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Pratiques prometteuses en matiere
d’engagement communautaire pour
I"élimination des nouvelles infections
par le VIH chez les enfants d'ici 2015
et le maintien en vie de leurs meres



ABREVIATIONS

APRMM assistant de programme pour la réduction de la mortalité maternelle
M2M mothers2mothers
OMD objectif du millénaire pour le développement
OMS Organisation mondiale de la santé
ONU Organisation des Nations Unies
ONUSIDA Programme commun des Nations Unies sur le VIH/sida
PEPFAR Plan d'urgence du Président des Etats-Unis pour la lutte contre le sida
(United States President’s Emergency Plan for AIDS Relief)
PTME prévention de la transmission mére-enfant (du VIH)
SASO Social Awareness Service Organization
S&E suivi et évaluation
Sida syndrome d'immunodéficience acquise
UNICEF Fonds des Nations Unies pour I'enfance (United Nations Children’s Fund)
UNFPA/FNUAP  Fonds des Nations Unies pour la population (United Nations Population Fund)
VIH virus de l'immunodéficience humaine
WOFAK Women Fighting AIDS in Kenya (Les femmes qui luttent contre le sida au Kenya)
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RESUME

Lors de la Réunion de haut niveau consacrée au sida (2011), des dirigeants du monde entier se
sont engagés a ceuvrer pour lélimination, d’ici 2015, des nouvelles infections par le VIH chez les
enfants et pour la réduction de la mortalité maternelle liée au sida. La mise en application d’'un
nouveau Plan mondial*, visant a déployer des programmes complets de prévention de la transmis-
sion mere-enfant du VIH (PTME), devrait permettre d’atteindre cet objectif. Le Plan mondial
demande plus de réflexion et d’actions au sein et en dehors du systéme de soins de santé officiel.
Une caractéristique importante du plan est qu'il met l'accent sur l'importance de lengagement
communautaire dans la stratégie de déploiement des programmes.

Bien que I'importance des communautés soit largement reconnue, la plupart des conseils en
matiere de PTME concernent la prophylaxie antirétrovirale pendant la grossesse et les interven-
tions dans les établissements de santé. Commandé par TONUSIDA, le présent rapport aborde le
manque d’informations sur le role essentiel et complémentaire joué par les communautés. Cette
étude cherche en particulier a identifier et a partager des pratiques prometteuses qui peuvent ren-
forcer les programmes et faciliter les efforts pour empécher la transmission du VIH aux enfants et
permettre a leurs meres de rester en bonne santé.

Les méthodes employées dans cette étude comprenaient notamment de 'analyse documentaire et
des entrevues avec des informateurs clés. L « engagement communautaire » a été défini dans un
sens large afin d’inclure la participation, la mobilisation et la responsabilisation, tout en excluant
les activités qui impliquent les communautés uniquement en tant que destinataires d’informations
et de services. Une « pratique prometteuse » a été définie comme une pratique sappuyant sur des
preuves documentées, lesquelles démontrent sa capacité a atteindre des résultats escomptés, ainsi
que sur des indications quant a sa reproductibilité, son déploiement ou sa durabilité.

Les pratiques prometteuses identifiées au cours de cette recherche sont répertoriées ci-dessous
selon leur premier résultat attendu. Létude décrit chaque pratique, fournit des exemples documen-
tés et réalise une synthese des enseignements tirés.

Améliorer loffre de services de PTME :

> augmenter les effectifs grace aux travailleurs communautaires (agents de santé communau-
taires, meéres tutrices, conseillers non professionnels, accoucheuses traditionnelles, etc.) ;

> renforcer les liens avec les organisations communautaires et confessionnelles afin de promou-
voir et fournir des services de PTME ;

> controler les programmes de PTME gréice a une participation civique découlant d’une
approche fondée sur des droits.

Augmenter le recours aux services de PTME :

> permettre aux communautés de mener des campagnes sociales et de modification des compor-
tements axées sur la PTME ;

> fournir un soutien par les pairs grice a des conseillers personnels et des groupes de soutien ;

> encourager les communautés a maximiser leurs actifs et a aborder les obstacles financiers a la PTME.

Créer un environnement favorable au déploiement de la PTME :
» recommander et soutenir activisme en faveur de la PTME et du droit a la santé ;

> promouvoir des politiques et des stratégies qui soutiennent la PTME et [engagement communautaire.

* Plan mondial pour I'élimination des nouvelles infections par le VIH chez les enfants d'ici 2015 et pour le maintien en vie de leurs méres.
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Observations

Outre des informations spécifiques sur chacune des pratiques prometteuses, I'’étude a dégagé les

observations suivantes :

> l'engagement communautaire est pertinent et nécessaire pour déployer des programmes de
PTME complets en quatre volets ;

> un leadership engagé a tous les niveaux - établissement, communauté, région, pays — contribue
grandement au succeés de 'engagement communautaire ;

> un engagement communautaire sérieux requiert une approche de développement des capacités
et un investissement durable du soutien technique et financier ;

> un engagement communautaire efficace requiert une approche fondée sur des droits permet-
tant aux personnes et aux communautés dexercer un plus grand contrdle sur leur santé et leurs
soins de santé ;

> une participation active des réseaux et des communautés de personnes vivant avec le VIH
favorisera le déploiement de la PTME ;

> larecherche participative au niveau local est une premiere étape essentielle du processus de
développement des capacités : elle assure la pertinence et la durabilité des programmes ;

> le fait d'utiliser les structures communautaires existantes — plutot que de travailler en parallele
a ces structures — augmente l'efficacité et la durabilité des programmes ;

> le contréle, I'innovation et le partage des informations seront des éléments essentiels au
déploiement des pratiques prometteuses en matiere dengagement communautaire, notamment
Iintroduction de technologies mobiles et autres techniques visant & améliorer la mise en ceuvre
et la gestion des programmes.

Recommandations

Lélimination des nouvelles infections par le VIH chez les enfants et le maintien en vie de leurs
meres sont des objectifs possibles mais difficiles a atteindre. Le succés d’une telle entreprise
nécessitera un engagement durable et des apports uniques de la part de communautés diverses,
quil sagisse de petits groupes informels au niveau local ou de coalitions mondiales. Mais, comme
cela apparait dans le rapport, les exécuteurs et les spécialistes connaissent et mettent déja en
application de nombreuses stratégies dengagement communautaire qui augmentent le recours
aux services et obtiennent des résultats positifs en matiere de santé. Encore restera-t-il a partager,
renforcer et appliquer ces connaissances tout en déployant rapidement les ressources consacrées
et les initiatives dengagement communautaire en soutien aux programmes de PTME et a dautres
projets de santé. Les suggestions suivantes sont proposées afin de faciliter la réalisation des objec-
tifs décrits ci-dessus, mais elles engendrent également d’autres bénéfices plus généraux pour les
femmes, les familles et les communautés.

Pratiques prometteuses

» Accroitre et soutenir les agents de santé de premiére ligne pour permettre le déploiement de la
PTME au sein des systémes nationaux de soins de santé primaires.

» Augmenter la collaboration avec les organisations communautaires et confessionnelles pour
soutenir le déploiement de la PTME a ’aide de mécanismes de financement adéquats et de
stratégies de développement de la capacité organisationnelle.

1l
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Amener la responsabilité au niveau de la prestation des services grice a une participation
civique, des chartes communautaires et d'autres approches fondées sur des droits.

Promouvoir des activités de communication communautaires axées sur la PTME et sur d’autres
sujets de santé qui y sont liés ; aborder des préoccupations importantes telles que I’implication
des hommes, la fréquentation précoce des services prénatals, I’accouchement en établissement
et le suivi des nourrissons exposés au VIH.

Accroitre la participation des pairs (ex : hommes et femmes vivant avec le VIH ainsi que leurs
partenaires) aux programmes de PTME.

Permettre aux communautés de maximiser leurs actifs et d’identifier leurs propres solutions
pour le déploiement de la PTME.

Soutenir 'activisme communautaire pour un engagement politique durable et amélioré en
faveur du déploiement de la PTME.

Continuer a améliorer les politiques et les stratégies qui encouragent 'engagement communau-
taire dans la PTME et d’autres programmes de santé.

Pour les équipes techniques

>

Développer ce rapport pour identifier d’autres pratiques prometteuses en termes de prévention
du VIH, de planification familiale et de soins et traitements de santé, notamment en ce qui
concerne le sida chez les enfants.

Développer et partager des outils pour faciliter la prise de décisions et la mise en ceuvre
dactivités dengagement communautaire adéquates au niveau local.

Développer de meilleurs indicateurs pour I’engagement communautaire dans la PTME.

Effectuer des analyses de cofits et des évaluations plus fréquentes des pratiques dengagement
communautaire, particuliérement en termes de résultats de santé associés.

Pour les équipes nationales

Le Plan mondial encourage 'engagement communautaire, considéré comme un élément essen-
tiel des programmes nationaux pour le déploiement de la PTME. Ce rapport présente plusieurs
pratiques dengagement communautaire de longue date ainsi que des innovations plus récentes

qui promettent de soutenir efficacement le déploiement de la PTME. En développant leurs pro-
grammes, les équipes nationales et leurs partenaires de développement sont invités a :

> considérer 'engagement communautaire comme une partie intégrante du déploiement de la PTME ;

> utiliser une approche de développement des capacités pour orienter les soutiens financiers et
techniques vers des aspects communautaires du déploiement de la PTME ;

> adopter les pratiques prometteuses décrites dans ce rapport pour les adapter ensuite au
contexte local ;

> examiner les activités dengagement communautaire existantes en se focalisant sur la
participation, la mobilisation et la responsabilisation, et faire en sorte que ces activités
habilitent davantage les femmes, familles et communautés quelles servent.

ONUSIDA Etude de cas / 2012
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CONTEXTE

Toute mére réve que son enfant naisse en bonne santé. Toute mére espére que son
enfant vivra une vie meilleure que la sienne. Au fond de son cceur se mélent des
peurs et des craintes concernant son bébé. Et si elle est testée positive au VIH, ses
tracas ne connaissent pas de limites (Prasanna 2011).

Le Plan mondial

Avujourd’hui, I’élimination des nouvelles infections par le VIH chez les enfants nest plus un réve :
cest un objectif possible. Il existe désormais des technologies et des stratégies qui ont été appli-
quées avec succes dans de nombreux pays industrialisés. Lors de la Réunion de haut niveau consa-
crée au sida (2011), des dirigeants mondiaux se sont engagés a ceuvrer pour I’élimination des
nouvelles infections par le VIH chez les enfants ainsi que pour le maintien en vie de leurs méres.
Les objectifs mondiaux pour 2015 consistent & réduire de 90 % le nombre de nouvelles infections
par le VIH chez les enfants et de réduire de moitié la mortalité maternelle liée au sida. Publié en
juin 2011, le Plan mondial est un plan d’action qui vise & déployer des programmes complets de
prévention de la transmission meére-enfant du VIH (PTME). Il sest également fixé les objectifs
suivants (voir I’Encadré 1) :

Encadré 1

Le Plan mondial et les objectifs du millénaire pour le développement (OMD)

L'élimination des nouvelles infections par le VIH chez les enfants et le maintien en vie de
leurs méres sont des conditions essentielles a la réalisation des objectifs suivants :

OMD 4 — Réduire de deux tiers, entre 1990 et 2015, le taux de mortalité des enfants de
moins de cing ans

OMD 5 - 5a : Réduire de trois quarts, entre 1990 et 2015, le taux de mortalité maternelle ;
et 5b : Atteindre, d'ici 2015, un accés universel a la santé reproductive

OMD 6 - 6a : Stopper, d'ici 2015, |la propagation du VIH et du sida et commencer a inver-
ser la tendance actuelle ; et 6b : Proposer, d'ici 2010, un accés universel aux traitements
contre le VIH et le sida pour tous ceux qui en ont besoin.

En 1994 était démontrée efficacité des médicaments antirétroviraux pour réduire la transmission
du VIH de la meére a I'enfant. Cinq ans plus tard, en 1999, toujours sans une disponibilité générale
des médicaments antirétroviraux, des programmes de PTME étaient lancés dans les pays en voie
de développement. Ces programmes initiaux abordaient le conseil et le dépistage volontaires ainsi
que I’alimentation des nourrissons (Hope Humana et al., 2003). Les premiers conseils relatifs au
VIH et a alimentation des nourrissons manquaient néanmoins de clarté car les experts tentaient
difficilement de mesurer les désavantages des préparations pour nourrissons en fonction du risque
de transmission du VIH résultant de I’allaitement. Une fois la névirapine plus largement dispo-
nible, essentiel des efforts consistait a fournir une prophylaxie antirétrovirale a dose unique aux
femmes enceintes fréquentant les établissements de soins prénatals, ainsi qu'une dose nourrisson
unique au bébé dans les 72 heures suivant la naissance. Des conseils actualisés par I’Organisation
mondiale de la santé (OMS, 2006) ont recommandé des régimes de prophylaxie plus efficaces,
mais la mise en ceuvre de ces nouveaux régimes était lente et les conseils relatifs a ’alimentation
des nourrissions continuaient a étre articulés et appliqués de fagon inadéquate.
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Malgré ces difficultés, des progres considérables ont été réalisés. Environ la moitié (48 %) des
femmes enceintes vivant avec le VIH dans les pays a faibles et moyens revenus ont recu un
traitement ou une prophylaxie antirétrovirale plus efficace en 2010 (c.-a-d. en excluant les doses
uniques de névirapine sauf dans les cas d'urgence). Cinq pays - le Botswana, le Lesotho, la
Namibie, ’Afrique du Sud et le Swaziland - sont parvenus & une couverture de 80 % au moins
grace a des médicaments antirétroviraux plus efficaces en matiére de PTME (OMS, UNICEF et
ONUSIDA, 2011). Pour d’autres indicateurs, néanmoins, les avancées réalisées ont été moins
encourageantes. En 2010, seulement 45 % des femmes ayant recu une prophylaxie ont été évaluées
en fonction de leurs propres besoins en antirétroviraux et seulement 28 % des nourrissons exposés
au VIH ont été soumis a des tests de dépistage du VIH au cours des deux mois qui ont suivis

leur naissance (OMS et al.). Les dirigeants et les parties intéressées reconnaissent donc que, pour
parvenir a un déploiement rapide qui permettra d’atteindre les objectifs mondiaux d’ici 2015, les
programmes ne devront pas se contenter de « refaire encore un peu plus la méme chose ».

Comme indiqué dans I’Encadré 2, ’élimination des nouvelles infections par le VIH chez les
enfants et le maintien en vie de leurs méres sont des objectifs qui nécessiteront I’'obtention de
résultats concrets selon chacun des quatre volets d'un programme de PTME complet (ONUSIDA
etal.). A savoir Volet 1 : Prévenir le VIH chez les femmes en age de se reproduire au sein des ser-
vices liés a la santé reproductive (les services de soins prénatals et postnatals, par exemple) et dans
dlautres lieux de prestation de services de santé et de traitement du VIH, ce qui inclut de travailler
avec les structures communautaires.

Volet 2 : Fournir un soutien et des conseils adéquats, ainsi que des contraceptifs, aux femmes qui
vivent avec le VIH, d’une part pour répondre a leurs besoins inassouvis en matiére de planifica-
tion familiale et despacement des naissances, et d’autre part pour optimiser les résultats de santé
de ces femmes et de leurs enfants.

Volet 3 : Sassurer que les femmes enceintes vivant avec le VIH ont acces a des dépistages, des
conseils et des médicaments antirétroviraux, et ce pour empécher quelles ne transmettent leur
infection a leur bébé pendant la grossesse, I’accouchement et ’allaitement.

Volet 4 : Des soins, un traitement et un soutien aux femmes et aux enfants atteints du VIH ainsi
qua leur famille.

Pour obtenir des résultats satisfaisants a chaque volet, une mise en application compléte des
derniéres directives de ’OMS (2010a) sera essentielle. Ces directives recommandent des régimes
posologiques plus efficaces et une mise sous traitement ou une prophylaxie plus précoce pendant
la grossesse. En recommandant également un allaitement exclusif pendant 6 mois et une pro-
phylaxie ou un traitement prolongé pour les couples mere-nourrisson, les directives 2010 offrent
toutes les chances de parvenir a un allaitement plus sar.

Lélimination des nouvelles infections par le VIH chez les enfants et le maintien en vie de leurs
meres sont donc des objectifs qui demanderont a des millions de femmes, disposant généralement
de peu de moyens, de rester en contact permanent avec le systéme de soins de santé et de faire face
a une série de décisions complexes et délicates sur une longue période.
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Encadré 2

Atteindre les objectifs mondiaux : Qu'est-ce que cela implique ?

Volet 1- empécher de nouvelles infections par le VIH chez les femmes en dge de procréer :
L] Réduire de 50 % les nouvelles infections chez les femmes dgées de 15 a 49 ans.
Volet 2 — empécher les grossesses non désirées chez les femmes vivant avec le VIH :
= Eliminer le besoin inassouvi de planification familiale chez les femmes vivant avec le VIH.

Volet 3 — empécher la transmission verticale du VIH gréce a une prophylaxie ou un traite-
ment antirétroviral :

L] Réduire a moins de 5 % la transmission du VIH de la mére a I'enfant.
" Fournir une prophylaxie ou un traitement antirétroviral a 90 % des femmes enceintes.
m Fournir une prophylaxie ou un traitement antirétroviral & 90 % des couples mere-

nourrisson en période d'allaitement.

Volet 4 — fournir un soutien, un traitement et des soins adéquats aux femmes vivant avec le
VIH, a leurs enfants et a leurs familles :

| Fournir un traitement antirétroviral a 90 % des femmes enceintes qui en ont besoin.

Ces mesures impliquent les décisions suivantes : accepter de faire un test de dépistage du VIH,
accepter de révéler les résultats de ce dépistage a son partenaire, informer les membres de sa
famille et ses proches, demander a son partenaire de faire un dépistage et, enfin, décider de
concevoir un enfant ou d’utiliser un moyen de contraception.

La femme ne peut prendre seule ces décisions : chacune dentre elles est affectée par une série de
facteurs socioculturels, économiques et autres, notamment le partenaire, les membres de la famille
et la couverture et la qualité du systéme de soins de santé. Les principaux obstacles au déploiement
de programmes de PTME complets (Fonds mondial, 2010a) sont résumés dans 'encadré 3 et
catégorisés selon qu’ils se situent du coté de I'offre ou de la demande.

Encadré 3

Principaux obstacles au déploiement de la PTME

Du cété de I'offre

m  couverture faible en matiere d'établissements de santé, ce qui entraine un accés
géographique limité, particulierement dans les zones rurales ;

®  pénuries de professionnels de la santé ;

®  qualité de soins inadéquate ;

®  systémes de référencement des patients peu développés (aiguillage, antécédents et suivi).
Du cété de la demande

m  stigmatisation des personnes atteintes du VIH au sein des familles, des communautés et
parmi les professionnels de la santé ;

m  obstacles liés aux sexes, notamment l'influence des partenaires masculins sur la prise de
décisions relatives aux soins de santé ou encore la peur de 'abandon ou les sévices ;

m e transport et les autres contraintes financiéres ;

B normes communautaires, pratiques et croyances dangereuses qui entourent la gros-
sesse, |'accouchement et |'allaitement du bébé, et qui sont aggravées par des conseils
complexes et souvent incompris sur |alimentation du nourrisson et le VIH.
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Pour aborder ces obstacles, le Plan mondial pour I'élimination des nouvelles infections par le VIH
chez les enfants d’ici 2015 et pour le maintien en vie de leurs méres a été développé et est guidé par
un processus consultatif impliquant des acteurs importants, notamment des gouvernements, des
organismes des Nations Unies, des donateurs et la société civile. Ce processus encourage a mener
des actions au niveau mondial, régional, national et communautaire. De nouvelles ressources sont
mobilisées et certains pays, avec ’aide de leurs partenaires de développement, vont évaluer leurs
lacunes et mettre en place des plans nationaux qui leur permettront d’atteindre ces objectifs. Le
Plan mondial demande plus de réflexion et d’actions au sein et en dehors du systéme de soins de
santé officiel. Une caractéristique importante du Plan mondial est qu’il met en avant 'engagement
communautaire, qu’il considére comme une partie intégrante de la stratégie de déploiement.

Raisons de cette étude

Au cours des dix dernieres années, des preuves de plus en plus nombreuses ont démontré qu’il

est important dengager les communautés dans la PTME afin de mieux comprendre et aborder les
barriéres socioculturelles et afin dengendrer un sentiment d'appropriation et de durabilité au niveau
local tout en décentralisant les services et en augmentant la couverture (Israel & Kroeger, 2003 ;
Leonard et al., 2001 ; Rutenberg et al., 2003). Le Plan mondial et le Cadre d’investissement de
I’ONUSIDA pour le VIH/sida jusquen 2020 (Schwartlander et al., 2001) considérent I'engage-
ment communautaire comme une priorité. Pourtant, la plupart des conseils et des documents
relatifs a la PTME se concentrent sur les interventions réalisées dans les établissements de santé.
Commandé par 'ONUSIDA, le présent rapport aborde le manque d’informations sur le role
essentiel et complémentaire joué par les communautés.

Le Plan mondial encourage les communautés a contribuer au déploiement de la PTME de diffé-
rentes maniéres, lesquelles permettront d'améliorer l'offre et le recours a des services complets.
Les communautés sont notamment invitées a :

assurer le relais par rapport aux professionnels de la santé ;

fournir des services et des références ;

aider a planifier et a contrdler les programmes ;

conclure des accords de charte avec les autorités gouvernementales afin de renforcer la responsabilité ;
créer de la demande ;

aborder les entraves structurelles qui empéchent le recours aux services ;

impliquer les partenaires masculins et les familles ;

réduire la stigmatisation et la discrimination ;

participer a des campagnes de communication ;

maximiser les actifs communautaires.

VVVVVVVYVYYVYY

Le présent rapport vise a définir ces rdles plus en détails. Pour ce faire, il identifiera et décrira des
pratiques prometteuses en termes dengagement communautaire pour le déploiement de la PTME.
Nous espérons que les résultats et conclusions de ce rapport offriront une aide précieuse aux
gouvernements, donateurs et partenaires dexécution lorsqu’ils planifieront et développeront des
activités pour éliminer les nouvelles infections par le VIH chez les enfants d’ici 2015 et maintenir
leurs meres en vie.

Méthodes

Les méthodes employées dans cette étude comprennent notamment de I’analyse documentaire et
des communications interpersonnelles (interviews par e-mail, téléphone ou en face a face) avec des
représentants de diverses institutions concernées.

L’analyse documentaire a impliqué des recherches approfondies sur internet, via des mots clés
liés a 'engagement communautaire et a la PTME. Les sites Web des parties intéressées ont été
consultés, notamment ceux ONUSIDA, du Plan d’'urgence du Président des Ftats-Unis pour la
lutte contre le sida (PEPFAR), de ’OMS, du Fonds des Nations Unies pour I'enfance (UNICEF)
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et des partenaires dexécution de la société civile. Dautres sites ont également fourni des pistes et des
ressources importantes. Parmi ceux-ci, citons notamment les Rapports d'analyse mensuels sur la
PTME de ’OMS, les Nouvelles sur la prévention du VIH FAIDSTAR [AIDS Support and Tehnical
Assistance Resources — Ressources d’assistance technique et de soutien pour le sida], le site Women,
Children and HIV [Femmes, enfants et VIH] de I’ Université de Californie & San Francisco,
I’Initiative conjointe de recherche sur le VIH/sida, et la Coalition pour les enfants touchés par le
sida. Différents types de documents ont été analysés, notamment des articles de journaux ; des
critiques, évaluations et rapports publiés et non publiés ; et des résumés, affiches et présentations
de conférences internationales. Conformément a I’épidémiologie des nouvelles infections par le
VIH, I'analyse des documents sest essentiellement penchée sur ’Afrique subsaharienne, mais des
études de cas relatives a d'autres régions ont également été identifiées.

Outre 'analyse documentaire, des informations ont été recueillies par échanges de-mail, par
téléphone et lors dentretiens en téte a téte (a ’aide d’'un questionnaire semi-structuré) avec des
informateurs clés appartenant a des organisations qui soutiennent lengagement communautaire
pour la PTME. Ces informateurs ont été identifiés au cours de 'analyse des documents et grace

a des contacts au niveau mondial, régional et national. Les participants de la consultation sous-
régionale sur le renforcement de I'implication masculine dans la PTME (Kigali, aotit 2011)" ont
également constitué une ressource importante. Les informations ont été recueillies aupres de

41 personnes représentant 24 organisations. Bien que les informations recueillies au cours des
communications interpersonnelles puissent en soi manquer de rigueur scientifique, elles ont, dans
la plupart des cas, permis de renforcer, clarifier ou développer des résultats provenant des docu-
ments analysés. La version préliminaire de ce rapport a été révisée d’'un point de vue technique
par un petit groupe de représentants des organismes donateurs, dexécution et de la société civile.

Il convient de signaler quatre limites importantes concernant les données disponibles sur Iengage-
ment communautaire. Tout d'abord, les initiatives populaires ne disposent généralement pas des
moyens financiers et techniques nécessaires pour diffuser, documenter et contréler les programmes.
Ensuite, les documents concernant la PTME se concentrent essentiellement sur le volet 3 (mise a
disposition de la prophylaxie antirétrovirale). Pour augmenter les résultats relatifs aux autres volets,
des recherches se sont orientées vers des pratiques prometteuses en matiere dengagement commu-
nautaire pour la prévention du VIH, la planification familiale, les soins et le soutien aux personnes
atteintes du sida, et la santé maternelle, néonatale et infantile. Néanmoins, il sagissait plutét den-
quétes opportunes et limitées que de recherches exhaustives. La troisiéme limite concerne la diffi-
culté a déterminer les liens de causalité. Dans la plupart des cas, les interventions communautaires se
sont faites main dans la main avec des activités impliquant des établissements de santé. Il est dés lors
difficile détablir 'impact de la composante communautaire. Enfin, la nature du travail communau-
taire est vague et liée au contexte. Elle est donc souvent difficile & mesurer et & interpréter.

Malgré ces contraintes, les preuves disponibles ont permis de dégager des pratiques prometteuses
bien définies ainsi que des lacunes méritant plus d’attention et de recherches.

Les informateurs sont énumérés dans I'annexe 1.

Définitions pratiques
Les définitions des principaux concepts employés dans cette analyse se lisent comme suit :

» PTME : Conformément a la définition proposée dans les directives terminologiques de TONU-
SIDA (octobre 2011), la PTME est une stratégie a quatre volets qui vise a éliminer les nouvelles
infections par le VIH chez les enfants et a maintenir les meéres en vie et les familles en bonne
santé (voir Encadré 2). La PTME débute avant la grossesse avec une prévention primaire du
VIH et une planification familiale ; elle comprend une prophylaxie ou un traitement pendant la

1 Consultation sous-régionale pour discuter du renforcement de I'implication masculine dans I'élimination de la trans-
mission mére-enfant du VIH et le maintien en vie des méres, Kigali, Rwanda, 24-26 ao(t 2011, organisée par le
gouvernement du Rwanda, 'OMS et 'ONUSIDA, avec I'UNICEF et le Fonds des Nations Unies pour la population.
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grossesse ; et elle se prolonge aprés l'accouchement pour d’une part fournir un traitement, des
soins et un soutien a la mére, et d’autre part proposer une prophylaxie, une alimentation, un
diagnostic, des soins et un traitement a lenfant jusqu’a I'ige de 18 mois.?

» Communauté : Voici plusieurs dizaines d'années que, dans diverses disciplines, lon éprouve des
difficultés a se mettre d'accord sur une définition du terme « communauté ». Ceci sexplique en
partie par le fait qu’il sagit d'un concept dynamique, signifiant des choses diftérentes en fonction
du contexte et des personnes qui lemploient. La définition utilisée dans ce rapport se base sur un
étude majeure de 94 définitions menée par un sociologue (Hillery,1955) ainsi que sur une ana-
lyse plus récente relative a la santé publique (MacQueen et al., 2001) : « un groupe de personnes
présentant des caractéristiques différentes mais liées par des points communs, notamment des
intéréts partagés, une interaction sociale ou un emplacement géographique ». Cette définition
est volontairement inclusive afin denglober les nombreuses communautés actuellement impli-
quées dans des programmes de PTME ou des projets de santé similaires. Citons notamment les
clientes des programmes de PTME, les groupes de femmes vivant avec le VIH, les utilisateurs
des établissements de santé ou les membres dorganisations communautaires et confessionnelles.

» Engagement communautaire : En gros, lengagement communautaire est le processus qui
consiste a travailler en collaboration avec et au sein de groupes de personnes présentant des
caractéristiques différentes mais liées par des points communs, une interaction sociale ou un
emplacement géographique (Centres de contrdle et de prévention des maladies, 1997). Cette
définition est intentionnellement générale et inclusive afin denglober les différentes approches
dengagement communautaire actuellement employées. Dans le secteur de la santé, le spectre
de lengagement communautaire comprend trois concepts étroitement liés qui sont identifiés
a la Figure 1 (Rosato et al., 2008). Comme l'illustre la fleche de la Figure 1, les documents
indiquent que, au cours du temps, les programmes évoluent vers une plus grande responsabili-
sation communautaire grice a une approche fondée sur des droits (Leonard et al., 2001 ;
Rosato et al., 2008). Bien que des pratiques reflétant ces trois concepts soient actuellement
utilisées a des fins de déploiement de la PTME, le présent rapport se concentre plus particulie-
rement sur la mobilisation et la responsabilisation communautaire. Les activités qui engagent
les communautés uniquement en tant que destinataires d’'informations, de changements
comportementaux ou de services ne sont pas abordées.

Figure 1 : Spectre de I'engagement communautaire

PARTICIPATION MOBILISATION RESPONSABILISATION

Les communautés sont Les communautés sont Grace a un processus de
engagées en tant que engagées a soutenir les développement des compé-
destinataires passifs programmes de santé tences, les communautés sont
ou actifs des services gréce aux conseils ou a engagées a organiser, mettre
de santé I'assistance des en place ou évaluer des activi-

professionnels de la santé  tés visant a améliorer leur
santé de maniére durable

» Pratiques prometteuses : Dans le cadre de ce rapport, une pratique prometteuse en matiére
dengagement communautaire est une pratique pour laquelle on dispose de preuves documen-
tées quant a sa capacité a atteindre, dans un contexte au moins, des résultats escomptés en
termes de santé, généralement un recours accru a la PTME. D’autres facteurs importants sont
pris en compte, a savoir si la pratique a été (ou a montré son potentiel a étre) reproduite ou
mise en application dans des contextes différents, déployée ou maintenue au fil du temps.

2 Bien qu'il soit essentiel d'établir un suivi entre la PTME et les programmes destinés aux enfants touchés par le sida, les
services et le soutien aux enfants plus dgés n’entrent pas dans le cadre de ce rapport.
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Idées directrices
Les suppositions suivantes ont été émises lors de la réalisation de ce rapport :

> Lengagement communautaire améliore les programmes : Depuis la Conférence d’Alma
Ata en 1978, lorsque les soins de santé primaires sont devenus une stratégie et une politique
majeures des Etats membres de 'TOMS, de plus en plus détudes se penchent sur le droit des
communautés a participer a leurs propres soins de santé ainsi que sur la valeur de cette
participation (Rosato et al., 2008). En 2001, Leonard et ses collegues ont présenté des preuves
convaincantes émanant de 40 années de projets de développement dans divers secteurs et
ont conclu que les projets impliquant un engagement communautaire important présentent
de meilleures chances de réussite. IIs ont d’ailleurs étendu cet argument a lengagement com-
munautaire relatif aux programmes de PTME (Leonard et al., 2001; Rutenberg et al., 2003).
Le présent rapport accepte comme principe fondamental que lengagement communautaire
préconisé dans le Plan mondial sera essentiel au déploiement de la PTME et a la réalisation des
objectifs fixés pour 2015.

> Les interventions communautaires et les interventions des établissements de santé sont
nécessaires au déploiement de le PTME : « Des liens forts entre les communautés et les éta-
blissements de santé constituent le fondement d'un programme de PTME efficace, et I'intégra-
tion compléte des services de PTME découle notamment des liens qui ont été développés entre
eux » (Israel & Kroeger, 2003). Une seconde supposition sous-jacente de ce rapport est que ni
lengagement communautaire ni les interventions des établissements de santé ne suffisent & eux
seuls. Lengagement communautaire pour la PTME doit saccompagner defforts pour améliorer
les services de PTME dans les établissements de santé. La demande créée au sein des commu-
nautés doit étre liée a des prestations de services adéquates, libres de toute stigmatisation et
axées sur les clients. Les établissements de santé doivent également collaborer avec les commu-
nautés pour aborder les obstacles liés a la demande et assurer la prestation de lensemble des
services de PTME pour chaque cliente. Bien que ce rapport aborde uniquement lengagement
communautaire, il est entendu que [élimination des nouvelles infections chez les enfants et le
maintien en vie de leurs méres sont des objectifs qui nécessiteront un déploiement harmonisé
des pratiques prometteuses aussi bien au niveau des services proposés par les établissements de
santé quau niveau de lengagement communautaire.

> DLintégration des services de PTME au sein des services de santé maternelle, néonatale et
infantile est essentielle pour engendrer un maximum de bénéfices pour les femmes, les
enfants et les familles : Lensemble des parties intéressées saccorde sur 'importance de cette
intégration. Ce rapport part du principe que les programmes de PTME peuvent plus facilement
fournir l'intégralité des soins de prévention, parvenir a des résultats satisfaisants en matiere
de santé, réduire la stigmatisation et renforcer les systemes de soins de santé lorsqu’ils sont
completement intégrés a la plate-forme de santé maternelle, néonatale et infantile.

> Il n'existe pas d’approche unique pour 'engagement communautaire : La nature des com-
munautés et des systémes de soins de santé varie considérablement. Des différences en termes
de ressources disponibles, d’infrastructures destinées aux soins de santé, de professionnels de la
santé, de systemes de gouvernance ainsi que des facteurs socioculturels affectent la prestation
et le recours aux services de soins de santé. Lacces et le recours aux soins prénatals et aux
établissements de santé, les normes liées aux sexes, les pratiques et les croyances relatives a la
grossesse, a l'accouchement, a la planification familiale et a la nutrition sont quelques-unes
des variables a prendre en compte dans le déploiement de la PTME. Un rapport de pratiques
prometteuses ne peut dés lors étre normatif et il faut partir du principe quaucune stratégie
dengagement communautaire ni aucun ensemble de pratiques ne fonctionnera de maniere
identique dans tous les contextes. Une connaissance approfondie de lenvironnement local est
nécessaire pour procéder a une sélection et une adaptation.
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PRATIQUES PROMETTEUSES EN MATIERE D’'ENGAGEMENT
COMMUNAUTAIRE POUR LE DEPLOIEMENT DE LA PTME

Introduction

Les pratiques prometteuses identifiées pour lengagement communautaire dans le déploiement de
la PTME sont organisées a la Figure 2 en fonction de leur principal résultat attendu : un meilleur
acces a des services de PTME complets, un recours accru aux services de PTME et un environ-
nement favorable pour la PTME. Bien quelle simplifie la réalité en masquant la dynamique et le
chevauchement des trois domaines de résultats®, la Figure 2 offre un cadre conceptuel pour les
parties intéressées qui planifient et réagissent aux lacunes et aux obstacles identifiés dans leurs
programmes de PTME.

Dans la section qui suit, des pratiques prometteuses sont décrites pour chaque domaine de résultats,
ainsi que quelques exemples et une bréve synthése des enseignements tirés. Les faits et les exemples
présentés ne sont pas exhaustifs mais sont proposés pour illustrer la pratique en fonctionnement et
certains des résultats réalisés jusqu’ici. Les lacunes des preuves fournies sont abordées plus en détails
3 la suite du document, dans les sections Observations et Recommandations.

Figure 2 : Pratiques d’engagement communautaire par résultat escompté

OBJECTIF : Réduire de 90 % les nouvelles infections par le VIH
chez les enfants d'ici 2015

DOMAINE DE RESULTATS 1 : DOMAINE DE RESULTATS 2 : DOMAINE DE RESULTATS 3:
Meilleur acces aux Recours accru aux Environnement favorable pour
services de PTME services de PTME le déploiement de la PTME

Communiquer pour susciter
___ des changements sociaux
et comportementaux

Militer pour la PTME
et le droit a la santé

Accroitre
les effectifs

Promouvoir I'engagement
communautaire dans les
politiques et les stratégies

Créer des liens avec les
— organisations communautaires |~
et confessionnelles

Fournir un soutien
par les pairs =

Contrdler les programmes Maximiser les actifs
L grace a la - et aborder les
participation civique contraintes économiques

Domaine de résultats 1 : Améliorer I’accés a des services
de PTME complets

Du c6té de loffre, les principaux obstacles abordés par le biais de lengagement communautaire
incluent des pénuries de travailleurs de la santé, une couverture géographique limitée, une qualité
de services inadéquate et des systémes de référencement (aiguillage, antécédents et suivi) peu
développés. Les pratiques prometteuses relatives a ce domaine incluent l'augmentation des effectifs
grace aux membres de la communauté, la création de liens avec des organisations communautaires

et confessionnelles, et le controle des programmes grace a la participation civique.

3 Par exemple, les conseillers pairs contribuent souvent aux trois types de résultats. lls peuvent accroitre |'offre de services
essentiels (ex : conseils d'adhésion), augmenter le recours aux services (ex : grace a un suivi) et contribuer a la création
d’un environnement favorable en donnant un exemple de mode de vie positif.
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Accroitre les effectifs grace aux communautés

Depuis des dizaines d’années et dans divers secteurs, des membres des communautés participent
aux initiatives de développement social en tant que bénévoles ou contre rémunération émanant
du gouvernement ou de la société civile. Les avantages de cette pratique de longue date ont été
largement démontrés et incluent notamment : l'augmentation des effectifs 8 moindre cofit, le
rapprochement des services par rapport aux personnes dans le besoin, et les connaissances appro-
fondies de ces travailleurs concernant leur propre communauté. Le Groupe d’action mondial des
agents de santé communautaires a publié un rapport qui souligne I'importance des agents de santé
de premiére ligne* dans la réalisation des objectifs du millénaire pour le développement (OMD).
De fait, ce rapport fournit des recommandations générales en matiere de cotts, une stratégie de
déploiement et des considérations de conception opérationnelle pour des sous-systémes afin de
soutenir 1 million d’agents de santé communautaires employés par des gouvernements du monde
entier d’ici 2015 (Earth Institute, 2011).

Les [agents de santé communautaires] sont trés importants pour le suivi des clients. Ils sont
tres utiles car ils relient la communauté au centre de santé et les membres de la communauté se
sentent a laise avec eux et nont pas peur de leur poser des questions. De nombreux [agents de
santé communautaires] aménent méme des femmes ici pour quon leur fournisse des soins. Ils
sont notre voix au sein de la communauté (Infirmiére en chef de la santé publique du district,
Centre de santé de Langata, Nairobi, Kenya ; Colton, 2005).

Encadré 4

Les meres tutrices

Le Plan mondial cite I'engagement de meres tutrices comme une stratégie importante
pour le déploiement de la PTME. Les meres tutrices sont des meres vivant avec le VIH

qui sont formées et employées au sein d'une équipe médicale pour soutenir, éduquer et
responsabiliser les femmes enceintes et les jeunes mamans par rapport a leur santé et la
santé de leurs bébés, ainsi que pour accroitre la capacité a fournir de I'aide et des conseils
et a aborder les problémes psychosociaux auxquels de nombreuses femmes doivent faire
face au sein de la communauté et des services de santé. Cette pratique est employée
dans de nombreux pays.

Le principal exemple de meres tutrices a été développé par le projet Mothers2Mothers
(M2M). Dans ce modele, les méres tutrices sont salariées et intégrées dans une structure
développée qui comprend la formation, la supervision et I'évolution de la carriére, et qui
offre ainsi un acceés au marché de I'emploi. Le modéle M2M a été reproduit et développé
et, en mai 2011, il était en application dans 714 sites répartis sur 9 pays. Ce projet a
enregistré des améliorations en termes de conservation des clientes pour les dépistages
CD4 postpartum, la prise de médicaments antirétroviraux, la phase de traitement initiale,
la divulgation des résultats et le dépistage chez les nourrissons. Au Kenya, par exemple,
le taux de prise de médicaments antirétroviraux est de 97 % chez les femmes qui ont été
en contact avec des meres tutrices au moins quatre fois, contre 62 % chez les femmes qui
n‘ont pas interagi avec ces méres tutrices (Besser, 2006).

LOMS a réalisé une analyse des taches du secteur de la santé liées au VIH qui indique que les

agents de santé de premiére ligne peuvent jouer un role décisif dans le déploiement la PTME.

LOMS répertorie 313 taches essentielles pour la prévention, les soins et le traitement du VIH : elle
recommande lexécution de 115 de ces tiches, soit plus d’un tiers de lensemble des tiches requises,
par des agents de santé de premiere ligne (OMS, 2008). Plusieurs types dagents de santé de premiere

4 «Agents de santé de premiére ligne » est un terme récent qui a été adopté pour englober les différents types d’'agents
de santé communautaires, notamment les travailleurs rémunérés et les bénévoles (Earth Institute, 2011)
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ligne (meres tutrices (voir Encadré 4), conseillers d'adhésion, agents de santé communautaires, etc.)
ont été formés et soutenus pour assumer des taches liées a la PTME dans de nombreux programmes
et pays. Conformément a la participation accrue des personnes vivant avec le VIH, certains de ces
agents sont des pairs ou des clientes de la PTME. Vous trouverez ci-aprés quelques exemples de
résultats documentés réalisés en travaillant avec différents types d’agents de santé de premiére ligne :

» Dans une grande maternité a personnel limité située en Cote d’Ivoire, plus de 1 500 clientes
prénatales par année sont prises en charge par 3 sages-femmes. En décembre 2009, deux
conseillers communautaires ont été recrutés dans une organisation communautaire locale afin
de renforcer la prestation de services de PTME. Les conseillers communautaires fournissent
des informations et des conseils a la maternité, effectuent des visites a domicile et encoura-
gent toutes les clientes de la PTME a rejoindre un groupe de soutien local. Au cours du mois
précédant lengagement des conseillers, seulement 51 % des femmes enceintes recues au sein
du service de soins prénatals avaient obtenu des conseils relatifs au VIH. Cinq mois apres
lengagement des conseillers, 100 % des femmes enceintes acceptaient un dépistage du VIH
au sein du service de soins prénatals ; 100 % des femmes testées positivement acceptaient un
dépistage CD4 ; et la proportion de femmes et de nourrissons soumis a une prophylaxie passait
de 30 % dans les deux cas a 80 % et 100 % respectivement. En décembre 2010, 80 sites de
PTME en Céte d’Ivoire avaient intégré des conseillers communautaires dans leurs services de
santé maternelle et infantile, et ce nombre ne cesse daugmenter (Fondation Elizabeth Glaser
pour la lutte contre le sida pédiatrique, 2011).

» Dans le cadre d’'un projet visant a augmenter 'implication des personnes malades dans la
lutte nationale de 'Ouganda contre le VIH, des agents de soutien du réseau ont été recrutés
dans des groupes de personnes vivant avec le VIH. Ces agents ont été formés et placés dans
des établissements de santé pendant 2 a 3 jours chaque semaine, le reste de leur temps étant
consacré au travail dans les communautés. Les agents de soutien du réseau soutiennent tous
les services liés au VIH, et notamment la PTME. Le recours aux services de PTME est passé
de 1 264 femmes par année au début du projet en 2006 a 15 892 femmes en 2009. Bien que le
financement du programme et les traitements mensuels aient pris fin en juillet 2009 (Kim et al,
2009), les agents de soutien du réseau travaillaient encore en 2011 pour soutenir l'aiguillage et
les liens entre la communauté et les établissements de santé. La durabilité de cette initiative est
due au sentiment de responsabilité et dappropriation des agents de soutien du réseau lorsqu’il
sagit daborder des problémes réels au sein de leur propre communauté.

> Des accoucheurs traditionnels ont été formés pour soutenir la PTME dans certains pro-
grammes. En 2002, le Conseil de santé de la Convention baptiste du Cameroun a formé ses
accoucheurs traditionnels a la prestation de services de PTME. Entre juillet 2002 et juin 2005,
30 accoucheurs traditionnels formés a la PTME ont proposé des conseils et un dépistage du
VIH a plus de 2 000 femmes. Ils ont ainsi atteint des taux de couverture en prophylaxie de plus
de 85 % chez les méres vivant avec le VIH et chez leurs bébés. Tous les nourrissons ayant recu
une prophylaxie ont été testés au VIH apres 15 moins et un traitement a été entamé pour les
deux bébés ayant obtenu un résultat positif. Parmi les difficultés rencontrées dans le cadre de
ce programme, citons notamment la supervision réguliére et le maintien de réserves adéquates
pour les accoucheurs traditionnels (Wanyu et al., 2007).

» Un programme mis en ceuvre dans les régions montagneuses du Lesotho a permis des
améliorations a chaque point du continuum de soins PTME grace a un effort combiné impli-
quant la formation d’accoucheurs traditionnels et d'autres membres communautaires en tant
quassistants de programme pour la réduction de la mortalité maternelle (APRMM) ; la mise en
place de maisons d’accueil juste a c6té des établissements de santé pour les femmes qui arrivent
au terme de leur grossesse ; lattribution de primes en fonction des performances des
APRMM ; et [octroi d'avantages en nature aux clientes des services de soins prénatals. Les
APRMM doivent informer les femmes de leurs villages sur 'importance de soins prénatals
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complets et d'un accouchement dans un centre médical. Lancé en 2009 sous forme de projet
pilote au sein d’'un établissement de santé, ce programme sest développé pour couvrir huit cen-
tres médicaux en 2011 et une population cible de 235 000 personnes environ. D’importantes
augmentations ont été enregistrées en termes de fréquentation : le nombre de femmes inscrites
dans Iétablissement pilote a notamment triplé entre 2009 et 2010. Les femmes effectuent plus
de visites de soins prénatals pendant leur grossesse et le nombre daccouchements en établisse-
ment de santé a considérablement augmenté. Différents facteurs de réussite du programme
APRMM ont été identifiés, notamment I'implication de la communauté dans le processus de
sélection, l'affiliation de chaque APRMM a un établissement de santé et lorganisation d’une
formation mensuelle « récapitulative » au sein de chaque centre médical (communication
personnelle de Partners in Health, novembre 2011).°

» La perte de suivi des nourrissons exposés au VIH apres I'accouchement constitue une difficulté
particuliere pour les programmes de PTME. Souvent, les chances de survie de ces enfants sont
réduites car ils nont pas acces au cotrimoxazole ni a un diagnostic et un traitement précoces.
Avec des taux de perte de suivi supérieurs a 50 %, il sagit d'un obstacle majeur pour la PMTE
et les programmes de diagnostic précoce au Malawi. En réponse a ce probléme, un programme
pilote a été mis en place en 2009 pour former 16 agents de santé communautaires en tant que
gestionnaires de cas pour 1 027 clientes prénatales affectées par le VIH. Les agents de santé
communautaires effectuent des visites mensuelles a domicile jusqua ce que le statut VIH du
nourrisson soit définitivement établi. Sur une période d’un an, 95 % des femmes qui nétaient
pas déja soumises a un traitement antirétroviral ont recu des résultats de dépistage CD4 et
75 % des femmes qui nécessitaient un traitement ont entamé un traitement antirétroviral. Sur
les 746 naissances vivantes, 99 % des meéres et 98 % des nourrissons ont recu une prophylaxie
antirétrovirale, 77 % des bébés ont été soumis a un dépistage du VIH et tous ont entamé un
traitement au cotrimoxazole. Sur les 26 bébés testés positifs, 92 % ont été inscrits dans une
clinique de traitement antirétroviral. Cette étude en a conclu que la gestion des cas par les
agents de santé communautaires constitue une stratégie efficace pour réduire la perte de suivi
et assurer I'intégralité du continuum de PTME (Kim et al., 2011).

> Les agents de santé de premiére ligne peuvent savérer particulierement efficaces lorsqu’il sagit
de soutenir des comportements qui sétendent sur une longue période ou qui rencontrent
une résistance de la part des communautés. Dans une étude de cohorte d’intervention non
randomisée visant a améliorer les taux d’allaitement exclusif dans la région endémique de Kwa
Zulu-Natal, en Afrique du Sud, des conseillers non professionnels rendaient visite aux femmes
testées positives ou négatives au VIH quatre fois pendant les deux premiéres semaines suivant
la naissance, puis toutes les 2 semaines pendant 6 mois. Plus de 1 200 couples mére-enfant
ont été suivis entre avril 2005 et octobre 2011. Les visites des conseillers ont été étroitement
associées a l'adoption d’un allaitement exclusif & 4 mois. Les femmes qui recevaient les visites
programmées étaient deux fois plus susceptibles dopter pour un allaitement exclusif que les
femmes qui ne recevaient pas ces visites. Les auteurs de cette étude estiment que des recherches
supplémentaires sont nécessaires pour identifier la maniére dont cette approche pourrait
étre développée ainsi que pour déterminer le niveau d’intensité le plus rentable en matiére de
conseils (Bland et al., 2008).

5  Consulter le site http://www.pih.org.
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Encadré 5

Agents de santé de premiére ligne : Quelques enseignements tirés

m  Avec des effectifs réduits et une couverture géographique limitée des établissements
de santé dans la plupart des pays endémiques disposant de peu de ressources, il sera
essentiel d'augmenter la disponibilité et |'utilisation des agents de santé de premiére
ligne afin de déployer la PTME et de respecter les recommandations du Groupe
d’action mondial des agents de santé communautaires pour atteindre les OMD 4, 5 et 6.

= Pour assurer des services durables et de qualité, les agents de santé de premiere
ligne doivent étre rattachés a des systéemes nationaux de soins de santé primaires qui
encouragent le partage des taches et promeuvent des normes de service de qualité.

m  Des rémunérations et des systémes fonctionnels pour la formation et la supervision
sont essentiels pour assurer I'engagement a long terme et la réussite des agents de
santé de premiére ligne.

m  lesagents de santé de premiére ligne doivent étre en contact étroit avec les
établissements de santé et garantir une communication a double sens efficace pour le
référencement des clients.

®  Les agents de santé de premiére ligne agissent de maniére plus efficace lorsque
les communautés ont voix au chapitre quant a leur recrutement et lorsqu’elles sont
informées et participent a I'amélioration de leur propre santé.

m  Lintégration de la PTME dans la description générale des taches effectuées par
les agents de santé de premiére ligne constitue un moyen efficace de fournir des
services plus holistiques. Le fait d’ajouter des responsabilités aux portefeuilles
existants peut néanmoins s'avérer accablant et entrainer une surcharge et un
épuisement. Une autre solution consiste a disposer d'agents de santé spécialisés qui
se concentrent uniquement sur la PTME et la santé maternelle, néonatale et infantile
sans pour autant renforcer la stigmatisation ou négliger d'autres questions de santé
au sein de la communauté.

m  Peu d’'exemples illustrent des efforts pour intégrer le secteur de santé traditionnel
dans le réseau de soins PTME. Etant donné I'importance de ce secteur dans de
nombreux pays affichant une prévalence élevée du VIH, les accoucheurs traditionnels
et les guérisseurs traditionnels sont probablement une ressource importante mais pas
suffisamment exploitée pour le déploiement de la PTME.

Créer des liens avec les organisations communautaires et confessionnelles

Les réponses communautaires apportées par les organisations confessionnelles et communau-
taires se situaient au premier plan de la lutte contre le VIH. Au fil des années, elles sont d’ailleurs
devenues une source de soutien trés présente et essentielle pour des millions de familles affectées
par le VIH. Les organisations communautaires et confessionnelles qui luttent contre le VIH sont
probablement plus visibles mondialement en raison du travail quelles réalisent pour les enfants
affectés par le VIH ;® néanmoins, les organisations communautaires participent a tous les aspects
de la lutte contre le VIH, et notamment & ceux qui sont liés aux quatre volets de la PTME, a savoir
la prévention du VIH, la nutrition et 'alimentation des nourrissons, le soutien mental et psycho-
social, le suivi et le référencement, Iélimination de la violence a Iégard des femmes et des préjugés
sexistes, et la mise en place d’activités rémunératrices. Bien qu’ils soient moins fréquents dans

la documentation, les exemples décrits ci-dessous font allusion au potentiel de lengagement des
organisations communautaires et confessionnelles pour le déploiement de la PTME :

» La WOFAK (Women Fighting AIDS in Kenya - Les femmes qui luttent contre le sida
au Kenya) est une organisation communautaire créée en 1994 par un groupe de femmes

6 Par exemple, I'Initiative conjointe de recherche sur les enfants et le sida et la Coalition pour les enfants affectés par le sida.
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locales, dont la plupart avaient été testées positives au VIH et éprouvaient des difficultés

a faire face au diagnostic. La WOFAK fait partie de la NEPHAK (National Empowerment
Network of People Living with HIV/AIDS in Kenya — Réseau national pour I'habilitation des
personnes vivant avec le VIH/sida au Kenya), une organisation nettement plus importante
qui soutient le déploiement de la PTME a la fois au niveau des politiques et grace a des
programmes communautaires. Aujourd’hui, 15 000 femmes et 5 000 enfants recoivent un
soutien et des soins directs aupres de sept centres de la WOFAK.” Les services comprennent
un apprentissage préventif pour les groupes les plus exposés au risque, des groupes de soutien
et des conseils, des soins cliniques, des soins alimentaires et des programmes de nutrition,
ainsi que des activités rémunératrices pour les prestataires de soins. Les Mamas’ Clubs de la
WOFAK fournissent également des renseignements et un acces a des préts de microcrédit
grice a une aide sociale communautaire aux personnes et aux groupes (communication
personnelle de GPN+ [Réseau mondial des personnes affectées par le sida], février 2012) La
WOFAK encourage la participation masculine a la PTME gréce a des conseils et des visites a
domicile. Ces interventions réduisent la perte de suivi et augmentent les conseils aux couples
sérodiscordants. Dans un centre de la WOFAK, environ 50 % des partenaires masculins ont
participé aux soins prénatals en 2009, contre 0 % en 2007.%

Les organisations communautaires sont reconnues pour leur capacité a fournir un soutien
et des services de santé liés au VIH (notamment la PTME) a des populations vulnérables

et marginalisées. Par exemple, la SASO (Social Awareness Service Organization), une
organisation communautaire qui opére dans I'Etat du Manipur (Inde), intégre la PTME

aux efforts quelle réalise continuellement pour soutenir les femmes qui consomment

des drogues et leurs familles. Une étude de base a indiqué que ces femmes connaissent

des taux d’itinérance élevés, ont des besoins insatisfaits en contraceptifs, présentent des
symptomes d’infections sexuellement transmissibles et de violence physique, font preuve
d’'un comportement négatif en matiére de santé et disposent de peu de connaissances quant
ala PTME. La SASO a congu et met actuellement en place des activités qui visent a soutenir
ces femmes a travers chacun des quatre volets de la PTME, notamment la promotion des
préservatifs et la lutte contre la violence ; les recommandations et les conseils en matiére

de planification familiale ; les recommandations pour les consultations, les dépistages du
VIH et les médicaments antirétroviraux ; et la mise en relation avec les programmes et les
allocations d’aide sociale, notamment le soutien alimentaire et les frais de transport (Alliance
internationale contre le VIH/sida, correspondance personnelle, juillet 2011).

Les institutions de santé confessionnelles fournissent une grande partie des services de soins de
santé dans de nombreux pays. Avec des ressources consacrées et une promesse de service dans
les zones éloignées, ces établissements fournissent souvent des modéles pour des programmes
de soins de santé complets, communautaires et a structure intégrée. Un exemple nous vient

de I'hopital rural de Mingende, en Papouasie-Nouvelle-Guinée. Créé en 2003, cet hopital
missionnaire a introduit la PMTE dans un contexte de renforcement des services de santé
maternelle, néonatale et infantile. Depuis 2009, les 25 bébés exposés au VIH ont tous obtenu
des résultats négatifs aux tests de dépistage. On considére que la composante communautaire a
joué un réle important dans la réussite du programme. Le programme encourage les membres
de la communauté a organiser des « patrouilles a pied » et des activités de sensibilisation. 11
emploie des hommes et des femmes affectés par le VIH en tant que pairs et dispose d’un conseil
d’administration de I'hdpital composé de 13 dirigeants communautaires représentant les 13
groupes ethniques vivant dans la région. Ces dirigeants organisent des activités déducation et de
sensibilisation et se sont mis d’accord sur le fait que les établissements publics, notamment les
hépitaux, ne seraient jamais affectés au cours d'un conflit (Prasanna, 2011).

http://www.wofak.orke/about_wofak.htm.
http://www.FHI.org/en/Country Profiles/Kenya/res_male_involve_PMTCT.htm.
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>  On considére que les dirigeants religieux et les organisations confessionnelles possédent un
potentiel énorme pour influencer les opinions et les croyances et pour inspirer des actions.
Cela inclut le fait de réduire la stigmatisation liée au VIH au sein de leurs congrégations
et de leurs communautés. Channels of Hope, une stratégie de World Vision International,
opere actuellement dans 59 pays afin d’inciter les chefs spirituels et les autres dirigeants
communautaires a réagir positivement a des difficultés locales importantes, notamment le
VIH et le sida. Channels of Hope offre une formation de 8 a 10 jours aux facilitateurs, qui a
leur tour ont organisé 205 ateliers au sein de leurs communautés. Le programme combine
des informations techniques et des textes sacrés permettant de susciter la compassion et
d’inspirer des actions. Suite a ces ateliers, les congrégations et les communautés développent
des plans d’actions pour les services de santé maternelle, néonatale et infantile, pour Iégalité
des sexes, pour le VIH et pour d'autres préoccupations locales. Une évaluation récente
des activités de Channels of Hope en Ouganda et en Zambie a été réalisée sous la forme
d’un sondage et a généré une « note de stigmatisation ». Statistiquement, d'importantes
diminutions de la stigmatisation ont été constatées chez les enfants, les adultes et les
représentants des organisations non gouvernementales et confessionnelles entre les enquétes
réalisées avant 'intervention et les enquétes dévaluation finales (World Vision International,
correspondance personnelle, novembre 2011).

Encadré 6

Organisations communautaires et confessionnelles : Quelques enseignements tirés

®  Les organisations communautaires et confessionnelles apportent un soutien énorme a la
lutte mondial contre le VIH. La PTME peut étre intégrée efficacement au travail continu
de nombreuses organisations communautaires et confessionnelles, notamment les
services communautaires et les services en établissement.

= De nombreuses mesures de soutien et de nombreux services communautaires différents
sont déja fournis par les organisations communautaires et confessionnelles et peuvent
compléter les services de PTME assurés dans les établissements de santé et créer une
réponse plus globale pour les femmes, les enfants et leurs familles.

®  Les organisations communautaires et confessionnelles peuvent soutenir la mise
en application de la plupart des pratiques prometteuses décrites dans ce rapport,
notamment I'engagement de pairs et d'agents de santé de premiere ligne,
I'organisation d'activités de communication communautaires, le contréle des
programmes, la maximisation des actifs communautaires et la promotion.

= L'engagement communautaire fonctionne mieux s'il se base sur des structures et des
réponses communautaires existantes. Une étape préliminaire pour les programmes de
PTME dans le développement d’une stratégie d’engagement communautaire est de
se familiariser avec les organisations communautaires et confessionnelles qui servent
leur population. Pour ce faire, une solution consiste a réaliser une enquéte participative
et un inventaire des organisations locales et des services qu'elles fournissent. Il est
particuliérement important de travailler avec des groupes et des réseaux de personnes
vivant avec le VIH.

®  Les activités des organisations communautaires et confessionnelles doivent étre liées
aux établissements de santé par un accord qui explique clairement comment chaque
groupe opére et comment les groupes se soutiennent mutuellement et interagissent les
uns avec les autres.

m |l est extrémement important de créer des liens avec des organisations communautaires
qui soutiennent les enfants plus agés affectés par le VIH, et ce afin d'assurer un soutien
continu aux enfants exposés au VIH lorsque ceux-ci quittent le continuum de la PTME
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Controler les programmes de PTME grace a la participation civique

La mauvaise qualité des services constitue une contrainte majeure et largement reconnue pour
la PTME et les autres services de santé. Du coté de loffre, de nombreuses stratégies (mentorat
clinique, supervision, promotion de normes de services, etc.) sont mises en ceuvre pour
améliorer la qualité. Dans la plupart des pays pauvres en ressources, néanmoins, les institutions
gouvernementales chargées du contréle et de la supervision des services publics sont faibles

et disposent de primes limitées pour récompenser les performances. Le rdle potentiel des
communautés en tant que « surveillants » complémentaires des services de santé et autres services
publics suscite un intérét croissant. Le Plan mondial suggeére des chartes communautaires afin
de responsabiliser davantage les communautés a Iégard des programmes de PTME qui leur sont
destinés. Une expérience randomisée réalisée en Ouganda sest penchée sur laugmentation de la
surveillance communautaire et fournit des renseignements utiles sur cette pratique prometteuse

(Bjorkman & Svensson, 2007) (voir Encadré 7).

Encadré 7

Le pouvoir au peuple : Lengagement civique dans le contréle des services de santé

Cette expérience randomisée a grande échelle a examiné la possibilité de renforcer les
performances du secteur de la santé grace a une responsabilisation accrue de la population
cible. L'expérience a été réalisée dans 50 communautés réparties sur neuf régions
ougandaises. Ces communautés d'intervention ont été informées de leurs droits, ont recu
des informations de base sur les services de santé et le statut de la santé communautaire
sous la forme de « fiches de rapport », et ont été encouragées a développer un plan
d'action correctif. Ce processus s'est accompli grace a une série de réunions facilitées

par les organisations communautaires locales et rassemblant d'abord les membres de

la communauté d’une part et les membres du personnel des établissements de santé
d'autre part, puis les deux groupes ensemble. Suite a ces dialogues, les groupes ont établi
ensemble un plan d'action visant a aborder les préoccupations identifiées sans sortir de
I'enveloppe budgétaire existante.

Un an apreés le début de I'expérience, les chercheurs ont découvert une différence notable
entre les communautés d'intervention et les communautés de controle. Les temps d'attente
et |'absentéisme dans les centres de santé d'intervention avaient été réduits de maniére
significative, alors que la propreté de ces centres s'était considérablement améliorée.
L'utilisation moyenne des services était 16 % supérieure dans les communautés d'intervention.
En ce qui concerne la PTME, les visites prénatales, les accouchements en établissement et

les visites de planification familiale avaient augmenté dans les communautés d'intervention.
Les visites aux guérisseurs traditionnels et la proportion d'automédication avaient diminué. En
termes d'effets sur la santé, des améliorations concernant le poids selon I'age des nourrissons
et une réduction de 33 % de la mortalité chez les enfants de moins de 5 ans avaient été
constatées dans les communautés d'intervention. Avec un co(it d'environ 300$ par mort
d’enfant évitée, cette intervention s’est donc avérée relativement rentable et extensible,
puisqu’elle a touché environ 55 000 ménages.

Le niveau de participation était I'une des caractéristiques principales de cette expérience.
Les communautés complétaient les fiches de rapport et participaient activement a
I'identification de solutions et a I'organisation et au contréle de leur mise en application
(Bjorkman & Svensson, 2007).

Certains pays, comme le Rwanda et I'Inde, déplacent la responsabilité a Iégard des services publics
a des niveaux plus bas a Iéchelle nationale. Au Rwanda, des contrats de performances multisecto-
riels (notamment la santé) sont conclus entre le chef détat et chaque maire du pays, qui a son tour

24 Pratiques pra en matiére de c ire pour lélimination des lles infections par le VIH chez les enfants d'ici 2015 et le maintien en vie de leurs méres




conclut un contrat de performances avec chaque autorité locale. Les performances sont évaluées
deux fois par an en fonction des objectifs fixés dans ces contrats, et les notes des régions sont
divulguées au public. Bien qu’ils ne soient pas directement impliqués dans les activités de controle,
les électeurs communautaires sont parfaitement conscients de leur rang et font pression sur leurs
dirigeants élus pour qu’ils fournissent de bons résultats (Mugwaneza, 2011).

En Inde, le contréle communautaire prévu dans la Mission nationale pour la santé en milieu rural
(National Rural Health Mission) en est au début de sa phase pilote dans quelques communautés
et centres de soins de santé primaires répartis sur neuf états. Les enseignements tirés émanent
dautres projets en cours dans le pays et comprennent I'importance que revét la création d'un
comité de contréle et le ferme engagement des organisations communautaires, de la communauté

et du personnel du secteur de la santé (Garg & Laskar, 2010).

Encadré 8

Contréle communautaire : Quelques enseignements tirés

®  Le contréle communautaire est une approche fondée sur des droits qui peut améliorer
la quantité et la qualité des services de santé, et notamment des services de PTME, ce
qui entraine de meilleurs résultats en matiére de santé.

®  Un contrdle communautaire efficace nécessite des approches participatives qui
impliquent la communauté dés le début et dans toutes les phases du processus.

®m  L'engagement général de la communauté, notamment des principales parties
intéressées, encourage une meilleure appréciation des demandes communautaires et
entraine la mise en application de réformes consenties.

m  Afin de contréler les services, les communautés doivent avoir accés a des informations
fiables sur les indicateurs liés au statut de la santé communautaire ainsi qu'a la presta-
tion et a I'utilisation des soins de santé au sein de la communauté. Afin d’évaluer les
performances, elles doivent également étre conscientes des normes attendues pour
les différents services.

®  Les organisations communautaires locales peuvent participer efficacement pour
faciliter le contréle communautaire.

m  Laréussite du contréle communautaire dépend de |'établissement, parmi le personnel
de santé, les autorités gouvernementales et la communauté, d'un consensus concer-
nant leurs réles respectifs et les indicateurs de progrés. Ceci inclut un consensus et
un engagement aux niveaux des établissements, des communautés, des régions ainsi
qu’au niveau national.

m |l est nécessaire d'effectuer des évaluations et des recherches supplémentaires sur les
outils pratiques permettant d'améliorer la responsabilisation et sur la durabilité des
résultats et des efforts de contréle communautaire..

Domaine de résultats 2 : Augmenter le recours aux services de PTME

Du c6té de la demande, les principaux facteurs empéchant le recours a la PTME incluent les
connaissances inadéquates et les idées fausses concernant le VIH et la PTME ; les inégalités entre
les sexes et autres préjugés sexistes néfastes ; la stigmatisation liée au VIH ; et les contraintes
financieéres, notamment le transport. Les programmes de PTME sengagent avec les communautés
de diverses fagons afin d'aborder ces obstacles grace a des initiatives de communication pour [évo-
lution comportementale et sociale, grace au soutien des pairs, et en maximisant les actifs locaux et
en identifiant des solutions créatives aux contraintes budgétaires.
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Communication communautaire pour |'évolution comportementale et sociale

La présente section se penche sur la pratique prometteuse qui consiste a impliquer les communau-
tés dans la planification et la mise en ceuvre dactivités de communication pour lévolution com-
portementale et sociale, lesquelles visent a transformer les attitudes pour augmenter le recours
ala PTME et encourager des comportements qui réduisent le risque de transmission du VIH et
promeuvent la santé familiale. Quelques exemples (propres a la PTME ou qui abordent le VIH

de maniere plus générale) sont présentés ci-dessous, notamment une initiative a grande échelle
émanant de I'Ethiopie (voir 'Encadré 9).

Encadré 9

La responsabilisation grace aux discussions communautaires en Ethiopie

En Ethiopie, les conversations communautaires constituent I'une des principales compo-
santes de la lutte nationale contre le VIH. Leur objectif est de permettre aux citoyens de
participer a des discussions ouvertes concernant le VIH et de prendre des initiatives inno-
vantes pour stopper la propagation de |'épidémie et renverser la situation actuelle. Les faci-
litateurs locaux sont formés pour aider la communauté a explorer les facteurs qui stimulent
la propagation du VIH et pour développer des plans qui permettent d'aborder des besoins
et des moteurs identifiés localement. Avant la fin du mois d'ao(t 2010, pas loin de 25 000
facilitateurs avaient été formés et pas loin de 16 000 conversations avaient été organisées
dans toutes les régions du pays. Plus de 13 600 communautés ont préparé un plan d'action
local. Des rapports anecdotiques indiquent une augmentation des dépistage du VIH, et des
pratiques telles que le « partage des épouses » ont été identifiées comme néfastes et contre
les enseignements religieux (FHAPCO, 2010; UNDP, 2004). Il est plus difficile de mesurer le
sentiment d'appropriation et de responsabilité que les communautés acquiérent suite a ces
conversations et aux changements comportementaux qui y sont liés. En 2008, la NASTAD
(National Alliance of State and Territorial AIDS Directors) a évalué le processus de discus-
sions communautaires dans trois états et a constaté de meilleures performances lorsque
des agents de santé salariés, plutét que des bénévoles formés, dirigeaient les discussions
(Slater et al., 2009). Le gouvernement fédéral éthiopien effectue une évaluation nationale
des discussions communautaires en 2011-2012 qui apportera des précisions sur les résultats
et l'impact de cette activité.

Encadré 10

Volet 2 : Réduire les grossesses non désirées — I'impact d'un homme

Ahmed Nuriye, un éthiopien de 38 ans, a participé a une initiative visant a former 250
bénévoles communautaires pour fournir des informations de planification familiale
aux femmes et aux hommes des communautés de la région Amhara. La formation
s'est penchée sur des outils qui permettent de faciliter des dialogues communautaires
participatifs concernant les avantages et les difficultés de la planification familiale.

Aprés la formation, Ahmed a engagé des dialogues au cours desquels il « a laissé la
parole a la communauté... au contact les uns des autres, ils prennent connaissance de
méthodes a longue durée et de méthodes permanentes... les fausses idées diminuent et
la compréhension augmente ».

Les statistiques de service émanant du centre de santé le plus proche confirment que la
clientéle des méthodes permanentes et a longue durée était trois fois plus importante en
juin 2010 qu'au cours des 6 mois précédents (EngenderHealth, 2011).
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»  Men Taking Action [Les hommes agissent] est une stratégie de communication qui a été
déployée en Zambie afin de promouvoir I'implication masculine dans la PTME?’. Les chefs
masculins des communautés ont pris part a des recherches visant a identifier les pratiques et
les attitudes typiquement masculines qui empéchent les femmes d’accéder a la PTME, a des
dépistages et a des conseils relatifs au VIH. Sur base des conclusions, une stratégie déducation
communautaire ciblée a été développée et mise en place. Des messages ont été transmis par
le biais d’institutions de santé confessionnelles et de chefs culturels et traditionnels formés.
Apres chaque séance, les hommes étaient encouragés a effectuer un test de dépistage du
VIH. Au cours des 5 premiers mois, 65 % des 2 261 hommes touchés par le programme
ont effectué un test de dépistage du VIH, contre un taux de base de 11 %. Le pourcentage
de couples attendant un enfant et demandant un dépistage et des conseils le méme jour a
quadruplé. Dans les services prénatals, le pourcentage de clientes acceptant des conseils et un
dépistage du VIH est passé de 60 a 95 % et, parmi les femmes testées positives au VIH, 70 %
(contre 40 % auparavant) ont accepté de se soumettre a une prophylaxie ou un traitement
antirétroviral. Qualitativement, les participants ont signalé un changement de paradigme
spectaculaire parmi les chefs communautaires en ce qui concerne les droits de ’homme
dans le contexte du VIH. Les hommes de la communauté ont commencé a jouer de leur
influence pour encourager les femmes a fréquenter les services de soins prénatals et pour
inciter les institutions de santé confessionnelles a augmenter la fréquence des services de
soins prénatals. Les exécuteurs du programme ont attribué son succes a lengagement total et
a l'influence des chefs communautaires vénérés sur le plan culturel (Sinkala et al, 2008).

» Lacommunication participative est un outil particulierement important pour réduire la
stigmatisation. En sattaquant « de l'intérieur » aux normes et aux attitudes néfastes, les
programmes peuvent inspirer des réponses exceptionnellement puissantes et pertinentes. Par
exemple, un processus participatif déployé au sein d'une communauté rurale du Cap-Oriental
de lAfrique du Sud a conduit a 'adoption d’une déclaration communautaire sur le VIH. Cette
déclaration reflete distinctivement la voix de la communauté quelle a I'intention d’influencer
et, de cette maniére, augmente sa pertinence et engendre un sentiment d’appropriation
(Parker & Birdsall, 2005) :

» Nous nous résolvons a discuter du [VIH] lors des rassemblements communautaires.

» Nous acceptons de divulguer notre statut VIH en sachant que nous recevrons le
soutien de notre communauté.

» Nous encourageons tous les citoyens et leurs familles a divulguer leur statut VIH.

» Nous promettons de soutenir et de ne jamais humilier ou faire des commérages sur
ceux qui sont affectés par le VIH/sida.

» Nous promettons de nous rapprocher des [personnes vivant avec le VIH] et de les
encourager a vivre de maniére positive.

» Lacommunauté traitera sévérement toute personne qui discrimine les [personnes
vivant avec le VIH].

»  Nous précherons et prierons a propos du sida a Iéglise, dans les écoles et lors des concerts.

» Nous avons commencé a tenir des cérémonies de priéres a propos du sida et nous
continuerons sur cette voie.

» Nous nous engageons a utiliser des symboles relatifs au sida sur nos lieux de travail
comme signe visuel de notre engagement.

» Nous nous engageons a maintenir et a développer cette initiative.

9  The important and well-documented benefits of male involvement in PMTCT and recommended approaches and
practices are the focus of a review commissioned by UNAIDS (Ramirez-Ferrero, 2011).
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Encadré 11

Communication communautaire : Quelques enseignements tirés

= La communication communautaire est un outil puissant qui permet de transformer des
attitudes et de réduire la stigmatisation, d’engendrer un leadership local et d’augmen-
ter le recours aux services.

m  Les recherches participatives sont essentielles pour assurer la pertinence des messages
et leur ajustement au contexte local.

m  Le fait de faire participer des hommes, particulierement des chefs culturels et tradition-
nels, & des initiatives de communication visant a augmenter l'implication masculine et le
recours aux services peut s'avérer extrémement efficace.

m  Les groupes et les membres des communautés ont besoin d'une formation et d'un
soutien continu pour maitriser les techniques de communication participative et pour
faciliter des dialogues communautaires qui conduisent au changement.

= |l se peut que les agents de communication requiérent une forme de rémunération ou
de prime pour poursuivre leurs activités.

m  Les établissements de santé doivent étre préparés a répondre de maniére adéquate a la
demande générée par les activités et les campagnes de communication.

= |l est difficile de mesurer les résultats des activités de communication communautaires
pour |'évolution comportementale et sociale ; de meilleurs indicateurs et de meilleurs
outils sont nécessaires.

Fournir un soutien par les pairs

Lengagement de personnes vivant avec le VIH pour soutenir d’autres personnes vivant avec le
VIH au sein de la communauté est une pratique répandue dans la lutte mondiale contre le VIH et
dans les programmes de PTME. Le soutien par les pairs peut étre fourni par une seule personne
ou au sein d’un groupe. Les deux pratiques visent a soutenir les femmes et leurs familles de diffé-
rentes maniéres au cours du processus de PTME.

Support par les pairs individuels

Les pairs individuels, tels que les meéres tutrices et les agents de soutien du réseau décrits ci-des-
sus, participent a de nombreux programmes en qualité d'agents de santé de premiére ligne. Les
pairs possedent la capacité unique d’agir en tant que modeles pour les clientes de la PTME et leurs
familles ainsi que de fournir un soutien et des conseils fondés sur lexpérience. On considére que
les pairs ont contribué a réduire la stigmatisation dans diftérents contextes. Quelques exemples
sont décrits ici :

» Lun des principaux objectifs du programme M2M décrit ci-dessus est de soutenir la divulga-
tion du statut VIH et de lutter contre la stigmatisation en permettant aux femmes de vivre de
maniére positive. Les taux de divulgation sont systématiquement plus élevés chez les femmes
qui disposent du soutien d’'une mére tutrice. En Zambie, par exemple, 84 % des femmes tou-
chées par le programme ont révélé leur statut ; au Kenya, ce taux est également de 84 %, contre
53 % seulement chez les femmes qui ne sont pas en contact avec des pairs. Les infirmiéres qui
travaillent dans des cliniques avec des meres tutrices signalent que le recours a des modéles
positifs profite également aux professionnels de la santé : « Méme si les méres tutrices aident les
clientes, elles aident également les professionnels de la santé qui sont séropositifs car, lorsqu’ils
voient d'autres personnes divulguer leur statut, ils dévoilent eux aussi leur statut... Avant,
nous minions de nombreuses infirmiéres qui se sentaient stigmatisées a cause de notre facon
de parler mais, & présent, si elles en voient d’autres qui vivent de maniére positive, elles aussi
peuvent apprécier cela. »'°

10 Propos recueillis sur http://www.m2m.org.
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» En Ouganda, une évaluation du projet Expanding the Role of Networks of People living with
HIV/AIDS [Développer le rdle des réseaux de personnes vivant avec le VIH/sida] a mis en
avant le role des agents de soutien du réseau, considérés comme 'une des composantes les plus
efficaces. On leur attribue le fait d'avoir mobilisé les personnes vivant avec le VIH pour quelles
utilisent les services existants, notamment les services en clinique et les services de soutien
fournis par les organisations communautaires. Un responsable d’'une unité de santé du projet
a déclaré : « Les [agents de soutien du réseau] sont parvenus a convaincre les communautés de
la réalité du VIH et les citoyens leur font confiance, comme ils nont jamais fait confiance aux
professionnels de la santé. Ils ont contribué & combler le fossé entre le systéme de soins de santé
et la communauté : Les citoyens se sentent plus a l'aise lorsqu’ils se rendent dans une clinique
depuis qu’ils savent qu’ils trouveront leurs pairs au sein de létablissement » (Kim et al., 2009).

» Etant donné I'importance du rdle joué par les partenaires masculins dans la prise de décisions
relatives a la famille, au budget et aux soins de santé, un nombre restreint mais croissant de
programmes de PTME engage et soutient des pairs masculins. Comme leurs homologues
féminins, ces hommes sont souvent des diplomés du programme de PTME. Ils interagissent
avec les partenaires des clientes de la PTME tout en donnant un exemple de vie positive et de
responsabilité parentale. Au Botswana, une organisation internationale non gouvernementale
sest associée avec une organisation confessionnelle locale pour lancer un programme dédu-
cation des pairs d'une durée de 5 ans. Les pairs masculins ont été recrutés pour fournir des
conseils en téte a téte et diriger des discussions de groupe dans des cliniques et des milieux
communautaires. Des descriptions de tiches, des normes de performances, des procédures
opérationnelles standard et des guides ont été développés. Un conseiller compétent de la
région assurait une supervision mensuelle. Selon des données auto-déclarées (voir la Figure
3), quatre indicateurs clés, notamment le dépistage des couples et la divulgation du statut, ont
enregistré une amélioration significative dans les trois mois qui ont suivi lengagement des pairs
masculins. Les pairs masculins ont signalé quelques enseignements tirés, notamment le besoin
de temps pour développer de bons rapports et établir la confiance, pour trouver des cadres
propices a des conversations sérieuses, et pour cibler les partenaires des clientes de la PTME de
maniére plus précise. Les pairs masculins de ce programme participent également aux Men’s
Sector Committees, une initiative nationale qui vise & augmenter 'implication masculine dans
le VIH et le sida. Grace a ce mécanisme, ils développent leur public cible pour communiquer
autour de la PTME (AED, 2011).

Figure 3 : Les pairs masculins sont les champions du changement au Botswana

Statut VIH connu Dépistage avec Statut divulgué Accompagnement
son partenaire au partenaire aux soins prénatals
Novembre 2009 I Décembre 2009 I Janvier 2010
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Groupes de soutien

Tous les groupes de soutien offrent lopportunité aux personnes vivant avec le VIH d’interagir les
unes avec les autres et de se soutenir mutuellement, mais ils different en fonction des programmes
et des communautés. Certains groupes de soutien sont organisés en clinique et dirigés par un
professionnel de la santé pour se pencher sur le partage d’informations et l'adhésion, alors que
dlautres groupes de soutien sont organisés par la communauté et se penchent sur un mode de vie
positif, la génération de revenus et d’autres activités. Bien que les groupes de soutien soient trés
fréquents au sein des communautés et des programmes de santé, les données dévaluation sont
limitées. Quelques exemples disposant de résultats documentés sont décrits ici :

» En Ethiopie, un projet qui promouvait des groupes de soutien des méres basés dans un centre de
santé sétait étendu a 84 sites avant la fin du mois de juin 2008. Ce projet a démontré que
90 % des méres et des bébés inscrits dans des groupes de soutien recevaient une prophylaxie
antirétrovirale, contre un taux national de 53 % seulement. Les bébés des femmes inscrites dans
les groupes de soutien avaient beaucoup plus de chances de recevoir un allaitement exclusif ainsi
que la prophylaxie et les médicaments antirétroviraux recommandés pour les infections oppor-
tunistes Dans des interviews réalisées a la sortie, les méres quittant les groupes de soutien se sont
dites trés reconnaissantes du soutien psychosocial reu (McLaughlin et al., 2009). Une évaluation
du programme a également établi que les groupes de soutien des méres réduisaient 'auto-stig-
matisation et la stigmatisation émanant de la communauté et des professionnels de la santé. Ces
groupes de soutien touchaient les plus pauvres et certains avaient initié des activités de génération
de revenus en réponse aux besoins de leurs membres. Des facteurs essentiels au déploiement des
groupes de soutien des méres en Ethiopie ont été identifiés : des niveaux suffisamment élevés
en termes d'utilisation des services de PTME et de soins prénatals et de prévalence du VIH ; des
femmes vivant avec le VIH et désireuses de jouer le role de méres tutrices pour les groupes ; et un
acceés aux traitements antirétroviraux. Etant donné que les groupes étaient basés dans des centres
de santé, la participation des femmes qui devaient parcourir des longues distances était limitée.
Les exécuteurs du programme en ont conclu que le timing et lemplacement des groupes de
soutien nécessitent un examen approfondi (Hope & Bodasing, 2009).

» Un développement plus récent dans les programmes de PTME est lexpansion des groupes de
soutien afin denglober d’autres membres de la famille qui ont une influence sur la prise de
décisions relatives a la PTME - par exemple, des groupes de soutien des partenaires masculins
et des groupes de soutien des belles-méres au Lesotho, et des groupes de soutien des familles
dans plusieurs pays. Comme décrit ci-dessous, certaines données probantes indiquent que
ces initiatives peuvent avoir un impact favorable sur le recours aux services de PTME. En
Tanzanie, un rapport de programme a examiné 16 groupes de soutien des familles composés
de 359 membres, dont 14 % étaient des partenaires masculins. Les exécuteurs du programme
ont constaté que les membres des groupes de soutien avaient tendance a effectuer plus d’une
visite de soins prénatals et étaient plus souvent liés a des centres de traitements et de soins. Ils
ont également constaté des taux de divulgation du statut (60 %) et des taux de planification
familiale et d’utilisation de préservatifs (75 % chez les clientes prénatales) encourageants. Grace
aux liens des groupes de soutien, les membres recevaient également un soutien légal et une aide
pour la nourriture et les transports (Sequeira D’Mello et al., 2009). En Ouganda, une évalua-
tion qualitative d’une initiative de groupes de soutien des familles essentiellement centrée sur
les couples a remarqué que les membres masculins apportaient plus de soutien a leurs femmes
enceintes ; que la communication entre les partenaires saméliorait ; que les couples planifiaient
mieux les naissances et optaient plus souvent pour une prophylaxie antirétrovirale ; et que ces
couples recevaient davantage de conseils sur l'alimentation des nourrissons (Muwa et al., 2007).

» Certains groupes de soutien communautaires amorcés par des programmes de PTME ont
un mandat plus étendu et se sont développés pour assumer un plus large éventail de sujets et
dactivités. Beaucoup exercent désormais des activités qui génerent des revenus afin de subvenir a
leurs besoins et développer leurs activités liées au VIH au sein de la communauté. Pour certains
programmes, les groupes de soutien se sont avérés étre une excellente ressource pour identifier
des conseillers et dautres travailleurs non professionnels. Au Mozambique, une nouvelle orga-
nisation communautaire treés efficace est née d’'un groupe de soutien PTME (UNICEF Mozam-
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bique, correspondance personnelle, septembre 2011). Un groupe de soutien des méres créé en
2008 et basé dans un centre de santé sest développé en une association enregistrée denvergure
nationale qui, en 2011, a élargi son rayon d'action a 6 établissements de santé. Actuellement
composé de 29 meéres et de 3 partenaires masculins, ce groupe de soutien organise des campagnes
de sensibilisation et repére les clientes qui manquent leurs rendez-vous. En 2011, ce groupe est
parvenu a un impressionnant taux de retour de 64 % pour les nourrissons qui étaient exposés

au VIH et risquaient de manquer de soins. Les membres du groupe sont des bénévoles, mais ils
regoivent une petite prime s’ils parviennent a rediriger les clientes vers les soins. Les structures de
lassociation, complétées par quelques activités permettant de générer des revenus, contribueront
a garantir la durabilité de ce groupe quand le projet ne recevra plus de soutien.

Encadré 12

Soutien par les pairs : Quelques enseignements tirés

m  Le soutien par les pairs, fourni par une personne ou au sein d'un groupe, est une
pratique tres courante qui offre aux clientes de la PTME un modéle pour vivre de
maniére positive ainsi qu’un soutien et des conseils fondés sur |'expérience.

m  Les conseillers et les groupes de soutien par les pairs ont été associés a une
augmentation du recours aux services de PTME, une réduction de la stigmatisation (y
compris |"auto-stigmatisation) et un mode de vie positif.

Support par les pairs individuels

= Tous les enseignements mentionnés pour les agents de santé de premiére ligne
s'appliquent également pour les pairs, notamment le fait d’assurer une formation, une
supervision et une rémunération adéquate.

m  Le fait d’engager des pairs dans les programmes de PTME soutient I'implication des
personnes vivant avec le VIH en leur permettant (la plupart sont des femmes) de
prendre soin d’elles et de leurs familles ; de mobiliser et d'étre respectées par leurs
communautés ; de se faire entendre sur la scéne publique ; et de comprendre et
militer pour les droits des personnes vivant avec le VIH et les droits des patients.

= Le fait d'engager des pairs masculins pourrait constituer une stratégie efficace pour
encourager la participation masculine et transformer les préjugés sexistes néfastes.

m  Lorsque des conseillers pairs sont engagés dans des établissements de santé, il est
important d'aborder toute stigmatisation potentielle émanant des professionnels de la
santé et de présenter et intégrer formellement les conseillers pairs afin qu’ils fassent
partie intégrante de |'équipe de santé.

Groupes de soutien

m |l existe de nombreux modéles de groupe de soutien différents, qui varient du point de
vue de leur emplacement et de la maniere dont ils ont été créés (communautaires ou
en établissement), de leurs dirigeants (infirmiéres, pairs ou conseillers non profession-
nels), de leur objectif principal (par exemple, promouvoir le recours aux services, géné-
rer des revenus, fournir un soutien psychosocial, contribuer a la lutte contre le VIH), de
la durée de I'adhésion au groupe (au cours de |'accouchement ou de I'allaitement ou a
plus long terme) et d'autres caractéristiques. Les programmes peuvent collaborer avec
des groupes de soutien existants pour y introduire la PTME ou soutenir la création de
nouveaux groupes en utilisant des modéles adaptés au contexte local.

®  La plupart des informations partagées au sein des groupes de soutien centrés sur la
PTME (par exemple, les conseils sur la nutrition, la planification des naissances, les
informations sur le role des parents et le bien-étre du bébé, la planification familiale, la
santé reproductive) concernent toutes les femmes, quel que soit leur statut VIH. Pour
parvenir a des résultats plus généraux en matiére de santé et réduire la possibilité de
stigmatiser leurs membres, certains programmes utilisent des groupes de soutien mélan-
gés, regroupant toutes les femmes enceintes indépendamment de leur statut VIH.

m  D'autres demandes (par exemple, la garde d’enfants et la génération de revenus)
peuvent empécher le recrutement et le maintien des membres des groupes de soutien.
Les groupes de soutien qui étendent leurs discussions et leurs activités au-dela de la
transmission d'informations médicales semblent mieux se porter a cet égard, particu-
lierement si le programme du groupe de soutien est établi en fonction des préoccupa-
tions et des problemes des membres.
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Maximiser les actifs communautaires et aborder les contraintes économiques

Le Plan mondial suggére que les communautés peuvent faciliter le déploiement en maximisant les
actifs locaux en faveur des programmes de PTME. Des exemples de communautés qui générent
des ressources et des solutions innovantes pour améliorer les programmes et réduire les barriéres
économiques se trouvent dans la documentation (voir Encadré 13). Les exemples ci-dessous
proviennent de programmes de PTME, mais également de services de santé maternelle, néonatale,
infantile et liés au VIH (de maniére plus générale) :

Encadré 13

En Inde, des comités communautaires consultatifs renforcent les programmes de PTME

En Inde, jusqu’a 65 000 femmes affectées par le VIH accouchent chaque année. Environ

60 % accouchent dans des établissements de santé, dont une moitié dans le secteur privé.
En 2009, les services de PTME étaient fournis presque exclusivement dans le secteur public.
Dans le cadre d'une initiative plus générale visant a promouvoir la PTME dans le secteur
privé, des comités communautaires consultatifs ont été formés pour deux établissements

du secteur privé. Chaque comité communautaire consultatif se compose de 22 membres,
comprenant des avocats, des médecins, des membres des réseaux de personnes vivant
avec le VIH, des représentants d’organisations communautaires et d’hdpitaux partenaires,
des travailleurs sociaux, des membres de groupes a risque (notamment les hommes qui ont
des relations sexuelles avec d'autres hommes et les professionnels du sexe), des femmes

au foyer et des médecins de district. Les deux comités communautaires consultatifs sont
habilités & fournir des conseils et a contrdler les activités de PTME au sein de leurs établisse-
ments respectifs, a s'assurer que toutes les activités sont éthiquement correctes et culturel-
lement adaptées, a tirer profit des ressources de différentes parties intéressées, et a planifier
la durabilité. Les comités communautaires consultatifs se réunissent tous les trois mois et
bénéficient de formations, de visites d'échange et d'une assistance technique.

Sur deux ans, les centres soutenus ont fourni des conseils et des services a plus de

7 500 femmes. Les comités communautaires consultatifs ont soutenu I'engagement
d’organisations non gouvernementales locales pour assurer un suivi des clientes de la
PTME ; les centres ont ainsi atteint un taux de suivi de 90 %. Les comités communautaires
consultatifs ont également développé un plan de mobilisation des ressources et ont utilisé
ces ressources pour l'infrastructure, des compléments nutritionnels et des kits de dépistage
du VIH pour les nourrissons lls ont également joué un réle essentiel dans les négociations
avec I'hopital privé partenaire pour réduire de moitié les taux d'accouchement par césari-
enne (Bhanot et al., 2009; Kapoor et al., 2009,).

» Un essai d’intervention a été effectué dans les régions rurales du Népal pour organiser les femmes
des communautés afin quelles réduisent la mortalité néonatale. Bien que l'intervention ne ciblait
pas spécifiquement la PTME, les objectifs, les stratégies et les résultats sont extrémement perti-
nents pour lélimination des nouvelles infections par le VIH chez les enfants et le maintien en vie
de leurs meéres. La premiére étape consistait a donner aux femmes locales la possibilité de devenir
des facilitatrices de programme en leur apprenant des techniques de communication participative.
Une fois formées, ces facilitatrices entamaient des discussions avec des groupes de femmes, durant
lesquelles elles abordaient les méthodes d'accouchement locales et les faiblesses en matiére de soins
prénatals, daccouchements et de soins aux nouveau-nés. Des réunions mensuelles ont été organi-
sées au cours de l'année suivante, alors que les groupes de femmes planifiaient, mettaient en ceuvre
et évaluaient leurs propres stratégies pour réduire la mortalité néonatale. Les tactiques communes
incluaient des fonds générés par la communauté et destinés aux soins maternels et infantiles ;
des projets dextension ; la production et la distribution de kits daccouchement hygiénique ; des
visites aux domiciles des femmes en début de grossesse ; et la sensibilisation au moyen d’un film
local qui permettait de créer un forum de discussion. Des résultats indicateurs ont démontré que
les femmes des zones d’intervention étaient plus susceptibles d'avoir recours a des soins prénatals,
diaccoucher dans des établissements de santé et d'avoir été soumises a des méthodes daccouche-
ment plus stires. A la fin du projet, la mortalité néonatale avait chuté de 30 %. Méme si la mortalité
maternelle nétait pas ciblée de maniére spécifique, elle était considérablement plus faible dans les
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zones d’'intervention (Manandhar et al., 2004; USAID & Access, 2009).

En Ouganda, une étude quasi expérimentale a été effectuée pour examiner l'utilisation des moto-
cyclistes et des cheques de transport. Les motocyclistes locaux se sont organisés pour accepter
des bons en échange d’'un voyage jusquaux services de soins prénatals, postnatals et d'accou-
chement. Au cours de l'intervention, ces motocyclistes se sont impliqués activement, sassurant
que les femmes obtenaient les soins dont elles avaient besoin. Le nombre accouchements en
établissement est passé de moins de 200 a plus de 500 par mois, et les visites aux services de soins
prénatals ont augmenté. En outre, les opérateurs de transport, leurs familles et la communauté
en ont tiré des avantages économiques. La sécurité routiére et le fait de fixer des prix abordables
comptaient parmi les difficultés de cette intervention (Ekirapa-Kiracho et al., 2011).

Au Soudan du Sud, des pousse-pousses locaux font office ambulances communautaires a bas
prix. Lorsqu’ils ne sont pas employés pour les services de soins de santé, ces pousse-pousses
remplissent la fonction de taxis et participent ainsi a une activité rémunératrice (Alliance interna-
tionale contre le VIH/sida, communication personnelle, juillet 2011).

Dans le nord du Nigeria (dabord dans un état, puis dans quatre), les syndicats du transport se
sont associés avec le secteur de la santé et les communautés pour mettre leurs véhicules gratuite-
ment a la disposition des femmes enceintes se rendant dans un établissement de soins de santé.
Les communautés étaient sensibilisées et les conducteurs étaient formés pour gérer les femmes
enceintes sur le trajet. Un partenaire a démontré que 850 femmes ont été prises en charge dans 3
états au cours des 12 mois qui ont suivis la mise en place du projet. Une évaluation supplémen-
taire de cette initiative est actuellement en cours (Silva, 2011).

Domaine de résultats 3 : Créer un environnement favorable au
déploiement de la PTME

Dans cette section, un environnement favorable au déploiement de la PTME est envisagé suivant
deux perspectives. D'abord, les communautés sengagent dans des activités militantes et de plai-
doyer pour améliorer les politiques et les actions relatives a la PTME et a la santé maternelle, néo-
natale et infantile. Ensuite, les gouvernements et leurs partenaires de développement promeuvent
des politiques et des systémes qui encouragent lengagement des communautés dans la PTME.

Des communautés qui militent pour leur droit a la santé

Que ce soit en sélevant contre la stigmatisation et en défendant les populations a risque mar-
ginalisées, ou en luttant pour la diminution des prix des médicaments antirétroviraux et en

contestant le statu quo en matiére de prestation de services, les militants communautaires ont
joué un role important depuis le début de la lutte contre le VIH. Trois exemples manifestes et
pertinents d’activisme émanant de coalitions communautaires sont décrits dans 'Encadré 14.

Encadré 14

ONUSIDA Etude de cas / 2012

L'activisme et le militantisme en faveur du droit a la santé, de la PTME et de la santé
maternelle, néonatale et infantile.

L'activisme et le militantisme ont conduit au déploiement national de la PTME en Afrique du Sud

La TAC (Treatment Action Campaign — Campagne d'action pour le traitement) est une coali-
tion militante de longue date et de renommée mondiale qui utilise une structure fondée sur

les droits de I'hnomme et combine la mobilisation sociale et les actions |égales pour améliorer
I'acces aux médicaments antirétroviraux et aux traitements contre le VIH et le sida. La premiere
grande campagne de la TAC, entre décembre 1998 et décembre 2001, combinait I'éducation aux
droits de I'homme, I'enseignement des traitements contre le VIH, des marches publiques et des
manifestations avec une affaire portée devant la Cour constitutionnelle afin de faire pression sur le
gouvernement pour qu’il déploie les médicaments antirétroviraux de la PTME a I"échelle
nationale. La TAC a opéré au niveau communautaire par le biais de divisions présentes dans plus
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de 100 communes et villages pauvres, et ce afin de fournir aux citoyens des informations sur leur
droit & la santé. Les enseignements tirés de cette campagne fructueuse incluent : que I'éduca-
tion aux droits de I'homme et la formation relative aux traitements constituent le fondement des
efforts visant a habiliter les communautés, particuliérement celles qui sont marginalisées ; que les
personnes nécessitant impérativement des soins de santé, dans ce cas les personnes affectées
par le VIH, se mobiliseront autour de besoins tangibles ; et qu’un procés seul peut aboutir a des
« morceaux de papier avec un potentiel latent et inexploité », mais qu’un procés accompagné
d‘une mobilisation sociale organisée a plus de chances de conduire a la mise en place de chan-
gements et a des améliorations tangibles dans la vie des gens (Heywood, 2009).

Four4Women sensibilise la population nationale et mondiale aux volets 1, 2 et 4
de la PTME

FourdWomen est une campagne nationale et mondiale parrainée par I''TPC (International
Treatment Preparedness Coalition — Coalition internationale pour la préparation au traitement),
un réseau mondial de défenseurs des personnes vivant avec le le VIH.! Des recherches
effectuées dans six pays grace a des petites subventions de I'l'TPC ont conduit a la rédaction
d’un rapport (2009) intitulé Failing women, failing children: HIV, vertical transmission and
women'’s health. Ce rapport était une accusation sévére des programmes de PTME, qui ne
mettaient pas suffisamment I'accent sur la névirapine a dose unique et négligeaient des
problémes fondamentaux concernant la santé des femmes. L'objectif de FourdWomen est de
partager des preuves, des documents et des expériences pour militer en faveur de |'approche
a quatre volets de la PTME. Onze pays ont désormais regu des petites subventions pour militer
et effectuer des recherches. Les réussites de la premiére année incluent : la construction d'une
coalition d’'organisations liées aux femmes et au VIH pour la campagne en Argentine ; le fait
d’avoir persuadé le gouvernement moldave de fournir un soutien social aux enfants vivant
avec le VIH dans le plan stratégique national ; et le fait d'avoir utilisé efficacement les médias
pour informer la population sur la PTME, un sujet jusqu‘alors ignoré par les journalistes, au
Maroc. La coalition sollicite désormais des apports de la part d'organisations de la société civile
provenant du monde entier, en particulier des réseaux de femmes vivant avec le VIH, pour le
développement et la mise en application du Plan mondial.

Des plates-formes de partenariat nationales dans le sud et I'est de I’Afrique pro-
meuvent la santé maternelle, néonatale et infantile

Linitiative de plates-formes de partenariat nationales est une approche de développement des
capacités a grande échelle qui vise a créer un espace de dialogue entre la société civile, les
gouvernements et d'autres parties intéressées et a renforcer le sentiment d'appropriation et de
responsabilité ainsi que la coordination de la lutte contre le VIH. Les plates-formes de partenariat
nationales, qui operent dans plusieurs pays du sud et de I'est de I’Afrique, comprenaient plus de
55 réseaux communautaires et de société civile en 2010, qui représentent eux-mémes des cen-
taines d'organisations communautaires et confessionnelles. Les membres des plates-formes de
partenariat nationales sont trés variés et représentent notamment des groupes souvent négligés
mais qui ont pourtant un enjeu central dans la lutte contre le VIH. Ces membres comprennent des
femmes, des jeunes personnes vivant avec le VIH, des universitaires, des personnes handicapées,
des professionnels du sexe, des homosexuels (gays et lesbiennes), des bisexuels et des travestis.

En Ouganda, en Zambie, au Kenya et au Soudan du Sud, le
modele de plates-formes de partenariat nationales est appli-
qué a la santé maternelle, néonatale et infantile. Les objectifs
de cette initiative sont d'inciter les politiques nationales a

se pencher sur la diminution de la mortalité maternelle ;
de renforcer le référencement au niveau communautaire ; de
développer un modéle intégrant le VIH et la santé maternelle,
néonatale et infantile ; et d’engager pleinement les commu-
nautés dans les liens entre le VIH et la mortalité maternelle.
Les activités les plus visibles liées a cette initiative ont lieu en
Ouganda. Avec deux familles, une des organisations locales
soutenues a intenté un procés contre le gouvernement ougan-

WE STAND FOR
THE RIGHT TO
HEALTH

Activists protest maternal ; L .
deaths in Uganda dais pour deux morts maternelles évitables qui sont survenues

dans des établissements du secteur public. Lorsque le proces

11 Voir http://www.fourdwomen.org.
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a été retardé, des centaines de militants ont envahi les rues en signe de protestation. Le procés
est en cours et la décision n'est donc pas encore connue, mais |'affaire a attiré I'attention sur
les problemes liés a la santé des femmes et sur la santé en tant que droit humain fondamental
(Alliance internationale contre le VIH/sida, juillet 2011) :

Dans cette affaire sans précédent en Afrique de 'est, des organisations de la société civile et
les familles de deux femmes mortes en accouchant poursuivent le gouvernement ougandais
en justice pour ne pas avoir fourni des services indispensables aux femmes enceintes et a leurs
nouveau-nés, ce qui enfreint son obligation fondamentale de faire respecter la Constitution et
enfreint le droit a la santé et le droit a la vie (Nakkazi, 2011).

Encadré 15

Les communautés en tant que militantes et activistes : Quelques enseignements tirés

m  Les militants et les activistes communautaires ont joué un réle majeur dans la lutte
contre le VIH et peuvent renforcer les programmes de PTME et de santé maternelle,
néonatale et infantile.

®  L'éducation aux droits de I'hnomme et le partage d'informations relatives a la santé
maternelle, néonatale et infantile, a la PTME et a des questions de santé locales
sont le fondement des initiatives qui visent a habiliter les communautés en tant que
militantes et activistes.

®  Des investissements techniques et financiers continus sont nécessaires pour développer
les capacités de défense et pour coordonner la mobilisation sociale et |'activisme organisé.

m  Les populations les plus vulnérables et les plus exposées au risque d'infection par le
VIH sont souvent privées de leurs droits, sans représentation sur la scéne publique.
Ces populations comprennent les femmes pauvres vivant dans des milieux ruraux, les
enfants, les personnes qui s'injectent des drogues et les professionnels du sexe. Le
développement des capacités de défense parmi ces groupes renforce leur voix et leur
permet d'influencer les politiques et les programmes qui les affectent.

®  Un militantisme et un activisme continu autour de la PTME, du VIH et de la santé mater-
nelle, néonatale et infantile est probablement nécessaire au niveau local et national
afin de créer un environnement suffisamment favorable a I'élimination des nouvelles
infections par le VIH chez les enfants d'ici 2015 et au maintien en vie de leurs méres.

Promouvoir des politiques et des stratégies qui soutiennent la PTME
et I'engagement communautaire

Un leadership fort est considéré comme un ingrédient essentiel a la réussite de la lutte contre le VIH.
[Zlimination des nouvelles infections par le VIH chez les enfants d’ici 2015 et le maintien en vie de
leurs meres sont des objectifs qui nécessiteront un leadership engagé reflété dans des stratégies et des
politiques de soutien pour lengagement communautaire dans le déploiement de la PTME.

La plupart des partenaires internationaux et des donateurs majeurs recommandent désormais un
engagement communautaire pour la PTME dans leurs directives techniques et financiéres. Comme
indiqué précédemment, le Plan mondial et le Cadre d'investissement de TONUSIDA soulignent
I'importance de lengagement communautaire pour le déploiement. La Vision stratégique 2010-2015
de TOMS met l'accent sur le besoin de « promouvoir la participation communautaire pour soutenir
et fournir des services de PTME » (OMS, 2010b). Le PEPFAR (2011) soutient que « lengagement
communautaire est nécessaire pour la mise en place et le déploiement de la PTME ». Le Fonds mon-
dial de lutte contre le sida, la tuberculose et le paludisme (2010b) est allé encore plus loin en intro-
duisant un cadre de renforcement des systémes communautaires qui encourage les pays a adopter
une approche systématique de lengagement communautaire dans leurs propositions de financement.

Il est encourageant de remarquer la priorité accordée a lengagement communautaire dans le
déploiement de la PTME au niveau mondial ; mais au bout du compte, ce sont le leadership et
lengagement au niveau national et local qui détermineront le succés du déploiement de la PTME.
Le Botswana (Encadré 16) et d’autres pays sont des exemples de gouvernements nationaux extré-
mement engagés et leurs réussites en matiere de PTME sont présentées ci-dessous.
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Encadré 16

L'engagement politique et la mobilisation communautaire au Botswana

Face a une épidémie sévére généralisée, le Botswana est parvenu a déployer la PTME et
a réduire la transmission mére-enfant du VIH & moins de 4 % en 2009, un taux comparable
a celui des pays industrialisés. Cette méme année, 93 % des femmes enceintes ont regu
des conseils et un test de dépistage du VIH et plus de 95 % des femmes enceintes dans
le besoin ont recu une prophylaxie antirétrovirale. A la base de ce succés, on trouve un
engagement politique énorme et une volonté d'aborder de front le VIH et de mettre en
place une initiative de mobilisation communautaire intense.

Total Community Mobilization [Mobilisation communautaire totale] est un initiative nationale
qui a duré de 2001 a 2005 et qui a préparé le terrain pour un engagement communautaire
total dans la lutte nationale contre le VIH. Durant cette opération, des agents de terrain
formés ont aidé pres de 500 000 personnes dans différentes communautés du pays afin de
développer des plans d'action individuels pour maitriser le VIH et le sida. Environ 60 % (300
000) des personnes touchées ont indiqué avoir respecté leurs plans et modifié leur style de
vie (Humana People to People, 2010).

Aujourd’hui, le Département de la prévention et des soins relatifs au VIH/sida du
gouvernement du Botswana cite la mobilisation communautaire comme |'une des

trois principales stratégies du programme national de PTME. Les communautés sont
encouragées a prendre les devants en ce qui concerne la promotion de l'importance des
tests de dépistage du VIH et de I'adoption de la PTME. Les communautés sont également
encouragées a prévenir les problémes de santé liés a la PTME gréce a leurs propres
initiatives. Comme le souligne le gouvernement du Botswana, le principal enseignement
tiré est que « I'engagement politique est nécessaire .» Parmi les autres enseignements
tirés, citons notamment : que toutes les parties intéressées, en particulier les organisations
non gouvernementales, doivent collaborer ; et que le sentiment d'appropriation de la
communauté se développe avec le développement des capacités de la communauté
(Département de la prévention et des soins relatifs aux VIH/sida, 2009).

Le Rwanda est un exemple de réussite en matiére de développement de la PTME. Les taux de
transmission mere-enfant ont été réduits a moins de 3 % en 2010. Caugmentation de 'implication
masculine, une priorité nationale du gouvernement rwandais, est 'une des clés de ce succés.
Citée comme une bonne pratique pour les OMD, l'initiative rwandaise d’'implication masculine
« Going for Gold » est fondée sur un plaidoyer politique de haut niveau et une mobilisation
communautaire intensive, avec des autorités locales, des agents de santé communautaires et
des pairs éducateurs « spécialement destinés aux hommes ». La responsabilité du programme

a également été décentralisée grice a des contrats de performances conclus avec les autorités
locales, lesquels comprennent des indicateurs relatifs a la PTME et a l'implication masculine.
Par conséquent, le dépistage chez les partenaires masculins a augmenté rapidement, passant de
16 % en 2002-2003 a 84 % en 2009-2010. Ce progres reflete une transformation généralisée de
pratiques et de préjugés sexistes pourtant bien enracinés.

Les agences dexécution, notamment les organisations non gouvernementales internationales,
accordent davantage de soutien a lengagement communautaire et développent des cadres, des
stratégies et des programmes pour promouvoir et coordonner différentes initiatives dengagement
communautaire. World Vision International, une organisation confessionnelle dont les
programmes VIH axés sur les enfants opérent dans le monde entier, développe actuellement un
cadre stratégique qui offre un modeéle conceptuel pour illustrer le rdle des communautés dans la
promotion des quatre volets de la PTME. Ce modéle est actuellement intégré aux programmes de
World Vision relatifs a la santé maternelle, néonatale et infantile (World Vision, 2011).

Sur le terrain, plusieurs agences dexécution soutiennent des programmes qui encouragent les
organisations communautaires et confessionnelles locales a créer davantage de liens avec les
établissements de santé en ce qui concerne la PTME et le VIH. Par exemple, Pact International
utilise une approche de développement organisationnel pour développer la capacité des
organisations communautaires et confessionnelles locales a fournir un soutien et des services liés au
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VIH, notamment la PTME." Au Nigeria, 'ICAP (International Center for AIDS Care and Treatment
Programs — Centre international pour les programmes de soins et de traitements contre le sida) tente
de renforcer la prestation des services de PTME grice a un modele de type « hub and spoke »,

avec des centres (« hubs ») de soins et de traitements liés a des établissements de soins de santé
primaires et des organisations communautaires qui constituent les rayons (« spokes ») (Oyeledun

et al.,, 2007). Au Lesotho, la Elizabeth Glaser Pediatric AIDS Foundation [Fondation Elizabeth
Glaser de lutte contre le sida pédiatrique] travaille en partenariat avec le Lesotho Network of AIDS
Service Organizations [Réseau dorganisations soccupant de la lutte contre le sida au Lesotho], un
organisme national de coordination pour les organisations communautaires et confessionnelles, afin
de promouvoir la PTME et d'autres activités liées au VIH dans lensemble du pays (Tiam et al., 2011).
Au Nigeria et au Lesotho, le travail réalisé avec les organisations communautaires et confessionnelles
vise a fournir un référencement homogene et dans les deux sens entre les établissements et les
communautés ainsi que des soins plus holistiques pour les femmes et leurs familles.

Encadré 17

Leadership, politiques et stratégies pour promouvoir la PTME et I'engagement com-
munautaire : Quelques enseignements tirés

» Un leadership politique de haut niveau est un ingrédient essentiel au déploiement
de la PTME et a un engagement communautaire efficace. Des efforts
supplémentaires sont nécessaires pour générer un engagement politique suffisant
dans tous les pays qui travaillent sur le Plan mondial.

» Limportance de I'engagement communautaire pour le déploiement de la PTME se
reflete de plus en plus dans les directives techniques et de financement. Un travail
continu est nécessaire pour développer et évaluer des modeles conceptuels, des
cadres et des outils permettant d’engager efficacement les communautés dans le
déploiement de la PTME.

Engagement communautaire et gestion des informations

La gestion des informations autour de lengagement communautaire, notamment la documenta-
tion relative aux clients, les rapports, les controles et les évaluations, est confrontée a des faibles
niveaux d’alphabétisation, des populations dispersées, un manque d’infrastructures, des questions
de confidentialité et la fluidité des activités communautaires. La présente section aborde briéve-
ment ces questions et présente quelques pratiques prometteuses.

Documentation relative aux clients

Les agents de santé de premiére ligne qui organisent des activités de sensibilisation doivent assu-
rer un suivi de leurs clients. Ces clients peuvent étre dispersés sur des régions étendues, parfois
loin de Iétablissement de santé le plus proche. Lintégration d’'informations de PTME dans des
registres et des fiches réservés aux meéres et aux nourrissons est une approche commune de suivi
des clients. Lutilisation de ces informations pour un suivi opportun des clients et un transfert vers
les établissements de santé, en revanche, est un défi permanent. Afin d'aborder ces problémes,
plusieurs programmes ont innové avec l'utilisation d’'une technologie mobile pour le suivi des
patients, les références et la supervision. Deux exemples sont décrits ici :

» Un programme mobile de suivi des patients pour la PTME a été introduit par le biais du Mil-
lennium Villages Project [Projet Villages du Millénaire] & Sauri (Kenya), puis a été reproduit au
Ghana. Le systéme envoie des messages aux agents de santé communautaire afin de leur rappeler
des visites cliniques pour des femmes enceintes et leurs bébés, 4gés de 18 mois au plus (ceci
comprend le diagnostic précoce des nourrissons et le suivi des bébés qui ont obtenu des résultats
positifs aux tests de dépistage du VIH). Ce systeme a réduit de maniére significative les obligations
des agents de santé communautaires en matiere de documents papier et leur a permis de consacrer
plus de temps chaque mois aux activités de soins des patients. Toutes les femmes enceintes sont

11 Voir http://www.pactworld.org.
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comprises dans ce systéme, quel que soit leur statut VIH, qui reste confidentiel au cours du pro-
cessus. Des informations anecdotiques indiquent que les visites de soins prénatals ont augmenté
depuis I'introduction de ce systéme. Une initiative visant a évaluer plus formellement les résultats
de la premiére année de cette opération est actuellement en cours au Kenya.

» Dans une région trés dispersée du Malawi, ot les agents de santé et les clientes doivent parcou-
rir de longues distances pour atteindre les établissements de santé, un systéme de téléphones
portables a énergie solaire a été introduit pour coordonner et superviser les services d’aide
sociale. En 6 mois, on estime que le programme a permis une économie de 1 200 heures de
suivi au personnel de I'hédpital et de plus de 3000$ dessence pour les motocyclettes. Pendant
cette période, 1 400 mises a jour de patients ont été traitées par messages texte, ce qui a permis
aux agents de santé de premiére ligne déconomiser 900 heures de trajet. Avec 75 agents de
santé communautaires, le lancement du programme a cotté 20$ par agent de santé commu-
nautaire et il est possible de le maintenir pour moins de 7$ par agent de santé communautaire
par année (Nesbit & Smith, 2009).

Suivi et évaluation

Mesurer lengagement communautaire et les résultats de santé qui y sont liés est une tiche com-
plexe. Des indicateurs couramment utilisés et simples & mesurer ne peuvent refléter la qualité et
la dynamique de lengagement communautaire. Par exemple, un indicateur tel que le nombre de
dialogues communautaires engagés ne révele rien quant a la nature et leffet de ces dialogues, et il
devient des lors difficile de fixer des objectifs. Est-ce que le fait d'augmenter le nombre de dialo-
gues pourrait entrainer de meilleurs résultats ? Des indicateurs plus pertinents pour lengagement
communautaire sont indispensables.

A des fins dévaluation, des études controlées qui comparent des sites et des clientes avec et sans
pratiques dengagement communautaire diverses sont idéales, mais elles sont souvent cotiteuses et
peu réalistes. De plus, les organisations communautaires et confessionnelles ont souvent trés peu
de moyens et de ressources a consacrer aux rapports et au suivi et a [évaluation (S&E). Comme
décrit dans lexemple ci-dessous, les organisations communautaires et confessionnelles peuvent
tirer profit de leur engagement dans des initiatives visant a améliorer le suivi et [évaluation.

La Firelight Foundation, une organisation confessionnelle internationale, a travaillé avec 43 organisa-
tions communautaires et confessionnelles au Lesotho, au Malawi et en Zambie afin daméliorer leurs
pratiques de suivi et dévaluation. Lapproche consistait a former des facilitateurs pour démystifier le
suivi et [évaluation, et ce tout en développant les capacités des organisations locales via un processus
expérientiel. Les participants des organisations communautaires et confessionnelles ont développé
leurs propres outils de collecte de données et ont envisagé des facons d’appliquer ces connaissances.
Les exécuteurs signalent que ce processus a conduit a des améliorations en termes de confiance, de
rapports sur la gestion des programmes et d’acces a des financements (Firelight Foundation, 2010).

Encadré 18

Gestion des informations : Quelques enseignements tirés

m  Les innovations avec des technologies mobiles ont démontré leur potentiel en ce
qui concerne la rationalisation de la supervision et I'amélioration des données clients
au niveau communautaire, notamment le suivi des rendez-vous et les références
relatives aux couples mére-enfant.

= |l estindispensable de trouver de meilleurs indicateurs pour mesurer et contréler les
résultats des initiatives liées a I'engagement communautaire.

= |l est possible d’améliorer les résultats et les pratiques d’engagement communautaire
en développant les capacités des organisations communautaires et confessionnelles
en termes de documentation, de rapports et de suivi et d'évaluation.

1l
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OBSERVATIONS

En effectuant des recherches sur les pratiques prometteuses en matiére dengagement communau-
taire pour le déploiement de la PTME, plusieurs observations transversales ont été faites :

» Lengagement communautaire est pertinent et nécessaire dans chacun des quatre volets
dela PTME : Le besoin d’'un engagement communautaire dans le déploiement de la PTME
était le fil conducteur de ce rapport, et il a été renforcé a la lumiere des pratiques prometteuses
identifiées et des résultats obtenus. Les parties intéressées doivent considérer lengagement
communautaire comme une partie intégrante de tout programme complet de PTME.

» Un engagement communautaire efficace requiert une approche de développement des
capacités : Lengagement communautaire nest pas un événement ponctuel : il Sagit plutot d'un
processus fondé sur des droits qui, finalement, conduit & une plus grande habilitation. Dans
le cadre de leur plan national pour [élimination des nouvelles infections par le VIH chez les
enfants d’ici 2015 et pour le maintien en vie des meres, les gouvernements, donateurs et autres
partenaires de développement doivent planifier un investissement technique et financier
durable dans lengagement communautaire

» Un leadership engagé a tous les niveaux est un facteur de réussite important : Que ce soit au
niveau mondial, national, régional, communautaire ou clinique, un leadership engagé contri-
buera a garantir le succés de tout programme de PTME. Pour atteindre les objectifs fixés, il sera
essentiel dencourager un leadership au niveau national et lexpression de ce leadership dans des
politiques, stratégies, cadres et outils visant & un plus grand engagement communautaire.

» Lengagement communautaire nécessite un investissement durable du soutien technique
et financier : Les pratiques dengagement communautaire décrites dans ce rapport peuvent
étre relativement peu cotiteuses en comparaison avec des interventions pilotées de lextérieur.
Pourtant, les aspects communautaires des programmes font souvent lobjet d’'une sous-capita-
lisation ou d’une surcapitalisation qui décourage toute initiative locale. Lors de la planification
d’initiatives de développement nationales, les équipes nationales doivent inclure des niveaux
budgétaires appropriés au contexte local ainsi quun soutien technique pour lengagement com-
munautaire planifié. Comme cela a été recommandé dans une étude soutenue par 'UNICEF
et par World Vision, les mécanismes de financement et les exigences en matiére de rapports
doivent étre simplifiés pour permettre une gestion plus efficace par les organisations commu-
nautaires et confessionnelles (Amoaten, 2011).

» Un engagement communautaire efficace requiert une approche fondée sur des droits qui
permet aux personnes et aux communautés d’exercer plus de contrdle sur leur santé et sur
les soins de santé : La responsabilisation est a la fois lobjectif final et le moyen d’y parvenir.
Toutes les stratégies dengagement communautaire peuvent étre mises en ceuvre de facons
plus ou moins responsabilisantes pour les personnes et les groupes quelles ciblent. La mise
en application d’'un programme est plus responsabilisante lorsquelle implique activement les
bénéficiaires dés la phase de planification ; lorsquelle adopte un style de gestion participatif ;
lorsquelle développe les connaissances et les compétences ; et lorsquelle transmet progres-
sivement un degré de responsabilité et de controle plus élevé a ses bénéficiaires. Pour faire a
nouveau référence au modele conceptuel présenté a la Figure 1, notons que les gouvernements,
les donateurs et les partenaires dexécution doivent sefforcer de passer de la participation et de
la mobilisation a des pratiques dengagement communautaire plus responsabilisantes.
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Une participation active des réseaux de personnes vivant avec le VIH et des communautés
renforcera le déploiement de la PTME : Dans la plupart des pratiques prometteuses exami-
nées, les personnes vivant avec le VIH (en particulier les femmes) étaient activement engagées.
Une plus grande habilitation des femmes et des hommes affectés par le VIH est une priorité
importante pour la réussite du déploiement de la PTME.

Des recherches participatives de pré-intervention constituent une premiére étape essen-
tielle dans le processus de développement des compétences : Un engagement communautaire
efficace exige une connaissance approfondie de la situation locale. Des recherches formatives a
faible cotit (mappage des services, enquétes, discussions thématiques de groupe, interviews de
sortie et autres méthodes) sont nécessaires pour garantir la pertinence des interventions dans
le contexte local. Le fait d'impliquer les communautés cibles dans la planification, la conduite,
lanalyse et la dissémination de ces recherches enrichit les résultats et engendre un sentiment
local d’appropriation a Iégard du programme.

Lutilisation des structures communautaires existantes améliore I'efficacité des programmes :
Des recherches de pré-intervention aident a identifier les ressources locales existantes, notam-
ment les programmes, réseaux et groupes communautaires permanents. Le fait de se baser
sur ces initiatives, plutot que de mettre en place des structures paralléles ou nouvelles, aide

les communautés a accepter les interventions, réduit la période de lancement et augmente les
chances de durabilité.

Des visites d’échange entre les programmes communautaires peuvent faciliter la mise en
ceuvre des programmes : Quelles impliquent des groupes communautaires locaux ou des
gestionnaires de programmes nationaux, les visites déchange peuvent constituer un moyen
important de partager des informations et d’inciter au changement. Les programmes peuvent
encourager de telles visites dans le cadre du processus de déploiement.

Le controéle, I'innovation et le partage des informations seront des éléments essentiels

au déploiement des pratiques prometteuses en matiére dengagement communautaire :
Alors que les pays semploient a éliminer les nouvelles infections par le VIH chez les enfants
d’ici 2015 et a maintenir leurs meéres en vie, le suivi et [évaluation des programmes, [échange
d’informations et 'innovation accélereront les progres. Les agents de santé de premieére ligne,
le soutien par les pairs et le militantisme ne sont pas des stratégies nouvelles ; néanmoins,
Papprentissage se poursuit et des améliorations sont toujours possibles. Un développement
plus approfondi des stratégies émergentes telles que le suivi communautaire et 'utilisation des
technologies mobiles dépend d’'un controle efficace et d'un feedback aux partisans et aux ges-
tionnaires des programmes. Il serait trés intéressant détablir une banque de données consacrée
sur le Web et un forum international pour permettre léchange d’'informations relatives aux
expériences dengagement communautaire et aux pratiques prometteuses dans le déploiement
de la PTME.
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RECOMMANDATIONS

[élimination des nouvelles infections par le VIH chez les enfants et le maintien en vie de leurs méres
sont des objectifs possibles mais difficiles a atteindre. Le succés d’une telle entreprise nécessitera un
engagement durable et des apports uniques de la part de communautés diverses, qu’il sagisse de petits
groupes informels de niveau local ou de coalitions mondiales. Mais, comme cela apparait dans le rap-
port, les exécuteurs et les spécialistes connaissent et mettent déja en application de nombreuses straté-
gies dengagement communautaire qui augmentent le recours aux services et obtiennent des résultats
positifs en matiére de santé. Encore reste-t-il a partager, renforcer et appliquer ces connaissances tout
en déployant rapidement les ressources consacrées et les programmes dengagement communautaire
en soutien a la PTME, au VIH et a la santé maternelle, néonatale et infantile. Les suggestions suivantes
sont proposées afin de faciliter la réalisation des objectifs décrits ci-dessus, mais elles engendrent égale-
ment d’autres bénéfices plus généraux pour les femmes, les familles et les communautés.

Pratiques prometteuses

> Augmenter le nombre d’agents de santé de premiére ligne et soutenir ces travailleurs pour
le déploiement de la PTME : Sur base d’'un examen approfondi des preuves disponibles, la
Global Community Health Worker Task Force [Groupe d’action mondial des agents de santé
communautaires] a indiqué qu'une augmentation du nombre d’agents de santé de premiére
ligne sera indispensable a la réalisation des OMD liés a la santé. En 2011, le Groupe d’action a
recommandé d’accroitre ces effectifs au sein des systémes nationaux de soins de santé primaires
pour atteindre 1 million d’ici 2015. Etant donné les avantages d’'un nombre accru d’agents de
santé de premiére ligne pour la PTME et la santé maternelle, néonatale et infantile, ce rapport
soutient fermement un engagement plus important des agents de santé de premiere ligne,
notamment des pairs, comme prestataires de services non professionnels dans le déploiement
de la PTME. Les agents de santé de premiere ligne doivent étre sélectionnés avec l'aide de la
communauté, rémunérés selon les normes locales, et formés et supervisés comme tout autre
membre de [équipe de soins de santé.

> Augmenter la collaboration avec les organisations communautaires et confessionnelles
pour soutenir le déploiement de la PTME : Les organisations communautaires et confes-
sionnelles constituent une ressource extrémement importante et se trouvent en premiére ligne
de la lutte mondiale contre le VIH depuis ses débuts. Avec un intérét prédominant pour les
prophylaxies antirétrovirales réalisées en établissement de santé, la plupart des programmes de
PTME doivent encore approuver pleinement cette source de soutien. Ou elles sont engagées,
les organisations communautaires complétent les services de PTME assurés dans le secteur
public, augmentent le nombre d’agents de santé de premiére ligne, défient la stigmatisation, les
normes culturelles et les préjugés sexistes qui entravent le recours a la PTME, et fournissent un
soutien psychosocial et matériel aux familles affectées par le VIH. Il est dés lors recommandé
(1) que les exécuteurs des programmes de PTME identifient et collaborent avec des organisa-
tions communautaires et confessionnelles locales ; (2) que les donateurs attribuent une part
plus importante des ressources financiéres et techniques aux organisations communautaires
et confessionnelles, et ce sur une base réguliére ; et (3) que les gouvernements promeuvent
lengagement et le développement des capacités des organisations communautaires et confes-
sionnelles grace a leurs politiques, leurs directives et leurs actions.

> Amener la responsabilité au niveau de la prestation des services : Des preuves émergentes
indiquent que le controle communautaire peut augmenter le recours aux services de santé ainsi
que la qualité de ces services, et donc améliorer les résultats en matiere de santé. Les programmes
de PTME locaux et nationaux sont encouragés a explorer et suivre des cadres et des mécanismes
de contrdle communautaire en utilisant une approche fondée sur des droits. Comme recom-
mandé dans le Plan mondial, des chartes communautaires peuvent étre développées grace a un
processus collaboratif qui engage les communautés, les travailleurs de la santé et les autorités
locales a exposer briévement et a contrdler leurs engagements respectifs pour lélimination des
nouvelles infections par le VIH chez les enfants d’ici 2015 et le maintien en vie de leurs meres.
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» Promouvoir la communication communautaire sur la PTME, la santé reproductive et
sexuelle, et la santé maternelle, néonatale et infantile : Les problémes qui entourent la PTME,
le VIH, la santé reproductive et sexuelle, et la santé maternelle, néonatale et infantile (y compris
les rapports entre les sexes) sont profondément enracinés dans la culture et la communauté. Les
communautés sont les mieux placées pour identifier, défier et transformer les pratiques et les
normes nuisibles. Le fait dengager les communautés dans lélaboration et la transmission des
approches et des messages dévolution comportementale et sociale aide a garantir leur pertinence,
leur résonance et leur impact. Les gouvernements, les exécuteurs et les donateurs doivent investir
dans des programmes qui, grace a un développement des compétences, permettent aux commu-
nautés, y compris celles qui sont particuliérement vulnérables et difficiles a atteindre, de mener
des initiatives de communication pour le déploiement de la PTME.

» Engager des personnes vivant avec le VIH pour qu’elles fournissent un soutien par les pairs
dans les programmes de PTME : Le soutien par les pairs, qu’il soit fourni par des conseillers
individuels (méres tutrices, etc.) ou au sein de groupes de soutien, est un élément clé de
nombreux programmes de PTME. Des preuves qualitatives suggerent que le soutien par les
pairs peut améliorer lestime de soi, encourager un mode de vie positif et réduire la stigmatisa-
tion (y compris lauto-stigmatisation). Quelques études ont constaté que le soutien par les pairs
augmente également le recours aux services de PTME. Conformément a I'implication accrue
des personnes vivant avec le VIH, tous les programmes de PTME devraient engager des pairs
de fagons localement pertinentes et adaptées pour faciliter le déploiement. Comme cest le cas
pour les autres agents de premiére ligne, les pairs doivent étre soutenus au moyen d’'une rému-
nération et avec une formation et une supervision. Les programmes de pairs doivent également
établir des systémes pour controler et réduire la stigmatisation liée au VIH, notamment celle
qui émane d'autres travailleurs de la santé.

» Permettre aux communautés de maximiser leurs actifs et d’identifier leurs propres solu-
tions pour le déploiement de la PTME : Dans chaque communauté, il existe des actifs impor-
tants destinés a la santé. Il peut étre avantageux pour les programmes de soutenir les groupes et
les membres de la communauté afin qu’ils identifient les obstacles au programme, mobilisent
les ressources existantes et élaborent leurs propres solutions locales. Les facteurs de réussite de
cette approche incluent le fait de fournir aux communautés des informations pertinentes, des
opportunités de dialogues constructifs, et un soutien technique et des capitaux de lancement
adéquats pour organiser et soutenir leurs réponses.

» Soutenir I'activisme communautaire pour un engagement politique durable et amélioré a
Pégard de la santé maternelle, néonatale et infantile et du VIH, notamment de la PTME :
Les militants et les activistes communautaires jouent un role dans Iélaboration et l'avancement
de la lutte contre le VIH depuis ses débuts. Ils ont plaidé avec franchise et efficacité en faveur
des groupes marginaux durement frappés par Iépidémie. Lactivisme a également contribué a
inspirer lengagement mondial pour [élimination des nouvelles infections par le VIH chez les
enfants d’ici 2015 et le maintien en vie de leurs meéres. Un activisme encore plus important
sera nécessaire pour maintenir la dynamique et surmonter les contraintes socioculturelles et
les obstacles liés aux ressources et aux politiques, en particulier au niveau local et national. Un
investissement dans le développement des compétences locales de plaidoyer et dans le soutien
d’un activisme stratégique pourrait savérer déterminant pour la réussite a Iéchelle mondiale.

> Les gouvernements et leurs partenaires de développement doivent continuer a améliorer
les politiques et les stratégies qui promeuvent 'engagement communautaire dans la PTME
et d’autres programmes de santé : A tous les niveaux, les parties intéressées reconnaissent
Iimportance de lengagement communautaire pour le déploiement de la PTME. Des efforts
supplémentaires sont néanmoins nécessaires pour promouvoir des politiques de soutien et
développer des stratégies, des directives et des cadres élaborés sur base déléments concrets et
visant & améliorer lefficacité des initiatives dengagement communautaire.
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La base de données

> S%étendre sur ce rapport pour fournir davantage de recommandations sur I'engagement
communautaire dans le déploiement des quatre volets d'un programme de PTME com-
plet : Ce rapport a examiné un large panel d’activités et de stratégies relatives a lengagement
communautaire pour le déploiement de la PTME. Par conséquent, la profondeur de l'analyse
de chaque pratique — en matiere de contexte, de processus, de résultats et denseignements tirés
— était limitée. En outre, les pratiques prometteuses entourant la prophylaxie antirétrovirale ont
dominé ce rapport en raison de I'intérét que, historiquement, les programmes de PTME ont
accordé au volet trois. Des études plus approfondies de chaque pratique et des analyses plus
systématiques des pratiques prometteuses pertinentes en termes de prévention primaire du
VIH, de planification familiale, de soins et de traitements contre le sida pédiatrique, et de santé
maternelle, néonatale et infantile (notamment 'alimentation des nourrissons) sont recomman-
dées pour générer davantage d’informations et de conseils pour le déploiement de la PTME.

> Développer et partager des outils pour faciliter la prise de décisions et la mise en place
d’activités dengagement communautaire adaptées au contexte local : Des outils concrets
sont indispensables pour aider les équipes nationales a planifier, mettre en ceuvre et évaluer
leurs activités et leurs stratégies dengagement communautaire.

> Développer des meilleurs indicateurs pour 'engagement communautaire dans la PTME :
Comme nous l'avons vu précédemment, de meilleurs indicateurs sont indispensables pour décrire
et mesurer le processus et les résultats des différentes pratiques dengagement communautaire.

» Evaluer davantage les pratiques d’engagement communautaire, particuliérement en ce
qui concerne les résultats de santé : La plupart des données relatives a lengagement commu-
nautaire dans le déploiement de la PTM constituent de la littérature grise. Tres peu détudes
controlées ou méme dévaluations de programme ont été réalisées. Il est nécessaire deffectuer
rapidement des recherches opérationnelles et des évaluations efficaces pour identifier et décrire
les caractéristiques des stratégies dengagement communautaire qui conduisent a de meilleurs
résultats en matiére de santé.

> Analyse des coiits : Tres peu d'informations ont été recueillies sur les cofits liés a lengagement
communautaire. Les conseils destinés aux donateurs et aux exécuteurs seraient considérable-
ment renforcés si lon effectuait davantage d’analyses des cofits, en particulier des études qui
comparent la rentabilité de différentes approches de lengagement communautaire.

Pour les équipes nationales

Le Plan mondial pour lélimination des nouvelles infections par le VIH chez les enfants d’ici 2015 et
pour le maintien en vie de leurs méres encourage lengagement communautaire, considéré comme
un élément essentiel au déploiement de la PTME. Ce rapport présente plusieurs pratiques denga-
gement communautaire de longue date ainsi que des innovations plus récentes qui promettent de
soutenir efficacement le déploiement de la PTME. En développant leurs programmes, les équipes
nationales et leurs partenaires de développement sont invités a :

> considérer lengagement communautaire comme une partie intégrante du déploiement de la PTME ;

»> utiliser une approche de développement des capacités pour orienter des soutiens financiers, tech-
niques et organisationnels durables vers les aspects communautaires du déploiement de la PTME ;

> adopter les pratiques prometteuses décrites dans ce rapport pour les adapter ensuite au
contexte local ;

> examiner les activités dengagement communautaire existantes en se focalisant sur la parti-
cipation, la mobilisation et la responsabilisation, et faire en sorte que ces activités habilitent
davantage les femmes, familles et communautés quelles servent.
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Le Programme commun des Nations Unies sur le VIH/sida (ONUSIDA) guide et mobilise la
communauté internationale en vue de concrétiser sa vision commune : « Zéro nouvelle infection a
VIH. Zéro discrimination. Zéro décés lié au sida. » LONUSIDA conjugue les efforts de 11 institutions
des Nations Unies — le HCR, I'UNICEF, le PAM, le PNUD, I'UNFPA, 'UNODC, ONU Femmes, I'OIT,
I'UNESCO, I'OMS et la Banque mondiale. Il collabore étroitement avec des partenaires mondiaux
et nationaux pour que la riposte au sida donne les meilleurs résultats possibles. Pour en savoir plus,
consultez le site unaids.org, et suivez nous sur Facebook et Twitter.
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