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associative

FER DE LANCE DE LA MOBILISATION POUR L'ACCES

AUX ANTIRETROVIRAUX, LES ASSOCIATIONS AFRICAINES DE LUTTE
CONTRE LE SIDA RESTENT IGNOREES DES RESPONSABLES
POLITIQUES ET DES ORGANISMES INTERNATIONAUX.

POURTANT, COMME LE MONTRE LE PROGRAMME

« ACCES COMMUN » LANCE PAR SIDACTION, S'APPUYER

SUR LEUR EXPERIENCE PERMETTRAIT A UN GRAND NOMBRE

DE MALADES D'ACCEDER AUX TRAITEMENTS. POUR CONVAINCRE
GOUVERNEMENTS ET BAILLEURS DE FONDS QUE LES ASSOCIATIONS
SONT AUJOURD'HUI DES PARTENAIRES INDISPENSABLES,

UN RECENSEMENT DES INITIATIVES AYANT DEJA FAIT

LEURS PREUVES SUR LE TERRAIN ETAIT ESSENTIEL.

On ne gagnera pas la bataille de I'accés aux ARV dans les
pays en développement (PED) sans utiliser leurs énergies,
leur savoir-faire, leurs compétences et sans accorder aux mili-
tants de la lutte contre le sida la reconnaissance qu'ils méri-
tent. Tel est, depuis longtemps, le postulat de Sidaction, qui
soutient déja certaines de ces associations, majoritairement en
Afrique francophone. Sidaction a donc pris l'initiative de mener
une enquéte de grande ampleur, intitulée « Accés commun ».
La premiere phase de ce travail a été effectuée entre janvier
et avril 2004. Elle couvre I'ensemble des pays du continent
africain. Son objectif : illustrer la contribution des groupes
communautaires, et particulierement des personnes vivant
avec le VIH, dans I'accés aux antirétroviraux (ARV), pour
atteindre le but affiché par 'OMS de trois millions de per-
sonnes sous traitement d'ici fin 2005.

Sur plus de 1000 contacts sollicités, 300 réponses ont été
obtenues. Deux cent soixante-dix organismes de type asso-
ciatif, impliqués dans le suivi des personnes atteintes par le
VIH, ont été retenus dans le rapport final.

Cette enquéte n'est certes pas exhaustive, mais elle donne
une photographie du tissu associatif africain dans toute sa
diversité et apporte des éléments susceptibles d’élargir la
prise en charge des personnes atteintes par le VIH, pour peu
que l'on veuille s’en donner les moyens au niveau mondial.

Une présence associative trés disparate. Les contrastes entre
les pays sont parfois extrémes. En Ouganda, au Nigeria, au
Kenya, les associations sont trés nombreuses. A I'inverse, dans
des pays comme la Somalie, le Soudan, I'Algérie, la Guinée, la
Mauritanie, Madagascar ou encore I’Egypte, I'enquéte a recensé
trés peu de structures associatives de lutte contre le sida.

Les politiques gouvernementales d’accés aux ARV ont égale-
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ment une incidence sur I'implication des associations : un
pays comme le Botswana, ou les traitements sont fournis
gratuitement, est peu représenté dans cette enquéte. Les
réponses associatives y sont rares, car IEtat a un monopole
sur les prescriptions et I'achat d’ARV, comme au Sénégal.

Des ressources humaines importantes. Le personnel de
santé exercant dans les associations est important, par rap-
port a la situation africaine. Dans I'ensemble des associa-
tions étudiées, on comptabilise 1 100 médecins et assistants
médicaux et 11 000 infirmiers et aides-soignants. Bien s,
ces chiffres ne représentent pas forcément des postes a temps
plein : beaucoup de médecins effectuent des vacations de
quelques heures par semaine, tout en étant salariés dans le
secteur public. De méme, le personnel infirmier n'est pas
toujours suffisamment qualifié ou diplémé. Il y a donc des
efforts notables a faire en matiére de formation, mais le poten-
tiel humain est bien présent dans les associations africaines.

Une forte implication dans le suivi médical. Cent
soixante-quinze associations déclarent assurer un suivi
médical (traitement des infections opportunistes et soins
palliatifs). La majorité d’entre elles dispose d’une phar-
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macie contenant les médicaments de base contre les
maladies opportunistes. Un quart d’entre elles sont prin-
cipalement approvisionnées par des dons.

Une expertise irremplacable. Dans les PED, notamment en
Afrique, les associations de lutte contre le sida ont souvent été
créées par des personnes séropositives, pour tenter de com-
bler les énormes carences des systémes de santé publics.
Elles ont inventé de nouveaux modes de prise en charge
des personnes touchées par le VIH, se sont engagées dans
les soins médicaux, ont ouvert des centres de jour et se
sont organisées pour proposer des soins a domicile. Elles
ont également expérimenté le concept, inédit dans les
PED, d’'une prise en charge globale : médicale, nutrition-
nelle, psychosociale, économique, juridique, etc.

Dans I'enquéte, 87 % des associations impliquées dans
I'acces aux ARV assurent un soutien psychosocial, 85 %
proposent des séances d’information et d’éducation aux
ARV et 45 % déclarent apporter un soutien financier aux
usagers pour I'achat de leurs traitements. Beaucoup d’as-
sociations proposent également un dépistage et offrent
conseils et suivi au-dela de I'annonce du résultat.

Ressources en personnel médical dans les associations

médecins et assistants médicaux : 1133 (9 %)

infirmiers et aides soignants : 11196 (91 %)

total : 12329 personnes
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S’appuyer sur les associations pour élargir I'accés aux ARV.
Pour la grande majorité des cinquante centres communau-
taires de suivi médical identifiés lors de I'enquéte, le constat
est le méme : si on leur fournissait des ARV, ils tripleraient
presque immédiatement leur capacité d’accueil et de suivi
tout en dispensant les services habituels. Au-dela, les struc-
tures seraient sans doute débordées. Parmi les associations qui
ne sont pas impliquées dans I'accés aux ARV, presque toutes
déclarent cependant que c'est leur objectif. Lors de I'enquéte,
elles étaient prés de 90 % a annoncer leur intention de lancer
un projet d'accés aux ARV d'ici a la fin 2004.

L'arrivée des traitements, a une échelle certes ridicule
compte tenu des immenses besoins, a déja eu un impact
notable : ce que I'on pensait impossible il y a quelques

années ne l'est pas. Le phénoméne ne peut que s’étendre.
De nombreuses structures ont déja les capacités et la
volonté de s’impliquer dans la dispensation d’ARV, beau-
coup sont déja expérimentées... il leur manque souvent
peu de choses pour mettre en place de telles activités et
passer ainsi a I'échelle supérieure. Encore faut-il les y aider.

Le programme « Accés commun » est une publication conjointe
de Sidaction, de I'Onusida et de 'OMS, dans la collection «Best

Practice ». )
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Quatre pays, 4 associations, 4 situations

Erythrée, I"association Bidho :

«En Erythrée, les ARV seront bientdt accessibles. Le personnel médi-
cal hospitalier recoit une formation sur leur prescription ; le comptage
des CD4 sera disponible prochainement et la mesure de la charge virale
sera faite par correspondance, avec I'aide d’institutions internationales.
Pour I'instant, seule une vingtaine de membres de I'association a
acces aux ARV, importés des pays voisins. Avec les moyens dont nous
disposons actuellement, nous serions capables de suivre en consul-
tation d’observance 2 000 personnes sous traitements. »
République démocratique du Congo, la fondation Tuliza :

«Dans le pays, et surtout dans notre région, les associations n’ont pas
acces aux ARV, faute de bailleurs de fonds. Malgré la preuve que nos
structures sont les mieux placées pour atteindre le plus d’usagers pos-
sible nécessitant des ARV, elles restent, par conséquent, sans effet
dans ce domaine. Toutes les associations de lutte contre le sida consi-
derent I'acces aux ARV comme une priorité incontournable, mais ne
savent pas la réaliser, faute de moyens. »

Zimbabwe, I'association Zimbabwe Aids Prevention Project :

« Notre association offre des ARV, mais dans le cadre d’une étude
d’une durée de 5 ans. Fournir des traitements au-dela de cette
période est notre objectif premier. »

Ouganda, I'association Taso :

« Le programme d’accés aux ARV a débuté en 2004, avec 3 000
patients inclus. Depuis 2002, 25 membres de notre équipe béné-
ficiaient d’un traitement, et cette expérience pilote nous a servi
dans I’élaboration du programme. En février dernier, nous avons
composé une équipe multidisciplinaire en recrutant une centaine
de personnes. Le programme est financé par différents donateurs.
On estime a 12 000 le nombre de personnes ayant actuellement
besoin d’ARV dans le pays. Nous avons listé les nouveaux besoins
auxquels nous devons répondre si nous voulons encore augmen-
ter le nombre de patients traités. »

Un pays oublié et décimé par le sida

«Je voudrais vous informer de la
situation actuelle au Swaziland, et

ORIGINAIRE DU ROYAUME-UNI,
OLwWEN DONALD
VIT AU SWAZILAND.

3 a 10 par jour. Or nous ne disposons que d’'une chambre

a 4 lits pour recevoir ces malades.

INFIRMIER EN SOINS PALLIATIFS

IL EST TRAVAILLEUR BENEVOLE
A L'ASSOCIATION SWAZILAND

A ADRESSE SON TEMOIGNAGE :

plus particulierement dans notre
association, Swaziland Hospice at
Home.

Enclavé entre le Mozambique et
I'Afrique du Sud, le Swaziland
rassemble un peu plus d'un mil-
lion d’habitants. Ce pays a main-
tenant I'un des taux d'infection
au VIH les plus élevés du monde.
En 2002, les Nations unies
avangaient un taux de prévalence
chez les adultes de 38,6 % ; ceci
représentait déja une situation
effrayante, et les chiffres ont
beaucoup augmenté depuis.

Le personnel médical qui travaille dans la région du
Swaziland ou se trouve notre dispensaire considére que le
taux d’infection y est plus proche de 60 %. A son retour
d’'une visite effectuée au Swaziland en mars 2004, I'en-
voyé spécial des Nations unies, Stephen Lewis, a rap-
porté que 90 % des lits d’hdpital étaient occupés par des
malades atteints du sida.

La situation est aggravée par le dénuement de la population,
dont la moitié vit sous le seuil de pauvreté. On estime que
20000 personnes meurent chaque année des suites du VIH1.
Le financement du Swaziland Hospice at Home est un pro-
bleme permanent, accentué par une augmentation de 25 %
des patients nécessitant des soins infirmiers a domicile depuis
le début 2004. Les chiffres de cette recrudescence tiennent
compte des déces, pourtant nombreux : a la fin du mois d’avril
de cette année, nous avions déja perdu 1 265 de nos malades.
Dans la clinique de jour, la fréguentation a augmenté de
60 % a 70 %. Les cas de déshydratation sont passés de

A LA RETRAITE,

HosPICE AT HOME.
APRES AVOIR REPONDU,
POUR SON ASSOCIATION,
AU QUESTIONNAIRE ENVOYE
PAR SIDACTION, IL NOUS

UN CRI DE DETRESSE LANCE
PAR CEUX QUI SE BATTENT
SUR LE TERRAIN.

Au centre de dépistage, ouvert seulement au milieu de
I'année 2003, le nombre de personnes se présentant pour
connaitre leur statut sérologique a augmenté de 100 % ;
I'équipe n'est composée que d'une infirmiere et d'un psy-
chologue a mi-temps.

La bureaucratie rend tres difficile I'accés aux subventions
du Fonds mondial, qui a eu, de fait, une influence minime
sur I'acces aux ARV.

Certes, le ministere de la Santé a mis en place un pro-
gramme ARV, mais dans un seul hopital public de
Mbabane (capitale administrative). Récemment, on a
annoncé que les médicaments pourront étre prescrits et
obtenus dans quelques autres endroits, mais I'admission
de chaque patient doit étre effectuée par un seul docteur,
qui voit une centaine de malades par jour. La demande est
telle que les malades campent devant cette clinique toute
la nuit pour avoir acces au traitement.

Je sais bien que la situation politique du Swaziland -
régime monarchique totalitaire ol les partis politiques
sont interdits — a donné lieu a de nombreuses critiques de
la part des organismes internationaux et des bailleurs de
fonds potentiels, mais nous sollicitons l'aide internatio-
nale pour des raisons humanitaires, car nous nous trou-
vons confrontés a une situation dramatique.

Le service de santé publique du Swaziland est totalement
inadéquat. Il manque d’argent et n’assure méme pas les
soins de base.

Il me semble que le soutien individuel aux ONG locales
serait la meilleure facon de s’assurer que I'aide arrive a
ceux qui en ont le plus besoin. »

TNDLR : I'Onusida estime qu’au moins 32 000 personnes
auraient un besoin immédiat de traitement par ARV.
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Aider ceux qui aident

COMMENT SOUTENIR DES PROGRAMMES ASSOCIATIFS EN AFRIQUE
ALORS QUE LES PERSONNES QUI LES ONT INITIES

ET QUI LES CONDUISENT SONT FRAGILISEES PAR LE VIH

ET N'ONT PAS ACCES AUX TRAITEMENTS ? COMMENT DES EQUIPES
MOTIVEES, SOUVENT COMPOSEES DE BENEVOLES, PEUVENT-ELLES
CONTINUER LEUR TRAVAIL AUPRES DES AUTRES SEROPOSITIFS
ALORS QU'ELLES DOIVENT ELLES-MEMES ESSAYER

DE RESTER EN BONNE SANTE?

Tous LES BAILLEURS DE FONDS QUI, COMME SIDACTION, ONT FAIT
LE CHOIX D'AIDER DES ASSOCIATIONS AFRICAINES DE PERSONNES
VIVANT AVEC LE VIH SE SONT POSE CES QUESTIONS CRUCIALES.
CERTAINS TROUVENT DES SOLUTIONS AU CAS PAR CAS.

SIDACTION A DECIDE D'Y APPORTER UNE REPONSE PLUS GLOBALE
EN LANCANT, EN 2002, LE PARTENARIAT

POUR L'ACCES AUX ANTIRETROVIRAUX (PAARV).

Destiné a un certain nombre d’associations africaines sou-
tenues par le programme international, le PAARV a pour
objectif de permettre aux membres de ces équipes d’'avoir
acces a un traitement antirétroviral : cela concerne les béné-
voles, les élus, les salariés, bref toutes les personnes qui font
vivre I'association. Pour chaque structure, le PAARV met a
disposition une somme maximale de 50 euros par patient
« sélectionné » et par mois. Cet argent sert a couvrir, en tota-
lité ou en partie, 'achat de médicaments (ou la participation
financiere a des programmes nationaux d'acces aux ARV),
le colit des examens biologiques et les autres frais liés aux
soins, par exemple le transport pour les personnes qui doivent
effectuer de longues distances pour leur traitement.

Ce fonds de solidarité est géré directement par 'association
locale, a laquelle Sidaction verse une somme déterminée lors
de la demande de subvention. C'est encore I'association qui
définit les bénéficiaires, selon un certain nombre de critéres,
médicaux bien sdr, mais aussi sociaux ; sont également prises
en compte des margues précises de I'engagement associatif.

Des situations conflictuelles. « La difficulté majeure était
que les membres répondant aux critéeres de sélection
étaient nombreux. Il fallait faire un choix, ce qui n'a pas été
aisé pour nous. De plus, d’autres membres qui auraient
pu bénéficier de ce programme ne remplissaient pas les
conditions biologiques. Quelques mois plus tard, ils étaient
dans une situation ou ils avaient besoin de traitement, mais
il n’y avait plus de fonds disponibles. » Comme le relate un
responsable d'une association de Cote d’lvoire, les rivalités
entrainées par la sélection des bénéficiaires sont quelquefois
délicates a gérer. Ainsi l'arrivée de quelques traitements
semble parfois plus injuste que leur absence.

Montant 3000 4200 7 800
en euros

9000 16800

D’autres difficultés sont apparues avec la mise en place du
projet. D'un cété, les équipes médicales ont été soulagées
de la prise en charge des infections opportunistes ; de l'autre,
I'apparition d’effets secondaires chez ces patients les a obli-
gées a s'organiser pour améliorer I'observance.

Un impact bénéfique sur le plan associatif. « Pour
I'équipe, il est fondamental qu’une telle prise en charge soit
assurée par I'un des partenaires les plus importants de I'as-
sociation. Cela signifie un investissement a long terme dans
ces personnes qui ont un engagement et parfois une exper-
tise rare, et qu'il faut préserver a tout prix. »

Pour ce membre associatif burundais comme pour de nom-
breux autres, I'arrivée du PAARV a été percue comme le début
de l'acces aux traitements pour tous. Le programme a démon-
tré qu'il était possible d’assurer une prise en charge de qua-
lité avec des ARV, parfois en dehors des structures hospi-
talo-universitaires.

«Ce programme a permis de dissiper 'angoisse de déces a
répétition des membres associatifs », avoue un représentant
associatif du Togo. Dans les associations aidées par le pro-
gramme, on a constaté une plus grande implication de leurs
membres, une augmentation des actions de plaidoyer pour I'ac-
ces aux ARV et une plus grande affirmation de la solidarité et du
militantisme. Le PAARV a contribué a la visibilité des structures
et le nombre de demandes de dépistage volontaire s'est accru.

Quel bilan? «Psychologiquement, le démarrage du PAARV
a énormément soulagé les bénéficiaires, pour qui I'acces
aux ARV était encore du domaine du réve. »

Les subventions du PAARV pour I'année 2004 ont concerné
20 associations d'Afrique francophone, pour un montant total
de 74 000 euros.

Dans certains pays ou un programme national d’acces aux
ARV est en place, les associations ont été en mesure de sou-
tenir un grand nombre de personnes, en financant le colt des
ARV qui n'était pas pris en charge par l'initiative gouverne-
mentale. Au Mali, par exemple, au lieu des dix personnes de
I'association Arcad Sida que la subvention aurait d(i permettre
d’aider, ce sont 42 personnes qui ont eu acces aux ARV.

Au Bénin, ou l'initiative nationale permet un acces gratuit ou
a tres faible co(it aux ARV, I'association Action Espoir et Vie a
choisi de prendre en charge essentiellement les bilans d'in-
clusion, de suivi et les examens pour ses membres bénéfi-
ciaires. En période de crise, comme en Cote d’lvoire, et
notamment pour les associations de Bouaké, une grande
partie de la subvention a couvert les frais de transport et
d’hébergement a Abidjan : en effet, les bénéficiaires devaient
obligatoirement sy rendre pour effectuer leurs bilans préthé-
rapeutiques et acheter leurs ARV.

Cote d’lvoire

Burundi Burkina Faso

17400



