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Les principes GIPA comme pierre angulaire du mouvement du VIH et du travail de la SCS 

Formulés pour la première fois lors d’une réunion préparatoire du Sommet de Paris sur le sida en 1994, les principes « GIPA » (implication accrue des personnes vivant avec le VIH) sont devenus une pierre angulaire du mouvement du VIH. Le concept met en relief l’importance d’inclure de manière significative les personnes qui vivent avec le VIH et/ou le sida à tous les stades et paliers de la réponse de même que dans toutes les décisions, questions et interventions qui touchent leurs vies. 

En tant que coalition de membres de la communauté et d’organismes qui les servent, la Société canadienne du sida (SCS) est un chef de file pour aider le mouvement canadien du VIH à comprendre et à appliquer les principes GIPA. Un pas en avant – Une boîte à outils pour la participation accrue des personnes vivant avec le VIH/sida demeure un outil unique et novateur, qui offre aux personnes vivant avec le VIH des conseils pratiques et des stratégies pour accroître leur compréhension et leur implication dans la réponse communautaire. 

En 2016-2017, la SCS a réalisé un vaste sondage auprès d’organismes de lutte contre le sida (OLS) et d’autres organismes communautaires (OC) au Canada, afin d’évaluer la situation des principes GIPA. Le sondage a révélé le besoin pressant de mettre à jour, d’aborder et de renforcer la capacité d’application des principes GIPA, en particulier dans un contexte de déclin du financement des activités spécifiques au VIH qui incite les organismes à intégrer dans leurs activités d’autres ITSS et d’autres enjeux sociaux et de santé.

Une autre preuve de l’engagement de la SCS à l’égard des principes GIPA réside dans son organisation annuelle de la Tribune des personnes vivant avec le VIH (Tribune des PVVIH). Cet événement réunit des personnes ayant une expérience vécue du VIH de partout au pays, pour un dialogue et un partage d’expertise afin d’éclairer le travail de la SCS et la réponse nationale.
La Tribune des PVVIH de 2017 a réuni 70 personnes vivant avec le VIH d’horizons et d’expériences très diversifiés, à Regina (Saskatchewan). Nous tenions à inclure les voix des PVVIH qui n’ont pas recours aux services d’organismes communautaires (OC), soit 60 % d’entre elles. Par une série d’activités et de discussions avec animateur, y compris un Espace ouvert d’un jour, les participants ont collaboré à identifier des domaines et stratégies prioritaires, en particulier au sujet de l’application des principes GIPA dans les organismes communautaires. Lors de l’Espace ouvert, les participants ont été invités à réfléchir aux questions suivantes :

1. Comment le plaidoyer de la communauté a-t-il influencé les principes GIPA? (d’où nous venons)
2. Comment percevez-vous la vie avec le VIH et l’intégration des principes GIPA dans la société canadienne actuelle? (où nous en sommes aujourd’hui, en général)
3. Comment utilisez-vous les services d’OC, à l’heure actuelle? (où nous en sommes aujourd’hui, plus précisément)
4. Comment souhaitez-vous que le mouvement des PVVIH s’oriente et comment pouvons-nous intégrer les principes GIPA? (où nous devrions nous diriger)
Ensemble, les participants ont identifié 24 sujets pertinents. Ils ont eu des discussions en petits groupes sur tous ces sujets puis ont identifié des défis, des enjeux et des facilitateurs pertinents à l’application actuelle des principes GIPA au Canada, de même que des questions et des considérations clés. 
Un comité a été mis sur pied lors de la Tribune 2017 afin de guider ce dialogue continu, et de diriger et éclairer le travail de la SCS sur les principes GIPA. Plus précisément, à l’issue de la Tribune, le Comité a travaillé au développement d’une Feuille de route GIPA complète pour 2018 et au-delà – un document décrivant les réalités actuelles des principes GIPA et formulant des recommandations pour assurer le respect et l’application de ces principes dans l’avenir. 

Au fil des réunions du Comité et des sous-comités, il est devenu de plus en plus clair que le développement d’une Feuille de route nécessitera du temps et des ressources supplémentaires. Ceci n’est pas à cause d’un manque d’intérêt pour le projet, d’un manque d’engagement des individus impliqués ou d’un désintérêt de la communauté. À l’heure où le mouvement canadien du VIH traverse une importante phase de transition et de changement, il est devenu particulièrement difficile d’identifier les enjeux communs et d’obtenir le consensus nécessaire à développer un document comme la Feuille de route. Avant de parler du travail du Comité, il est par conséquent utile de présenter un bref survol de la situation actuelle du mouvement du VIH au Canada. 

Établissement de priorités en période de changement 
Le mouvement communautaire du VIH au Canada vit d’importantes transformations. Ce virage, qui affecte à la fois les personnes ayant une expérience vécue du VIH et les organismes communautaires qui les servent, se manifeste de plusieurs façons : 

· Des changements à ce qu’implique la vie avec le VIH, tendant vers la compréhension (et souvent l’expérience) du VIH comme une maladie chronique gérable, en partie grâce à l’existence de régimes de traitement qui sont plus faciles à prendre et à tolérer. 

· Des changements aux modèles de financement du travail communautaire lié au VIH, vers une approche intégrée combinant la réponse au VIH, au VHC et aux autres infections transmissibles sexuellement et par le sang (ITSS), et vers le délaissement de l’« exceptionnalisme » du VIH. Ceci n’assure pas le financement de la prévention secondaire par les soins et le soutien.
· Une diminution des fonds octroyés à des activités spécifiques au VIH par des sociétés pharmaceutiques et d’autres bailleurs de fonds privés. 
· La fermeture de plusieurs OLS en raison d’un financement réduit; et des modifications aux mandats et aux modèles de fourniture de services des autres, pour inclure un éventail plus large de populations et de besoins.
· Une restructuration générale des systèmes de services sociaux et de santé dans plusieurs provinces et territoires, tendant vers l’intégration des services sociaux et de santé. 

Le changement est toujours difficile; cette phase de transition ne fait pas exception, pour la communauté du VIH, mais elle est porteuse de bonnes nouvelles à plusieurs égards. Contrairement aux générations de personnes qui ont été diagnostiquées du VIH dans les années 1980, 1990 et même 2000, une personne qui est diagnostiquée de nos jours aura rapidement accès à des traitements et à du soutien, ce qui lui permettra de rester en santé et d’avoir une espérance de vie pratiquement identique à celle d’une personne séronégative.

Plusieurs individus diagnostiqués du VIH avant l’ère actuelle du dépistage et du traitement précoces ont eux aussi grandement bénéficié des thérapies qui ont émergé pour la prise en charge du VIH. Ceci ne signifie pas que les personnes qui vivent avec le VIH ne sont plus malades et ne ressentent plus les effets du virus et de ses traitements, mais l’infection à VIH n’est plus la maladie invalidante qu’elle a déjà été. Pour un nombre croissant de personnes au Canada, l’infection à VIH devient une affection qui nécessite une gestion et un suivi étroits, mais qui n’affecte plus nécessairement la qualité de vie physique de manière aussi radicale que par le passé.

Cela dit, le VIH n’est pas comparable en tous points à d’autres maladies chroniques gérables comme l’arthrite ou le diabète. Outre la menace de criminalisation liée à la non-divulgation lors de relations sexuelles, le VIH demeure stigmatisé sur le plan social et affecte de manières très spécifiques les membres de communautés marginalisées. Toute prise en compte des cibles « 90-90-90 » (90 % des personnes vivant avec le VIH qui connaissent leur statut, 90 % qui sont traitées et 90 % qui ont une charge virale supprimée) doit s’accompagner d’une reconnaissance des « 10-10-10 » – ceux qui ne sont pas dépistés et traités et qui n’ont pas une charge virale supprimée. 
La plupart des individus du 10-10-10 sont aux prises avec de nombreux déterminants sociaux, économiques et autres qui limitent leur capacité d’accéder à des services et à des soins socialement et culturellement appropriés (pauvreté, colonisation, dépendance à des drogues, implication dans la rue et/ou infrastructures de santé déficientes dans leur région).

Par ailleurs, plusieurs personnes vivant avec le VIH ont encore besoin de formes de soutien qui dépassent la sphère médicale – que ce soit un soutien émotionnel, financier, éducatif/informatif, social, etc. Traditionnellement, ces besoins étaient comblés par des OLS et d’autres OC, mais les réalités de la vie avec le VIH commencent à évoluer, de même que les besoins et attentes des individus à l’égard de ces organismes. Par exemple, considérant le nombre croissant de personnes séropositives qui continuent de travailler à temps plein, la fourniture de services doit envisager des approches nouvelles et novatrices, y compris des activités en soirée et les week-ends, et des méthodes d’implication par Internet. 
À l’heure où les OLS et d’autres OC étendent leurs services à d’autres enjeux et populations, au-delà de la communauté plus « traditionnelle » des personnes vivant avec le VIH, d’importantes considérations s’imposent – notamment celles d’intégrer les individus ayant une mono-infection à VHC ou d’autres ITS, de joindre les personnes nouvellement diagnostiquées du VIH et/ou qui ne sont pas habituées aux services d’OLS, et de se tenir au courant des nouveaux développements en recherche et en prévention. Parallèlement à la diversification de leurs services pour inclure la prévention et l’éducation en santé sexuelle, le logement, la réduction des méfaits et d’autres enjeux connexes, les organismes doivent élargir leur base de connaissances et de pratiques pour accommoder ces portfolios grandissants et réorganiser leurs processus internes, tout en luttant pour obtenir du financement dans un cadre de plus en plus précaire.

Devant ces importants changements, d’aucuns résistent et songent au passé avec nostalgie, alors que d’autres identifient de nouvelles possibilités et s’ajustent ou adaptent leurs pratiques et services en réponse à ce contexte en évolution. Considérant le grand nombre d’enjeux, de priorités et de préoccupations, et l’éventail de réactions qu’ils suscitent, il est devenu difficile d’impliquer les membres de la communauté et les organismes communautaires dans des projets communs. 
Dans ce contexte fragmenté, la tâche de développer une Feuille de route GIPA (un document fournissant des orientations significatives et des idées pertinentes à l’ensemble du mouvement communautaire du VIH) est devenue particulièrement complexe. Cela ne signifie toutefois pas que le projet n’est pas important ou réalisable. Au contraire, la communauté a plus que jamais besoin de soutien et d’idées pour continuer à impliquer de manière significative des personnes vivant avec le VIH dans les activités, les services, les prises de décisions et d’autres processus.
Mise à jour sur le travail du Comité directeur des PVVIH/de la Feuille de route GIPA 
Comme nous l’avons déjà mentionné, la Tribune 2017 a donné lieu à la création d’un Comité directeur des PVVIH/de la Feuille de route GIPA mandaté de guider la SCS dans ses activités liées aux principes GIPA et dans le développement d’une Feuille de route GIPA. Le Comité se compose du Comité des PVVIH de la SCS (membres du conseil d’administration élus lors de la Tribune) et de six membres additionnels sélectionnés et élus lors de la Tribune 2017. Ceci assure une représentation égale des cinq régions, ajoutée de deux jeunes. Tous les membres du Comité vivent avec le VIH; ils représentent les cinq régions géographiques du Canada de même que les jeunes. 

À ce jour, les membres du Comité directeur des PVVIH/de la Feuille de route GIPA se sont réunis cinq fois, par conférence téléphonique. Ces réunions ont eu lieu le 10 et le 23 octobre ainsi que les 1er, 14 et 29 novembre 2017. Les réunions ont été suspendues en décembre pour les activités entourant la Journée mondiale du sida et les vacances de fin d’année, mais elles reprendront en 2018. À ce jour, les réunions du Comité ont soulevé un certain nombre d’enjeux clés et de priorités en lien avec les principes GIPA, en plus d’établir un processus pour le développement de la Feuille de route GIPA.

Lors de la première réunion du Comité, le groupe a décidé de former un Groupe de travail de sous-comité pour fournir des orientations sur l’élaboration de la Feuille de route GIPA et identifier des approches au développement du document. Le Groupe de travail de sous-comité s’est réuni le 16 octobre 2017. À l’issue de cette réunion et de la réunion du Comité élargi le 1er novembre, on a convenu de diviser le groupe en trois sous-comités correspondant aux principaux enjeux identifiés par consensus. 

Les trois thèmes sont : 

· Pairs navigateurs GIPA 

· Aborder les enjeux clés et les obstacles actuels 
· Intégrer les principes GIPA dans la vie professionnelle 
En novembre, les sous-comités se sont réunis en conférence téléphonique pour développer des rapports présentant les enjeux clés, les outils et la littérature pour chaque thème. Ces rapports ont été partagés avec le Comité élargi, qui les a examinés et en a discuté lors de la conférence téléphonique du 29 novembre. 
Ceci a conduit jusqu’ici à l’identification de trois thèmes clés, d’enjeux connexes et d’un plan pour le développement de la Feuille de route GIPA. Cependant, le processus a également révélé la nécessité d’un processus de consultation et de recherche plus complet afin de développer un document qui reflète réellement le contexte évolutif du mouvement communautaire du VIH. 
Par exemple, les questions qui ont été soulevées dans le cadre du processus incluent :  

· Que signifient les principes GIPA dans un contexte où les organismes servent également des individus ayant la mono-infection à VHC et/ou d’autres ITSS?
· Que signifient les principes GIPA pour une personne qui travaille à temps plein et qui n’est peut-être pas en mesure de consacrer autant de temps à l’implication bénévole?
· Comment les organismes peuvent-ils continuer d’intégrer de manière significative les principes GIPA dans leur travail, tout en servant une clientèle plus diversifiée et en luttant pour obtenir des fonds afin d’assurer leur pérennité? 
· Comment les principes GIPA sont-ils affectés par les nouveaux mouvements et développements dans la communauté, notamment I=I (Indétectable=Intransmissible) et 90-90-90?
· Comment des individus confrontés à des enjeux comme la pauvreté, la dépendance ou la criminalisation peuvent-ils être impliqués de manière significative dans le mouvement communautaire et dans les activités des organismes communautaires?
· Quels types de partenariats et d’alliances pouvons-nous envisager afin de créer des environnements qui soutiennent mieux les personnes vivant avec le VIH, au sein du mouvement du VIH et hors de celui-ci?
· Comment les principes GIPA peuvent-ils répondre à la stigmatisation sociale et intériorisée qui façonne encore les expériences de tant de personnes vivant avec le VIH?
· Quels enjeux spécifiques affectent les jeunes vivant avec le VIH, et comment ceux-ci doivent-ils être pris en compte dans le contexte des principes GIPA? Et finalement, quelles nouvelles perspectives et quels nouveaux outils les jeunes peuvent-ils apporter à la table pour façonner et déterminer l’avenir des principes GIPA?

Regard vers l’avenir – Besoin d’un dialogue continu sur les principes GIPA

Le travail accompli jusqu’ici par le Comité des PVVIH/GIPA pour développer une Feuille de route GIPA indique clairement qu’il s’agit d’un enjeu d’importance fondamentale pour le mouvement du VIH au Canada, qui nécessite une attention soutenue. Dans leur adaptation au paysage changeant, les organismes et les individus auront besoin d’orientations et de stratégies pour faire en sorte que cette pierre angulaire du mouvement du VIH demeure à l’avant-plan des processus et services. 
Or ces efforts et la fluctuation du mouvement du VIH au Canada ont mis en relief la nécessité d’un processus nettement plus exhaustif et sophistiqué. Pour développer un document réellement significatif et utile à la communauté, nous devrons mieux comprendre les réalités actuelles et les besoins changeants de la diversité de personnes vivant avec le VIH et d’organismes communautaires qui les servent. 
Pour l’avenir, la SCS recommande l’allocation d’une année supplémentaire de travail à temps plein à ce projet. En étroite collaboration avec le Comité et les sous-comités, ce processus inclurait une vaste consultation pour aborder la diversité des expériences vécues dans toutes les provinces et tous les territoires ainsi que dans les régions rurales et éloignées, les centres urbains et les banlieues du Canada. Une consultation axée sur les trois domaines thématiques identifiés par le Comité permettra l’identification d’enjeux, d’obstacles et de stratégies pratiques pour y répondre. 

Le Comité a également fait valoir l’utilité de développer un outil d’évaluation pour accompagner la Feuille de route GIPA, sous forme de trousse d’évaluation (liste de vérification et cadre d’évaluation). Comme toujours, la SCS sera heureuse de collaborer avec le Comité, un vaste réseau de membres organisationnels et de collaborateurs, et des personnes vivant avec le VIH à travers le pays, afin de guider le développement d’un cadre GIPA qui reflète les réalités de la vie avec le VIH en 2018 (et au-delà) et de la fourniture de services significatifs et pertinents à cette population diversifiée. 

En trente années depuis l’avènement du virus, le mouvement du VIH est devenu un bastion de l’implication communautaire dans tous les aspects de la prévention, des traitements, des soins, du soutien et de la mobilisation. En tant que principes directeurs de ce mouvement, les principes GIPA reflètent et mettent en relief l’importance fondamentale d’une inclusion et d’une implication significative dans tous les services et processus. Et ce faisant, les personnes vivant avec le VIH et les organismes communautaires s’inscrivent comme des acteurs essentiels du système de fourniture de soins de santé.

À l’heure où nos systèmes de santé reconnaissent de plus en plus la centralité du patient dans tous les domaines, le mouvement communautaire du VIH a de nombreuses leçons à offrir sur le développement d’interventions qui impliquent les principales personnes concernées et qui sont façonnées par elles. En plus d’être un projet louable pour le mouvement du VIH au Canada, cette étude approfondie des principes GIPA générera des perspectives et des leçons clés à partager avec d’autres organismes et mouvements communautaires de même qu’avec nos systèmes de santé à plus grande échelle. 
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