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HISTOIRE … LIEE AU VIH





« Ce que vous faites pour nous sans nous, vous le faites contre nous »

Gandhi

« Nous ne sommes pas des victimes, ne faites rien pour nous sans nous ! »

Principes de Denver par les premiers malades du sida en 1983  

• Mort de Michel Foucault en juin 1984

…. Création de AIDES par Daniel Defert
« Il y avait l’obligation de créer quelque chose qui ne soit pas une parole sur sa mort, mais une lutte. »



La promotion de la santé
La Charte d’Ottawa 1986

1. Permettre aux populations d’améliorer leur propre santé en leur
conférant les moyens d’un plus grand contrôle sur celle-ci ;

2. Faire de la santé une ressource quotidienne, un moyen parmi
d’autres pour le mieux être et non un but dans la vie ou une fin en soi et
favoriser l’adoption par la population de modes de vie sains = « de bonne
santé » (cf. Hygié) [healthy lifestyles].



Les étapes de la méthodologie de projet
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Diagnostic

Dans une démarche communautaire, tous-tes les acteurs-rices sont associés-es à toutes les phases ! 

Structuration progressive de la démarche en santé communautaire



La santé communautaire en bref…

• Avant tout c’est une démarche, c’est-à-dire un raisonnement, une manière de
penser/d’être

• Repose sur les étapes classiques de la méthodologie de projet

• Différemment d’une démarche classique de santé publique : elles ont comme priorité de
créer les conditions de la participation de chaque acteur-rice (habitant-e/usager-
ère/citoyen-ne, élu-e, professionnel-le



La participation, de quoi parle t’on ?

« Prendre part à une activité sociale » 
(Petit Robert)

« La participation communautaire est la mobilisation des membres de la 
communauté pour qu’ils prennent un rôle actif dans la délivrance des 
services de santé » 
(OMS)

Affiche réalisée par des étudiants français



Les niveaux de participation

INFORMATION

CONSULTATION

CONCERTATION

COCONSTRUCTION

CODECISION

Participation 
alibi

Participation 
approbation

Participation action

Echelle de Roger A. Hart

COGESTION



Types de participation
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La participation alibi : Associer deux ou trois personnes à un groupe de travail sans leur donner les moyens
d’analyser et de comprendre ce qui se passe. L’essentiel étant de pouvoir faire figurer leur présence sur les comptes
rendus de réunions pour justifier une participation des principaux concernés

La participation approbation : on convie les personnes concernées et souvent, l’objectif formulé est de présenter les
projets et de consulter les personnes, mais c’est simplement leur approbation qui est recherchée. « On a pensé un
certain nombre de choses, on sait ce qui est bon pour vous.Voilà ce qu'on vous propose, vous êtes d'accord n'est-ce pas ? »

La participation-action: les personnes sont impliquées dans l’ensemble de la démarche, depuis l’analyse de la
situation et le choix des actions à mettre en œuvre jusqu’à l’évaluation finale, voire même la participation gestion,
puis la cogestion



La participation communautaire

• Catégorie 1 : consultation, discussion, analyse des besoins et implication des secteurs à visée
communautaire (travailleurs sociaux, agents communautaires, enseignants, ONG, etc.)

• Catégorie 2 : consultation, discussion, analyse des besoins et implication de la communauté elle-même
directement

• Catégorie 3 : les secteurs impliqués et/ou la communauté ont un certain degré de responsabilité dans
l’organisation et le contrôle de la mise en œuvre de l’intervention

• Catégorie 4 : partenariat, avec égale responsabilité décisionnelle entre la communauté et les
professionnels-les, et une certaine prise en compte de la culture et des particularités de la communauté



LES SOINS

• Instance de démocratie sanitaire
• 4 collèges dont 1 de représentants d’usagers
• Élection d’un bureau, présidence et vice présidence

• Missions 
• Veille épidémiologique
• Harmonisation des pratiques
• Promotion santé sexuelle et communication
• Coordination des acteurs



Le VIHACK
2018 et 2019



• Associer 1/3 soignants, 1/3 usagers et représentants et 1/3 acteurs du digital pour 
optimiser

• la prévention et la prise en charge du VIH et des IST
• la communication

• Recherche de nouvelles formes de brainstorming

Hackathon : 48 h pour défier le VIH



Sexpoz https://sexpoz.vihack.fr



Exemple de démarche communautaire en santé



LA RECHERCHE







Intérêt d’impliquer les représentant d’usagers dans 
la construction d’une étude 

• La PrEP : traitement préventif contre le VIH

• Protocole de coopération IDE chez le patient vivant avec le VIH
• Étude sur acceptabilité 

• Suite VIHACK : étude e-PREV



Fabien Rivière, 
chargé de projet pour 
l’association AIDES, 

et Dr Guillaume Gras, 
infectiologue au 

CHRU de Tours.
Interview

Permanences numériques (AIDES) 
sur les sites de rencontres HSH + 
Téléconsultations pour la PrEP
(CeGIDD)

Géolocalisation dans les petites et moyennes communes

Contexte épidémiologique + 
démographique en région CVL

Contexte Méthodes Résultats Discussion

Projet régional e-PrEV

8777 

683 

110 

Stratégie en « entonnoir »
⟳ e-contacts (40% réponses) 

⟳ e-entretiens
⟳ téléconsultations PrEP



PERSPECTIVES

• Etude ANRS TPE communautaire
• Co construction avec représentants d’usagers

• DU santé sexuelle 2024 à l’intention
• IDE, médecins
• Représentants d’usagers



CONCLUSION

• Co-construire une relation usager soignant 

• Plus compliqué, plus lent

• Impose confiance / respect qui se construit dans le temps

• Impact majeur d’une implication communautaire 

• Dans le parcours de soins et la qualité des soins

• Dans la prise en soin des usagers

• En recherche, dans les différentes étapes des projets


