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1.0 RESUME

Avec l'entrée en vigueur de la Convention des Nations Unies sur les droits des personnes
handicapées (CNUDPH), les questions touchant I'invalidité font de plus en plus I'objet de débats
stratégiques a I'échelle internationale. La question du VIH/sida ne fait pas exception. Du 11 au
13 mars 2009 a Ottawa (Canada), Santé Canada a tenu, en collaboration avec I’Agence de la
santé publique du Canada (ASPC) et le Programme commun des Nations Unies sur le VIH/SIDA
(ONUSIDA), un dialogue sur les politiques internationales afin de permettre aux intervenants
de discuter du lien particulier qui existe entre le VIH/sida et 'invalidité, et de sa pertinence
dans I’élaboration des politiques a I’échelle mondiale.

Un large éventail de points de vue étaient représentés lors de ce forum. Les participants,
membres de réseaux ceuvrant dans les domaines du VIH/sida et de l'invalidité ainsi que
d’organisations gouvernementales et non gouvernementales, provenaient d’Afrique,
d’Amérique du Nord et d’Amérique latine. Ils représentaient un éventail de secteurs, dont
I'éducation et la sensibilisation, la prestation des services, I’élaboration des politiques et des
programmes, et la recherche; et comptaient parmi eux des personnes handicapées et des
personnes vivant avec le VIH/sida pour représenter les divers réseaux et organisations.

Dans le cadre d’exposés d’experts, de discussions plénieres et de réunions en petits groupes, les
participants ont discuté des nouvelles questions liées a I'intersectionalité entre le VIH/sida et
I'invalidité, et ont tracé la voie vers 'avenir en ce qui a trait a 'élaboration des politiques et des
programmes.

LA CNUPDH COMME OUTIL DE CHANGEMENT
La CNUPDH était au coeur du dialogue. Voici les concepts clés qui ont été abordés :

= Reconnaitre que la Convention aborde implicitement le VIH/sida a I'article 25a, ou I'on
demande la création de programmes de santé publique accessibles et axés sur la population
en matiére de sexualité et de santé de la reproduction.

* Demander au comité d’experts de la CNUPDH d’intégrer le VIH/sida dans les lignes
directrices en matiere de mise en ceuvre, de surveillance et d’établissement de rapports.

= Mettre sur pied une campagne visant a sensibiliser 'ensemble des intervenants a la
CNUPDH et a son potentiel pour faire valoir les droits des personnes handicapées et des
personnes vivant avec le VIH/sida.

= Plaider en faveur de la mise en ceuvre de la CNUPDH et du Protocole facultatif.

DEFINIR/DEMYSTIFIER L’INVALIDITE

Les principes généraux de la CNUPDH peuvent également servir de guide utile pour définir
I'invalidité dans le contexte du VIH/sida. Ils sont axés sur I’élimination des obstacles (sociaux,
environnementaux, institutionnels, juridiques) qui empéchent la participation compléte et
active de tous les citoyens, peu importe leurs capacités, dans la société.




L'INTERSECTIONALITE ENTRE LE VIH/SIDA ET L'INVALIDITE
Les discussions sur lintersectionalité des questions liées au VIH/sida et a linvalidité

s’'inspiraient de l'expérience des personnes handicapées et des personnes vivant avec le
VIH/sida.

= Pour les personnes handicapées, les risques associés a I'infection par VIH sont nombreux, et
ces personnes sont souvent plus a risque en raison de la pauvreté, de I'acces tres limité aux
études et aux soins de santé, du manque d’information et de ressources pour faciliter les
rapports protégés, du manque de protection juridique, du risque accru de violence et de
viol, de la vulnérabilité¢ a I'’égard de l'abus d’alcool ou d’autres drogues, et de la
stigmatisation.

= Les personnes vivant avec le VIH/sida développent souvent des déficiences qui découlent
de leur infection, soit en raison de la progression de la maladie soit qu’il s’agisse d’effets
secondaires du traitement antirétroviral. Les fournisseurs de soins de santé et les
professionnels de la réadaptation ignorent souvent la bonne fagcon de composer avec les
effets invalidants du VIH/sida ou de les atténuer; ils ignorent souvent aussi les régimes de
traitement de I'infection.

NOUVELLES QUESTIONS LIEES AU VIH/SIDA ET A L’INVALIDITE — LACUNES ET DEFIS

VIH/SIDA ET INVALIDITE AUX YEUX DE LA LOI

La CNUPDH précise clairement les obligations des Etats signataires sur le plan des droits de la
personne dans le contexte de l'invalidité, et de ce fait, elle constitue potentiellement un traité
ayant force obligatoire et un instrument juridique viable qui pourrait étre utilisé pour protéger
et promouvoir 'égalité des droits des personnes handicapées et des personnes vivant avec le
VIH/sida, et qui pourrait compléter (et non remplacer) les autres instruments de défense des
droits de la personne. Son utilit¢ comme instrument juridique dépend toutefois de la
ratification et de la mise en ceuvre efficace de la Convention au niveau national.

VIH/SIDA, INVALIDITE, ET PROGRAMMIES SOCIAUX ET PROGRAMMES DE SOUTIEN POUR LES PERSONNES HANDICAPEES

Dans les pays ou des programmes sociaux et des programmes de soutien des personnes
handicapées sont offerts, le niveau de soutien est souvent inadéquat, ce qui fait en sorte que les
personnes handicapées vivent dans la pauvreté ou que leur niveau de pauvreté s’accroit. Il y a
des obstacles qui freinent 'acces aux mesures de soutien, qui sont offertes de fagon cloisonnée,
par I'entremise de multiples ministéres, autorités, politiques et programmes. Les personnes
vivant avec le VIH/sida peuvent se voir refuser des prestations en raison de la nature
épisodique de leur invalidité. Dans les pays pauvres sur le plan des ressources, le soutien est
minimal ou n’existe pas. Il y a souvent des obstacles qui limitent 'accés a des médicaments
antirétroviraux de deuxieme intention, a une alimentation convenable nécessaire pour
demeurer en santé, a des services de réadaptation et des accessoires fonctionnels, ainsi qu’a
des groupes de soutien social. Il est nécessaire d’adopter une approche multisectorielle faisant
de la pauvreté une priorité dans les discussions et les solutions.




STIGMATISATION DANS LES ETABLISSEMENTS DE SOINS DE SANTE

Les personnes handicapées font face a une multitude de difficultés quand elles veulent obtenir
de l'information sur la prévention du VIH/sida et les services de soutien connexes, le
counseling et le dépistage volontaire, des soins et des traitements. Les personnes handicapées
vivant avec le VIH/sida sont affligées d'un double stigmate. Il existe une perception fausse
selon laquelle les personnes handicapées n’ont pas de vie sexuelle, et qu’elles sont moins
susceptibles de consommer de Tl'alcool ou des drogues. Les organisations non
gouvernementales (ONG) de lutte contre le sida ont habituellement tendance a négliger les
besoins des personnes handicapées dans les campagnes de prévention et la mise en place de
services. Il arrive souvent que les professionnels de la santé ne possedent pas les
connaissances, les compétences et les ressources nécessaires pour offrir des services
accessibles et appropriés aux personnes handicapées vivant avec le VIH/sida ou a risque d’étre
infectées. En reégle générale, I'information en matiere de santé sexuelle et le soutien connexe ne
font pas partie des priorités des groupes de défense des droits des personnes handicapées.
Cette réponse inadéquate restreint grandement la capacité des personnes handicapées de
comprendre les messages sur les rapports protégés et d’adopter des comportements sexuels
plus sécuritaires.

SANTE MENTALE ET VIH/sIDA

Beaucoup de personnes vivant avec le VIH/sida sont dépressives en raison des aspects
psychosociaux de l'infection, notamment la stigmatisation, I'isolement social, les difficultés sur
le plan de la mobilité et I'incapacité de travailler en raison d’une invalidité fonctionnelle. Le VIH
peut avoir une incidence directe sur le systéme nerveux central, ce qui entraine des déficiences
cognitives. Les professionnels de la santé de premiére ligne et les fournisseurs de services en
matiere de VIH/sida possedent souvent des connaissances et des compétences limitées pour
reconnaitre les troubles mentaux des personnes vivant avec le VIH/sida et pour leur offrir les
services de soutien et d’orientation dont elles ont besoin. Les professionnels de la santé et les
travailleurs en santé mentale doivent recevoir une formation appropriée pour les sensibiliser
aux troubles mentaux chez les personnes vivant avec le VIH/sida, et pour leur permettre
d’offrir des soins plus adéquats aux personnes souffrant de tels troubles.

DEFICIENCE DEVELOPPEMENTALE ET VIH/SIDA

On craint qu’en donnant de l'information sur la sexualité aux personnes souffrant de troubles
de développement, cela les rendra plus vulnérables. Cette crainte limite grandement leur acces
a des renseignements sur la santé sexuelle et la prévention du VIH/sida. Les intervenants
doivent étre mieux informés sur la fagon de communiquer de I'information sur la santé sexuelle
aux enfants, aux adolescents et aux adultes souffrant de troubles de développement. Les
connaissances sont limitées en ce qui a trait aux outils spéciaux qui pourraient faciliter 'accés a
I'information. Nous devons approfondir la recherche afin de mieux comprendre les moyens
efficaces de communiquer avec ces personnes au sujet de la santé sexuelle.

ETUDES DE CAS SUR LES PARTENARIATS NORD-SUD

Les partenariats Nord-Sud prévoient un échange bidirectionnel de connaissances et de
compétences. Les organisations/pays donateurs du Nord aident au renforcement des capacités
en fournissant des fonds et de I'expertise a leurs partenaires du Sud ou des politiques et des
programmes sont en voie d’étre mis en ceuvre, et en retour, ils apprennent de I'expérience des




projets menés dans le Sud en ce qui a trait au travail aupres des groupes marginalisés qui font
face a des obstacles sur le plan de I'accessibilité et de l'inclusion. Les organisations/pays
doivent relever des défis liés au maintien des projets pilotes; a l'obtention de fonds pour
I'élaboration de nouvelles initiatives; a la communication des résultats et des avantages
découlant des projets liés au VIH/sida et a I'invalidité; et aux données limitées permettant de
justifier un investissement dans ce domaine.

ONUSIDA/OMS/HCDH-ONU — EBAUCHE DE DOCUMENT D’INFORMATION SUR LE VIH/SIDA ET L’INVALIDITE

Une ébauche de document d’information stratégique conjoint sur le VIH/sida et l'invalidité a
été élaborée par 'ONUSIDA, I'Organisation mondiale de la santé (OMS) et le Haut Commissariat
des Nations Unies aux droits de 'homme (HCDH-ONU). Les personnes handicapées ne figurent
pas dans la liste des populations a risque élevé de I'ONUSIDA. Méme si le document
d'information stratégique peut potentiellement promouvoir les droits des personnes
handicapées et des personnes vivant avec le VIH/sida, son impact sera limité s’il n’est pas mis
en application par les autres organismes de 'ONU, les organismes donateurs bilatéraux et
multilatéraux, les gouvernements nationaux, les ONG et les organisations de la société civile.

NOUVELLES QUESTIONS LIEES AU VIH/SIDA ET A L'INVALIDITE — PROCHAINES ETAPES

THEMES ESSENTIELS

= Aborder les politiques et les programmes en matiéere de lutte contre le VIH/sida du point de
vue de l'invalidité afin d’évaluer le niveau actuel d’activité et d’investissement, et de
déterminer les prochaines étapes en vue d’améliorer I'inclusion des personnes handicapées
dans ces programmes et ces politiques.

= Evaluer les politiques et les programmes de gestion de I'invalidité afin de mieux répondre
aux besoins des personnes vivant avec le VIH/sida.

= Mettre en ceuvre des mécanismes permettant 'échange de résultats de recherche et de
pratiques prometteuses, notamment par la création d'un centre d’information sur
I'invalidité et le VIH/sida.

= FEtablir des coalitions et des partenariats pour appuyer la défense des politiques
horizontales et verticales, en prenant soin de définir clairement les roles des intervenants
et de miser sur les infrastructures existantes.

= (Créer des occasions de dialogue soutenu entre les réseaux d’intervenants du domaine de
I'invalidité et du VIH/sida afin d’accroitre la sensibilisation, de favoriser la compréhension
et d’établir le fondement de partenariats efficaces. Nous pourrions tirer parti des initiatives
de financement existantes pour obtenir les ressources nécessaires a cette fin.

= Renforcer les capacités des personnes handicapées et des organisations qui les soutiennent
afin de leur permettre de jouer un role utile dans la sensibilisation au VIH/sida, dans
I’élaboration des politiques, I’établissement des programmes et dans la recherche.




SENSIBILISATION

Collaborer en vue de mettre sur pied une campagne mondiale de sensibilisation aux
questions liées a I'invalidité et au VIH/sida dans le contexte de la Convention, et obtenir la
participation de champions trés en vue.

Utiliser diverses stratégies et activités au niveau international, régional, national et local
pour joindre divers groupes d’intervenants, dont :

v" le grand public;

v' les personnes handicapées ainsi que leurs réseaux et organisations de soutien, et les
personnes vivant avec le VIH/sida de méme que les réseaux de lutte contre le sida et les
organisations de service ceuvrant dans ce domaine (au niveau international, national et
local);

v' les étudiants en médecine, les professionnels de la réadaptation et les autres
fournisseurs de services qui travaillent aupreés des personnes handicapées et des
personnes qui vivent avec le VIH/sida;

v les responsables des politiques et les décideurs ceuvrant au sein du systéme de 'ONU,
des organisations internationales et des gouvernements nationaux;

v les donateurs/bailleurs de fonds qui fournissent de 'aide multilatérale ou bilatérale aux
pays en développement ou qui financent des activités dans les domaines de la lutte au
VIH/sida, du développement ou des droits de la personne;

v le milieu universitaire et les organismes de financement de la recherche.

Cerner des réunions et des événements réguliers portant sur le VIH/sida, I'invalidité et/ou
les droits de la personne, ou les questions liées a I'invalidité et au VIH/sida pourraient étre
exposeées.

Donner de la formation au personnel qui s’occupe de la santé et du développement a
I'échelle internationale sur l'inclusion des personnes handicapées comme population
réguliere a servir.

Elaborer des messages de sensibilisation axés sur l'égalité des droits, l'inclusion des
personnes handicapées et I'élimination des obstacles afin de permettre la pleine
participation de ces dernieres, et promouvoir des comportements sexuels sains (appropriés
au contexte).

ETABLISSEMENT DE PROGRAMMES

Documenter et partager des pratiques prometteuses en ce qui a trait a I’établissement de
programmes intégrés en matiere de VIH/sida et d’invalidité.

Etudier les lecons apprises dans le cadre de programmes conjoints sur le VIH et la
tuberculose au niveau international, national et local.

Promouvoir l'inclusion des questions liées a l'invalidité dans I'éducation officielle des
professionnels de la santé et des autres fournisseurs de soins de santé.

Promouvoir l'inclusion des personnes handicapées dans I'’ensemble des travaux sur la santé
sexuelle et génésique.




= Renforcer les capacités des ONG de lutte contre le sida et des organisations ceuvrant aupres
des personnes handicapées.

ELABORATION DES POLITIQUES

= Favoriser l'inclusion des personnes handicapées dans les plans stratégiques nationaux
relatifs au VIH/sida, et I'inclusion du VIH/sida dans les lignes directrices de la Convention,
ainsi que dans les processus de surveillance et d’établissement de rapports.

= Intégrer 'invalidité et le VIH/sida dans les structures et les mécanismes de 'ONU.
= Profiter de l'influence des donateurs pour encourager la ratification de la Convention.

=  Procéder a des évaluations situationnelles au niveau national afin d’éclairer 1'élaboration
des politiques.

= Renforcer la capacité du secteur communautaire d’élaborer des rapports semblables aux
rapports d’étape des pays sur la mise en application de la Convention.

= FElaborer un exposé de principes régional conjoint sur le VIH/sida et I'invalidité aux fins de
présentation lors du congrés mondial de 2010 sur le VIH/sida.

RECHERCHE

= FElaborer un processus normalisé de surveillance et d’établissement de rapports afin
d’établir des données de référence et des fondements scientifiques cohérents en matiere
d’invalidité et de VIH/sida.

= Améliorer la mesure et la collecte de données sur I'invalidité et le VIH/sida, dont la création
d’équipes de recherche chargées de dégager I'information des sources existantes.

= Effectuer des vérifications dans les organisations et les ministeres afin de cerner le savoir
existant sur I'invalidité et le VIH/sida.

= Diffuser les résultats de recherche découlant des études de cas Nord-Sud.

= Explorer et promouvoir des possibilités de nouvelles recherches sur l'invalidité et le
VIH/sida.

CONCLUSION

L’intersectionalité des questions liées au VIH/sida et a I'invalidité est en voie de devenir un
volet important de I’élaboration des politiques a I’échelle mondiale. Les participants au
dialogue sur les politiques internationales ont apprécié la possibilité de partager leurs
connaissances et leurs expériences, de développer une compréhension commune a I'égard des
questions en jeu, et d’explorer les possibilités de collaboration aux fins de promotion des droits
des personnes handicapées et des personnes vivant avec le VIH/sida. La mise en ceuvre des
prochaines étapes dépendra de I'établissement d'un contrdle, d’une surveillance et de rapports
cohérents, et des occasions éventuelles de réseautage, d’échange de renseignements et de
dialogue entre les réseaux ceuvrant dans les domaines du VIH/sida et de I'invalidité a I'échelle
internationale, nationale et locale.
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2.0 CONTEXTE

Avec l'entrée en vigueur de la Convention des Nations Unies sur les droits des personnes
handicapées (CNUDPH), les questions touchant l'invalidité font de plus en plus I'objet de débats
stratégiques a l’échelle internationale. La question du VIH/sida ne fait pas exception.
Santé Canada a déterminé qu'’il était nécessaire de tenir une discussion approfondie sur le lien
particulier qui existe entre le VIH/sida et I'invalidité, et de sa pertinence dans I'élaboration des
politiques a I’échelle mondiale.

Du 11 au 13 mars 2009 a Ottawa (Canada), Santé Canada a tenu, en collaboration avec I’Agence
de la santé publique du Canada (ASPC) et le Programme commun des Nations Unies sur le
VIH/SIDA (ONUSIDA), un dialogue sur les politiques internationales relatives au VIH/sida et a
l'invalidité. Le dialogue a permis aux intervenants clés de se réunir pour discuter et débattre
des nouvelles questions dans le domaine du VIH/sida et de I'invalidité, et pour tracer la voie
vers |'avenir en ce qui a trait a I’élaboration des politiques et des programmes.

Un comité consultatif a élaboré I'ordre du jour de la réunion et le processus de dialogue, en plus
de désigner les présentateurs et les participants. Les membres du comité consultatif sont
énumérés a I'annexe A.

QUATRIEME DIALOGUE ANNUEL SUR LES POLITIQUES INTERNATIONALES EN MATIERE DE VIH/SIDA

Une cinquantaine d’intervenants clés a pris part au dialogue, qui s’est tenu sur trois jours. Un
large éventail de points de vue étaient représentés; les participants appartenaient a des
réseaux ceuvrant dans les domaines du VIH/sida et de I'invalidité, ainsi qu’a des organisations
gouvernementales et non gouvernementales, et ils provenaient d’Afrique, d’Amérique du Nord
et d’Amérique latine. Ils représentaient un éventail de secteurs, dont I'éducation et la
sensibilisation, la prestation de services, I'élaboration des politiques et des programmes, et la
recherche. Vous trouverez la liste des participants a I'annexe B.

Des personnes handicapées et des personnes vivant avec le VIH/sida ont participé a titre de
représentants de divers réseaux/organisations. Elles ont également partagé leurs expériences
personnelles afin d’enrichir le dialogue ainsi que de souligner les difficultés et les capacités des
personnes handicapées et des personnes vivant avec le VIH/sida.

Un document théorique, donnant un apercu des nouvelles questions liées a l'intersectionalité
entre le VIH/sida et 'invalidité, a été préparé et distribué avant la réunion. Ces nouvelles
questions ont constitué le fondement du dialogue sur les politiques. L’intersectionalité entre le
VIH/sida et l'invalidité est avant tout liée a ce que vivent les personnes handicapées et les
personnes vivant avec le VIH/sida :

= Pour les personnes handicapées, les risques associés a I'infection par VIH sont nombreux, et
ces personnes sont souvent plus a risque en raison de la pauvreté, de I'acces tres limité aux
études et aux soins de santé, du manque d’information et de ressources pour faciliter les
rapports protégés, du manque de protection juridique, du risque accru de violence et de
viol, de la vulnérabilité a I'égard de I'abus d’alcool ou d’autres drogues, et du stigmate.
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» Les personnes vivant avec le VIH/sida développent souvent des déficiences découlant de
leur infection, soit en raison de la progression de la maladie soit qu’il s’agisse d’effets
secondaires du traitement antirétroviral. Les fournisseurs de soins de santé et les
professionnels de la réadaptation ignorent souvent la bonne fagon de composer avec les
effets invalidants du VIH/sida ou de les atténuer; ils ignorent souvent aussi les régimes de
traitement de l'infection.

Le document théorique servait également a justifier la tenue d'un dialogue sur
I'intersectionalité entre le VIH/sida et I'invalidité. Les personnes handicapées et les personnes
vivant avec le VIH/sida vivent des expériences semblables de discrimination et d’exclusion de
la société. Le dialogue peut favoriser I'élimination des obstacles a la participation auxquels font
face les personnes handicapées, les personnes vivant avec le VIH/sida et les personnes qui
vivent avec ce double stigmate.

Le dialogue peut également favoriser 'échange de connaissances et le partage d’expérience
entre les organismes de lutte contre le VIH/sida et les organismes de soutien aux personnes
handicapées. Les intervenants qui luttent contre le VIH/sida peuvent apprendre de ceux qui
offrent du soutien aux personnes handicapées notamment pour ce qui est de l'acceptation
d’états physiques particuliers, la promotion de soins de santé et de services sociaux, et a la lutte
contre l'exclusion et la discrimination. Par ailleurs, les intervenants aupres des personnes
handicapées peuvent apprendre des réalisations sans précédent de ceux qui luttent contre le
VIH/sida , notamment en ce qui a trait aux questions touchant la sexualité, la défense des droits
de la personne, la discrimination en milieu de travail et la justice médicale.

3.0 OBIJECTIFS DU DIALOGUE
Voici quels étaient les objectifs du dialogue de trois jours :

» donner aux participants I'occasion d’explorer les questions et les éléments probants, dont
les expériences et les défis communs, dans la mesure ou ils sont liés au VIH chez les
personnes handicapées et au VIH en tant qu’invalidité;

» favoriser le transfert des connaissances entre les personnes handicapées, les personnes
vivant avec le VIH/sida, les experts en la matiere et les responsables des politiques, grace a
la mise en commun des lecons apprises ainsi que des modeles pour transformer ces lecons
en des politiques et des programmes efficaces;

= permettre I'établissement de relations qui permettront de renforcer les interventions
visant a lutter contre I'épidémie de VIH, au pays comme a |'étranger;

= cerner les lacunes et les secteurs ou il faut faire davantage de sensibilisation et élaborer
d’autres politiques, établir d’autres programmes et faire davantage de recherche, y compris
le besoin de données quantitatives.

4.0 APERCU DU PROCESSUS DE DIALOGUE

Vous trouverez I'ordre du jour de la réunion et les biographies des présentateurs aux annexes C
et D. Le processus de dialogue a été concu et facilité de fagon a aider les participants a
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déterminer les points communs entre la lutte contre le VIH/sida et le soutien aux personnes
handicapées, et a appuyer une mise en commun d’expériences et d’idées visant a faire avancer
leurs travaux. Le présent rapport présente les points saillants du processus de dialogue, en
puisant dans les éléments suivants :

= document théorique distribué aux participants et donnant un apercu des nouvelles
questions et des mesures stratégiques pertinentes en ce qui a trait a I'intersectionalité entre
le VIH/sida et I'invalidité;

= discours théme d’ouverture de Stephen Lewis axé sur les possibilités d’utiliser la
Convention afin d’appuyer les efforts visant a enrayer la discrimination ainsi qu’a
promouvoir I'égalité des droits des personnes handicapées et des personnes vivant avec le
VIH/sida;

= série de réunions d’experts et de présentations, suivies d’'une période de questions, afin
d’établir un contexte et de favoriser la discussion (voir annexe C - Ordre du jour de la
réunion);

= discussions en petits groupes axées sur les nouvelles questions liées a 'intersectionalité
entre le VIH/sida et I'invalidité (voir annexe D - feuille de travail pour les réunions en petits
groupes).

Un résumé des lacunes, des difficultés, des possibilités et des prochaines étapes identifiées
dans les réunions en petits groupes a permis de lancer les discussions de cloture sur les
prochaines étapes en ce qui a trait a I'éducation et la sensibilisation, I’élaboration de politiques
et de programmes, et la recherche.

5.0 LA CONVENTION DES NATIONS UNIES SUR LES DROITS DES PERSONNES HANDICAPEES :
UN INSTRUMENT DE CHANGEMENT

L’utilisation de la Convention des Nations Unies sur les droits des personnes handicapées en
vue de protéger et promouvoir I'égalité des droits des personnes handicapées et des personnes
vivant avec le VIH/sida était un theme fondamental du dialogue. Le texte de la Convention est
accessible en ligne a I'adresse suivante : www.un.org/disabilities.

LE VIRAGE VERS UNE DEMARCHE FONDEE SUR LES DROITS

La Convention des Nations Unies sur les droits des personnes handicapées peut étre un
catalyseur de changement en transformant les démarches fondées sur les organismes de
bienfaisance ou la médecine vers une démarche fondée sur les droits. Dans le cadre de cette
démarche, les personnes handicapées sont considérées comme des participants actifs de la
société; ainsi, on assure leur bien-étre, plutot que de les traiter comme des bénéficiaires passifs
de la bonne volonté des organismes de bienfaisance.

La Convention des Nations Unies sur les droits des personnes handicapées, en tant
qu’instrument international garantissant le respect des droits humains, pourrait s’avérer un
outil de défense des droits important pour contrebalancer les perceptions négatives des
personnes handicapées. La Convention définit le handicap comme un résultat de l'interaction
entre la personne handicapée et les barrieres (sociales, environnementales, institutionnelles,
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juridiques) qui peuvent faire obstacle a sa participation active et entiére a la société. Il incombe
donc a I'Etat de veiller a I'égalité des droits des personnes handicapées en éliminant ces
barriéres dans la mesure du possible.

LE VIRAGE VERS LA RESPONSABILITE SOCIALE

La Convention des Nations Unies sur les droits des personnes handicapées peut se révéler un
véhicule efficace pour effectuer le virage vers un nouveau paradigme de responsabilité sociale
en vue de mettre fin a la discrimination et de s’assurer que I’égalité des droits s’applique a tous
les membres de la société. Le racisme, le sexisme, la colére et I'indifférence sont des normes
sociales imposées, ayant souvent pour but de blamer, isoler, stigmatiser et discriminer les
personnes et les groupes marginalisés touchés par le VIH/sida et une invalidité. Le VIH/sida et
les incapacités constituent donc deux enjeux relatifs aux droits humains et a la justice sociale
méritant toute I'attention nécessaire. La Convention peut aider a garder ces enjeux a I'ordre du
jour et a faire avancer la politique publique.

LE VIH/SIDA INTEGRE DANS LA CONVENTION DES NATIONS UNIES SUR LES DROITS DES PERSONNES HANDICAPEES

Bien que la Convention ne mentionne pas explicitement le VIH/sida, il est implicitement inclus
dans la Convention a l'article 25a, qui prévoit que les Etats parties « Fournissent aux personnes
handicapées des services de santé gratuits ou d’'un coflit abordable couvrant la méme gamme et
de la méme qualité que ceux offerts aux autres personnes, y compris des services de santé
sexuelle et génésique et des programmes de santé publique communautaires ». Bien que cela
puisse prendre un certain temps, la Convention pourra offrir une plate-forme utile et mettre en
place la responsabilité nécessaire pour faire avancer des dossiers importants, notamment en ce
qui a trait a la vulnérabilité des femmes, la pauvreté, et un accés équitable aux mesures de
soutien et aux services offerts aux personnes handicapées et a celles vivant avec le VIH/sida.

D’autres articles de la Convention contribuent a ouvrir le dialogue sur l'intersectionalité entre
le VIH/sida et l'invalidité, dont l'article 8 (sensibilisation), l'article9 (accessibilité aux
programmes et services du gouvernement), l'article 31 (statistiques et collecte de données
appropriées sur les incapacités), et I'article 32 (coopération internationale).

Bien que le VIH/sida soit compris en principe dans la Convention, il importera de prendre les
mesures requises pour s’'assurer qu’il est pris en compte dans le travail de mise en ceuvre du
Comité d’experts?! et au cours de la Conférence des Etats parties.

SURVEILLANCE ET RESPONSABILITE

En vue de s’assurer que des mesures adéquates sont prises pour mettre en ceuvre la
Convention, il sera essentiel d’élaborer des lignes directrices et des normes claires et
mesurables relatives a la surveillance et a la responsabilité2. Des précédents clairs déja en

! Le comité d’experts doit déterminer la maniére dont s’effectueront les rapports et élaborer des lignes directrices relatives a la surveillance et
3 la collecte de données. Les Etats parties ont convenu de présenter des rapports tous les quatre ans qui font état de la maniére dont ils
s’acquittent de leurs obligations prévues dans chaque article de la Convention.

2 Stephen Lewis a présenté des exemples de I'utilisation de lignes directrices et de normes pour appuyer la surveillance et la responsabilité. Par
exemple, les lignes directrices de I'Organisation internationale du Travail relatives au VIH/sida en milieu de travail sont novatrices et pourraient
servir d’exemple aux lignes directrices et aux normes dans le cadre de la Convention. Par ailleurs, le Code international, en ce qui a trait a la
mise en marché des substituts de lait maternel, fournit un bon exemple de I'utilisation des normes pour accroitre la sensibilisation et mettre de
la pression sur les fabricants pour qu’ils s’y conforment. Les lignes directrices concernant les Hopitaux amis des bébés constituent un bon
exemple de lignes directrices simples en 10 étapes qui appuient la surveillance et la mise en ceuvre de pratiques exemplaires.
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place pourraient orienter l'utilisation de la Convention de maniere a faire progresser la
question du VIH/sida et de I'invalidité. La surveillance et la responsabilité, de méme que le réle
du Comité d’experts sont traités plus en détail dans la section 8 ou il est question de
I’élaboration des politiques et de la recherche.

PARTICIPATION DES GOUVERNEMENTS, DES ORGANISATIONS ET DE LA SOCIETE CIVILE

La participation d’'un éventail complet d’intervenants dans la mise en ceuvre de la Convention
peut contribuer a se qu’elle atteigne son plein potentiel en tant qu’instrument de changement.
Ces intervenants comprennent notamment les organisations internationales, comme
I'Organisation mondiale de la santé, 'UNICEF et le Programme commun des Nations Unies sur
le VIH/sida (ONUSIDA), les gouvernements nationaux et les ministeres comme Santé Canada et
les organisations de la société civile ceuvrant aupres des personnes handicapées et des
personnes atteintes du VIH/sida. Il serait sans doute bon de soutenir et de rechercher des
champions connus. Par exemple, le nouveau directeur général de 'ONUSIDA, Michel Sidibé, a
saisi I'occasion de dénoncer la discrimination, des son entrée en poste.

PROMOTION DU PROTOCOLE FACULTATIF

Dans le cadre de la Convention, les Etats parties doivent soumettre des rapports, déterminer
des centres de coordination nationaux et faire participer les personnes handicapées a
I’élaboration de politiques pertinentes. Toutefois, aucun mécanisme de surveillance n’a été mis
en place pour permettre aux personnes handicapées ou aux organismes les représentant de
soumettre un rapport différent ou de faire part de leurs griefs.

Le Protocole facultatif prévoit une procédure de communication individuelle, permettant aux
personnes concernées ou aux organismes qui les représentent de déposer une plainte contre
I'Etat si ce dernier n’a pas respecté ses obligations en vertu de la Convention (y compris les
préoccupations liées au VIH). Il s’agit d'un mécanisme de responsabilité utile garantissant un
effort concerté en matiere de promotion visant a encourager les pays a ratifier le Protocole
facultatif.

UTILISATION DE L’ARTICLE SUR LA COOPERATION INTERNATIONALE

L’article 32 de la Convention reconnait I'importance de la coopération internationale de méme
que de la promotion qui en est faite pour s’assurer que les programmes de développement
international tiennent compte des personnes handicapées et qu’ils leur sont accessibles.
L’article 32 souligne également que des mesures devraient étre prises en vue d’aider les pays
pauvres en ressources a mettre en place la Convention. Cet effort comprend des mesures visant
a renforcer les capacités, a assurer la coopération dans la recherche et a offrir de l'aide
technologique et économique.

Il pourrait étre intéressant de favoriser I'aide au développement en exercant des pressions sur
tous les pays développés afin qu’ils ratifient la Convention. En utilisant l'article 32, les
intervenants des pays en développement et des pays développés pourraient favoriser
I'acheminement de I'Aide publique au développement (APD) et d’autres formes d’aide
internationale visant a aider les pays pauvres en ressources a atteindre les objectifs prévus
dans la Convention.
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LA RATIFICATION DE LA CONVENTION DES NATIONS UNIES SUR LES DROITS DES PERSONNES HANDICAPEES AU CANADA

Le Canada pourrait prendre des mesures pour protéger et promouvoir les droits des personnes
handicapées et des personnes vivant avec le VIH/sida en ratifiant la Convention et le Protocole
facultatif, et en établissant des centres de coordination nationaux pour en assurer la
surveillance et la mise en ceuvre. Les centres de coordination proposés au Canada
comprennent notamment la Commission canadienne des droits de la personne, les
commissions provinciales des droits de la personne, et le portefeuille de la Santé du
gouvernement fédéral. Une autre approche consisterait a suivre le modeéle sud-africain ou
I'Office des personnes handicapées et le Conseil national sud-africain sur le VIH/sida ont été
désignés pour agir a titre de centres de coordination.

Les organismes canadiens de services liés au sida, les organismes ceuvrant aupres des
personnes handicapées et les organismes de développement ont fait preuve de solidarité et
créé des partenariats afin d’encourager le gouvernement du Canada a ratifier la Convention.
Par exemple, le Groupe de travail canadien sur le VIH et la réinsertion sociale, le Réseau
juridique canadien VIH/sida et la Coalition interagence sida et développement ont collaboré
pour envoyer une lettre au gouvernement qui était signée par un trés grand nombre
d’organismes de services liés au sida de partout au Canada, et qui I'enjoignait de ratifier la
Convention.

6.0 EXPLORATION DE L'INTERSECTIONALITE ENTRE LE VIH/SIDA ET L'INVALIDITE

L’intersectionalité entre le VIH/sida et l'invalidité a fait l'objet d'une discussion, plus
particulierement en ce qui concerne :

» L’importance de définir ou de ne pas définir le VIH/sida comme une incapacité;

» Les avantages et les désavantages stratégiques d'une collaboration entre le mouvement de
lutte contre le VIH/sida et le mouvement de défense des droits des personnes handicapées;

= L’intégration de 'invalidité et du VIH/sida au niveau des programmes.

LA DOUBLE STIGMATISATION DES PERSONNES HANDICAPEES QUI VIVENT AVEC LE VIH/SIDA

Les personnes handicapées qui vivent avec le VIH/sida sont doublement stigmatisées. La peur
de faire 'objet d’'une discrimination accrue de la part de la famille, la collectivité et la société
constitue un obstacle qui empéche les personnes concernées de discuter ouvertement du
VIH/sida ou de se reconnaitre comme personne handicapée. Beaucoup d’efforts devront étre
déployés pour lutter contre cette double stigmatisation, en commengant par favoriser la
sensibilisation et la communication ouverte.

Cette expérience de stigmatisation et de discrimination commune aux personnes handicapées
et a celles vivant avec le VIH/sida constitue de solides assises pour la collaboration. Les
personnes vivant avec le VIH/sida qui commencent tout juste a faire l'expérience d’une
incapacité peuvent apprendre de celles qui ont déja un handicap. Le mouvement de lutte contre
le VIH/sida peut apprendre du mouvement de défense des droits des personnes handicapées
en ce qui a trait a 'acceptation de certaines dispositions physiques qui different de la norme, a
la promotion de soins de santé et de services sociaux adéquats, et a la lutte contre I'exclusion et
la discrimination.
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RETICENCE A DEFINIR LE VIH/SIDA COMME UNE INVALIDITE

On observe une certaine réticence a définir le VIH/sida comme une incapacité, a la fois dans le
mouvement de lutte contre le VIH/sida et dans le mouvement de défense des droits des
personnes handicapées :

= Au sein du mouvement de lutte contre le VIH/sida, celui-ci n’a pas été dans le passé
largement défini comme une invalidité. Certaines personnes vivant avec le VIH/sida ne se
sont pas affirmées en tant que personnes handicapées, puisqu’elles ne voient aucun
avantage a étre percues comme telles, mais considerent plutot cette situation comme une
stigmatisation supplémentaire. Une moins grande résistance a pu étre observée dans le
mouvement de lutte contre le VIH/sida lorsque le fait de définir le VIH/sida comme une
invalidité entralnait un avantage stratégique, comme le fait d’étre inclus dans des
programmes de soutien aux personnes handicapées et de recevoir des prestations de
soutien.

= Dans le mouvement de défense des droits des personnes handicapées, on a noté une
certaine résistance a définir le VIH/sida comme une invalidité de la part de ceux qui
établissent de fausses distinctions, faisant valoir que le VIH/sida est une « maladie » et que
I'invalidité n’en est pas une.

Des 1996, dans le cadre du programme ONUSIDA, les Nations Unies ont adopté le point de vue
selon lequel le VIH/sida devrait étre considéré comme une invalidité, au moins sur le plan de la
discrimination et de la nécessité d’'une protection juridique a cet égard.

ACCENT SUR L’INCLUSION ET L’ELIMINATION DES BARRIERES, ET NON SUR LA DEFINITION DE L’INVALIDITE

La Convention des Nations Unies sur les droits des personnes handicapées ne définit pas ce
qu’est une invalidité, mais décrit plutot I'incapacité comme un résultat de I'interaction entre la
personne handicapée et les barrieres (sociales, environnementales, institutionnelles,
juridiques) qui peuvent faire obstacle a sa participation active et entiére a la société.
L’utilisation de cette approche permet de promouvoir I'inclusion de toutes les personnes qui
font face a des barriéres, tout en mettant I’accent sur la protection et la promotion de I'égalité
des droits, la création d’environnements favorables et 'amélioration du concept d’acces
universel. Les personnes vivant avec le VIH/sida sont implicitement comprises dans cette
définition, et par conséquent dans la Convention, parce qu’ils peuvent étre aux prises avec des
obstacles en raison des invalidités résultant du virus ou du traitement antirétroviral.

NATURE EPISODIQUE DU VIH/SIDA ET ACCES AUX PROGRAMMES SOCIAUX OU DE SOUTIEN POUR LES PERSONNES
HANDICAPEES

Les personnes vivant avec le VIH/sida sont malades de fagon épisodique. Au cours de ces
périodes de maladie, leurs capacités fonctionnelles sont limitées. Il s’agit donc d’une invalidité
qui n’est pas constante et qui n’est pas toujours apparente. La progression épisodique du
VIH/sida peut amener les personnes atteintes a s’identifier comme ayant une invalidité. Les
personnes devraient étre encouragées a s’affirmer plutdt que de se voir apposer une étiquette
par les autres. Dans certaines circonstances, il peut étre avantageux pour les personnes vivant
avec le VIH/sida de s’affirmer en tant que personne handicapée, dans le but de recevoir des
prestations dans le cadre de certains programmes.

17



LE VIRAGE VERS UNE DEMARCHE BASEE SUR LES FORCES DES PERSONNES HANDICAPEES

Le mouvement de lutte contre le VIH/sida a reconnu qu’avec un traitement adéquat, le
VIH/sida peut devenir une maladie chronique. Cette nouvelle approche ouvre la voie a
I'exploration d’expériences communes aux personnes vivant avec le VIH/sida et aux personnes
handicapées. Elle offre également 'occasion de présenter une démarche fondée sur les forces
des personnes handicapées dans le contexte du VIH/sida, qui serait axée sur les capacités
plutot que les déficiences, et sur la réhabilitation et la qualité de vie plutét que 'intervention
médicale.

AVANTAGES STRATEGIQUES DE L’ELABORATION DES POLITIQUES ET PROGRAMMIES

Il existe bon nombre d’avantages stratégiques a reconnaitre 'intersectionalité du mouvement
de lutte contre le VIH/sida et du mouvement de défense des droits des personnes handicapées.
Un des avantages les plus évidents est lié a I'utilisation de la Convention des Nations Unies sur
les droits des personnes handicapées en tant que plate-forme visant a faire progresser les
droits des personnes handicapées et des personnes qui vivent avec le VIH/sida au niveau
international et national. Cette question est abordée a la section 5. D’autres avantages
stratégiques sont liés a la possibilité d’'un apprentissage mutuel, au partage des connaissances
et des ressources, et a la création d’'une masse critique pour appuyer les efforts de promotion.
Par exemple :

* Le mouvement de défense des droits des personnes handicapées s’est révélé moins efficace
dans le travail de promotion que le mouvement de lutte contre le VIH/sida, malgré le récent
succés connu avec l'établissement de la Convention sur les droits des personnes
handicapées. Le mouvement de défense des droits des personnes handicapées peut tirer
des lecons des réalisations sans précédent du mouvement de lutte contre le VIH/sida sur
les questions entourant la sexualité, la discrimination en milieu de travail et la justice
médicale;

*» L’'important mouvement mondial de lutte contre le VIH/sida avec sa base de ressources
relativement importante pourrait étre mis a profit pour accroitre la sensibilisation et faire
progresser les droits des personnes handicapées et des personnes handicapées vivant avec
le VIH/sida;

= Les politiques et les programmes visant les personnes handicapées et les personnes vivant
avec le VIH/sida pourraient étre renforcés en mettant 'accent sur les obstacles communs
que ces personnes rencontrent quant a l'accés aux services et aux mesures de soutien
plutét que sur des groupes définis. Par exemple, des mesures en vue d’améliorer 'acces aux
services pour les personnes ayant une déficience visuelle pourraient étre mises en place
sans qu’il soit nécessaire de déterminer si la déficience est un effet du VIH/sida ou une
incapacité préexistante.
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PEUR QUE LE VIH/SIDA ECLIPSE LA QUESTION GENERALE DES DROITS DES PERSONNES HANDICAPEES

Bien qu'’il y ait beaucoup d’avantages a reconnaitre l'intersectionalité entre le VIH/sida et
I'invalidité, on observe une peur réelle que le mouvement pour la défense des droits des
personnes handicapées soit éclipsé par la grande visibilité dont jouit le mouvement de lutte
contre le VIH/sida. De plus, les nuances et les différences entre personnes handicapées
risquent d’étre perdues. Les participants ont recommandé de renforcer la capacité des
personnes handicapées et des organismes voués aux personnes handicapées pour s’assurer
qu’elles participent véritablement a tous les aspects de I'élaboration des politiques et des
programmes, et de la recherche.

INTEGRATION DU VIH/SIDA ET DE L’INVALIDITE DANS LES PROGRAMMES

Il existe bon nombre d’exemples positifs d'intégration des programmes destinés aux personnes
vivant avec le VIH/sida et aux personnes handicapées visant a améliorer les services offerts a
ces deux groupes de personnes. Bien que les ONG qui sont responsables de ces programmes
aient des ressources limitées, les résultats provisoires sont prometteurs et d’autres résultats
sont attendus dans les années a venir. En voici des exemples :

» La formation des jeunes handicapés en vue de prévenir le VIH/sida et de transmettre de
I'information sur le traitement a leurs pairs (Afrique du Sud);

= Des tests de dépistage du VIH/sida, de I'information et des services aux personnes sourdes,
par des personnes sourdes (Kenya);

= [’établissement de cliniques de santé mentale pour les personnes vivant avec le VIH/sida
(Ouganda);

= [’évaluation et 'amélioration de l'accés des personnes handicapées aux programmes en
matiere de VIH/sida (Ouganda).

Ces exemples sont résumés a I'annexe E.
7.0 NOUVELLES QUESTIONS LIEES AU VIH/SIDA ET A LINVALIDITE

Discussions en petits groupes axées sur les nouvelles questions liées a I'intersectionalité entre
le VIH/sida et I'invalidité.

7.1 VIH/SIDA ET INVALIDITE AUX YEUX DE LA LOI

Jusqu’a ce que la Convention soit adoptée en 2006, il y avait seulement un instrument juridique
international ayant force obligatoire faisant explicitement allusion aux droits des personnes
handicapées, soit la Convention relative aux droits de I'enfant (1989). Il y avait en place
certaines directives a caractére non obligatoire indiquant que les personnes handicapées ont
des droits reconnus dans d’autres traités internationaux sur les droits de la personne;
I'invalidité était abordée dans la phrase sur les « autres statuts »3. Il a également été confirmé
que ce terme englobe le VIH, ce qui permet de veiller a ce que les personnes vivant avec le
VIH/sida bénéficient des mémes droits sans subir de discrimination.

® A titre d’exemple, le Comité des droits économiques, sociaux et culturels a émis son Observation générale n° 5 (1994) sur les droits des
personnes souffrant d'un handicap, établissant clairement que la discrimination fondée sur les « autres statuts » englobe la discrimination
fondée sur I'invalidité.
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Contrairement a ce qui concerne l'invalidité, il n’existe encore aucun instrument juridique
international ayant force obligatoire portant explicitement et directement sur le VIH et les
droits de la personne. Il y a des instruments juridiques a caractere non obligatoire faisant
allusion aux conséquences des traités internationaux dans le contexte du VIH, comme
I'Observation générale sur le droit a la santé en vertu du Pacte international relatif aux droits
économiques, sociaux et culturels. Des avis stratégiques internationaux sont également émis
relativement a l'application des traités internationaux sur les droits de la personne dans le
contexte du VIH, comme I'ONUSIDA ainsi que les Lignes directrices internationales sur le
VIH/sida et les droits de la personne émises par le Haut Commissariat des Nations Unies aux
droits de 'homme.

ECARTS, DIFFICULTES ET POSSIBILITES

= Méme si la Convention ne crée pas de « nouveaux » droits pour les personnes handicapées,
elle précise quand méme les obligations des Etats signataires sur le plan des droits de la
personne, en vertu du droit international, dans le contexte de l'invalidité. A ce titre, elle
peut potentiellement aider les personnes handicapées, dont celles vivant avec le VIH/sida.

» Pour utiliser la Convention aux fins de protection juridique, il serait utile de définir les
obstacles auxquels sont confrontées les personnes vivant avec le VIH/sida plutot que
I'invalidité en soi.

= La Convention utilise une approche stratégique sans écart qui touche I'’ensemble des
secteurs, établissant un seuil minimal pour les politiques et les programmes.

= L’utilisation de la Convention en tant qu’instrument de défense des droits de la personne
pourrait étre appuyée en encourageant le comité d’experts a élaborer des directives non
obligatoires mentionnant explicitement le VIH/sida.

= Méme si les personnes handicapées sont déja protégées par les lois sur les droits de la
personne, elles sont souvent invisibles dans de nombreuses structures; le VIH/sida pourrait
représenter un bon point d’entrée pour donner une plus grande vitrine a la grande question
des droits des personnes handicapées et pour accroitre la sensibilisation a cet égard.

= (Certains pays ont mis en place des lois liées a l'invalidité et a la discrimination
(p. ex. Royaume-Uni et Kenya). Il serait utile de mettre en commun l'information sur les lois
existantes et les expériences liées a leur application, afin de renforcer les politiques et les
programmes ainsi que de faire valoir les droits des personnes handicapées ou des
personnes vivant avec le VIH/sida.
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7.2 VIH/SIDA, INVALIDITE ET PROGRAMMES SOCIAUX ET PROGRAMMES DE SOUTIEN POUR LES
PERSONNES HANDICAPEES

Les programmes sociaux et les mesures de soutien pour les personnes handicapées varient
beaucoup selon les pays, en particulier entre les pays du Nord et ceux du Sud. Les pays du Nord
ont habituellement des mesures de soutien et des programmes gouvernementaux bien établis,
méme s’il reste encore a combler certains écarts et a éliminer certains obstacles a l'accés. A
I'inverse, les programmes de soutien du revenu et de soutien social sont souvent limités ou
inexistants dans les pays plus pauvres du Sud, et les bureaux qui les administrent ne sont pas
nécessairement accessibles pour les personnes handicapées.

E CARTS, DIFFICULTES ET POSSIBILITES — EXPERIENCE AU CANADA

* Environ 26 milliards de dollars sont en voie d’étre dépensés au Canada pour le soutien du
revenu des personnes handicapées. Il n’existe toutefois aucun organisme de surveillance et
la coordination est limitée. Les personnes handicapées peuvent avoir de la difficulté a
accéder aux programmes de soutien du revenu et de soutien social puisqu’ils sont offerts
selon la structure traditionnelle, soit par I'entremise de divers ministeres ainsi que dans le
cadre de multiples politiques et programmes.

= (Chaque programme peut avoir une définition différente de I'invalidité, définition excluant
parfois les personnes vivant avec le VIH/sida a qui le droit aux prestations est alors refusé.
Voila pourquoi il peut étre utile pour ces personnes de s’identifier comme personne
handicapée afin de répondre aux criteres.

= Pour les personnes vivant avec le VIH/sida, I'accés aux programmes de soutien du revenu
et de soutien social est plus complexe en raison de la nature épisodique de leur invalidité.
Elles peuvent ne pas se qualifier pour certains programmes qui exigent que la personne
démontre qu’elle souffre d’'une invalidité grave et de longue durée. Ces personnes peuvent
perdre leur admissibilité aux prestations si leur état de santé s’améliore périodiquement.

* Un niveau de complexité additionnel découle du mélange intergouvernemental
d’assurance-santé publique et privée, et des programmes distincts pour les travailleurs et
les chdmeurs.

» Dans certains cas, les personnes handicapées perdent leurs prestations d’assurance-santé
(p- ex. pour couvrir les frais de médicaments, de traitement) ou autres (p. ex. logement)
lorsqu’elles retournent au travail. Il y a un obstacle structurel qui fait en sorte que ces
personnes n’ont pas d’incitation a intégrer ou a réintégrer la population active.

» Le niveau de soutien est souvent inadéquat, ce qui force souvent les personnes handicapées
a vivre au seuil de la pauvreté ou sous ce seuil.

» Les administrateurs des programmes de soutien social et de soutien pour les personnes
handicapées possédent souvent des connaissances limitées sur le VIH/sida. Certains
demandeurs peuvent donc étre indiment refusés.
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E’CARTS, DIFFICULTES ET POSSIBILITES — EXPERIENCE DANS LES PAYS EN DEVELOPPEMENT

* Dans de nombreux pays en développement, les programmes de soutien social et de soutien
pour les personnes handicapées sont limités ou inexistants.

= [l y a souvent des obstacles qui empéchent les personnes de recevoir des médicaments
antirétroviraux de deuxieme intention, de se nourrir convenablement pour demeurer en
santé, et de recevoir des services de réadaptation et des accessoires fonctionnels.

= Dans ce contexte, il est nécessaire d’adopter une approche multisectorielle faisant de la
pauvreté une priorité dans les discussions et les solutions. Puisque les programmes
gouvernementaux de soutien du revenu sont souvent limités ou inexistants, d’autres formes
de soutien sont nécessaires.

*= Dans certains cas, un soutien du revenu est disponible, mais le programme est administré
de facon incohérente. A titre d’exemple, une enquéte sur les ménages réalisée en Inde a
révélé que certains médecins insistaient pour toucher des honoraires supplémentaires en
échange d’'une évaluation exacte du niveau d’invalidité, ce qui est requis pour obtenir un
soutien gouvernemental.

Tant dans les pays développés que dans les pays en développement, 'amélioration des
politiques et des programmes de soutien social et de soutien pour les personnes handicapées
dépendra de la sensibilisation, de 1’éducation des responsables de politiques et des
fournisseurs de services, et de la mise en place de fondements scientifiques solides. Cet effort
peut étre appuyé par l'établissement de relations productives entre les collectivités du
VIH/sida et de I'invalidité.

7.3 STIGMATISATION DANS LES ETABLISSEMENTS DE SOINS DE SANTE

La stigmatisation prend plusieurs formes (p. ex. rejet, isolement, sentiment de responsabilité,
honte). Cette stigmatisation a une incidence sur I'acces aux services de soins de santé et peut
amener les travailleurs de la santé a adopter des attitudes discriminatoires. A titre d’exemple, il
se peut que les fournisseurs de services posent des questions inappropriées et qu’ils ne
respectent pas le caractére confidentiel de I'information regue. Il se peut qu’ils ne s’adressent
pas directement a la personne handicapée qui a besoin de soins, mais plutot a la personne qui
I'accompagne. Il arrive souvent que les professionnels de la santé ne possedent pas les
connaissances, les compétences et les ressources nécessaires pour offrir des services
accessibles et appropriés aux personnes handicapées vivant avec le VIH/sida ou a risque d’étre
infectées.

Les personnes handicapées font face a une multitude de difficultés quand elles veulent obtenir
de l'information sur la prévention du VIH/sida et les services de soutien connexes, le
counseling et le dépistage volontaire, les soins et les traitements. Comme il existe une fausse
perception selon laquelle les personnes handicapées sont inactives sexuellement, et qu’elles
sont moins susceptibles de consommer de I'alcool ou des drogues, les personnes handicapées
ont souvent été laissées de coté dans les campagnes de prévention et I'élaboration des
programmes. Ces omissions restreignent grandement la capacité des personnes handicapées
de recevoir une information appropriée sur les rapports protégés et la prévention du VIH/sida,
et d’adopter des comportements sexuels plus sécuritaires.
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ECARTS, DIFFICULTES ET POSSIBILITES

Des résultats de recherche et des études de cas provenant de plusieurs pays (p. ex. Ethiopie,
Kenya, Afrique du Sud, Mozambique, Rwanda, Uganda) ont démontré que de nombreux
professionnels de la santé ne possedent pas les compétences nécessaires pour répondre
adéquatement aux besoins des personnes handicapées.

Il arrive souvent que les professionnels de la santé se sentent mal a l'aise de donner de
I'information sur la sexualité aux personnes handicapées et qu’ils ne possedent pas les
outils nécessaires pour ce faire; il arrive également qu’ils remettent en question la
pertinence d’une telle éducation, qu’ils n’offrent pas de test de dépistage du VIH ou qu'’ils
refusent de faire un test lorsque la personne le demande.

Les personnes handicapées peuvent faire face a des obstacles physiques qui limitent leur
acces a des services de santé, comme le counseling volontaire, les soins et les traitements. A
titre d’exemple, il se peut que les mauvaises conditions routieres limitent les déplacements,
que les bureaux et les cliniques ne soient accessibles que par des escaliers et que
I'information écrite et verbale ne soit pas présentée de fagon accessible (p. ex. langage clair
et simple, braille, interprétation du langage gestuel).

Les femmes vivant avec le VIH/sida peuvent étre confrontées a des obstacles additionnels
lorsqu'’il s’agit de recevoir des soins prénataux et de I'information sur la santé sexuelle et
génésique; étre interrogées sur leur décision d’avoir des enfants; se faire déconseiller de
demander d’autres soins tout au long de leur grossesse; et méme, étre dissuadées de passer
un test de grossesse.

Les ONG de lutte contre le sida pourraient améliorer I'acces a I'information sur le VIH/sida
et aux services de soutien pour les personnes handicapées, en tenant compte des obstacles
qui peuvent étre associés a des invalidités en particulier.

Les organisations de soutien des personnes handicapées pourraient intervenir aupres des
fournisseurs de services dans les ONG de lutte contre le sida afin de sensibiliser ces
personnes a la facon d’interagir avec les personnes handicapées, en leur communiquant des
pratiques exemplaires sur l'utilisation de la technologie a I'appui de la prévention du
VIH/sida et du soutien pour les personnes handicapées.

Des services de counseling volontaire et de traitement mobiles seraient utiles afin de
surmonter les obstacles a 'accés. A titre d’exemple, des journées portes ouvertes pour des
services de counseling volontaire et de traitement pourraient avoir lieu dans des secteurs
résidentiels et dans des refuges; du personnel qualifié pourrait alors informer les
personnes handicapées sur le VIH/sida.

Au niveau des politiques nationales, une approche multisectorielle pourrait étre adoptée
pour que les personnes handicapées fassent partie a part entiere des programmes et
activités intégrés en matiere de VIH/sida.

En 2006, les responsables de 'ONUSIDA estimaient que, dans certains pays du sud de
I'’Afrique, jusqu’a un adulte sur trois vivait avec le VIH/sida. Malgré qu’elles soient environ
93 millions en Afrique, les personnes handicapées demeurent toutefois marginalisées et
exclues de l'information, de I'’éducation et de la communication sur le VIH recues par les
personnes non handicapées.
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7.4 TROUBLES DE DEVELOPPEMENT ET VIH/SIDA

On craint qu’en donnant de l'information sur la sexualité aux personnes souffrant de troubles
de développement, cela les rendra plus vulnérables. Cette crainte limite grandement leur acces
a des renseignements sur la santé sexuelle et la prévention du VIH/sida.

Les moyens d’accéder a I'information sur la santé, y compris I'information sur la santé sexuelle,
sont limités pour les personnes souffrant de troubles de développement. Les médias ne sont
pas une source d'information utile puisque les messages sur la santé y sont brefs et qu’il n’y a
aucun suivi aux fins d’interprétation. Les pairs ne sont pas plus utiles, puisque I'information
qu’ils possedent risque de ne pas étre exacte. Habituellement, les parents ne sont pas a I'aise de
parler de sexualité avec leurs adolescents, et ils peuvent étre dépassés par les défis quotidiens
associés au fait de s’occuper d’'un adolescent atteint de troubles de développement. Les
professionnels de la santé (médecins, infirmiéres et instructeurs en dynamique de la vie)
constituent habituellement la premiere source d’information sur la santé pour les personnes
atteintes de troubles de développement.

La recherche a toutefois démontré que les interactions avec les médecins peuvent étre
négatives (manque de respect, minimisation des symptémes, communication avec un membre
de la famille au lieu du patient, manque flagrant d’explications sur les procédures et les options,
et méme parfois des agressions sexuelles). Méme s’ils représentent la premiére source
d’information sur la santé, les médecins n’ont pas I’habitude de fournir de I'information sur la
santé sexuelle, y compris en ce qui a trait a la prévention de l'infection par VIH.

ECARTS, DIFFICULTES ET POSSIBILITES

= Nous devons mieux connaitre la fagon de communiquer de l'information sur la santé
sexuelle aux enfants, aux adolescents et aux adultes souffrant de troubles de
développement.

= Les connaissances sont limitées en ce qui a trait aux outils spéciaux et a I'information qui
pourraient aider les enfants souffrant de troubles de développement a assimiler et a utiliser
I'information sur la santé sexuelle.

= [’éducation en matiére de santé sexuelle devrait étre élargie au-dela de la prévention de la
grossesse afin d’englober les comportements sexuels sains, la violence sexuelle (savoir la
reconnaitre), et la prévention du VIH/sida et autres maladies transmises sexuellement.

= Les universités, les colleges et les associations professionnelles pourraient sensibiliser les
médecins et autres fournisseurs de soins de santé a la nécessité de communiquer de
I'information sur la santé sexuelle aux personnes souffrant de troubles de développement,
et leur donner de la formation a cet égard.

» Les réseaux ceuvrant dans le domaine du VIH/sida pourraient miser sur le fondement
solide des organisations de soutien pour les personnes handicapées comme moyen de
joindre les personnes souffrant de troubles de développement. Les groupes
communautaires établis pourraient permettre d’acquérir de la crédibilité et d’établir des
relations, et servir de mécanisme pour la transmission d’information sur la prévention du
VIH/sida et le soutien offert aux personnes qui en sont infectées.
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= Les modeles de pratiques exemplaires pour communiquer l'information sur la prévention
du VIH/sida et la santé sexuelle aux personnes atteintes de troubles de développement
pourraient étre communiqués aux autres organisations, qui pourraient ensuite les adapter
a leurs besoins particuliers.

7.5 SANTE MENTALE ET VIH/SIDA

Bon nombre des questions touchant le VIH/sida et les troubles de développement s’appliquent
également au VIH/sida et a la santé mentale. Les personnes atteintes de troubles mentaux
peuvent subir de la discrimination et étre moins bien traitées, étre confrontées a des obstacles
dans le systeme de santé et connaitre des interactions insatisfaisantes avec les fournisseurs de
services de santé. Il peut arriver qu’elles ne possedent pas la capacité et le pouvoir d’exprimer
leurs besoins.

Certains troubles mentaux, comme la dépression grave, se rapprochent de certains facteurs de
risque liés au VIH/sida. La dépression peut mener a des comportements a risque
(p- ex. rapports non protégés ou partage de seringues) susceptibles de causer la transmission
du VIH.

Bon nombre de personnes vivant avec le VIH/sida développent des troubles mentaux, et elles
sont nombreuses a souffrir de dépression en raison du stigmate et de l'isolement social
communs chez ces personnes. De plus, le VIH peut avoir un impact direct sur le systéme
nerveux central, ce qui entraine des invalidités comme des problémes de concentration ou une
perte de mémoire semblable a la démence prématurée.

E’CARTS, DIFFICULTES ET POSSIBILITES

» Les activités de prévention du VIH/sida doivent tenir compte des facteurs pouvant nuire a
la santé mentale, comme la dépression et la faible estime de soi. Elles doivent surtout
prendre en compte les stratégies de prévention du VIH/sida chez les femmes, car celles-ci
présentent un taux élevé de dépression.

*» Une formation plus poussée pour les professionnels de la santé de premiére ligne et les
fournisseurs de services dans les ONG de lutte contre le sida permettrait I'amélioration du
soutien offert aux personnes vivant avec le VIH/sida sur le plan de la santé mentale. Voici
sur quoi pourrait porter la formation: comment reconnaitre les signes de dépression,
anxiété et déficiences cognitives, comment fournir du soutien et des recommandations
appropriées, ou trouver des ressources en matiere de santé mentale, et comment travailler
avec les personnes de la rue ainsi qu’avec les personnes souffrant a la fois de toxicomanie et
de troubles mentaux.

= ]l faut donner de la formation aux professionnels de la santé et aux travailleurs en santé
mentale afin de sensibiliser ces intervenants a la situation des personnes atteintes de troubles
mentaux qui vivent avec le VIH/sida, réduire la stigmatisation dont elles sont victimes et
améliorer le soutien.

= Des ressources de formation sont nécessaires en milieu de travail afin de sensibiliser le
personnel des ministéres responsables des ressources humaines a la maniére d’intervenir
aupres des personnes atteintes de troubles mentaux qui vivent avec le VIH/sida. Les

ressources élaborées a cette fin par les organisations en santé mentale au Canada
pourraient étre mises en commun a grande échelle.
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7.6 ETUDES DE CAS SUR LES PARTENARIATS NORD-SUD

Les partenariats Nord-Sud nécessitent un échange bidirectionnel de connaissances et de
compétences. Cela fait renaitre I'enthousiasme et la motivation pour les travaux dans le
domaine du VIH/sida et de I'invalidité.

Les organisations/pays donateurs du Nord aident au renforcement des capacités en
fournissant des fonds et de 'expertise aux pays du Sud ou des politiques et des programmes
sont en voie d’étre mis en ceuvre, et en retour, ils apprennent de I'expérience des projets menés
dans le Sud en ce qui a trait a la maniére de travailler auprés des groupes marginalisés qui font
face a des obstacles en matiere d’acces et d’inclusion, surtout dans les milieux disposant de peu
de ressources.

ECARTS, DIFFICULTES ET POSSIBILITES

Les difficultés sont liées au maintien des projets pilotes, a 'obtention de fonds et a
I’élaboration de nouvelles initiatives, au partage des résultats et des avantages découlant
des projets liés au VIH/sida et a l'invalidité, et a la prestation d’information aux pays
donateurs, aux gouvernements et aux ONG sur la valeur de l'investissement dans ce
domaine de programme et de recherche.

Un engagement important de ressources est nécessaire de la part des partenaires du Nord
et du Sud, tant sur les plans financier, des ressources humaines que du temps. Un
engagement financier a plus long terme de la part des pays donateurs du Nord favoriserait
la durabilité.

Des stratégies doivent étre élaborées afin d’'influencer la fagon dont les fonds des donateurs
sont affectés, ce qui suppose des relations de financement bilatérales et multilatérales, et
I’engagement de sociétés et de fondations du Nord a participer a des activités dans le Sud.
Cela dépend de la démonstration de la valeur des projets et de la synergie qui peut découler
de I'intégration des politiques et des programmes liés au VIH/sida et a I'invalidité.

Des lignes pourraient étre intégrées dans les budgets de projet afin d’appuyer la recherche,
I’évaluation et la diffusion, et de soutenir le renforcement des capacités des personnes
handicapées et des organisations ceuvrant aupres d’elles afin qu’elles puissent participer
activement a des activités de recherche.

Afin d’étre efficaces, I'éducation et la sensibilisation doivent étre bidirectionnelles,
c’'est-a-dire que les connaissances et les renseignements doivent étre communiqués aux
intervenants a I’échelle locale ainsi qu’aux chercheurs, aux responsables des politiques et
aux décideurs gouvernementaux.
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7.7 EBAUCHE DE DOCUMENT D’INFORMATION DE L’ONUSIDA, DE L’'OMS ET DU HCDH-ONU SUR
LE VIH/SIDA ET L'INVALIDITE

L’ébauche de document d’information sur le VIH/sida et I'invalidité, produite par 'ONUSIDA,
I’'OMS et le HCDH-ONU, porte sur les mesures qui s'imposent de fagon urgente afin d’accroitre
la participation des personnes handicapées dans la réponse au VIH/sida. Nous devons, entre
autres, veiller a ce que les personnes handicapées aient accés a des services liés au VIH qui sont
a la fois adaptés a leurs besoins variés et équivalents aux services offerts au reste de la
collectivite.

Afin de faire progresser les questions liées a l'invalidité dans son systéeme, 'ONU a créé le
Groupe de soutien interinstitutions des Nations Unies pour la Convention des Nations Unies sur
les droits des personnes handicapées en 2007. Le groupe appuie les Etats signataires dans un
cadre de planification coordonnée, et établit des liens avec les activités d’autres organismes de
I’ONU, comme ’ONUSIDA. Il travaillera a sensibiliser les intervenants a la Convention et a ses
incidences afin de faire valoir les droits des personnes handicapées, de mettre la Convention en
application, ainsi que de donner de la formation sur son utilisation et de renforcer les capacités
a cet égard.

ECARTS, DIFFICULTES ET POSSIBILITES

= Les participants au dialogue ont mentionné que le document d’information devrait étre
plus explicite au sujet de la sexualité et de son réle dans la prévention du VIH et le soutien
pour les personnes handicapées.

» La liste des populations a risque établie dans le cadre de 'ONUSIDA pourrait étre révisée
afin d’'y ajouter les personnes handicapées, ce qui viendrait compléter la diffusion du
document d’'information stratégique.

= Les responsables de I'ONUSIDA pourraient intervenir aupres des organismes de
financement bilatéral afin que ceux-ci financent des programmes portant sur des questions
liées a I'invalidité et au VIH/sida.

» Le processus du Groupe de soutien interinstitutions pourrait étre utilisé pour veiller a ce
que tous les organismes de 'ONU évaluent la facon dont les personnes handicapées sont
intégrées dans les politiques et les programmes liés au VIH/sida.

= Afin d’influencer la mise en ceuvre de la Convention, il pourrait étre utile de ne pas se
contenter de I'engagement de 'ONUSIDA, de 'OMS et du HCDH-ONU, et de s’adresser a
d’autres organismes de 'ONU qui ont une influence a I’échelle locale.

» De nouveaux partenariats pourraient étre établis avec des organisations de défense des
droits de la personne n’ayant jamais ceuvré dans le domaine de I'invalidité et du VIH/sida.
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8.0 POSSIBILITES ET PROCHAINES ETAPES

Parmi les possibilités et les prochaines étapes cernées par les participants figuraient un certain
nombre de thémes généraux et transsectoriels. Ces thémes sont abordés plus en détail dans les
secteurs particuliers de 'éducation et de la sensibilisation, des programmes, de I’élaboration de
politiques, de la recherche et des partenariats.

8.1 THEMES GENERAUX

PROMOUVOIR L’UTILISATION D’UNE GRILLE D’EVALUATION AXEE SUR LES BESOINS DES PERSONNES HANDICAPEES POUR
EXAMINER LES RECHERCHES, LES POLITIQUES ET LES PROGRAMMES COURANTS SUR LE VIH/SIDA

L’'une des prochaines étapes immédiates pourrait consister en I'application, par les
organisations et les réseaux, d’'une grille d’évaluation axée sur les besoins des personnes
handicapées a leurs travaux sur le VIH/sida. Les organisations et les réseaux pourraient
évaluer le niveau actuel d’activité et d’'investissement, et déterminer les prochaines étapes
permettant d’améliorer 'inclusion des personnes handicapées.

Il pourrait étre possible de faire, de maniére générale, la promotion de ce type d’exercice de
vérification au sein du systéme des Nations Unies, aupres des donateurs et des organismes de
financement ainsi que des gouvernements nationaux, de méme qu’au niveau de base aupres
des organismes de services liés au sida. Les organismes de financement internationaux
pourraient étre invités a financer un appel de propositions pour la vérification des politiques et
des programmes sur le VIH/sida.

TENIR COMPTE DU VIH/ SIDA DANS LE CADRE DES RECHERCHES SUR LES PERSONNES HANDICAPEES AINSI QUE DES
POLITIQUES ET DES PROGRAMMIES A LEUR INTENTION

Les recherches sur les personnes handicapées ainsi que les politiques et les programmes a leur
intention pourraient étre évalués afin de déterminer a quel point les mesures de
sensibilisation, les activités et les investissements permettent de répondre aux besoins des
personnes handicapées. Par exemple, il devrait étre possible de déterminer des méthodes pour
inclure les personnes vivant avec le VIH/sida dans le cadre des directives n’ayant pas caractere
obligatoire et de la mise en ceuvre de la Convention, de programmes nationaux de soutien
social et de soutien aux personnes handicapées, ainsi que d’organismes pour les personnes
handicapées ceuvrant a tous les niveaux.
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SOLLICITER LA PARTICIPATION DES PERSONNES HANDICAPEES ET DES PERSONNES VIVANT AVEC LE VIH/SIDA EN TANT
QU’AGENTS DE CHANGEMENT A TOUS LES NIVEAUX

La participation importante des personnes handicapées et des personnes vivant avec le
VIH/sida devrait étre sollicitée dans tous les aspects du travail effectué dans le cadre des
services aux personnes handicapées et de la lutte contre le VIH/sida. On doit continuer a
promouvoir le theme adopté par le mouvement des personnes handicapées qui est « Rien pour
nous, sans nous », qui a été adapté au principe d’une participation accrue des personnes vivant
avec le VIH/sida dans le cadre du mouvement de lutte contre le sida, ce qui suppose :

= de valoriser I'expérience et I'expertise des personnes handicapées et des personnes vivant
avec le VIH/sida lors de la définition des politiques et des programmes congus pour leur
apporter un soutien;

= d’allouer des ressources en vue de la sollicitation de la participation des personnes
handicapées et des personnes vivant avec le VIH/sida aux activités de recherche et
d’évaluation, a I'élaboration de politiques et de programmes, a la prestation de services et a
la défense des intéréts;

» d’offrir aux personnes handicapées et aux personnes vivant avec le VIH/sida I'occasion
d’occuper des postes de leadership, de bénévole et de consultation au sein d’organisations
et de réseaux ceuvrant activement dans les domaines des services aux personnes
handicapées et de la lutte contre le VIH/sida;

» de favoriser la participation aux discussions stratégiques, dans le cadre du systéme des
Nations Unies a I’échelle nationale.

RENFORCER LA CAPACITE DES PERSONNES HANDICAPEES ET DES ORGANISATIONS VOUEES A LEUR CAUSE

Le mouvement de lutte contre le VIH/sida dispose d'un bon nombre de ressources
comparativement au mouvement des personnes handicapées, et les porte-parole de la lutte
contre le VIH/sida ont également I'influence et possede les pouvoirs et I'expertise nécessaires
pour prendre part a des discussions stratégiques. Pour cette raison, des mesures pourraient
étre prises pour renforcer la capacité des personnes handicapées et des organisations vouées a
leur cause afin de favoriser la participation importante aux processus de sensibilisation,
d’élaboration de politiques, d’établissement de programmes et de recherche a tous les niveaux.

CREER DES POSSIBILITES DE RESEAUTAGE ET DE DIALOGUE ENTRE LES RESEAUX DE PERSONNES HANDICAPEES ET DE
PERSONNES VIVANT AVEC LE VIH/SIDA

La collaboration entre les réseaux de personnes vivant avec le VIH/sida et de personnes
handicapées en est aux premiéres étapes. Le dialogue a permis aux participants d’accroitre leur
compréhension, d’échanger des idées et de cerner les secteurs de collaboration éventuels.
Cependant, la plupart des personnes ceuvrant au sein du mouvement des personnes
handicapées et des personnes vivant avec le VIH/sida possedent toujours une compréhension
limitée du lien entre le VIH/sida et les personnes handicapées. A quelques exceptions preés,
elles n'ont pas encore eu l'occasion de participer au dialogue en la matiere, que ce soit a
’échelle internationale, nationale ou locale.
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Une prochaine étape logique consiste a cerner les possibilités de dialogue entre les réseaux de
personnes vivant avec le VIH/sida et de personnes handicapées. Des mécanismes courants, tels
que des conférences et des réunions régulieres, pourraient étre utilisés comme possibilités de
dialogue. Des ressources pourraient étre allouées dans le cadre des initiatives de financement
existantes pour appuyer le dialogue a tous les niveaux.

ETABLIR UN CENTRE D’ECHANGE DE RENSEIGNEMENTS SUR LES PERSONNES HANDICAPEES ET LE VIH/SIDA

Il existe un nombre limité de renseignements sur les recherches, les politiques et les
programmes en lien avec les personnes handicapées et le VIH/sida. L'information et les
ressources disponibles ne sont pas largement accessibles*. Le réseautage, la collaboration et
I’échange des connaissances acquises pourraient étre favorisés au moyen de l'établissement
d'un centre d’échange de renseignements en ligne sur les personnes handicapées et le
VIH/sida.

Le centre d’échange de renseignements pourrait étre un portail d’accés a des documents de
recherche, a des rapports, a des outils de sensibilisation et a des exemples pertinents de
pratiques prometteuses, de méme qu’a des legons tirées sur les mesures permettant de faire
avancer les politiques et les pratiques dans les secteurs des services aux personnes
handicapées et de la lutte contre le VIH/sida. Il pourrait également comprendre des liens vers
les chercheurs, les organisations et les réseaux ceuvrant activement dans les secteurs de la
recherche, de I'élaboration de politiques et de I'établissement de programmes touchant les
personnes handicapées et le VIH/sida, de méme qu'une fonction interactive permettant
I’échange en temps opportun d’information sur les activités, de demandes de renseignements
et d’événements.

ETABLIR DES PARTENARIATS PLUS SOLIDES A L’ECHELLE NATIONALE ET INTERNATIONALE

La valeur du renforcement des partenariats a l'échelle nationale et internationale a été
soulevée. L’établissement de coalitions et de partenariats pourrait appuyer la défense
horizontale et verticale des intéréts et éclairer I'élaboration des politiques. Les partenariats
pourraient étre renforcés en définissant clairement les réles des intervenants et en prenant
appui sur les infrastructures déja en place a I’échelle nationale et internationale.

8.2 EDUCATION ET SENSIBILISATION

Les principaux intervenants sont peu sensibilisés a I'incidence du VIH/sida sur les personnes
déja handicapées et a I'incidence des incapacités sur les personnes vivant avec le VIH/sida. Ce
manque de sensibilisation constitue un obstacle a la promotion des droits des personnes
handicapées et a la lutte contre le VIH/sida de nombreuses facons :

= de nombreuses personnes handicapées et les organisations vouées a leur cause ne sont pas
au courant de leurs droits aux termes de la Convention;

* Certains renseignements sur les personnes handicapées et le VIH/sida sont actuellement affichés sur le site Web de la Banque mondiale 2
I’adresse suivante :
http://web.worldbank.org/WBSITE/EXTERNAL/TOPICS/EXTSOCIALPROTECTION/EXTDISABILITY/0,,contentMDK:20208464~pagePK:148956~piPK
:216618~theSitePK:282699,00.html
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» la plupart des décideurs ont exclu les besoins des personnes handicapées de I'élaboration
de politiques et de programmes de lutte contre le VIH/sida, ainsi que les besoins des
personnes vivant avec le VIH/sida de I'élaboration de politiques et de programmes
touchant les personnes handicapées;

= ]a plupart des organismes de services liés au sida ne comprennent pas la facon de concevoir
et de communiquer l'information sur le VIH/sida et les mécanismes de soutien en la
matiere qui conviennent a 'ensemble des personnes handicapées et leur sont accessibles;

» Ja plupart des organisations vouées aux personnes handicapées ne savent pas que les
personnes handicapées sont tres susceptibles de contracter le VIH/sida, ni ne sont au
courant de la facon d’apporter un soutien aux personnes handicapées vivant avec le
VIH/sida;

» Ja plupart des chercheurs et des évaluateurs ne congoivent pas des questions de recherche
et des outils de collecte de données qui tiennent compte des personnes handicapées et des
personnes handicapées vivant avec le VIH/sida dans les statistiques utilisées aux fins des
politiques sur la santé et de la planification en la matiére;

» Ja société civile n’a pas participé a la défense des droits des personnes handicapées
susceptibles de contracter le VIH/sida ou vivant avec la maladie;

» Ja plupart des bailleurs de fonds n’affectent aucuns fonds a la recherche ni a I’élaboration de
politiques et de programmes de lutte contre le VIH/sida ou a l'intention des personnes
handicapées.

En s’appuyant sur le role central de 'éducation et de la sensibilisation dans la promotion des
droits des personnes handicapées et des personnes vivant avec le VIH/sida, un certain nombre
de possibilités et de prochaines étapes éventuelles ont été cernées afin d’accroitre la visibilité
des questions touchant les personnes handicapées et le VIH/sida et de sensibiliser les
principaux intervenants a cet égard.

COLLABORER A L’ELABORATION D’UNE CAMPAGNE MONDIALE DE SENSIBILISATION AUX QUESTIONS TOUCHANT LES
PERSONNES HANDICAPEES ET LE VIH/sSIDA

Afin de rehausser le profil des questions touchant les personnes handicapées et le VIH/sida,
une campagne mondiale pourrait étre organisée a cet égard. Puisque les ressources sont
limitées, les partenaires pourraient collaborer a I'élaboration de documents de promotion
visant divers groupes d’intervenants, puis se les partager. Les réseaux de personnes vivant
avec le VIH/sida et de personnes handicapées pourraient examiner des stratégies communes
de diffusion des documents et solliciter la participation des principaux intervenants dans le
domaine. La pleine participation des personnes handicapées et des personnes vivant avec le
VIH/sida devrait étre favorisée pour lI'ensemble des aspects liés a 1'élaboration et a

I'organisation d’'une campagne.
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Afin d’accroitre l'efficacité, la campagne pourrait comporter une mosaique de stratégies et
d’activités de sensibilisation ciblées a tous les niveaux: a ’échelle internationale, régionale,
nationale et locale. La campagne de sensibilisation a l'invalidité et au VIH/SIDA menée en
Afrique pourrait s’avérer un modéle>.

UTILISER LA CONVENTION ET LES MECANISMES ET LES MODES DE PRESTATION DE SERVICES EXISTANTS

La Convention pourrait constituer un véhicule efficace pour I'organisation d'une campagne de
sensibilisation a la situation des personnes handicapées et au VIH/sida. Les outils élaborés en
vue de sensibiliser les intervenants a la Convention pourraient expressément faire le lien avec
le VIH/sida. Des possibilités particuliéres pourraient étre définies afin de soulever les
questions dans le cadre d’événements et de réunions qui se tiennent réguliérement sur les
themes du VIH/sida, des personnes handicapées et des droits de la personne. Par exemple :

*= un profil pourrait étre dressé des questions touchant les personnes handicapées et le
VIH/sida dans le cadre de la Journée mondiale du SIDA et de la Journée mondiale des
personnes handicapées;

= les réunions du Conseil des Etats parties et du Comité d’experts pourraient comprendre des
points a I'ordre du jour se rattachant aux personnes handicapées et au VIH/sida;

= des séances de dialogue, des ateliers et d’autres activités de sensibilisation pourraient étre
planifiés conjointement avec le Congres mondial de 2010 sur le VIH/sida.

DETERMINER DES CHAMPIONS DE RENOM ET SOLLICITER LEUR PARTICIPATION

La détermination des champions de renom (p. ex. des célébrités et des chefs d’Etat respectés)
et la sollicitation de leur participation pourraient contribuer a accroitre la sensibilisation aux
questions touchant les personnes handicapées et le VIH/sida ainsi qu’'a rehausser
considérablement leur profil. Cette stratégie, utilisée par le mouvement de lutte contre le
VIH/sida, s’est avérée tres efficace. Cette approche pourrait favoriser la mobilisation de la
société civile afin de revendiquer le changement.

5 o « . e . . . . 7
La campagne africaine constitue un cadre unificateur aux termes duquel les organisations vouées aux personnes handicapées, les

organisations de personnes vivant avec le VIH/sida, les organisations non gouvernementales, les organismes de services liés au sida, les
chercheurs, les activistes et d’autres citoyens travaillent en collaboration pour favoriser I'établissement de politiques et de programmes
nationaux et inclusifs sur la lutte contre le VIH/sida et garantir I'égalité d’accés pour les personnes handicapées en Afrique a I'information et
aux services touchant le VIH/sida. Pour de plus amples renseignements consulter le site Web suivant : http://www.africacampaign.info/a-nos-
lecteurs-francais/index.html.
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ELABORER DES OUTILS DE SENSIBILISATION CIBLES

Des outils sont nécessaires pour favoriser la sensibilisation a la Convention, ainsi qu’aux
questions d’ordre général touchant les personnes handicapées et le VIH/sida. En raison de la
diversité des groupes d’intervenants et de leurs niveaux de connaissance en la matiere, divers
outils ciblés sont nécessaires. Les prochaines étapes immédiates pourraient comprendre la
mise au point d’outils axés sur les droits des personnes handicapées aux termes de la
Convention de méme que sur les questions touchant le VIH/sida et les personnes handicapées.

Les groupes d’intervenants auxquels sont destinés ces documents ciblés d’éducation et de
sensibilisation sont les suivants :

= le grand public;

= les personnes handicapées ainsi que les réseaux de personnes handicapées et les
organisations vouées a leur cause (a I'échelle internationale, nationale et locale);

= Jes réseaux de personnes vivant avec le VIH/sida et de lutte contre la maladie, ainsi que les
organismes de services liés au sida (a I’échelle internationale, nationale et locale);

= Jles étudiants en médecine, les professionnels en réadaptation et d’autres fournisseurs de
services ceuvrant aupres des personnes handicapées et des personnes vivant avec le
VIH/sida;

= les responsables des politiques et les décideurs ceuvrant au sein du systeme des Nations
Unies, d’organisations internationales et de gouvernements nationaux;

» les donateurs et les bailleurs de fonds qui fournissent une aide multilatérale ou bilatérale
aux pays en développement ou qui financent des activités dans le domaine de la lutte contre
le VIH/sida, du développement ou des droits de la personne;

* le milieu universitaire et les organismes de financement de recherches;

» des organisations et des entreprises privées (au sujet des droits en milieu de travail des
personnes handicapées et des personnes vivant avec le VIH/sida ainsi que de la
responsabilité sociale d’entreprise relative au soutien du changement).

MESSAGES DE SENSIBILISATION AXES SUR L’INCLUSION, LA DIVERSITE ET LES DROITS DE LA PERSONNE

Les principaux concepts orientant une campagne de sensibilisation a la situation des personnes
handicapées et a la lutte contre le VIH/sida sont les suivants :

» mettre 'accent sur I'égalité des droits, I'inclusion et la suppression des obstacles a la pleine
participation des personnes handicapées;

= élaborer des messages visant a promouvoir la diversité et I'inclusion de toute la population
(et non exclusivement axés sur les personnes handicapées et les personnes vivant avec le
VIH/sida);

= expliquer les éléments communs et les différences qui existent entre I'expérience relative a
la stigmatisation et a la discrimination vécue par les personnes handicapées et les
personnes vivant avec le VIH/sida;

* promouvoir une vie sexuelle saine (adaptée au contexte).
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8.3 PROGRAMMES

Dans la plupart des cas, la prestation de services et 'exécution des programmes connexes ne
tiennent pas compte des personnes handicapées ni de la lutte contre le VIH/sida. Les
programmes de prévention du VIH/sida, les services de consultation et de dépistage
volontaires, ou les services de soutien ne répondent généralement pas aux besoins des
personnes handicapées ni n’en tiennent compte. Les services aux personnes handicapées et les
programmes de soutien social ne répondent généralement pas aux besoins des personnes
vivant avec le VIH/sida ni n’en tiennent compte. Un certain nombre de mesures pourraient étre
prises pour améliorer l'inclusion des personnes handicapées, des personnes vivant avec le
VIH/sida et des personnes handicapées vivant avec le VIH/sida dans les divers programmes.

CONSIGNER ET ECHANGER LES PRATIQUES PROMETTEUSES RELATIVES AUX PROGRAMMIES INTEGRES DE LUTTE CONTRE LE
VIH/SIDA ET A L’INTENTION DES PERSONNES HANDICAPEES

Il est nécessaire de démontrer les résultats positifs et les synergies pouvant étre réalisés grace
aux programmes intégrés de lutte contre le VIH/sida et a l'intention des personnes
handicapées. La consignation des pratiques prometteuses et des legons tirées permettrait a
d’autres organisations de tirer profit des efforts déployés en vue de lintégration des
programmes de lutte contre le VIH/sida a l'intention des personnes handicapées et de les
renforcer. L’évaluation de ces programmes permettrait de faire valoir les avantages d’une
approche intégrée et de présenter des arguments aux donateurs et aux bailleurs de fonds en
vue de solliciter leur participation.

Les programmes intégrés de lutte contre le VIH et la tuberculose ont connu du succes dans une
certaine mesure a I’échelle internationale. Bien que le succes soit limité a 1’échelle locale, de
précieuses lecons pourraient étre appliquées a la promotion des programmes intégrés de lutte
contre le VIH/sida et a I'intention des personnes handicapées.

PROMOUVOIR L’INCLUSION DES QUESTIONS TOUCHANT LES PERSONNES HANDICAPEES ET LE VIH/ SIDA DANS LA
FORMATION OFFICIELLE DES FOURNISSEURS DE SOINS MEDICAUX ET DE SANTE

Il faudrait examiner la possibilité d’'intégrer davantage les questions touchant les personnes
handicapées et le VIH/sida dans la formation scolaire des fournisseurs de soins médicaux et de
santé. Une formation est nécessaire pour accroitre la compréhension des questions d’ordre
général, réduire la stigmatisation, et favoriser I'acquisition de compétences en matiere de
prestation de soins adaptés et appropriés.

Les themes cernés en vue de l'intégration aux programmes d’études des universités, des
colleges et des organismes de réglementation professionnelle sont les suivants :

* connaissances et compétences générales permettant d’ceuvrer aupreés des personnes
handicapées (étude requise d'un éventail d’incapacités et de mesures de soutien);

= offrir de I'information sur la prévention du VIH/sida, ainsi que des services de dépistage,
des services de consultation et des soins en la matiere accessibles et respectueux aux
personnes handicapées;
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= comprendre la santé sexuelle des personnes handicapées et promouvoir une sexualité
saine;

= comprendre le lien qui existe entre les facteurs pouvant nuire a la santé mentale et les
facteurs de risque liés au VIH/sida;

* savoir reconnaitre les personnes vivant avec le VIH/sida qui ont des problemes de santé
mentale (dépression, anxiété, déficience cognitive) et leur offrir du soutien, notamment les
personnes de la rue, les utilisateurs de drogues injectables et les toxicomanes ayant des
problémes de santé mentale.

PROMOUVOIR L’ INCLUSION DES PERSONNES HANDICAPEES DANS L’ENSEMBLE DES TRAVAUX REALISES SUR LA SANTE
SEXUELLE ET GENESIQUE

Il est nécessaire de promouvoir l'inclusion des personnes handicapées dans I'’ensemble des
travaux réalisés sur la santé sexuelle et génésique, notamment la planification des programmes
et la prestation de services. L’éducation et la sensibilisation sont nécessaires a tous les niveaux
afin de démentir I'hypothése commune selon laquelle les personnes handicapées n’ont pas de
vie sexuelle active, et par conséquent, ne sont pas susceptibles de contracter le VIH/sida. Les
secteurs particuliers suivants ont été cernés :

= l'ensemble des efforts généraux de sensibilisation a la santé sexuelle et génésique et
I’éducation sexuelle a I'intention des adolescents et des jeunes adultes;

= l’ensemble des programmes de maternité et de santé de I’enfant;

= J'ensemble des programmes de planification familiale (en insistant sur le fait que les
personnes handicapées ont également le droit de décider d’avoir ou non une famille, a quel
endroit et a quel moment, et de faire une planification en conséquence).

Il faut immédiatement élaborer des renseignements accessibles et appropriés sur la prévention
du VIH/sida et les mesures de soutien offertes aux personnes handicapées.

RENFORCER LA CAPACITE AU SEIN DES ORGANISMES DE SERVICES LIES AU SIDA ET DES ORGANISATIONS VOUEES AUX
PERSONNES HANDICAPEES

Il est nécessaire de renforcer les capacités du personnel et des bénévoles ceuvrant a I’échelle
locale au sein d’organismes de services liés au sida et d’organisations vouées aux personnes
handicapées. Au sein des deux réseaux de services, la sensibilisation du personnel et des
bénévoles aux questions touchant les personnes handicapées et le VIH/sida pourrait favoriser
la diminution de la discrimination et de la double stigmatisation qui existe.

» Une formation, le renforcement des capacités et des ressources financieres sont nécessaires
afin de permettre aux organismes de services liés au sida d’améliorer I'accessibilité et
I'inclusion des personnes handicapées dans le cadre des programmes, notamment I'éventail
complet de programmes de prévention du VIH/sida, ainsi que de services de consultation et
de dépistage volontaires, de traitement, de soutien et de soins en la matiere.
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» Pour les organisations vouées aux personnes handicapées, une formation et le
renforcement des capacités sont nécessaires pour joindre et soutenir les personnes
handicapées vivant avec le VIH/sida. Un financement supplémentaire est nécessaire pour
appuyer les organisations vouées aux personnes handicapées dans la réalisation de ces
travaux.

= Le réseautage entre les organisations vouées aux personnes handicapées et les organismes
de services liés au sida pourrait améliorer la planification des services, favoriser une
meilleure intégration des programmes et renforcer les efforts de promotion.

RECOMMANDER L’APPORT DE MODIFICATIONS AUX PRIORITES ET AUX LIGNES DIRECTRICES DE L’ONUSIDA ET DE
L’ORGANISATION MONDIALE DE LA SANTE

Une recommandation officielle pourrait étre formulée a l'intention de 'ONUSIDA en vue de
'ajout des personnes handicapées a sa liste de groupes prioritaires a risque élevé. Il s’agirait
d’un catalyseur qui permettrait I'’examen du financement, des politiques et des programmes
touchant la lutte contre le VIH/sida afin de s’assurer qu'ils tiennent compte des personnes
handicapées. L’Organisation mondiale de la Santé (OMS) pourrait étre invitée a élaborer des
lignes directrices en matiere de prévention du VIH pour les personnes handicapées et
d’inclusion des personnes handicapées dans le cadre des programmes de lutte contre le
VIH/sida. Bien que des lignes directrices soient en cours d’élaboration par I'OMS en ce qui a
trait a la réhabilitation communautaire, des lignes directrices supplémentaires pourraient
favoriser I'avancement des programmes appropriés de lutte contre le VIH/sida a I'intention des
personnes handicapées.

8.4 ELABORATION DES POLITIQUES

Dans la plupart des cas, les politiques n’intégrent pas le VIH/sida et I'invalidité, et ce, a tous les
niveaux de gouvernement. A ce jour, trés peu d’attention a été portée aux personnes
handicapées au sein de la plus vaste collectivité de VIH/sida, comme on ne prend pas en
considération les personnes vivant avec le VIH/sida dans la plupart des politiques destinées
aux personnes handicapées.

EFFORTS EN VUE D’INCLURE L’INVALIDITE DANS LES PLANS STRATEGIQUES NATIONAUX DE LUTTE CONTRE LE VIH/SIDA

Des efforts pourraient étre réalisés afin de promouvoir I'inclusion de I'invalidité dans les plans
stratégiques nationaux de lutte contre le VIH/sida, le contrdle et la surveillance. L’intégration
de 'invalidité dans les plans nationaux pourrait contribuer a garantir que des ressources sont
attribuées a I'élaboration de politiques et de programmes visant les personnes handicapées a
risque d’étre infectées par le VIH/sida ou qui le sont déja. La représentation des organismes
voués aux personnes handicapées dans la politique nationale et le processus de planification
pourrait donner une voix aux personnes handicapées et permettrait d’assurer la pertinence des
politiques et des plans.

EFFORTS EN VUE D’INCLURE LE VIH/SIDA DANS LA MISE EN CEUVRE DE LA CONVENTION

Tel qu'indiqué dans la section 5.0, la Convention pourrait s’avérer un instrument de politique
efficace relativement aux questions liées a I'invalidité et au VIH/sida, moyennant la ratification
éventuelle, la mise en ceuvre efficace au niveau national, et l'inclusion du VIH/sida dans les
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lignes directrices en matiere de mise en ceuvre, de suivi et d’établissement de rapports. Les
réseaux sur le VIH/sida et I'invalidité pourraient avoir une incidence sur le processus de mise
en ceuvre en créant des occasions de faire participer les membres du Comité d’experts au
dialogue sur 'invalidité et le VIH/sida.

INTEGRATION DE L’INVALIDITE DANS LES STRUCTURES ET LES MECANISMES EXISTANTS DES NATIONS UNIES

Les droits des personnes handicapées et de celles vivant avec le VIH/sida pourraient
progresser dans les structures et les mécanismes existants des Nations Unies. Voici
quelques-unes des mesures possibles a cet égard :

= Utiliser la Convention pour intégrer les personnes handicapées dans les Objectifs de
développement du millénaire et les stratégies de réduction de la pauvreté;

\

= Utiliser le processus de groupe de soutien interinstitutions pour demander a tous les
organismes des Nations Unies d’évaluer la maniére dont les personnes handicapées sont
prises en compte dans les politiques et les programmes de lutte contre le VIH/sida;

= Intégrer les questions d’'invalidit¢é dans I'’Examen périodique universel du Haut
Commissariat des Nations Unies aux droits de 'homme;

= Demander a ce que I'un des dialogues politiques annuels du Conseil des droits de 'homme
des Nations Unies sur 'invalidité pote sur I'intersectionalité entre le VIH/sida et I'invalidité;

» Inclure le VIH/sida et I'incapacité dans les conférences régionales et internationales du
groupe de soutien interinstitutions, en tant que l'un des thémes annuels du Haut
Commissariat des Nations Unies pour les réfugiés et dans la révision prévue en 2011 de la
Déclaration universelle des droits de ’homme des Nations Unies;

= Mettre a contribution le Rapporteur spécial sur le droit a la santé dans la Convention, dans
le contexte du VIH/sida.

UTILISATION DE L’INFLUENCE DES DONATEURS POUR ENCOURAGER LA RATIFICATION DE LA CONVENTION

En vue d’accroitre la sensibilisation et de renforcer les politiques, les pays donateurs
pourraient :

= Encourager les pays bénéficiaires a ratifier la Convention;

= Collaborer avec les pays partenaires pour mener des enquétes nationales, recueillir des
données et inclure des programmes pour les personnes handicapées, ou renforcer ceux
existants a l'intérieur de leurs programmes nationaux en matiere de santé, d’éducation et
sociaux.

INSTAURER DES EVALUATIONS DE LA SITUATION A L’ECHELLE DU PAYS VISANT A APPUYER L’ELABORATION DE POLITIQUES

Des évaluations de la situation a I'échelle du pays pourraient étre menées afin de déterminer
les lacunes dans l'inclusion des personnes handicapées dans les programmes et les politiques
en matiere de VIH/sida. L’analyse d’information/données sur l'invalidité et le VIH/sida
pourrait étre partagée avec tous les intervenants afin de créer les assises d’'un changement
dans les politiques.
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RENFORCER LA CAPACITE DU SECTEUR COMMUNAUTAIRE A ETABLIR DES CONTRE- RAPPORTS

Les organismes pour les personnes handicapées et les réseaux de lutte contre le VIH/sida ont
un réle important a jouer dans la préparation de contre-rapports différents de ceux qui sont
présentés par les gouvernements nationaux dans le cadre de la Convention. Ces
contre-rapports permettent de constituer un dossier plus complet de l'expérience des
personnes handicapées et de celles qui vivent avec le VIH/sida qui se battent pour accéder aux
droits qui leur sont concédés dans la Convention.

Pour s’acquitter de cette responsabilité, il est nécessaire de renforcer la capacité du secteur
communautaire afin que ce dernier puisse participer au processus d’élaboration de politiques
et qu’il influence celui-ci. Des ressources et des connaissances pourraient étre acquises afin
d’accroitre la capacité des organismes voués aux personnes handicapées a participer de
maniére importante au processus d’élaboration de politiques, y compris la recherche et
I'élaboration, I'analyse, la mise en ceuvre, la surveillance et I’évaluation de politiques.

REDACTION D’UN EXPOSE REGIONAL DE PRINCIPES COMMUNS SUR LE VIH/SIDA ET L’INVALIDITE

Il pourrait s’avérer efficace de rédiger un exposé de position conjoint sur le VIH/sida et
I'invalidité. Toutefois, cette démarche est plus ou moins acceptée selon les régions. Le Brésil ira
de I'avant avec ses partenaires de I’Amérique latine en vue de rédiger un manifeste régional sur
l'intersectionalité entre le VIH/sida et I'invalidité. Le Congrés international de 2010 sur le sida
pourrait offrir une tribune de choix pour présenter le manifeste. Une séance de dialogue
pourrait étre organisée afin d’échanger sur la maniere dont les réseaux sur le VIH/sida et ceux
des personnes handicapées travaillent de concert pour rédiger le manifeste et discuter de la
pertinence de cette démarche dans d’autres régions ou a I’échelle internationale.

PROGRESSION DES QUESTIONS LIEES AUX PERSONNES HANDICAPEES ET A CELLES VIVANT AVEC LE VIH/ SIDA DANS LE
CONTEXTE CANADIEN

Un certain nombre de mesures particuliéres ont été proposées au cours du dialogue en vue de
promouvoir les droits et l'inclusion des personnes handicapées et de celles vivant avec le
VIH/sida dans le contexte canadien. Voici quelques-unes de ces mesures :

» L’organisation de forums provinciaux pour les réseaux de VIH/sida et les réseaux des
personnes handicapées pour discuter de la Convention et de l'intersectionalité entre le
VIH/sida et I'invalidité;

= L’élaboration de lignes directrices sur l'invalidité, le développement et le VIH/sida afin
d’orienter les programmes canadiens d’aide a I'étranger;

= La prise de mesures visant a encourager la ratification de la Convention et du Protocole
facultatif par le gouvernement du Canada.

8.5 RECHERCHE

On manqué de données sur 'intersectionalité du VIH/sida, et a ce jour, aucun processus n’a été
mis en place pour rassembler les chercheurs afin qu'’ils élaborent des indicateurs cohérents en
vue de mesurer l'invalidité ou le VIH/sida et I'invalidité.
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ELABORATION D’UN PROCESSUS DE SURVEILLANCE ET DE DONNEES DE BASE CONCERNANT L’INVALIDITE ET LE VIH/SIDA

Des efforts pourraient étre faits pour organiser une rencontre internationale axée sur
I'établissement d’indicateurs appropriés relatifs au VIH/sida et a I'invalidité. Cette démarche
pourrait étre effectuée dans le cadre des réunions prévues des Nations Unies, comme la
réunion de septembre 2009 du Comité d’experts sur la Convention. Ceci créerait un centre de
coordination pour les normes en matiere de mesure ou l'établissement d’'un accord sur les
indicateurs, mettant en place les assises pour la collecte de données comparables en vue de
créer une base de données cohérente.

L’éventail d’'indicateurs pourrait comprendre des indicateurs de rendement individuel et de la
qualité du service (p. ex. les évaluations des cliniques de santé), des indicateurs qui mesurent
les environnements qui ont une incidence sur la santé, de méme que des indicateurs qui
mesurent la mise en ceuvre de politiques et de programmes nationaux.

Les données de base sur l'invalidité et le VIH/sida sont nécessaires au niveau national, et
doivent donc étre regroupées pour donner une vue d’ensemble de la situation. Les données
nécessaires comprennent notamment :

* Lenombre de personnes handicapées;
* Lenombre de personnes handicapées qui ont contracté le VIH/sida;

* Le nombre de personnes vivant avec le VIH/sida qui ont développé une incapacité et le
genre d’'incapacité/invalidité fonctionnelle dont ils sont atteints;

» Les données non regroupées sur le sexe dans le but d’évaluer les différences statistiques
entre les hommes et les femmes.

Voici d’autres suggestions concernant la collecte de données :

= Des études épidémiologiques a grande échelle sur les incidences du VIH/sida sur la vie, au
fil du temps, y compris sur l'invalidité;

= Des études de prévalence nationales afin de documenter le nombre de personnes vivant
avec le VIH/sida qui souffrent d’invalidité et I'incidence de cette invalidité sur leur capacité
fonctionnelle, leur qualité de vie et I'acces a un revenu et au soutien social;

» Les colits dans le milieu de travail pour prendre des mesures d’adaptation pour les
personnes vivant avec le VIH/sida, et les colits liés au fait de ne pas prendre ces mesures;

» Les avantages d'une démarche portant sur l'ensemble des invalidités, en examinant
d’autres maladies épisodiques dans l'optique de la réhabilitation (p.ex. les personnes
atteintes d’arthrite, de la sclérose en plaques, du cancer, du diabete et du lupus);

» Ladocumentation des pratiques exemplaires pour I'’ensemble des invalidités qui pourraient
étre adaptées aux personnes vivant avec le VIH/sida;

» Leniveau de connaissances et de compétences, et les attitudes des fournisseurs de soins qui
travaillent aupres des personnes vivant avec le VIH/sida;
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= L’incidence des soins multidisciplinaires, par ’évaluation de projets pilotes sur de
nouveaux modeles de prestation de soins;

» L’incidence des politiques sur le cofit et la qualité de vie;

= L’analyse colits-avantages économiques des mesures de soutien offertes aux personnes
handicapées vivant avec le VIH/sida afin qu’elles demeurent parmi la population active par
I'entremise de programmes de soutien du revenu, de soutien social et de réhabilitation.

AMELIORATION DE LA MESURE ET DE LA COLLECTE DES DONNEES SUR L’ INVALIDITE ET LE VIH/SIDA

Des questions normalisées sur l'invalidité pourraient étre intégrées dans les exercices de
collecte de données existants sur le VIH/sida des systémes de santé. Cette démarche pourrait
également comprendre la révision des enquétes actuelles et des outils d’établissement de
rapports utilisés dans le systeme des Nations Unies, au niveau national (p.ex. les enquétes
nationales, les statistiques sur la santé, les bases de données des systémes de santé), et au
niveau organisationnel (p. ex. réception des formulaires d’évaluation, enquétes sur I’évaluation
des besoins).

Il faut trouver de nouvelles manieres de mesurer l'invalidité qui tiendront compte des
invalidités épisodiques vécues par les personnes vivant avec le VIH/sida. Les personnes vivant
avec une maladie épisodique sont actuellement souvent exclues des statistiques sur les
invalidités, si bien que le nombre de personnes handicapées ou vivant avec le VIH/sida est
sous-estimé.

Una analyse minutieuse des données de recherche sera nécessaire pour s’assurer que des
comparaisons valides pourront étre effectuées entre les divers groupes et contextes.

FORMATION D’EQUIPES DE RECHERCHE POUR VENTILER LES RENSEIGNEMENTS SUR L’ INVALIDITE ET LE VIH/SIDA
PROVENANT DE SOURCES EXISTANTES

Les établissements d’enseignement et de recherche recelent généralement un vaste éventail de
données sur la santé de la population, y compris des bases de données statistiques et des
données issues d’études de recherche. Toutefois, les renseignements sur l'invalidité et sur
I'invalidité et le VIH/sida ne sont généralement pas ventilés aux fins d’analyse. Des équipes de
recherche pourraient étre mises sur pied et contacter des établissements d’enseignement et de
recherche pour obtenir le droit d’accéder aux sources d’information existantes et de les
analyser. Des mécanismes existants pourront étre utilisés pour mener des examens
systématiques des résultats d’étude.

VERIFICATIONS AUPRES DES ORGANISATIONS ET DES MINISTERES EN VUE D’EVALUER LEURS CONNAISSANCES SUR
L’INVALIDITE ET LE VIH/SIDA

Un processus de vérification au niveau national pourrait étre mené en vue d’évaluer les
connaissances sur l'invalidité et le VIH/sida. Ce processus comprendrait une révision des
enquétes actuelles concernant les questions sur l'invalidité ou le VIH/sida et l'identification
d’études de recherche, de rapports, de politiques et de plans se rapportant a I'invalidité et au
VIH/sida. Ces renseignements pourraient étre consignés puis partagés avec les réseaux de
chercheurs et les réseaux sur le VIH/sida et sur I'invalidité de maniére a appuyer I'élaboration
de politiques, les programmes et la promotion.
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DIFFUSION DES RESULTATS DE RECHERCHE DES ETUDES DE CAS DE NORD-SUD

Les résultats des études de cas de Nord-Sud pourraient étre diffusés a grande échelle afin de
contribuer a accroitre la sensibilisation et la participation, et a préparer un dossier
d’'investissement dans les initiatives touchant l'invalidité et le VIH/sida. Les moyens de
diffusion pourraient comprendre, entre autres, la rédaction d’articles pour les journaux qui
seront examinés par les pairs, la soumission de résumés qui seront présentés a des conférences
et l'affichage sur des sites Web. Des efforts pourraient étre réalisés afin de favoriser les
échanges bidirectionnels en matiere d’apprentissage entre le Nord et le Sud, et en vue de
déterminer davantage d’occasions de recherches concertées dans ce domaine.

EXPLORATION ET PROMOTION DES OCCASIONS DE RECHERCHE SUR L’INVALIDITE ET LE VIH/SIDA

Un nombre restreint de chercheurs contribue a constituer une base de connaissances sur
I'invalidité et le VIH/sida. Des efforts doivent étre déployés pour mobiliser les universités en
vue de mener des recherches supplémentaires et d’'informer les organismes de financement de
la recherche de la valeur de cette derniére dans ce domaine. Une mobilisation réussie pourrait
entrainer la création d’'une génération d’universitaires et de chercheurs qui sont sensibilisés
aux questions se rapportant au VIH/sida et a l'invalidité. Voici quelques-uns des moyens
possibles de promouvoir la recherche :

= Inviter des chercheurs en particulier a ajouter la composante de l'incapacité a leur
recherche;

» Mobiliser les universitaires en leur faisant parvenir des résultats de recherche (données,
résultats) et en leur demandant de réaliser une analyse plus approfondie ou de souligner
les tendances;

» Encourager les étudiants universitaires au doctorat a axer leur recherche sur les domaines
du VIH/sida et de l'invalidité;

= Explorer la maniere dont la recherche sur le VIH/sida et I'invalidité peuvent s’intégrer au
travail du Forum mondial pour la recherche en santé;

» Inciter les organismes de financement de la recherche a mettre sur pied un appel d’offres
afin de recueillir des fonds consacrés a l'intersectionalité entre le VIH/sida et I'invalidité.

PARTICIPATION DES PERSONNES HANDICAPEES A LA RECHERCHE ET PROMOTION DE LA RECHERCHE ACTIVE PARTICIPATIVE

La recherche active participative présente des avantages directs pour les collectivités et offre la
possibilité d’inclure les intervenants ceuvrant aupres des personnes handicapées, les
personnes handicapées et celles vivant avec le VIH/sida dans le processus de la recherche. La
participation peut étre facilitée en créant un fonds spécial dans les budgets de projets qui
soutiendrait la participation des personnes handicapées et des personnes vivant avec le
VIH/sida dans la recherche. Les organismes voués aux personnes handicapées pourraient jouer
un role actif en déterminant les questions de recherche et en les soumettant aux universités.

Des efforts pourraient étre déployés en vue de renforcer la capacité des organismes voués aux
personnes handicapées et des personnes handicapées afin qu’ils deviennent des chercheurs.
Cette démarche pourrait faciliter la transition vers la participation active des personnes visées
par la recherche plutét que de travailler avec elles en les traitant comme des sujets de
recherche passifs.

41



9.0 CONCLUSION

La question de l'intersectionalité entre le VIH/sida et I'invalidité se révéele étre une nouvelle
part importante de I'élaboration de politiques générales. Les participants au dialogue
international sur les politiques ont apprécié I'occasion qui leur a été offerte de partager leurs
connaissances et leurs expériences en vue de renforcer davantage leur interprétation
commune de ces questions, et d’explorer la possibilité d’'une collaboration en vue de faire
progresser les droits des personnes handicapées et de celles vivant avec le VIH/sida. La mise
en ceuvre des prochaines étapes dépendra de la création d’'une méthode de surveillance et de
I’établissement de rapports constants ainsi que de la création d'occasions futures de
réseautage, d’échange d’information et de dialogue parmi les réseaux relatifs a I'invalidité et au
VIH/sida au niveau international, national et communautaire.
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ANNEXE C

ORDRE DU JOUR DE LA REUNION

HEURE POINTS

Le mercredi 11 mars 2009

De8ha9h Inscription
De9ha9hi15 Mot de bienvenue

- Karen Dodds (sous-ministre adjointe, Direction générale de la politique de la
santé, Santé Canada)

De9h15a9h45

Apercu d’expériences communes de marginalisation
- Chris Bell (Syracuse University)

De9h45a10h 30

Discours-programme
- Stephen Lewis (AIDS-Free World)

Del0h30ailh

Pause

Dellhal2h

Discussion dirigée sur les présentations de la matinée

Del12ha13h30

Diner

De13h30a15h

Discussion de groupe :

Les défendeurs du VIH/sida et le mouvement de défense des droits des personnes
handicapées : a la recherche d’un terrain d’entente

- Chris Bell (Syracuse University)
- Winstone Zulu (Zambie / Ryerson University)
- Penny Parnes (University of Toronto)

De15ha15h30

Pause

De15h30al7h

Assemblée pléniere : « L'invalidité définie ou indéfinie »
- Steve Estey, Conseil des Canadiens avec déficiences

Le jeudi 12 mars 2009

De9hal0h30

Assemblée pléniere

« Perspectives sur une politique internationale »
- Mary Ennis (Organisation mondiale des personnes handicapées)
- Hendrietta Bogopane-Zulu (Parlement sud-africain)
- Rosangela Berman Bieler (1IDI, New York)

Del0h30ailh

Pause

Dellhal2h30

Travail en petits groupes

VIH/sida : I'invalidité et le droit
- Richard Elliot (Réseau juridique canadien VIH/sida)

VIH/sida : I'invalidité et les fonds de soutien social et de mesures de soutien pour les
personnes handicapées

- Elisse Zack (Groupe de travail canadien sur le VIH/sida et la réinsertion sociale)

VIH/sida : I'incapacité et les stigmates dans les centres de soins de santé

- Elly Macha (Union africaine des aveugles, Kenya)
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De12h30a
13h 30

Diner

De13hal3h20

Allocution du diner : « La sexualité et I'invalidité : les enjeux sous-jacents »
- Caroline Earle, CREA

De13h30al5h

Assemblée pléniere

« L'intégration des initiatives sur I'invalidité et le VIH/sida : qu’est-ce que cela veut
dire? »

- Myroslava Tataryn (AIDS-Free World)
- Jessica de Ruijter (VSO Netherlands)
- Betty Kwagala (TASO Ouganda)

De15ha15h30

Pause

De15h30al7h

Travail en petits groupes

Etudes de cas de partenariats Nord/Sud portant sur 'invalidité et le VIH/sida
- Penny Parnes (International Centre for Disability and Rehabilitation - University
of Toronto)
- Barbara Marjeram (Institut national canadien pour les aveugles) et Elly Macha
(Union africaine des aveugles)

La santé mentale et le VIH/sida
- Elisse Zack (Groupe de travail canadien sur le VIH/sida et la réinsertion sociale)

Les déficiences développementales et le VIH/sida
- Shelley Hourston (British Columbia Coalition of People with Disabilities)

Analyse de I'ébauche de la politique générale sur le VIH/sida de ’ONUSIDA sur
I'incapacité et le VIH/sida

- Emelia Timpo (ONUSIDA)

Le vendredi 13 mars

2009

De8h30a9h15

Assemblée pléniére : Compte rendu des ateliers d’hier

De9h15a10h 45

Assemblée pléniére : « La Convention relative aux droits des personnes handicapées : un
outil de changement »

- Richard Elliot (Réseau juridique canadien VIH/sida)
- Elly Macha (Union africaine des aveugles, Kenya)
- Steve Estey (Organisation mondiale des personnes handicapées, Canada)

Del0h45a1lh

Pause

Dellhallh45

Assemblée pléniére : « L’état de la recherche »
- Myroslava Tataryn (AIDS-Free World)
- Charlotte McClain-Nhlapo (Banque mondiale)
- Elisse Zack (GTCVRS)

Dellih45a Diner

12 h 45

Del12h45a Tour de table et assemblée pléniere : « Prochaine étape? »
13 h 45

Del1l3h45a14h

Conclusion et prochaines étapes
- Représentant de Santé Canada

Del1l4hal4h30

Discours de cloture de I'assemblée pléniere
- Winstone Zulu (Zambie / Ryerson University)
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PISTES DE REFLEXION POUR LES TRAVAUX EN PETITS GROUPES

1. Quelles sont les expériences communes des personnes qui ont déja une invalidité ou qui
vivent avec le VIH/sida, et quels sont leurs défis?

2. Quels sont les vides a combler en ce qui concerne :

= [’élaboration des politiques;

= les programmes;

= Jlarecherche;

= J’éducation et la prise de conscience?

3. Quelles sont les manieéres de faire avancer cette question, y compris (mais sans s’y
restreindre) :

= lerenforcement des partenariats entre les principaux intervenants, et la formation de
nouveaux partenariats;

= [’établissement de liens avec des initiatives nationales ou internationales en cours;

= autres?

4. Quelles sont les prochaines étapes pour que la situation progresse?
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EXEMPLES D’INTEGRATION DES PROGRAMMES RELATIFS A L'INVALIDITE ET AU VIH/SIDA

ExempLE 1 : FORMER DE JEUNES HANDICAPES AUX FINS DE PREVENTION DU VIH/SIDA ET LES INFORMER SUR LES
TRAITEMENTS

En 2005-2006, un stagiaire de I'Organisation mondiale des personnes handicapées a consacré
six mois a Capetown, en Afrique du Sud, a I'élaboration d'un programme d’éducation congu
spécialement pour les personnes handicapées vivant avec le VIH/sida. Une vingtaine de jeunes
personnes handicapées ont été choisies dans un canton. Un agent de formation de la Campagne
d’intervention pour le traitement du VIH/sida a été engagé pour former ces jeunes. Ces
derniers ont recu de l'information, et le formateur a appris des jeunes handicapés. Il milite
maintenant en faveur de I'inclusion des personnes handicapées aux campagnes d’intervention,
et de grands progres sont en cours a cet égard. Cet exemple illustre I'importance d'une
collaboration entre les fournisseurs de service aux non handicapés et les personnes
handicapées afin de favoriser une meilleure compréhension et une meilleure appréciation de
ces questions.

EXEMPLE 2 : OFFRIR DES EXAMENS DE DEPISTAGE DU VIH/SIDA, DE L’INFORMATION ET DES SERVICES AUX PERSONNES
HANDICAPEES PAR DES PERSONNES HANDICAPEES

Une grande organisation de consultation et de dépistage volontaires du VIH/sida basée a
Liverpool, au Kenya, a mis sur pied trois cliniques autonomes pour les personnes sourdes afin
d’accroitre I'acces aux groupes marginalisés. Tous les membres du personnel sont sourds, et ils
offrent des services de dépistage a leurs pairs, donc il n’est plus nécessaire d’avoir des
interpretes. Les cliniques se sont maintenant agrandies pour accueillir des personnes ayant
d’autres invalidités, et des services d’interprétes sont offerts. Les membres du personnel qui
sont sourds font partie d’'une équipe élargie, et agissent a titre de conseillers.

EXEMPLE 3 : OFFRIR DES SERVICES AUX PERSONNES VIVANT AVEC LE VIH/SIDA ET SOUFFRANT DE PROBLEMES DE SANTE
MENTALE

En Ouganda, une clinique populaire a été mise sur pied dans le but d’offrir des services de
consultation relativement au VIH ainsi que des soins a domicile pour les personnes vivant avec
le VIH/sida dans la collectivité. Plusieurs membres de la communauté souffraient de problemes
de santé mentale dus a l'infection au VIH. Une autre clinique a été mise sur pied pour les
soutenir, et offre a présent des services aux personnes séronégatives souffrant de problemes de
santé mentale. La clinique est autofinancée, recevant le soutien et la reconnaissance de la
grande organisation.

EXEMPLE 4 : INTEGRATION DE L’INVALIDITE AU SEIN DE L’ORGANISATION, DU MILIEU DE TRAVAIL ET DES PROGRAMMES

by

VSO travaille a intégrer l'invalidité au sein de l'organisation, du milieu de travail et des
programmes, adoptant une approche axée sur les droits qui vise la pleine inclusion des
personnes handicapées. Une stratégie organisationnelle est en place, soutenue par les cadres
supérieurs et un manuel sur I'intégration adaptée a VSO. Les volontaires handicapés sont inclus
dans les programmes dans les pays en développement, et des programmes d’éducation
inclusifs sensibilisent les fournisseurs de service aux besoins des personnes handicapées.

Préparé par One World Inc. —le 30 avril 2009 50



L’accés au microcrédit aide les organisations de personnes handicapées a contribuer aux
documents stratégiques de réduction de la pauvreté. VSO offre également une information
accessible sur la santé sexuelle, favorisant I'intégration avec leurs partenaires en matiere de
VIH/sida.

EXEMPLE 5 : EVALUER L’ACCESSIBILITE DES PROGRAMMIES SUR LE VIH/SIDA AUX PERSONNES HANDICAPEES

L’organisation ougandaise d’aide aux malades du sida (TASO) integre les services aux
personnes handicapées aux organismes de services liés au sida. La Uganda AIDS Commission
en apprend davantage sur les droits des personnes handicapées en regard du VIH/sida. Une
recherche est en cours pour savoir dans quelle mesure les organismes actuels de services liés
au sida sont efficaces et engagés aupres des personnes handicapées et font en sorte que les
besoins de ces personnes sont entendus au niveau national, en partenariat avec les
organisations de personnes handicapées. Des activités de sensibilisation visent a éduquer les
personnes handicapées au sujet du VIH/sida en leur donnant de 'information accessible, et a
éduquer les intervenants des organismes de services liés au sida au sujet de la prestation de
services aux personnes handicapées (qui étaient déja invalides ou dont l'invalidité est
attribuable au VIH).
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