences nationales et internationales pour aider a mobiliser une communauté diverse
d’organisations confessionnelles pour lutter contre le VIH/SIDA. A présent, The Balm In Gilead
compte 74 partenaires et est approuvée par 17 grandes dénominations religieuses et églises
indépendantes. En outre, environ 10 000 églises noires participent a la Semaine annuelle de Prieres
pour la Guérison du SIDA—stratégie de mobilisation qui est le fer de lance de The Balm In Gilead.
L’organisation travaille également en partenariat avec d’autres églises d’'un certain nombre de pays,

tels que le Nigeria, PAfrique du Sud et certains pays des Caraibes.

=] Questions pour dialogue

1. Comm