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1. Conclusion de I’évaluation

Le manque de dossiers ministériels au bureau national est en partie responsable de 1’absence de continuité dans I’élaboration et la mise en oeuvre du programme. En
ce qui concerne les projets nationaux, les documents qui décrivent la fagon dont les décisions de financement sont prises sont inadéquats (p. ex. critéres
d’admissibilité et lignes directrices pour le financement).

Recommandation

Améliorer I’administration générale du programme a 1’échelle nationale en s’assurant de la tenue de dossiers ministériels pertinents, de 1’¢laboration de critéres pour
les projets ainsi que de 1’existence de lignes directrices pour la soumission de propositions et le financement des projets. Pour ce faire, il faudra s’assurer que des
ressources humaines et financiéres suffisantes sont disponibles a 1’échelle régionale et nationale pour les activités.

Réponse du programme

Situation actuelle

Le manque d’organisation dans les dossiers ministériels et le roulement de personnel continu contribuent au manque d’uniformité dans I’administration du
programme.

Il n’y a aucun processus normalisé de demande de soumissions, d’examen et d’approbation (c.-a-d. des critéres et des lignes directrices en matiére de financement)
dans le but d’orienter les présentations de propositions et I’approbation de financement des projets.

IIn’y a pas de lignes directrices ni de processus nationaux pour orienter le financement des projets fondés sur des propositions, et la responsabilisation connexe, dans
les régions.
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Mesures a prendre

Echéancier

Responsable

Créer la mémoire institutionnelle du programme a 1’aide d’un processus stable qui permet de saisir I’information et d’appuyer
la prise de décisions.

* Dossiers ¢lectroniques des subventions et des contributions existants et contrats établis.

* Réorganisation et normalisation des fichiers ministériels centraux de I’AC terminées.

Etablir des processus et des échéanciers normalisés, des lignes directrices, un plan de travail, un budget et des modéles de
présentation de rapports.

Former un sous-groupe de travail sur le VIH/sida (SGTV S) pour guider I’exécution du programme a I’échelle nationale
(c.-a-d. priorités, planification, mise en oeuvre et évaluation).

Organiser, au besoin, des consultations auprés des intervenants autochtones pour avoir leur rétroaction sur les initiatives et
I’exécution du programme sur le VIH/sida.

« Réunions, téléconférences et consultations mensuelles avec les intervenants autochtones.

e Réunions prévues avec le RCAS, le RCIVS et le NACHA.

Sept. 2004

Juin 2004

Mars 2004

Octobre 2004

Liens : DGSPSP/
DPGA SGTVS

Coordonnateur de
programme a
I’échelle national
(CPN)

SGTVS
CPN
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2. Conclusion de I’évaluation

la gestion uniformes du programme dans les régions.

Le manque de communication entre le bureau national et les bureaux régionaux complique la mise en oeuvre d’une stratégie nationale et empéche la coordination et

Recommandation

Améliorer la communication entre les bureaux régionaux et le bureau national, et clarifier les roles et responsabilités de chacun.

Réponse du programme

Situation actuelle

Les communications entre les différents bureaux s’effectuent principalement par courriel ou par téléphone.
L’an dernier, le bureau national a commencé a organiser des téléconférences avec les régions.

Le SGTVS cernera et consignera les attentes; il déterminera également les rdles et responsabilités du bureau national et des
bureaux régionaux.

rétablir dans
2003

Mesures a prendre Echéancier Responsable
Le SGTVS permettra au bureau national et aux régions d’échanger réguliérement de 1’information sur un éventail de questions

pertinentes, dont les suivantes : le VIH/sida; la planification, la mise en oeuvre et 1’évaluation de programmes fondés sur des

données probantes; la surveillance et la recherche; la coordination du programme a I’échelle nationale; les pratiques 3-4 Téle-

exemplaires; la responsabilisation. conférences par | CPN

o téléconférence semestrielle année depuis

e rencontre annuelle en personne 2003 SGTVS
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3. Conclusion de I’évaluation

Actuellement, le programme national n’a qu’un seul ETP désigné dont le traitement est assuré par les fonds du programme. Si1’on tient compte de I’ampleur du
programme, des multiples mécanismes d’exécution dans les régions, du nombre d’intervenants clés, de la proportion de fonds affectés aux accords de contribution,
et des résultats attendus, il est évident qu’un seul ETP n’est pas suffisant. Il semble que beaucoup de défis auxquels est confronté le programme jusqu’a maintenant
puissent tous étre liés directement ou indirectement au manque de ressources pour gérer le programme.

Recommandations

Fournir des ressources qui assureront une exécution et une gestion adéquates du programme. Tout changement apporté a celui-ci devrait comprendre une nouvelle
analyse des ressources nécessaires pour gérer un programme de cette taille et doté de ces caractéristiques, conformément a un cadre de gestion axé sur les résultats.

Réponse du programme

Situation actuelle

Il n’y a pas eu d’augmentation de financement pour le programme sur le VIH/sida depuis 1993 (2,5 M$/an - financement de base de la DGSPNI) et 1998 (1,1 M $/an
- financement additionnel dans le cadre de la Stratégie canadienne sur le VIH/sida). Depuis, les exigences de responsabilisation et de mesure du rendement ont
considérablement augmenté, de méme que la nécessité d’une coordination du programme a 1’échelle régionale en raison des consultations et de la collaboration
accrues avec les intervenants. La majorité des fonds (environ 93 %) a été affectée réguliérement aux collectivités sous forme de subventions et de contributions. La
plupart des régions n’ont pas d’ETP désigné pour coordonner le programme et gérer le travail.

Mesures a prendre Echéancier Responsable
Poursuivre le travail compte tenu des contraintes de financement actuelles, tout en déterminant et en mettant en oeuvre des ordre du jour SGTVS
processus plus efficaces. Le SGTVS examinera de meilleures fagons d’obtenir des efforts et des ressources de téléconférence du 4 [DCMT/CPN
Santé Canada, de la DGSPNI et avec d’autres intervenants internes. sept.

Juin 2004 (ébauche |SGTVS
Multiplier les occasions de faire la promotion du programme sur le VIH/sida, de concert avec les programmes visant du plan d’action)
d’autres maladies, des pratiques exemplaires et d’autres questions (p. ex. hépatite C, infections transmises sexuellement,
toxicomanies et réduction des méfaits, jeunes).
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Mesures a prendre Echéancier Responsable
Juin 2004 SGTVS
Envisager de réaffecter des fonds entre les régions, ou au sein de celles-ci, afin de payer, au moins temporairement, les colts DCMT
engendrés par I’embauche d’un ETP par région (ou une partie de ces colits) pour mieux gérer le programme sur le VIH/sida.
* Laréaffectation des fonds est incluse dans la présentation de la Stratégie canadienne sur le VIH/sida au Conseil du
Trésor avec la DGSPSP au sujet de I’augmentation des ETP dans les régionseta I’AC. Octobre 2004
* Financement supplémentaire prévu. SGTVS
CPN
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4. Conclusion de I’évaluation

Le programme est actuellement congu pour faciliter I’accés aux soins de santé, aux traitements et au soutien des personnes et des familles des collectivités des
Premiéres nations et des Inuits vivant avec le VIH/sida. Etant donné les ressources disponibles et les capacités des organisations et des collectivités participantes, les
répondants des différents groupes d’intervenants ont indiqué que cet objectif du programme est extrémement difficile a atteindre pour de nombreuses régions et
collectivités.

Recommandation

Examiner et modifier la structure du programme pour s’assurer que les objectifs visés sont réalisables avec les capacités et les ressources disponibles. Préciser les
types d’activités et services qui pourraient étre fructueusement mis en oeuvre aux chapitres des soins de santé, des traitements et du soutien.

Réponse du programme

Situation actuelle

Le programme sur le VIH/sida comprend actuellement quatre volets : prévention; développement des collectivités; coordination; soins de santé, traitements et
soutien. Comme il a ét¢ mentionné plus tot, le financement du programme n’a pas augmenté. Le financement actuel est insuffisant pour permettre aux régions de
mettre en oeuvre tous les éléments du programme sur le VIH/sida. La majorité des 93 % de fonds de subventions et de contributions a été allouée a la gestion et au
soutien en matiére de sida et au développement des collectivités.

Mesures a prendre Echéancier Responsable
Le SGTVS examinera et mettra a jour le mandat, le but, les objectifs et les volets du programme de maniére a répondre aux

attentes de maniere plus réaliste, compte tenu des contraintes de financement actuelles. Juin 2004 SGTVS
Déterminer la portée des volets du programme sur le VIH/sida, particuliérement de celui portant sur les soins de santé, les Juin 2004 SGTVS
traitements et le soutien. Aolt 2004

*  Mode¢le logique élaboré en fonction des exigences liées a présentation au CT. 2005-06

Obtenir des fonds supplémentaires permettant de répondre aux besoins engendrés par cette épidémie recrudescente. SGTVS

* Présentation au CT d’un plan quinquennal. Année fiscale CPN/DCMT
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5. Conclusion de I’évaluation

Le programme accorde actuellement un financement d’un an aux collectivités; par contre ces derniéres le recoivent souvent trés tard dans I’exercice.
Par conséquent, la priorité est donnée aux activités a court terme, ce qui diminue 1’importance accordée aux projets stratégiques a long terme.

Recommandation

Envisager, en tenant compte des autorisations du programme et des lignes directrices du Conseil du Trésor, des arrangements qui permettent
I’organisation de projets stratégiques a long terme. D’autres ententes de financement, par exemple un financement pluriannuel, permettraient au
programme de passer d’une série d’activités a 1’¢élaboration de volets soutenant 1’adoption d’une approche générale intégrée pour promouvoir un mode
de vie sain dans les collectivités des Premicres nations et des Inuits. Cette approche favoriserait davantage la tenue d’activités produisant les résultats a
moyen et a long terme mentionnés dans le modéle logique du programme.

Réponse du programme

Situation actuelle

Le financement du programme est actuellement alloué aux régions sur une base annuelle; ainsi, les collectivités ont des périodes de financement d’un
an. Les régions regoivent leur financement trés tard pendant 1’exercice, ce qui rend difficile la planification et la gestion efficace du financement dans
les collectivités. Il y a 3,6 millions de dollars réservés au programme sur le VIH/sida; un financement annuel continu est donc assuré. Selon
I’autorisation financiére en vigueur, le financement peut s’étaler sur une période maximale de trois ans.

Mesures a prendre Echéancier Responsable
Etablir un processus qui respecte les dates importantes de planification et de présentation de rapports et qui prévoit SGTVS

une allocation ponctuelle des fonds, permettant ainsi 1’¢laboration d’un programme a plus long terme. Aolt 2004 CPN

* Les régions ont été encouragées a soumettre un plan pluriannuel pour les projets a long terme proposés. DPGA
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6. Conclusion de I’évaluation

Dans un contexte de gestion axée sur les résultats, il est essentiel que les responsables de I’exécution d’un programme disposent d’un cadre de mesure du rendement
du programme. Pour le moment, il est impossible de déterminer avec précision dans quelle mesure les résultats sont obtenus systématiquement grace au programme.

Recommandation

Elaborer et mettre en ocuvre un cadre de mesure du rendement et un plan d’évaluation pour le programme.

Réponse du programme

Situation actuelle

Actuellement, le programme ne posséde pas de cadre de responsabilisation (accompagné d’une stratégie de mesure du rendement et d’un plan d’évaluation) pour
guider sa planification, sa mise en oeuvre, la présentation de rapports et 1’évaluation. La Division du contréle des maladies transmissibles (DCMT) est en train de
créer un cadre de responsabilisation pour I’ensemble de la division pour guider I’élaboration des nouvelles structures de responsabilisation nécessaires a chacun de
ses programmes. La Direction de la planification et de la gestion des affaires poursuit la conception du modele logique de la DCMT, qui guidera 1’¢élaboration des
indicateurs de rendement pour chacun des programmes.

Mesures a prendre Echéancier Responsable

Elaborer le cadre de responsabilisation nécessaire au programme sur le VIH/sida, y compris une stratégie de mesure du CPN

rendement et un plan d’évaluation. SGTVS

*  Mod¢éle logique Aolit 2004

* Cadre de gestion et de responsabilisation axés sur les résultats (CGRAR) Mars 2005 Liens :

e Cadre de vérification axé sur les risques (CVAR) Mars 2005 DPGA, DGSPSP,
DEPM
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1. Définition des acronymes mentionnés dans ce plan d’action :

PN : Assemblée des Premiéres nations
SGTVS : Sous-groupe de travail sur le VIH/sida
RCAS : Réseau canadien autochtone du sida

DGSPSP : Direction générale de la santé de la population et de la santé publique
NACHA : National Aboriginal Council on HIV/AIDS (E.-U.)

DPGA : Direction de la planification et de la gestion des affaires
RCIVS: Réseau canadien des Inuits sur le VIH/sida

CPN : Coordonnateur du programme a 1’échelle nationale

ETP : Equivalent temps plein

DGSPNI : Direction générale de la santé des Premicres nations et des Inuits
DCMT : Division du controle des maladies transmissibles

DEPM : Division de I’évaluation des programmes du ministere

SCVS: Stratégie canadienne sur le VIH/sida
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Evaluation formative du programme VIH/sida de la DGSPNI

Résumeé

Objet de I’étude

Nous présentons ici les constatations d’une évaluation formative du programme VIH/sida de la
Direction générale de la santé des Premiéres nations et des Inuits (DGSPNI) de Santé Canada.
L’administration de ce programme est sous 1’égide de la Division du controle des maladies
transmissibles de la Direction générale de la santé des Premiéres nations et des Inuits
(DGSPNI). Le Ministere a confi¢ a la société de conseil en gestion Goss Gilroy Inc. I’exécution
de cette évaluation formative, qui a eu lieu durant I’été et I’automne 2003. Le présent rapport est
destiné aux collectivités desservies par le programme VIH/sida de la DGSPNI, Sant¢ Canada et
le Secrétariat du Conseil du Trésor.

Cette évaluation quinquennale a été menée dans le cadre de 1’évaluation de la Stratégie
canadienne sur le VIH/sida (SCVS), conformément aux exigences du Secrétariat du Conseil du
Trésor du Canada. L’évaluation a porté sur les activités financées lors des cinq exercices
antérieurs (1998-1999 a 2002-2003) dans le cadre du programme VIH/sida de la DGSPNI. Cette
dernicre s’est également engagée a entreprendre une évaluation du programme VIH/sida de la
DGSPNI dans le rapport sur les plans et priorités de 2002-2003 de Santé Canada.

L’évaluation formative visait a fournir de 1’information sur deux questions clés :

. Le programme VIH/sida de la DGSPNI est-il mis en ceuvre et exécuté comme il
se doit?
. Dans quelle mesure le programme VIH/sida de la DGSPNI contribue-t-il a

Datteinte des résultats attendus a court terme?

D’apres le modéle logique du programme [disponible en anglais seulement], les résultats
attendus a court terme étaient les suivants :

. Sensibilisation communautaire accrue;
. Utilisation améliorée des ressources de promotion de la santé;
. Acces €largi aux soins, aux traitements et aux mesures de soutien pour les

personnes vivant avec le VIH/sida et leurs familles;
. Maillages améliorés entre les divers programmes VIH/sida.
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Evaluation formative du programme VIH/sida de la DGSPNI

Les résultats de I’évaluation serviront a deux fins principales, soit :

1. favoriser une meilleure prise de décision a 1’égard des pratiques exemplaires de
prestation du programme et fournir des stratégies d’amélioration continue;

2. offrir une information objective qui facilite la prise de décision en matiére d’avenir du
programme, notamment par des orientations stratégiques clés, la portée et I’attribution

des ressources, 1’¢laboration des priorités et politiques du programme.

Description du programme

Le programme VIH/sida de la DGSPNI comporte deux grands paliers : national et régional. Le
palier national assure la coordination générale et collabore avec les organismes autochtones
nationaux. Le palier régional est chargé de I’exécution du programme a 1’échelon
communautaire par le biais d’accords de contribution.

En 1998-1999, les ressources totales du programme ont été fixées a 3,6 millions de dollars. De
cette somme, 2,5 millions proviennent de la répartition des ressources aux directions générales
(RRDG), et 1,1 million de la Stratégie canadienne sur le VIH/sida (SCVS). Soulignons que
I’enveloppe budgétaire n’a pas changé depuis 1993. Le financement des régions est
proportionnel au nombre d’habitants et versé aux collectivités par les bureaux régionaux de la
DGSPNI.

Les fonds affectés a la gestion du programme se limitent a un ETP (équivalent temps plein) : le
gestionnaire du programme au bureau national. Aucune somme n’est affectée a 1’exécution et a
la gestion du programme au palier régional. Le personnel régional gére le programme en
I’incluant dans ses responsabilités de gestion relatives a d’autres programmes.

Démarche et méthode d’évaluation

Notre démarche, pour I’évaluation de 1’exécution du programme et des progres réalisés a 1’égard
des résultats a court terme, a été la suivante :

<<$:7 GOSS GILROY INC. ii
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Engqueéte bibliographique et documentaire : Nous avons examing la
documentation disponible (données opérationnelles, financieres,
épidémiologiques et de surveillance, rapports d’étape, plans d’action et stratégies)
afin d’y déceler les tendances, les problémes, les réussites et les défis associés a
I’exécution du programme.

Entrevues avec des informateurs clés : L’ ¢équipe d’évaluation a mené

33 entrevues avec un groupe hétérogene de répondants composé de représentants
du programme aux paliers national et régional, de représentants de programmes
connexes, d’organismes autochtones nationaux et régionaux et de représentants
des collectivités.

Etudes de cas : Nous avons effectué des études de cas avec la contribution de
deux régions (Saskatchewan et Pacifique) et d’un organisme financé au palier
national (la Pauktuutit Inuit Women’s Association). La méthode employée a
compris I’examen de documents, des visites sur le terrain aupres des collectivités
et organismes, des entrevues avec leurs représentants, ainsi que des groupes
d’entretien en profondeur avec des membres de la collectivité.

Principales constatations de l’évaluation

Enjeux liés au point focal du programme

Chaque région administre le programme un peu différemment, en tenant compte de ses besoins,

de son environnement et des relations qu’elle a établies avec les gouvernements provinciaux et

territoriaux, ainsi qu’avec les organismes autochtones régionaux de lutte contre le sida. Cette

souplesse est jugée importante par les intervenants, a qui elle permet de s’adapter aux besoins

particuliers.

Dans bien des cas, souvent en raison des contraintes budgétaires et des exigences régionales ou

du programme, on met fortement ’accent sur de courts projets fondés sur des activités plutot

que sur ce que 1’on pourrait appeler des projets de planification stratégique ou des projets a long

terme. Certains intervenants considerent que la préférence accordée aux projets a base

d’activités nuit a I’¢laboration d’un plan d’action a long terme pour contrer le VIH/sida, méme a

I’échelon communautaire.
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Certains intervenants jugent également qu’a 1’échelon communautaire, il faut souvent aborder
les soins de santé de manicre intégrée et mettre I’accent sur les modes de vie sains plutot que de
s’attacher a diverses maladies séparément.

Enjeux liés au financement du programme

Dans I’ensemble, les répondants considérent que les niveaux de financement sont insuffisants.
Le manque de fonds a selon eux des incidences sur la qualité des projets, sur le genre d’activités
entreprises (surtout des activités éducatives et de sensibilisation) et sur le niveau de couverture
dans certaines régions.

Beaucoup de représentants des collectivités sont contrariés par les retards percus dans
I’obtention de leur financement annuel. Ces retards, et I’exigence que les fonds soient dépensés
durant I’année financiére, sont sources de tension pour les collectivités et organismes; cela se
répercute sur le genre d’activités qu’ils peuvent entreprendre et sur la qualité de ces activités.

Durant son examen des documents et ses entrevues auprés d’informateurs clés, I’équipe

Svaluati ue qu u Svoit trés peu
d’évaluation s’est apercue que dans sa structure actuelle, le programme prévoit trés peu de fonds
pour I’exécution et la gestion proprement dites.

Enjeux liés aux communications et a la collaboration

La plupart des représentants du programme aux paliers national et régional ont indiqué le besoin
d’améliorer dans 1’ensemble les communications touchant au programme. Ils veulent tout
particuliérement améliorer la communication entre I’AC et les régions, la communication
interrégionale, et celle entre Santé Canada et les collectivités inuites et des Premiéres nations
(I/PN).

D’apres nos entrevues et études de cas, il semble que bon nombre de régions ont tissé de solides
relations avec les organismes de services autochtones, les gouvernements provinciaux et
territoriaux et les diverses collectivités I/PN.

Les représentants du programme au palier régional avec qui nous nous sommes entretenus ont
dit attendre du bureau national qu’il assure la coordination du programme; ces attentes ont été
dégues. Le personnel régional a cité plusieurs exemples de la difficulté¢ d’obtenir de
I’information ou des directives a 1’égard du programme, notamment les objectifs du programme
et les lignes directrices relatives au financement. Les représentants du programme aux paliers
régional et national attribuent cette confusion et ces pi¢tres communications au fort roulement
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du personnel du bureau national, au manque de continuité au sein de la direction du bureau
national et a I’absence de rdles et de responsabilités clairement définis pour les bureaux national

et régionaux.

Administration globale du programme

L’examen des dossiers et nos entrevues avec les représentants du programme aux paliers
national et régional ont mis au jour des irrégularités dans I’administration du programme. Au
palier national, les rares dossiers ministériels disponibles étaient souvent incomplets. On n’a pas
non plus élaboré de criteres officiels de sélection des projets au palier national, ni de lignes
directrices communes ou de formulaires de demande pour aider les organismes a s’inscrire au
programme.

Information sur le controle et le rendement des projets

D’ordinaire, a cette étape d’un programme, on peut raisonnablement s’attendre a ce qu’un cadre
de mesure du rendement ait été élaboré et mis en ceuvre. Santé Canada a bien élaboré un premier
modele logique, mais pas un cadre de mesure du rendement a proprement parler. En I’absence
d’un cadre de rendement clair selon lequel administrer le programme, il a ét¢ difficile d’obtenir
les données sur le rendement nécessaires a la présente évaluation. Pour I’instant, les rapports ont
tendance a étre des rapports d’activités a 1’échelon communautaire, et les données sont rarement
cumulées au palier régional ou national. Il n’existe pas d’ensemble commun d’indicateurs de
rendement.

Résultat a court terme : sensibilisation communautaire accrue

Dans I’ensemble, les intervenants clés que nous avons interviewés ont fait état d’une
sensibilisation accrue aux enjeux du VIH/sida dans les collectivités autochtones. Un peu partout
dans les études de cas et les entrevues, 1’équipe d’évaluation a trouvé des exemples ou le
financement a mené a 1’¢laboration de matériel culturellement adapté et & des moyens novateurs
de communiquer aux publics cibles des collectivités I’information sur le VIH/sida.

Bien que les résultats a moyen et long terme de ces activités ne soient pas mesurables a ce stade-
ci, il y a des signes que la sensibilisation au VIH/sida et les méthodes de prévention de la
maladie atteignent déja les collectivités I/PN. On peut donc s’attendre a ce qu’a long terme, de
tels messages aident a réduire 1’incidence du VIH/sida dans les collectivités I/PN.
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Résultat a court terme : utilisation améliorée des ressources de promotion de la santé

Les activités communautaires sont en général intégrées dans celles des centres sanitaires qui
collaborent avec la collectivité, les dirigeants communautaires et les écoles a la promotion de
modes de vie sains et a la lutte contre le VIH/sida. L’équipe d’évaluation a également trouvé des
exemples d’organismes autochtones a qui le programme octroie des fonds pour vulgariser
I’information scientifique et servir d’intermédiaires entre les spécialistes de la culture et les
collectivités I/PN. Ce lien a permis la prestation de ressources ¢éducatives et promotionnelles
rigoureusement scientifiques et adaptées a la culture de chaque collectivité I/PN.

Résultat a court terme : acceés élargi aux soins, aux traitements et aux mesures de soutien
Des répondants de tous les groupes d’intervenants interviewés ont indiqué que les fonds du
programme sont trop limités pour combler de maniére significative les lacunes dans les soins, le
traitement et le soutien des personnes vivant avec le VIH/sida et leurs familles. Dans
I’ensemble, les intervenants clés sentent qu’il y a certainement des lacunes dans la disponibilité
des services aux Premiéres nations et aux Inuits en ce qui concerne les soins et le traitement des
Autochtones vivant avec le VIH/sida. L’équipe d’évaluation a cependant glané dans les études
de cas d’excellents exemples d’approches originales a la prestation de services et de soutien aux
personnes touchées par le VIH/sida et a leur famille.

Résultat a court terme : maillages améliorés entre les divers programmes VIH/sida

Selon les représentants du programme aux paliers régional et national et les représentants des
organismes autochtones de services, le financement du programme a aid¢ a appuyer la création
d’organismes autochtones de services a I’échelle nationale et régionale. Ces organismes offrent
ensuite un soutien aux collectivités autochtones.

L’un des enjeux soulevés durant les entrevues avec des informateurs clés et les études de cas
¢tait le manque fréquent de coordination des activités a 1’échelle d’une province ou d’un
territoire, ou entre les provinces et les territoires, pour que les groupes ne répétent pas
inutilement I’¢laboration de matériel ou d’approches. Beaucoup d’informateurs ont souligné
qu’il faudrait accroitre la participation aux activités de réseautage et de partage, comme les
conférences et les réunions.

Recommandations

A la lumiére des constatations de I’évaluation, nous avons formulé les grandes
recommandations suivantes.
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Recommandation n° 1 - Améliorer I’ administration globale du programme au palier national en
s assurant de tenir les dossiers ministériels appropriés et d élaborer des criteres pour les
projets et des lignes directrices a l’égard des propositions et du financement.

Etant donné I’important roulement du personnel du programme et le manque de continuité au
sein de la direction au palier national, le bureau national ne dispose pas d’un ensemble de
dossiers ministériels a la mesure du programme. De plus, en ce qui a trait aux projets nationaux,
les décisions d’accorder ou de refuser un financement sont prises en 1’absence d’une
documentation suffisante (critéres d’admissibilité, lignes directrices, etc.). Il faudra donc
s’assurer que les ressources humaines et financieres nécessaires a 1’exécution des activités soient
disponibles tant au palier régional que national.

Recommandation n° 2 - Améliorer les communications et clarifier les rdles et responsabilités
des bureaux national et régionaux, respectivement.

Le programme a été mis en ceuvre par les diverses régions en 1’absence de directives ou d’une
coordination claires du bureau national. De nombreux aspects du programme sont de ce fait
confus et manquent de clarté. Le roulement ¢levé du personnel au bureau national a également
suscité des tensions considérables dans les communications avec les régions. Le programme doit
étre bien documenté, et il doit exister des lignes directrices claires, qui laissent cependant aux
régions la marge de manceuvre dont elles ont besoin.

Recommandation n° 3 - Prévoir des ressources qui permettront d’exécuter et de gérer le
programme comme il se doit.

Selon sa conception et son mode de prestation actuels, le programme dispose d’un seul ETP
dont le salaire est directement financé par le programme. Etant donné 1’envergure du
programme, la multiplicité des mécanismes de prestation régionaux en cause, le nombre
d’intervenants clés, la proportion des fonds du programme octroyés dans le cadre d’accords de
contribution et les résultats escomptés, ce niveau de dotation est insuffisant. Bon nombre des
défis que le programme a di relever jusqu’a maintenant sont probablement liés, directement ou
indirectement, a ce manque de ressources humaines consacrées a la gestion. Toute modification
du programme devrait inclure une nouvelle analyse des ressources véritablement nécessaires
pour gérer un programme de cette nature et de cette envergure dans un environnement de
gestion ax¢ sur les résultats.
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Recommandation n° 4 - Examiner et revoir la conception du programme pour que les activités
et services du programme soient compatibles avec les ressources et les capacités prévues.
Preéciser les types d’activités et services qui pourraient étre fructueusement mis en oeuvre aux
chapitres des soins de santé, des traitement et du soutien du programme.

Tel qu’il est congu, le programme vise a élargir I’acces aux soins, aux traitements et aux
mesures de soutien pour les personnes vivant avec le VIH/sida et leurs familles dans les
collectivités I/PN. Etant donné le niveau de ressources disponible et les capacités des
organismes et des collectivités en jeu, les répondants des divers groupes d’intervenants ont
indiqué qu’un tel objectif est extrémement difficile a atteindre pour de nombreuses régions et
collectivités.

Recommandation n° 5 - Envisager, en tenant compte des autorisations du programme et des
lignes directrices du Conseil du Trésor, des ententes qui permettent de mener des projets
stratégiques a long terme.

Le programme prévoit actuellement un financement d’un an qui parvient souvent aux
collectivités tres tard dans 1’année financiére. Par conséquent, on met fortement 1’accent sur des
activités a court terme, au détriment des projets stratégiques a long terme. Comme nous 1’ont
indiqué de nombreux intervenants, d’autres formules de financement (un financement
pluriannuel, par exemple) permettraient au programme de s’écarter des projets axés sur les
activités au profit d’une approche intégrée et globale de la promotion des modes de vie sains
dans les collectivités I/PN. Une telle approche favoriserait davantage les projets dont les
activités meéneront aux résultats 8 moyen et long terme indiqués dans le modele logique du

programme.

Recommandation n° 6 - Elaborer et mettre en ceuvre un cadre de mesure du rendement et un

plan d’évaluation pour le programme.

Dans un environnement de gestion ax¢ sur les résultats, il est essentiel que les responsables de
I’exécution d’un programme disposent d’un cadre pour en mesurer le rendement. L’idéal est que
ce cadre soit ¢laboré de concert avec les représentants des divers groupes d’intervenants, surtout
ceux qui seront chargés de la cueillette et du controle des données sur le rendement au jour le
jour. A I’heure actuelle, il est impossible de déterminer avec précision si le programme donne
systématiquement des résultats. Il sera trés difficile de procéder a une évaluation sommative, de
quelque nature que ce soit, en I’absence d’un plan d’évaluation intégré dans un cadre de mesure
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du rendement mis en ceuvre pour ce programme. Comme celui-ci s’inscrit dans la Stratégie
canadienne sur le VIH/sida (SCVY), il est important qu’il soit compatible dans une certaine
mesure avec les indicateurs de rendement et les questions d’évaluation de la stratégie globale.
Avant d’¢laborer un tel cadre, il faudra s’assurer que le mod¢le logique actuel est exact et le
faire valider par les divers groupes d’intervenants. Lorsque les activités, les extrants et les
résultats auront été confirmés, on pourra passer a I’élaboration d’indicateurs pour les extrants et
les résultats. Les indicateurs clés liés au controle permanent du rendement du programme
devront étre choisis et acceptés par les divers groupes d’intervenants. Etant donné la variété des
mécanismes de prestation du programme et le nombre de groupes qui participent a 1’¢laboration
des activités, il sera important de faire un effort concerté pour convier les divers intervenants a
toutes les étapes de I’élaboration du modele. Lorsqu’ils seront choisis, les indicateurs devront
étre intégrés dans une stratégie de mesure du rendement qui précise qui doit recueillir les
données, quand les données doivent étre recueillies et communiquées, et qui est responsable de
les compiler et de les communiquer aux divers paliers (communautaire, régional et national).
Enfin, il faudrait élaborer une stratégie ou un plan d’évaluation a intégrer dans le cadre de
mesure et de communication du rendement au jour le jour. On s’assurera ainsi de recueillir
systématiquement les données du programme nécessaires a I’étude des enjeux de I’évaluation
sommative.
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1.0 Introduction

Nous présentons ici les constatations d’une évaluation formative du programme VIH/sida de la
Direction générale de la santé des Premiéres nations et des Inuits (DGSPNI) de Santé Canada.
Le Ministere a confié a la société de conseil en gestion Goss Gilroy Inc. I’exécution de cette
¢valuation formative, qui a eu lieu durant 1’ét¢ et I’automne 2003. L’évaluation a porté sur les
activités financées lors des cinq exercices antérieurs (1998-1999 a 2002-2003) dans le cadre du
programme VIH/sida de la Stratégie canadienne sur le VIH/sida de la DGSPNI

Le rapport est divisé€ en cinq sections :

La section 1 donne un bref apercu du programme, de sa portée, de ses ressources et de ses
résultats escomptés a court terme.

La section 2 présente les grands enjeux contextuels du programme et du VIH/sida chez les
Autochtones.

La section 3 situe 1’évaluation dans son contexte et décrit la méthode et la démarche utilisées
durant I’¢étude, ainsi que certaines limites et contraintes de 1’exercice d’évaluation.

La section 4 décrit les constatations de 1’évaluation a 1’égard de ses deux grands axes : a) la
conception et I’exécution du programme, et b) I’atteinte des résultats a court terme.

La section 5 présente les principales recommandations de 1’équipe d’évaluation a 1’égard du
programme.

1.1 Description du programme

Le programme VIH/sida de la DGSPNI s’inscrit dans la Stratégie canadienne sur le VIH/sida
(SCVYS). Dans cette section, nous définirons d’abord le VIH/sida, puis nous décrirons
I’¢laboration globale de la Stratégie et le programme de la DGSPNI : ses objectifs, ses
ressources et ses grands volets.
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1.1.1 Contexte et déefinition du VIH/sida

Le virus de I'immunodéficience humaine (VIH) est le virus qui cause le syndrome
d’immunodéficience acquise (sida). Le VIH s’attaque au systéme immunitaire et entraine le
sida, une malade chronique évolutive qui expose les personnes atteintes aux infections
opportunistes et aux cancers. Le délai moyen entre I’infection & VIH et le diagnostic de sida est
aujourd’hui de plus de 10 ans. On ne guérit pas du sida, et il n’existe aucun vaccin contre

le VIH, mais I’administration d’agents antiviraux peut retarder I’apparition de la maladie et
prolonger la vie du patient.

Le VIH est transmis dans les liquides organiques par les voies suivantes :

. les rapports sexuels non protégés;
. le partage de seringues;
. la grossesse, I’accouchement et 1’allaitement (transmission entre une mere

infectée et son nourrisson);
. I’exposition professionnelle a des liquides organiques infectés.

C’est en 1982 que le premier cas de sida a ét¢ déclaré au Canada. L’épidémie de VIH/sida
couvre en fait plusieurs épidémies qui se sont produites dans certains segments démographiques.
La premiéere a principalement touché les hommes ayant des relations homosexuelles (HRH) et
les personnes ayant regu du sang ou des produits sanguins. L’épidémie actuelle, mesurée a partir
de 1997, touche principalement les utilisateurs de drogues injectables (UDI), les HRH et, de
plus en plus, les femmes. Depuis 1985, les femmes représentent 15 % des cas d’infection

par VIH décelés grace au dépistage dans la population adulte. La proportion de femmes a
augmenté chaque année, passant de 12 % entre 1985 et 1997 a environ 25 % des cas d’infection
par VIH décelés grace au dépistage dans la population adulte entre 2001 et la premicre moiti¢

de 2003.

Divers facteurs sociaux, économiques et comportementaux (les taux élevés de pauvreté, 1’abus
d’alcool ou d’autres drogues, les maladies transmises sexuellement, I’acces limité aux services
de soins de santé ou leur utilisation réduite) constituent des facteurs de risque pour I’infection
a VIH. Selon les chiffres de Santé Canada, la population autochtone est relativement
surreprésentée dans la ventilation des cas de VIH selon I’origine ethnique' (voir le tableau 3).

Site Web de Santé Canada : www.hc-sc.gc.ca/english/diseases/aids.html (consulté le 12/1/2003)
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1.1.2 La Stratégie canadienne sur le VIH/sida

Renseignements généraux sur la Stratégie

Santé¢ Canada (SC) a appuyé¢ divers projets pour enrayer la crise du VIH/sida au Canada durant
les années 1980, notamment des travaux de recherche spéciaux, des projets de surveillance et
des projets de développement d’organismes communautaires et d’organismes de services luttant
contre le VIH/sida. En 1990, SC a institutionnalisé ses efforts en lancant la Phase 1 de la
Stratégie nationale sur le sida (SNS I), qui a jeté les bases des futurs partenariats entre les
gouvernements fédéral et provinciaux.

La Phase 2 (SNS II), lancée en 1993, avait un budget de 211 millions de dollars sur cinq ans.
Ses buts ¢taient les suivants :

1) Arréter la transmission du virus de 'immunodéficience humaine (VIH);
2) Chercher des vaccins, des médicaments et des traitements efficaces;
3) Traiter, soigner et soutenir les personnes infectées par le VIH, leurs pourvoyeurs de

soins, leurs familles et leurs amis.

Les bons résultats des phases 1 et 2 de la Stratégie nationale sur le sida ont donné a Santé
Canada I’¢lan nécessaire pour obtenir un financement durable pour sa nouvelle Stratégie
canadienne sur le VIH/sida. En 1998, le gouvernement fédéral annongait un financement
soutenu a la SCVS, a I’appui d’une nouvelle approche visant a relever les défis de 1’épidémie
de VIH/sida au Canada.

La Stratégie canadienne sur le VIH/sida

La SCVS a été ¢élaborée avec la collaboration directe de nombreux intervenants, qui
représentaient les trois ordres de gouvernement (fédéral, provincial et territorial), les chercheurs,
les organismes communautaires, les groupes vulnérables, les collectivités autochtones, les
professionnels de la santé, les personnes vivant avec le VIH/sida et le secteur privé. Le
gouvernement fédéral s’est engagé a dépenser annuellement la somme de 42,2 millions de
dollars dans le cadre de la Stratégie®.

Ce niveau de financement équivaut en gros au financement annuel accordé dans le cadre de la SNS 11, la stratégie
précédente annoncée en 1993.
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La SCVS met I’accent sur les besoins des groupes marginalisés par le passé sur le plan social et
économique, comme les Autochtones, les utilisateurs de drogues injectables, les hommes ayant
des relations homosexuelles (HRH), la population carcérale et d’autres groupes.

Les buts de la SCVS sont les suivants :

. Prévenir la propagation de I’infection & VIH au Canada;

. Trouver un remeéde;

. Mettre au point et offrir des vaccins, des médicaments et des traitements;

. Traiter, soigner et soutenir les personnes infectées par le VIH, leurs pourvoyeurs
de soins, leurs familles et leurs amis;

. Réduire I’effet défavorable du VIH/sida sur les personnes et les collectivités;

. Réduire I’incidence des facteurs sociaux et économiques qui augmentent les

risques individuels et collectifs d’infection par le VIH.

1.1.3  Renseignements généraux sur le programme VIH/sida de la DGSPNI a I’égard des

Premieres nations et des Inuits

En 1993, la Direction générale des services médicaux (DGSM) de Santé¢ Canada (aujourd’hui la
Direction générale de la santé des Premicres nations et des Inuits) avait pris des mesures pour
répondre aux besoins complexes des membres des Premicres nations vivant dans les réserves et
des collectivités inuites confrontés au VIH/sida. La direction générale a affecté 12 millions de
dollars sur cinq ans a ses programmes de lutte contre le VIH/sida destinés a ces deux catégories
de population durant la Phase 2 de la Stratégie nationale sur le sida (SNS II).

En 1997, pour planifier la phase suivante de sa programmation VIH/sida, la DGSM a lancé un
exercice de planification stratégique. Un groupe de discussion sur le VIH/sida composé de
représentants des bureaux régionaux de Santé Canada, d’une quinzaine d’organismes
autochtones et du Comité ministériel du sida chez les autochtones devait faciliter I’exercice. Le
Groupe de discussion sur le VIH/sida a produit un rapport définissant et classant en ordre
d’importance les enjeux stratégiques liés au VIH/sida parmi les Premiéres nations vivant dans
les réserves et les collectivités inuites; il a aussi formulé des options en vue de la poursuite du
programme et des services de lutte contre le VIH/sida au-dela de la SNS II°.

Medical Services Branch Future Action: Decreasing the Incidence of HIV/AIDS, rapport du Groupe de discussion sur
le VIH/sida de la Direction générale des services médicaux, mars 1997
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Le Groupe de discussion sur le VIH/sida était d’avis qu’il fallait continuer a offrir un
financement spécial de 2,5 millions de dollars par année pour la programmation VIH/sida. I
recommandait également d’assurer conjointement la gestion du programme de lutte contre
le VIH avec les organismes inuits et des Premicres nations aux paliers national et régional.

11 était recommandé que le groupe de discussion prenne part a 1’élaboration d’un plan
opérationnel pour 1998-1999 et au-dela. Le groupe a rédigé un rapport préliminaire (Partnership
Agenda) décrivant les quatre principaux volets du programme VIH/sida a I’intention des
Premicres nations et des Inuits :

Prévention : Ce volet visait a poursuivre les efforts de sensibilisation au VIH/sida et a élaborer
des stratégies de prévention efficaces en améliorant les mécanismes de communication des
Premiéres nations et des Inuits en matiere de VIH/sida pour favoriser le transfert complet et
opportun de I’information et des ressources.

Développement communautaire : Ce volet visait a faire en sorte que les organismes
communautaires de lutte contre le VIH/sida des Premiéres nations et des Inuits aient les
capacités voulues pour ¢laborer des programmes d’éducation et de prévention, pour faciliter des
services d’éducation et de prévention et pour offrir des programmes de prévention et des
services de soins et de traitement.

Soins, traitements et soutien : Ce volet visait a définir les options et les mécanismes d’acces,
dans les réserves, a des programmes de traitement, de soins et de soutien qui répondent aux

besoins des membres des Premiéres nations et des Inuits ayant le VIH/sida.

Coordination du programme : Ce volet visait a élaborer une approche coordonnée de la
programmation VIH/sida pour mettre au point des services efficaces.

1.1.4 Paliers du programme

Le programme VIH/sida de la DGSPNI a deux grands paliers : national et régional. Le palier
national assure la coordination et collabore avec les organismes autochtones nationaux. Le
palier régional s’occupe de transférer aux bénéficiaires des PN/I les fonds nécessaires a
I’exécution du programme a I’échelon communautaire.
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Notons qu’il n’existe aucun document décrivant clairement les roles et responsabilités attendus
a ces deux paliers, ni leur mode d’interaction prévu. Les roles et responsabilités sont briévement
abordés dans le document Partnership Agenda’, mais d’aprés ses entrevues avec les
intervenants, 1’équipe d’évaluation a déterminé que ce document n’a jamais €té officiellement
adopté par la DGSPNI. Notons aussi que malgré 1’absence de documentation, 1’équipe
d’évaluation a constaté lors des entrevues que divers rdles et responsabilités ont évolué (voir
plus loin).

Activités au palier national

L’objectif global de la DGSPNI est d’appuyer les régions, les autres directions générales de

Santé¢ Canada et les organismes autochtones nationaux dans la coordination des programmes

sanitaires pour assurer 1’efficacité de leur élaboration, de leur exécution et de leur évaluation.

Selon cet objectif général, le gestionnaire du programme VIH/sida de la DGSPNI au bureau

national gere le budget et les décaissements au profit des bureaux régionaux, et offre le soutien

nécessaire aux régions. Ce méme gestionnaire fait connaitre les enjeux des Premicres nations et
des Inuits lors des réunions fédérales-provinciales-territoriales (FPT), au besoin, communique
avec les organismes autochtones nationaux de services VIH/sida et finance, seul ou en
collaboration avec d’autres directions générales de Santé¢ Canada, un certain nombre de projets,
dont les suivants :

. I’¢laboration de la Stratégie autochtone canadienne sur le VIH/sida, ainsi que
diverses activités de sensibilisation au VIH/sida entreprises par le Réseau
canadien autochtone du sida;

. I’¢laboration de projets d’éducation et de prévention dans les collectivités inuites
par le biais de la Pauktuutit Inuit Women’s Association;

. les activités courantes en collaboration avec le Comité des chefs, 1’élaboration
d’un manuel d’éducation par les pairs a I’intention des jeunes des Premiéres
nations, ainsi que des séances de formation données par I’Assemblée des
Premiéres nations;

. I’appui au Conseil national autochtone sur le VIH/sida (NACHA) — un groupe
consultatif composé de représentants des Premiéres nations, des Inuits, des Métis
et de la collectivité — qui donne des conseils aux populations dans les réserves et
aux collectivités inuites pour résoudre les problémes liés aux soins, aux
traitements, au soutien et a ’accés;

Partnership Agenda, First Nations and Inuit HIV/AIDS Program, Medical Services Branch, Draft Operational Plan,
1998/99 and Beyond

<<$:7 GOSS GILROY INC. 6



Evaluation formative du programme VIH/sida de la DGSPNI

. I’offre de bourses pour assister a I’événement « Annual International Two-Spirited
Gathering », une assemblée annuelle portant sur la transmission du VIH, les
problémes de sensibilité, la discrimination et la sexualité saine chez les personnes
« bispirituelles » (les gais et les lesbiennes);

. diverses autres activités ponctuelles menées par les organismes nationaux
autochtones de services qui s’intéressent aux enjeux du VIH/sida.

Activités au palier régional

Chaque région administre le programme un peu différemment, en tenant compte de ses besoins,
de son environnement et des relations qu’elle a établies avec les gouvernements provinciaux et
territoriaux, ainsi qu’avec les organismes autochtones régionaux de lutte contre le sida. Les
fonds régionaux sont répartis en fonction de projets proposés par les intéressés, mais ils sont
aussi affectés a chaque collectivité selon une formule acceptée. Les affectations de fonds et la
portée des projets varient considérablement, de quelques centaines de dollars a plus de

100 000 dollars.

Selon les plans de travail annuels examinés par I’équipe d’évaluation et les résultats des
entrevues, les organismes et les activités financés sont trés divers. Certaines régions financent
des organismes autochtones régionaux de lutte contre le sida conjointement avec des projets
communautaires particuliers. D’autres financent surtout des collectivités. La majorité des fonds
semble étre affectée a des activités de prévention et de développement communautaire
(sensibilisation, éducation, ¢laboration de matériel, etc.). On trouvera a I’annexe A des
sommaires détaillés des activités régionales.

1.1.5 Ressources du programme VIH/sida de la DGSPNI

Répartition des ressources

En 1998-1999, les ressources totales du programme ont été fixées a 3,6 millions de dollars. De
cette somme, 2,5 millions proviennent de la répartition des ressources aux directions générales
(RRDQG), et 1,1 million de la Stratégie canadienne sur le VIH/sida (SCVS). Soulignons que
I’enveloppe budgétaire n’a pas changé depuis 1993.
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Pour répartir les ressources de facon juste et équitable, on s’est servi d’un mécanisme
d’affectation régional élaboré par le gouvernement fédéral en consultation avec les Premicres
nations. La formule tient compte de I’effectif de la population dans chaque région (selon
I’effectif total des Indiens de plein droit tiré du registre des Indiens du ministére des Affaires
indiennes et du Nord canadien — AINC) et la taille relative et I’éloignement des collectivités’.

La répartition des ressources aux paliers régional et national est illustrée au tableau 1.

Tableau 1
Ressources annuelles du programme VIH/sida de
la DGSPNI
RRDG SCVS

Région du Pacifique 441 023 $ 235767 $
Région du Yukon 80986 $ 24244 $
Région de I’Alberta 260 054 $ 60195 8$
Région de la Saskatchewan 309 866 $ 90 350 $
Région du Manitoba 305228$ 91200 $
Région de I’Ontario 451911 $ 167223 $
Région du Québec* 241179 $ 83283 $
Région de I’ Atlantique 144 753 $ 47729 $
Volet national 265 000 $ 300 000 $

Source : Bureau national du programme
* Ce montant n’inclue pas les Cris et les Inuits pour la région du Québec

Personnel du programme

Les fonds affectés a la gestion du programme ne paient le salaire que d’un seul gestionnaire de
programme a plein temps au bureau national. Aucune enveloppe n’est prévue pour 1’exécution
et la gestion du programme au palier régional. Les représentants régionaux ont déclaré dans les
entrevues qu’au moment de 1’évaluation, ils exécutaient et géraient le programme en plus de
leurs nombreuses responsabilités a 1’égard d’autres programmes.

Il s’agit d’une version modifiée de la formule Berger approuvée par I’Assemblée des Premiéres nations.
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Dépenses par sous-activité

Le tableau 2 illustre les dépenses réelles du programme par sous-activité pour 1’exercice
2002-2003 dans chaque région et a I’ Administration centrale. Environ la moitié¢ des dépenses
(51 %) entraient dans la sous-catégorie du développement communautaire. L’autre grande
portion des dépenses (32 %) avaient trait a la gestion et au soutien liés au sida. Environ 15 %
entraient dans la sous-catégorie de la prévention du sida. Enfin, une faible proportion des fonds
(2 %) a été dépensée pour des soins, traitements et mesures de soutien liés au sida. Environ

93 % des dépenses étaient sous forme de contributions.

Tableau 2 : Dépenses réelles par sous-activité

200272003 ACTUAL EXPEHDITURES BY SUB-ACTIVITIES
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2.0 Enjeux : le VIH/sida dans les collectivités autochtones

Lorsqu’on évalue le programme VIH/sida de la DGSPNI, il est important d’en comprendre le
contexte et les enjeux qui en résultent pour les membres des Premiéres nations dans les réserves
et les collectivités inuites. Il est important également de tenir compte du nouveau document du
Réseau canadien autochtone du sida (RCAS), Renforcement des liens — Renforcement des
communautés, une Stratégie autochtone sur le VIH/sida au Canada (juillet 2003), qui est
I’aboutissement de vastes consultations avec des intervenants clés de tout le Canada. Dans les
paragraphes qui suivent, les constatations de I’évaluation sont donc bri¢vement situées dans leur
contexte.

2.1 Taux d’infection par le VIH et cas de sida

Comme mentionné plus haut, le virus de I’'immunodéficience humaine (VIH) est le virus qui
cause le syndrome d’immunodéficience acquise (sida). Les chiffres de Santé Canada (ci-apres)
montrent que le VIH/sida demeure trés préoccupant dans certains groupes autochtones.

Surveillance des cas d’infection a VIH et de sida

Les données de surveillance s’améliorent en raison d’une meilleure documentation de
I’appartenance ethnique dans les cas déclarés de sida et de séropositivité pour le VIH. La
surveillance du VIH/sida chez les Autochtones devrait donc s’améliorer elle aussi. L’équipe
d’évaluation a appris, a la faveur des entrevues, que la fiabilité des données de surveillance est
un défi constant, et qu’il est essentiel de comprendre les incidences du VIH/sida sur divers
groupes autochtones. Or, la précision des données sur I’appartenance ethnique extraites de
I’information de surveillance du sida et du VIH est limitée par plusieurs contraintes

importantes :
. les éventuelles erreurs de classement de I’origine ethnique;
. les répondants qui refusent d’indiquer leur appartenance ethnique;

. les écarts possibles dans les données sur 1’appartenance ethnique d’une province a I’autre
et a I’'intérieur d’'une méme province;
. les retards dans la communication de I’information.

Soulignons également qu’il n’existe a I’heure actuelle aucune donnée permettant de différencier
les membres des Premiéres nations vivant dans les réserves et hors-réserve.
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De meilleures données de surveillance, précisant notamment I’appartenance ethnique, le sexe, le
groupe d’age et la catégorie d’exposition, peuvent étre un important outil pour orienter des
programmes comme celui de la DGSPNI sur le VIH/sida pour en maximiser I’impact. Notons
cependant que les données de ce genre doivent étre demandées et recueillies sous 1’impulsion de
lois et de lignes directrices qui protégent les renseignements personnels.

Les tests positifs de dépistage du VIH

Le signalement de 1’appartenance ethnique dans les tests de dépistage du VIH dont les résultats
sont positifs manque d’uniformité et n’est donc pas aussi complet que dans les rapports des cas
de sida. La déclaration des cas de VIH est plus récente que celle des cas de sida (elle n’existe
que depuis 1998), et il subsiste encore des craintes quant a la divulgation des renseignements
confidentiels. Les provinces et territoires qui déclarent des données sur 1’appartenance ethnique
sont la Colombie-Britannique, le Yukon, I’ Alberta, la Saskatchewan, le Manitoba, I’fle-du-
Prince-Edouard et Terre-Neuve-et-Labrador. Les données sur 1’appartenance ethnique dans les
cas de VIH ne sont pas disponibles pour les autres provinces et territoires.

En 1998, 19,2 % des tests positifs de dépistage du VIH dont on connaissait I’origine ethnique du
sujet concernaient des Autochtones; en 2001, cette proportion atteignait 25,5 %. La proportion
des tests de dépistage du VIH positifs attribués a des Autochtones entre janvier et

le 30 juin 2002 était de 26,5 %. Ces proportions sont supérieures a celles attribuées aux
Autochtones dans les rapports des cas de sida’.

Bien que les données disponibles sur les taux d’infection par le VIH/sida dans les collectivités
autochtones soient limitées, les données récentes de la Colombie-Britannique, de 1’Alberta et de
la Saskatchewan (1993-1997) montrent que les Autochtones représentent 15 %, 26 % et 43 %
respectivement des cas de séropositivité pour le VIH nouvellement diagnostiqués dans ces
provinces’.

Les chiffres indiquent également ce qui suit :

. Les Autochtones sont infectés a un plus jeune age que les non-Autochtones;
. L’utilisation de drogues injectables est le mode de transmission le plus répandu;

Santé Canada, Centre de prévention et de contrdle des maladies infectieuses, Actualités en épidémiologie sur
le VIH/sida, avril 2003

Ibid.
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. Les Autochtones sont proportionnellement plus nombreux dans les groupes a haut
risque, comme parmi les utilisateurs de drogues injectables des quartiers
défavorisés des centres-villes et dans la population carcérale;

. les forts mouvements de la population autochtone entre les quartiers défavorisés
des centres-villes et les zones rurales/les réserves peuvent amener la maladie
méme dans les collectivités les plus éloignées.

Encadré 1 : Le VIH en chiffres

Pour les 2 740 Autochtones qui étaient infectés par le VIH a la fin de 1999 selon les estimations, les
facteurs de risque d’infection a VIH étaient les suivants :

- 1’utilisation de drogues injectables (54 %),

- les contacts hétérosexuels (15 %),

- les contacts homosexuels entre hommes (23 %),

- les contacts homosexuels entre hommes et I’utilisation de drogues injectables (6 %).

Source : Santé Canada, Centre de prévention et de contréle des maladies infectieuses. HIV and
Aboriginal People in Canada: Report on the Estimated Number of HIV Infections Among Aboriginal
People in Canada. Préparé par le groupe de discussion sur les taux estimatifs d’infection a VIH chez
les Autochtones et le Bureau du VIH/sida, des MTS et de la tuberculose, avril 2001

Les cas de sida

En général, en I’absence de traitements, le VIH progresse vers le sida en I’espace de 10 ans. Par
conséquent, la structure des cas de sida peut éclairer celle des infections dans divers segments
démographiques durant la décennie précédente. Un autre facteur dont il faut tenir compte
lorsqu’on examine la structure des cas de sida est que les améliorations récentes dans les
médicaments ont réduit le nombre de ces cas.

Depuis 1982, date ou le premier cas de sida a été déclaré au Canada, 85,7 % des rapports de cas
(15 713 sur 18 336) ont inclus des renseignements sur I’origine ethnique. Le nombre total des
cas de sida déclarés a baissé au cours des 10 dernicres années, passant de 1 723 cas en 1992 a
297 en 2001. De janvier a juin 2002, on a déclaré 75 cas de sida. Le nombre de cas dans
I’ensemble des groupes ethniques n’a pas diminué au méme rythme, cependant. Les personnes
de race blanche représentaient par le passé le plus grande proportion des cas de sida déclarés,
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mais cette proportion a diminu¢ au fil des ans. En paralléle, il y a eu augmentation des cas de
sida déclarés dans les autres groupes ethniques. Depuis 1994, ’accroissement proportionnel a
été le plus visible dans les populations autochtones et afro-canadiennes.

En 2001, les Autochtones composaient 3,3 % de la population du Canada. La méme année, ils
représentaient 5,5 % des cas de sida déclarés dont 1’appartenance ethnique du sujet était connue.
Cette proportion augmenta de 12,9% en 2002. Au 30 juin 2003, cette proportion est passée
420 %. Ceci indique que les Autochtones sont surreprésentés dans les rapports de cas de sida®.

Le tableau 3 permet de comparer les tests de dépistage du VIH positifs des personnes de race
blanche et des Autochtones, respectivement.

Tableau 3

Comparaison des tests de dépistage du VIH positifs entre certains groupes
ethniques, de 1998 au 30 juin 2002

Personnes de race blanche Autochtones

n=1 823 n=688
Sexe / Femmes 16,8 % 45,3 %
Age
20-29 ans 16,9 % 27,9 %
30-39 ans 39,7 % 39,5 %
40-49 ans 28,4 % 22,3 %
Catégorie d’exposition
Contacts homosexuels entre 38.8 % 7,7 %
hommes (HRH)
Utilisation de drogues injectables 34,7 % 60,6 %
(UD))
Contacts hétérosexuels 21,6 % 26,4 %

Source : Santé Canada, Actualités en épidémiologie sur le VIH/sida, avril 2003

8 HIV and AIDS in Canada, November 2003 - Surveillance report to June 30, 2003
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2.2 Enjeux liés au financement

En mai 2002, Santé Canada publiait une Evaluation de la troisiéme année de la Stratégie
canadienne sur le VIH/sida, qui comportait I’étude d’un cas en milieu autochtone montrant
I’existence de nombreuses lacunes a 1’égard des soins, des traitements et des mesures de soutien
auxquels les Autochtones ont acces’.

En juin 2003, le Comité permanent de la santé de la Chambre des communes a présenté son
rapport intitulé Renforcer la Stratégie canadienne sur le VIH/sida. 1l y est indiqué : « Les
organisations non gouvernementales ont signalé de graves lacunes dans le niveau et la nature
de la réponse aupres des populations qui relevent du gouvernement fédéral comme les Indiens
des Premieres nations et les Inuits qui vivent dans la population générale et les détenus des
etablissements correctionnels fédéraux. Bien que le taux d’infection au VIH/sida ait
considérablement augmenté dans certains segments de ces populations depuis 10 ans, le niveau
de financement est demeuré stationnaire. Le Comité de la santé tient a s’ assurer que le
gouvernement féderal allouera des fonds suffisants au financement de ses obligations envers ces

populations qui relévent directement de lui'’. »

Le Comité a formulé plusieurs recommandations visant a améliorer la situation des collectivités
vulnérables, dont les personnes vivant avec le VIH/sida, les jeunes et les Autochtones ou autres

groupes ethniques. Voici quelques-unes de ses recommandations a cet égard :

. Que le gouvernement fédeéral porte a 100 millions de dollars le financement
annuel total de la Stratégie canadienne renouvelée sur le VIH/sida; et que, sur
cette somme, 5 millions de dollars par an soient alloués a chacune des deux sous-
populations les plus vulnérables (les Indiens des Premieres nations et les Inuits de
méme que les détenus) qui relévent des autorités fédérales'";

SPR Associates Inc., Final Draft Report of the Year Three Evaluation of the Canadian Strategy on HIV/AIDS, janvier
2002, p. 14

Chambre des communes Canada, Renforcer la Stratégie canadienne sur le VIH/sida, Rapport du Comité permanent
de la santé, Bonnie Brown, députée, Président, juin 2003, p. 23

Ibid., p. 13
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. Que Santé Canada et ses partenaires fedéraux fournissent un financement a long
terme stable aux organisations autochtones régionales de services relatifs
au VIH/sida pour aider celles-ci a mettre au point des méthodes culturellement
adaptées de lutte contre le VIH dans la communauté autochtone et a mettre en
ceuvre des programmes spécifiques visant a répondre aux besoins liés au VIH/sida

du nombre excessivement élevé des détenus autochtones”.

2.3 La Stratégie autochtone canadienne sur le VIH/sida

Depuis sa création en 1998, la Stratégie canadienne sur le VIH/sida (SCVS) met au point une
réponse pancanadienne au VIH/sida par le biais de nombreux mécanismes de consultation, dont
un exercice collectif de planification et d’établissement des orientations de la Stratégie. Lors de
réunions & Grey Rocks a I’automne 2000 et d’une réunion de suivi a8 Montréal en 2002, il a été
déterminé qu’il était important, a long terme, d’¢laborer des approches spécifiques aux
Autochtones dans la SCVS. Des lignes directrices pour 1’¢laboration de la Stratégie autochtone
canadienne sur le VIH/sida ont donc été parachevées en aotit 2001.

La Stratégie autochtone canadienne sur le VIH/sida (SACVS) a I’intention des Premicres
nations, des Inuits et des Métis, intitulée Renforcement des liens — Renforcement des
communautés, a été parachevée en 2003. Elle était cofinancée par deux directions générales de
Santé Canada (la DGSPSP et la DGSPNI, spécifiquement dans le cadre du programme VIH/sida
de la DGSPNI).

« La Stratégie canadienne sur le VIH/sida contient six objectifs auxquels la SACVS donne son
appui, néanmoins, certains de ces objectifs dépassent la portée directe de la communauté
autochtone. A titre d’exemple, il est peu probable que les montants d’argent consacrés

au VIH/sida chez les autochtones permettront d’effectuer des recherches médicales dans le but
de trouver un traitement curatif; cependant, la SACVS appuie les efforts continus visant a
trouver un traitement de facon a ce que TOUTES les personnes autochtones vivant avec

12 Ibid, p. 15
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le VIH/sida (PAVIH/sida) puissent se guérir de cette maladie, libérant ainsi leur corps et leur
vie. Ces efforts peuvent aussi inclure la réduction des facteurs qui mettent les personnes en
danger, c’est-a-dire les risques d’infection a VIH". »

Encadré 2 : Principaux secteurs

) ] i ) stratégiques de la Stratégie autochtone
santé des Premiéres nations et des Inuits appuie quatre canadienne sur le VIH/sida

Le programme VIH/sida de la Direction générale de la

grands secteurs d’activité : la prévention; le
, . . 1. Coordination et soutien technique
développement communautaire; les soins, les 2. Développement communautaire,

traitements et les mesures de soutien; et la renforcement des capacités et formation

3. Prévention et éducation

4. Durabilité, partenariats et collaboration

moins quelques-uns des objectifs stratégiques de 5. Questions relatives au droit, & Iéthique et
aux droits de la personne

6. Participation des groupes autochtones

tout particulierement la Stratégie canadienne sur ayant des besoins spécifiques

le VIH/sida, abordent d’autres aspects de la Stratégie. |7~ Soutien de vastes approches de réduction
des préjudices

8. Soins holistiques, traitements et soutien
L’encadré 2 énumére les neuf secteurs stratégiques 9. Recherche et évaluation

coordination du programme. Ces secteurs abordent au

la SACVS. D’autres programmes de Santé¢ Canada,

que la SACVS entend appuyer.

On a déterminé le bien-fondé, les objectifs et les résultats escomptés de chacun des principaux
secteurs stratégiques de la Stratégie autochtone canadienne sur le VIH/sida; ils serviront a
encadrer I’examen des résultats et des réalisations.

13 . , ;. . . \
Renforcement des liens - Renforcement des communautés : une Stratégie autochtone canadienne sur le VIH/sida a

l’intention des Premiéres Nations, des Inuits et des Métis, mai 2003, p. 5-6.

<<$:7 GOSS GILROY INC. 16



Evaluation formative du programme VIH/sida de la DGSPNI

3.0 Contexte, objectifs et méthode de I’évaluation

Cette section décrit le contexte, les objectifs, la méthode et les contraintes de 1’évaluation du
programme VIH/sida de la DGSPNL

3.1 Contexte et objectifs de I’évaluation

L’objectif du présent rapport vise a présenter les résultats d’une évaluation formative du
programme du VIH/sids de la Direction générale de la santé des Premiéres nations et des Inuits
(DGSPNI) de Santé Canada. Le Ministere a confié a la société de conseil en gestion Goss Gilroy
Inc. ’exécution de cette évaluation formative, qui a eu lieu durant I’été et I’automne 2003.
L’¢évaluation porte sur les activités financées lors des cinq exercices antérieurs (1998-1999
a2002-2003) dans le cadre du programme VIH/sida de la DGSPNI.

Cette ¢évaluation quinquennale a ¢été menée dans le cadre :

1) de I’évaluation de la Stratégie canadienne sur le VIH/sida, conformément aux exigences
du Secrétariat du Conseil du Trésor du Canada;

2) du plan de travail énoncé dans le Rapport sur les plans et priorités de 2002-2003 de
Santé Canada;

3) de la reponsabilisation du gouvernement fédéral a faire état des progres et résultats du
programme aux Canadiens.

Le présent rapport est destiné aux collectivités desservies par le programme VIH/sida de la
DGSPNI, Santé Canada et le Secrétariat du Conseil du Trésor.

Les résultats de 1’évaluation serviront a deux fins principales, soit :

1. favoriser une meilleure prise de décision a I’égard des pratiques exemplaires de
prestation du programme et fournir des stratégies d’amélioration continue;

<<$:7 GOSS GILROY INC. 17



Evaluation formative du programme VIH/sida de la DGSPNI

2. offrir une information objective qui facilite la prise de décision en mati¢re d’avenir du
programme, notamment par des orientations stratégiques clés, la portée et I’attribution
des ressources, I’élaboration des priorités et politiques du programme.

L’évaluation abordait deux questions clés :

. Le programme VIH/sida est-il mis en ceuvre et exécuté comme il se doit?

. Dans quelle mesure le programme VIH/sida contribue-t-il a [’atteinte des
résultats attendus a court terme?

La premiére question a trait a la mise en ceuvre du programme. Elle concerne 1’exécution du
programme jusqu’a maintenant et sa capacité (ou non) d’exécuter les activités prévues de
maniére uniforme et efficace.

La seconde question d’évaluation concerne la mesure dans laquelle le programme a atteint les
résultats attendus a court terme. Ces résultats, selon le modele logique élaboré par le personnel
de Santé Canada' et inclus dans le cadre de référence (voir I’annexe B), sont les suivants :

. Sensibilisation communautaire accrue;

. Utilisation améliorée des ressources de promotion de la santé¢;

. Acces ¢€largi aux soins, traitements et support for les personnes vivant avec
le VIH/sida et leurs familles;

. Maillages améliorés entre les divers programmes VIH/sida.

Il s’agissait d’une évaluation formative, que 1’on meéne d’habitude a mi-parcours d’un
programme. Les évaluations formatives portent en général sur les aspects suivants :

. Comment a-t-on mis en ceuvre la politique, le programme ou I’initiative?
(Questions de gestion)

. Le risque est-il géré?

. Le systéme de mesure du rendement permet-il d’obtenir des données valides et
fiables?

14 N.B. : Le modéle logique n’a été validé ni par les consultants, ni par la direction du programme, car cela n’entrait pas

dans le cadre du présent mandat. Il devra étre revu et modifié a la lumiére de 1’évaluation.
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. Faut-il rajuster le tir?
. Progresse-t-on vers la réalisation des résultats?

Un cadre de référence devait a 1’origine orienter 1’évaluation. Lorsque nous avons commencé a
¢laborer notre méthode, nous avons cependant découvert que le programme n’avait pas les
données qui auraient permis de rendre compte avec précision des extrants et des résultats

obtenus.

A I’origine, le modéle logique du programme VIH/sida de la DGSPNI (voir ’annexe B)
n’incluait pas d’indicateurs de rendement. Puisqu’il n’existait aucune donnée de base, les
résultats étaient trés vagues et difficiles a analyser. Le modéle logique initial n’avait pas été
validé par la haute direction de la DGSPNI et ne fournissait pas suffisamment de
renseignements pour déterminer dans quelle mesure il serait utilisé dans le cadre du programme
VIH/sida de la DGSPNI. Pour les fins de la présente évaluation, on a utilis¢ le modéle logique
préliminaire du programme VIH/sida a titre de guide, jusqu’a ce qu’une nouvelle version soit
¢laborée et validée.

En I’absence d’un cadre de mesure du rendement, il n’y a pas eu de collecte systématique de
I’information en fonction d’indicateurs communs, ni de compilation ou de cumul des données
du programme. L’équipe d’évaluation a donc dii se contenter de données qualitatives (entrevues
avec des informateurs clés, études de cas) pour tenter d’aborder les questions d’évaluation dans
les délais et selon le budget prévus. Par ailleurs, durant les premicres réunions avec le chargé de
projet de I’étude d’évaluation et a la faveur de consultations avec les représentants de

la DGSPNI, il a été convenu que certaines méthodes figurant dans le cadre de référence original
n’étaient pas pertinentes pour la présente évaluation (p. ex., I’enquéte aupres des infirmicres

communautaires).

3.2 Méthode d’évaluation

La méthode a été convenue par les membres du Comité du VIH/sida de Santé Canada (voir
I’annexe C). Ce comité est composé de représentants des bureaux suivants :

Administration centrale et bureau régionaux du programme VIH/sida de la DGSPNI;
Programme de la Stratégie canadienne sur le VIH/sida de Santé Canada,;
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Division de planification et de gestion des activités de la DGSPNI,
Direction de I’évaluation du programme ministériel de Santé Canada;
Goss Gilroy Inc. ( ’entrepreneur ).

L’agent du programme VIH/sida de la DGSPNI a fourni une liste de personnes-ressources a
Goss Gilroy Inc. On y trouve des agents régionaux de la DGSPNI chargés du programme
VIH/sida, d’anciens bénéficiaires de fonds, d’anciens agents du programme VIH/sida de la
DGSPNI et de membres du Conseil national autochtone sur le VIH/sida de Santé¢ Canada.

Le bureau national et les bureaux régionaux de la DGSPNI ont révisé I’évaluation pour en
assurer la validité. Les études de cas ont également fait 1’objet d’une révision par le personnel de
la DGSPNI des régions ou elles ont été menées. Dans certains cas, 1’équipe d’évaluation a di
communiquer de nouveau avec les personnes-ressources des études de cas pour clarifier des
renseignements, étant donné que ces renseignements étaient compilés dans le rapport
d’évaluation préliminaire. Soulignons que tous les renseignements tirés des études de cas n’ont
pas été réévalués par les collectivités participantes en raison du choix du moment de
I’évaluation (1’ét¢) et des mouvements de personnel au sein de la collectivité. On a convenu
qu’un processus d’examen déontologique n’était pas nécessaire, puisqu’il s’agissait d’une
évaluation formative sans exigences particuliéres en mati¢re de sujets humains ou d’enjeux
controverses.

Pour étudier les questions liées a I’exécution du programme et les progres réalisés a I’égard des

résultats a court terme, nous avons utilisé les méthodes qualitatives suivantes :

. Engqueéte bibliographique et documentaire : 1.’ équipe d’évaluation a procédé a
une enquéte bibliographique et documentaire. Nous avons examiné la
documentation disponible (données opérationnelles, financicres,
épidémiologiques et de surveillance, rapports d’étape, plans d’action et stratégies)
afin d’y déceler les tendances, les problémes, les réussites et les défis associés a
I’exécution du programme. Nous avons dressé une liste de documents a partir
d’entrevues, en nous adressant au personnel de Santé Canada et en cherchant dans
Internet.
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. Entrevues avec des informateurs clés : L’ ¢équipe d’évaluation a mené des
entrevues avec un groupe hétérogéne de répondants. Pour toutes les entrevues,
nous avons adopté une formule semi-structurée (voir les protocoles d’entrevue a
I’annexe C). Les entrevues qui se sont tenues dans la région de la capitale
nationale et durant les visites sur le terrain se sont déroulées en personne dans la
mesure du possible. Toutes les autres ont ét¢ menées par téléphone. Pendant le
processus d’entrevue, on a assuré aux sujets clés interrogés que les réponses
individuelles recueillies ne pourraient en aucun cas permettre de les identifier
dans le rapport d’évaluation. Nous avons interviewé les groupes de répondants
suivants :

*  Représentants du programme au palier national (n=2)

*  Représentants du programme au palier régional (n=11)

*  Représentants de programmes connexes a Santé Canada (n=7)
*  Organismes autochtones nationaux/régionaux (n=5)

*  Représentants des collectivités (n=8)

. Etudes de cas : Nous avons effectué des études de cas avec la contribution de
deux régions (Saskatchewan et Pacifique) et d’un organisme financé au palier
national (la Pauktuutit Inuit Women’s Association). Pour les études de cas
régionales, la méthode employée a compris I’examen de documents, des visites
sur le terrain aupres des collectivités et organismes, des entrevues avec leurs
représentants, ainsi que des groupes d’entretien en profondeur avec des membres
de la collectivité. Pour 1’étude de cas nationale, nous avons examiné des
documents et organisé des entrevues en personne et par téléphone. On a assuré
aux participants a 1’étude de cas que bien qu’on fasse mention de la collectivité et
des projets dans 1’étude de cas, les réponses ne permettaient pas d’établir un lien
entre les sujets interrogés ou les participants aux groupes de discussion et le
questionnaire.

Analyse de ’information qualitative

Etant donné la nature des méthodes choisies pour I’évaluation, nous avons recueilli une
information essentiellement qualitative. L’équipe d’évaluation a utilisé une grille commune pour
dégager les grands thémes de chaque question d’évaluation, d’une méthode et d’un répondant a
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I’autre. Comme on le voit au tableau 4, la grille d’analyse des données qualitatives a permis
I’analyse des enjeux au fur et a mesure que 1’équipe recueillait I’information. Les
renseignements fournis par chaque répondant ou trouvés dans chaque document ont été assortis
a la question d’évaluation pertinente. Il a ensuite été possible d’en dégager des thémes généraux.

Tableau 4

Exemple de grille d’analyse

Source Groupe Question : Mis en ceuvre Question : Résultat a court terme | Etc.
d’information d’intervenants comme il se doit (sensibilisation communautaire)

Informateur clé n° 1

Informateur clé n° 2

Rapport d’activité n° 1

Etude de cas -
document n° 1

Visite sur le terrain -
entrevue n° 1

Etc.

3.3 Défis rencontrés durant I’évaluation

L’¢évaluation se voulait formative et portait sur deux grands aspects : a) la conception et
I’exécution du programme et b) ses résultats a court terme. L’équipe d’évaluation a rencontré
divers défis en cours de route. Certains ont eu des incidences sur les résultats de I’évaluation
proprement dite et avaient trait a la qualité et a la quantité de I’information disponible.

. L’absence de données historiques pour étayer ’évaluation : Les dossiers de
I’ Administration centrale contenaient trés peu d’information sur les projets (au
palier national comme au palier régional). De plus, en raison de I’important
roulement des effectifs au bureau national ces derniéres années, la mémoire
institutionnelle de I’évolution du programme et du bien-fond¢ des projets choisis
et financés au cours des dernicres années était déficiente. L’équipe a aussi eu du
mal a obtenir des entrevues avec les cadres supérieurs qui auraient été au courant
de I’évolution du programme.
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. La disponibilité des répondants : L.’ équipe d’évaluation a eu beaucoup de mal a
obtenir des entrevues avec les représentants pertinents de nombreux groupes
d’informateurs clés, a I’exception des représentants du programme au palier
régional. En particulier, les cadres supérieurs au bureau national, anciens et
actuels, n’¢étaient pas disponibles. Sauf pour les représentants régionaux, donc,
plusieurs répondants clés dans chacun des groupes n’ont pas pu étre interviewés.
L’un des facteurs qui ont pu contribuer a ce manque de disponibilité était le fait
que I’évaluation se soit déroulée a la fin du printemps et durant 1’été.

. L’absence d’un cadre d’évaluation : On n’avait pas élaboré de cadre
d’évaluation pour le programme (p. ex., il n’y avait ni indicateurs, ni méthode, ni
approche). Il existait bien un mode¢le logique, mais il ne semblait pas avoir été
diffusé a tous les intervenants clés. Il n’existait pas non plus de plan d’évaluation
ou d’indicateurs pour le programme.

. L’absence de données de mesure du rendement : La DGSPNI n’avait pas ¢laboré
de cadre de mesure du rendement pour le programme au moment ou I’évaluation a
eu lieu. Nous disposions donc de trés peu de données de mesure du rendement.
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4.0 Constatations de I’évaluation

Nous décrivons dans cette section les principales constatations de 1’étude, présentées en fonction
de la conception et de I’exécution du programme, puis de la réalisation des résultats a court
terme, et accompagnées de pratiques exemplaires.

4.1 Conception et exécution du programme

Dans ses entrevues avec les intervenants clés, 1’équipe d’évaluation a examiné un certain
nombre d’enjeux liés a la conception et a 1I’exécution du programme. Les principaux aspects
abordés étaient les suivants :

. le point focal du programme;

. le financement du programme;

. les problémes de communication et de collaboration entre les intervenants;
. I’administration globale du programme;

. le contrdle du rendement;

. les forces et les défis du programme dans son ensemble.

Enjeux liés au point focal du programme

Comme mentionné, chaque région administre le programme un peu différemment, en fonction
de ses besoins, de son environnement et des relations établies avec les gouvernements
provinciaux et territoriaux et les organismes autochtones régionaux de lutte contre le sida. Cette
souplesse est jugée importante par les représentants des bureaux régionaux de Santé Canada
(SC) et des collectivités, a qui elle permet de s’adapter aux besoins particuliers.

Dans bien des cas, souvent en raison des contraintes budgétaires et des exigences régionales ou
du programme, on met fortement 1’accent sur de courts projets fondés sur des activités plutot
que sur ce que I’on pourrait appeler des projets de planification stratégique ou des projets a long
terme'’. Certains représentants des bureaux régionaux de SC, des collectivités et des organismes
autochtones considerent que la préférence accordée aux courts projets a base d’activités est
nuisible, car elle empéche 1’¢laboration de stratégies a long terme pour contrer le VIH/sida. De
nombreux répondants des collectivités et des organismes autochtones, surtout dans les grandes

Notons que ce n’est pas le cas dans toutes les régions. Certaines ont choisi d’appuyer d’abord des initiatives
stratégiques et de financer des projets par la suite.
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agglomérations bien établies, indiquent le besoin d’élaborer un plan d’action a long terme
doublé¢ d’un financement pluriannuel stable. On pourrait ainsi consacrer des efforts soutenus a la
prévention et a la formation et améliorer les mesures de renforcement des capacités a I’échelon
communautaire et au sein des organismes autochtones de services participant a la
programmation VIH/sida.

Des représentants des collectivités, des organismes et des bureaux régionaux de SC jugent
¢galement qu’a I’échelon communautaire, il faut souvent aborder les soins de santé de maniére
intégrée et mettre 1’accent sur les modes de vie sains. On a également jugé que les programmes
de la Division du contréle des maladies transmissibles devaient faire I’objet d’une plus grande
intégration.

Quant aux approches intégrées, certains répondants ont indiqué que les foires sur la santé
portant sur plusieurs problémes de santé a la fois tendent a attirer davantage de participants,
comparativement aux événements qui ne portent que sur un seul sujet (le VIH/sida, par
exemple). Bien que les événements intégrés attirent un plus grand nombre de participants, il est
difficile de financer adéquatement un événement intégré alors que certaines exigences
régionales précisent que les fonds doivent servir exclusivement a des activités liées au VIH/sida.
En ce qui concerne les événements intégrés toutefois, il faut tenir compte du point de vue d’un
répondant qui juge que le financement du VIH/sida doit rester distinct pour qu’on préte une
attention continue spécifique aux enjeux liés aux VIH/sida en milieu autochtone.

Un autre enjeu li¢ au point focal du programme est la concentration sur la prévention et le
développement communautaire aux dépens des soins, des traitements et des mesures de soutien
ou de la coordination. Selon la plupart des informateurs clés et des représentants des études de
cas, cette portée restreinte s’explique en général par le manque de fonds disponibles. Les volets
de soins, des traitements, du soutien et de la coordination sont jugés trés coliteux et auraient
nécessité des ressources beaucoup plus considérables dans bien des cas.

Enjeux liés au financement du programme

Les fonds sont souvent répartis entre les propositions regues par les intéressés et des enveloppes
octroyées aux collectivités en proportion de leur poids démographique. La valeur et la portée des
projets varient de quelques centaines dollars a plus de 100 000 dollars. Bien qu’un mode de
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répartition fondé¢ sur le poids démographique semble équitable en principe, il comporte des
inconvénients. Comme I’ont fait remarquer des représentants des bureaux national et régionaux
de SC, cela signifie que certaines collectivités recoivent trés peu d’argent pour mener des
activités de lutte contre le VIH/sida.

Dans I’ensemble, les répondants considérent que les niveaux de financement sont insuffisants.
Le manque de fonds a selon eux des incidences sur la qualité des projets, sur le genre d’activités
entreprises (surtout des activités éducatives et de sensibilisation) et sur le niveau de couverture
du programme au niveau des communautés et entre communautés dans certaines régions.

Beaucoup de représentants des collectivités sont contrariés par les retards percus dans
I’obtention de leur financement annuel. Ces retards, et I’exigence que les fonds soient dépensés
durant I’année financiére, sont sources de tension pour les collectivités et organismes; cela se
répercute sur le genre d’activités qu’ils peuvent entreprendre et sur la qualité de ces activités.
L’équipe d’évaluation n’a pas pu déterminer les principales raisons des retards dans le
financement des années précédentes, car les anciens gestionnaires du programme et les hauts
fonctionnaires de SC n’étaient pas disponibles.

Lors des entrevues, les représentants des bureaux national et régionaux de SC, des organismes
autochtones et des collectivités ont exprimé de fortes réserves quant a la formule de financement
annuelle des activités. Beaucoup auraient préféré élaborer des plans d’action échelonnés sur
trois ou cing ans financés sur une base pluriannuelle. Cela assurerait une meilleure planification
des activités sur une période donnée et leur permettrait d’élaborer des stratégies a long terme.
Les répondants indiquent également qu’il devrait y avoir une certaine souplesse dans I’exécution
des activités, pour que 1’on puisse tirer parti des nouvelles occasions ou prolonger les activités
ou projets les plus efficaces. Les rapports resteraient annuels, mais les tendances en matiére de
rendement pourraient étre établies au fil du temps. Un mode de financement pluriannuel
encouragerait aussi 1’¢laboration de plans a long terme a 1’échelon communautaire, plutdt que
les activités ponctuelles.

Durant son examen des documents et au fil des entrevues auprés d’informateurs clés, I’équipe
d’évaluation s’est apergue que dans sa structure actuelle, le programme prévoit trés peu de fonds
pour ’exécution et la gestion proprement dites. Comme nous 1’avons mentionné, iln’ya a
I’heure actuelle qu’un seul ETP pour assurer toute la gestion et I’exécution du programme. Cette
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personne se trouve au bureau national. Au moment de 1’évaluation, les régions exécutaient et

géraient le programme en faisant appel a des fonctionnaires déja associés a d’autres

programmes. Il n’y avait pas de fonds salariaux supplémentaires pour administrer le programme

dans les régions.

Enjeux liés aux communications et a la collaboration

La plupart des répondants des bureaux national
et régionaux de Santé Canada ont indiqué le
besoin d’améliorer les communications dans
I’ensemble. Selon ces répondants, les
partenariats et la collaboration a grand échelle
sont indispensables si I’on veut aborder la lutte
contre le VIH/sida de fagon globale et
pertinente. On voudrait tout particulicrement
améliorer la communication entre le bureau
national et les régions, entre les divers bureaux
régionaux, et entre SC et les collectivités
inuites et des Premiéres nations (I/PN).

D’apres nos entrevues et études de cas dans les
bureaux régionaux, il semble que bon nombre
de régions ont tiss¢ de solides relations avec
les organismes de services autochtones, les
gouvernements provinciaux et territoriaux et
les diverses collectivités autochtones. La

Encadré 3 - Le Comité permanent sur
le VIH et le sida

Les ressources fournies par la DGSPNI ont permis au
bureau régional du Québec de collaborer étroitement
avec ses principaux partenaires : le gouvernement
provincial et la Commission de la santé et des services
sociaux des Premiéres Nations du Québec et du
Labrador (CSSSPNQL). Ainsi, on a pu embaucher une
coordonnatrice VIH/sida a plein temps et un Comité
permanent sur le VIH et le sida pour guider cette
personne. Les 17 membres du Comité, dont des
représentants des Premiéres nations, de centres
sanitaires, de Santé Canada et d’Autochtones vivant
avec le VIH/sida, ont appuyé la création de maillages
entre des groupes d’intervenants. Ceux-ci ont permis de
soutenir 1’élaboration d’une stratégie provinciale
autochtone de lutte contre le VIH/sida, Le Cercle de
I’Espoir, qui coordonne la programmation VIH/sida a
I’intérieur et a ’extérieur des réserves et la création
d’outils de communication pertinents. Ces outils sont
distribués a grande échelle aux collectivités et
organismes des Premiéres nations, dans les réserves et
hors-réserve, ainsi qu’a d’autres groupes non
autochtones qui offrent des services liés au VIH/sida.

région du Québec, par exemple, est parvenue a collaborer efficacement avec de nombreux

intervenants au Québec (voir I’encadré 3).

Les représentants du programme au palier régional avec qui nous nous sommes entretenus ont

indiqué qu’ils s’attendaient a ce que le bureau national coordonne le programme, mais que leurs

attentes ont ¢été dégues. Ils ont cité plusieurs cas ou il leur a été difficile d’obtenir de

I’information ou des directives a 1’égard du programme, par exemple des précisions sur les

objectifs ou les lignes directrices. Beaucoup attribuent cette confusion et ces pietres

communications au fort roulement du personnel, au manque de continuité au sein de la direction

et a ’absence de roles et de responsabilités clairement définis. Néanmoins, il ressort de
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nombreuses entrevues que la communication s’est beaucoup améliorée au cours des derniers
mois. Cette amélioration s’explique, selon nos interlocuteurs, par de récents changements dans
la structure et I’organisation du programme au palier national.

Administration globale du programme

L’examen des dossiers et nos entrevues avec les représentants de Santé Canada aux paliers
national et régional ont mis au jour des irrégularités dans I’administration du programme. Au
palier national, les rares dossiers ministériels disponibles sont souvent incomplets. On n’a pas
non plus élaboré de criteres officiels de sélection des projets au palier national, ni de lignes
directrices communes ou de formulaires de demande pour aider les organismes a s’y inscrire. Il
n’y a pas eu d’appel de propositions officiel a I’intention des organismes nationaux, et les
projets arrivent en un mince filet au cours de 1’année. Tout ceci complique la planification
budgétaire et la gestion des ressources financieres.

Information sur le controle et le rendement des projets

D’ordinaire, a cette étape d’un programme, on peut raisonnablement s’attendre a ce qu’un cadre
de mesure du rendement ait été élaboré et mis en ceuvre. Santé Canada a bien élaboré un premier
modele logique, mais pas un cadre de mesure du rendement a proprement parler. En I’absence
d’un cadre de rendement clair selon lequel administrer le programme, il a été difficile d’obtenir
les données sur le rendement nécessaires a la présente évaluation. Pour I’instant, les rapports ont
tendance a étre des rapports d’activités a 1’échelon communautaire, et les données sont rarement
cumulées au palier régional ou national. Il n’existe pas d’ensemble commun d’indicateurs de
rendement.

L’une des préoccupation soulevées par les représentants des organismes communautaires et
autochtones quant au contréle du rendement est le besoin de rendre compte séparément des
clients vivant a I’intérieur et a I’extérieur des réserves. Or, la chose n’est pas toujours possible
en raison de I’importance des déplacements entre les diverses collectivités. Toutefois, lors de
nos entrevues, les représentants du bureau national ont précisé que méme si les activités doivent
étre axées sur les réserves, il n’est pas nécessaire d’établir une telle distinction au niveau de la
clientele.
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Les grandes collectivités ou les organismes autochtones régionaux de lutte contre le sida
recoivent souvent des fonds de sources diverses (d’autres directions de Santé Canada, du
gouvernement provincial, de leur administration sanitaire régionale, etc.). L’absence d’un
mécanisme de coordination des rapports sur le rendement peut donc représenter un fardeau pour
les organismes non gouvernementaux, bien que les répondants soient unanimes a admettre la
nécessité d’une reddition des comptes.

Les forces et les défis du programme dans son ensemble
Nous avions demandé¢ aux répondants de cerner les forces du programme de la DGSPNI et les
défis qu’il doit relever a I’avenir.

Les représentants des bureaux régionaux de SC, des collectivités et des organismes autochtones
ont déclaré¢ que le programme s’est révélé efficace en ce qui concerne 1’élaboration de matériel a
I’appui des activités communautaires de prévention. Grace au financement regu, on dispose
d’outils plus précis et pertinents (affiches, vidéos, disques compacts, picces de théatre, jeux).
L’un des aspects importants du matériel ainsi créé est que les groupes le jugent adapté a leur
réalité culturelle et a diverses collectivités.

Méme si de nombreux répondants affirment que I’on refuse encore de voir la réalité en face dans
certaines collectivités, la plupart considérent que les niveaux de sensibilisation aux enjeux
du VIH/sida dans les collectivités autochtones ont augmenté partout au Canada.

Bon nombre des personnes interrogées nous ont aussi donné des exemples de renforcement des
capacités communautaires, notamment la qualité croissante des propositions de projets
préparées par les collectivités et I'utilisation de moyens novateurs et originaux pour joindre
certains membres, tout particuliérement les jeunes.

La plupart des répondants ont indiqué que le programme conserve son utilité et son importance
dans les collectivités ou les besoins subsistent, et que 1’effet des investissements dans les
activités de promotion de la santé ne pourra étre évalué qu’a long terme.

Les répondants ont également cerné divers défis pour le programme. Ces défis couvrent un vaste
éventail d’enjeux :
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. Il faudrait mieux coordonner le travail effectué dans les réserves et hors-réserve et
les grands enjeux du VIH/sida (comme le besoin, a long terme, d’aborder certains
des déterminants clés de la santé des Autochtones);

. Il faudrait aborder de fagon holistique et intégrée toutes les maladies véhiculées
par le sang (maladies transmises sexuellement, VIH/sida, hépatite C), ce qui
permettrait de faire un meilleur usage des ressources limitées — beaucoup le font
déja dans le cadre d’ateliers et de séances de formation;

. Il faudrait encourager les modes de vie sains;

. 11 faudrait appuyer de multiples stratégies de réduction des méfaits, y compris les
programmes d’échange de seringues;

. Il faudrait admettre que dans bien des cas, les personnes touchées par le VIH/sida
doivent quitter la réserve pour avoir acces aux services de dépistage, de traitement
ou de soins nécessaires.

Le financement est considéré comme un défi critique en raison de la trés grande rareté des
ressources disponibles pour composer avec tous les enjeux. Le financement vise surtout la
prévention et la formation/le renforcement des capacités. Le budget actuel est jugé insuffisant
pour combler les lacunes dans les traitements et les soins.

4.2 Résultats a court terme

Dans cette section, nous présentons nos constatations liées aux résultats obtenus a court terme
par le programme VIH/sida de la DGSPNI, tels qu’ils figurent dans le modé¢le logique du cadre
de référence de 1’étude (voir ’annexe B)'¢. Ces résultats a court terme sont les suivants :

. Sensibilisation communautaire accrue;
. Utilisation améliorée des ressources de promotion de la santé¢;
. Acces ¢€largi aux soins, aux traitements et aux mesures de soutien pour les

personnes vivant avec le VIH/sida et leurs familles;
. Maillages améliorés entre les divers programmes VIH/sida.

On notera que ce modéle logique n’a pas €té validé par les consultants durant I’évaluation, car cela n’entrait pas dans
leur mandat.
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Nous avons fondé nos conclusions sur les données qualitatives recueillies lors de nos entrevues
avec des intervenants clés et dans les études de cas et I’examen des dossiers (lorsqu’ils étaient
disponibles). Comme mentionné, on n’a pas encore ¢laboré de cadre de mesure du rendement
pour le programme. L’équipe d’évaluation n’a donc pas eu acces a des données chronologiques
cumulatives sur les résultats.

4.2.1 Sensibilisation communautaire accrue

Dans I’ensemble, les intervenants clés que nous avons interviewés font état d’une sensibilisation
accrue aux enjeux du VIH/sida dans les collectivités autochtones.

Dans certains cas, les dirigeants communautaires ont soutenu des intervenants en santé
communautaire qui tentaient d’intégrer leurs efforts dans d’autres stratégies de prévention
(programmes d’échange de seringues, programmes didactique, services de counselling prénatal,
etc.). L’encadré 4 en donne un exemple : celui du programme communautaire de lutte contre
le VIH/sida du conseil tribal de Battleford et de sa clinique de santé sexuelle.
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Encadré 4 - Le programme de lutte contre le VIH/sida du conseil tribal de Battleford (CTB)
et sa clinique de santé sexuelle

Sensibilisation communautaire/Utilisation et facilité d’accés des ressources sanitaires

Le CTB recoit des fonds pour offrir des services accessibles et culturellement adaptés de counselling préventif,
de dépistage du VIH et de conseils d’appoint aux particuliers et aux familles et pour sensibiliser les jeunes et
les jeunes adultes aux causes et a la prévention du VIH/sida dans les collectivités. Il offre ses services a la
clinique de santé sexuelle de Battleford et dans le cadre de programmes d’extension dans les collectivités

du CTB, notamment des présentations dans les écoles et des services de counselling individuel. Des
partenariats avec les Alnés et les dirigeants communautaires favorisent la participation de la collectivité. On a
¢établi d’excellentes relations avec un organisme de mieux-étre collectif, un centre de services prénatals, un
Cercle d’apprentissage, une pharmacie et un programme d’aide aux jeunes parents.

Méme en I’absence d’une campagne publicitaire, il y a eu une augmentation générale du nombre des
recommandations par des médecins et des clients qui s’adressent a la clinique au fil des ans. Les activités
éducatives aupres des jeunes, qui sont la principale raison d’étre du programme, sont de plus en plus en
demande, mais on voudrait aussi développer les activités auprées des adultes et des personnes agées.

En raison de la rareté des ressources, on ne peut pas répondre a toutes les demandes de cours ou de séances
d’information. Avec les ressources actuellement disponibles, la clinique de santé sexuelle n’est ouverte qu’a
temps partiel (une journée et demie par semaine), mais on aimerait qu’a 1’avenir, une clinique a plein temps
puisse répondre a la demande.

Partenariats et collaborations

Une collaboration étroite avec ses partenaires — la clinique des MTS de Prince Albert, I’office régional de la
santé de Prairie North , les écoles communautaires du CTB et son programme communautaire de services de
santé aux autochtones — a été un élément indispensable a la réussite du programme, tout comme le fait d’étre
intégré a une clinique. La pharmacie, qui se trouve dans le méme immeuble, offre aussi un programme
d’échange de seringues.

Information sur le rendement

Le personnel du CTB a ¢élaboré un cadre de rendement qui indique les buts du programme et ses grands

volets : la prévention, le développement communautaire, les soins, traitements et mesures de soutien, et la
coordination du programme. Ce cadre précise la portée de chaque volet (ses principaux clients) et les résultats
escomptés. Il comporte aussi des indicateurs quantitatifs et qualitatifs, et le suivi des données a commencé. On
dispose ainsi de données de référence pour les futurs rapports sur le rendement.

Un peu partout dans les études de cas et les entrevues, I’équipe d’évaluation a trouvé des
exemples ou le financement a mené a I’élaboration de matériel culturellement adapté et a des
moyens novateurs de communiquer aux publics cibles des collectivités I’information sur

le VIH/sida. En voici quelques exemples :
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. des foires communautaires sur la santé qui font la promotion des modes de vie
sains et offrent aux participants de I’information sur un certain nombre d’enjeux,
dont le VIH/sida;

. des pieces de théatre sur le VIH/sida et ses enjeux, écrites et réalisées par des
¢tudiants et présentées aux membres de diverses collectivités;

. des affiches adaptées a la réalité culturelle des Autochtones pour leur permettre de
s’identifier plus étroitement a la question;

. des disques compacts et des publicités radiophoniques culturellement adaptés,
diffusés régulicrement par les stations de radio communautaires;

. des porte-condoms originaux;

. des concours d’affiches et de t-shirts ouverts aux enfants d’age scolaire pour les

sensibiliser a la question et pour montrer que les jeunes enfants comprennent les
messages et les notions clés et peuvent les reformuler;

. des programmes scolaires sur les principaux enjeux, adaptés a différents groupes
d’age;
. des défilés de mode et des soupers favorisant la participation communautaire a des

débats sur diverses questions de santé dans un cadre agréable;

. I’envoi de ressources (personnel médical, personnes séropositives pour le VIH ou
organismes autochtones de services) dans des collectivités ¢éloignées pour y
donner des séances de formation;

. I’intégration de séances d’information sur le VIH/sida et d’autres problémes de
santé¢ (MTS, hépatite C...) dans des activités adaptées a la culture et a ’age du
public; par exemple, des programmes récréatifs ou des camps de jour pour les
enfants durant les mois d’¢été.

Il est impossible de mesurer pour 1’instant les résultats de ces activités, mais il y a des signes
que la sensibilisation au VIH/sida et les méthodes de prévention de la maladie atteignent déja les
collectivités I/PN. On peut donc s’attendre a ce qu’a long terme, de tels messages aient des
effets qui favorisent la réduction de I’incidence du VIH/sida dans les collectivités I/PN. Il
semble aussi y avoir une utilisation un peu meilleure des ressources sanitaires dans de
nombreuses collectivités.
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Un autre bon exemple de sensibilisation communautaire nous a été présenté par la Pauktuutit
Inuit Women’s Association (voir I’encadré 5).

Encadré 5 - La Pauktuutit Inuit Women’s Association

La Pauktuutit Inuit Women’s Association a recu des fonds de la DGSPNI pour créer du matériel
d’information, donner des ateliers, organiser des foires sur le sida, sensibiliser les jeunes des collectivités en
les faisant participer a 1’élaboration de certains outils et exécuter le programme Lifesavers décrit ci-dessous.
Ces initiatives ont été menées sous 1’égide du Canadian Inuit HIV/AIDS Network (CIHAN). Deux de ces
initiatives sont décrites ci-dessous :

Les foires des jeunes de I’Arctique - Ces foires offrent aux jeunes vivant dans les collectivités arctiques, en
particulier les jeunes Inuits, une occasion de participer a leur propre éducation sur le VIH/sida et I’hépatite Cet
de partager ce qu’ils ont appris avec leurs pairs et les membres de leur collectivité. Les projets et I’information
créés par les étudiants sont communiqués lors d’un festin ou d’un rassemblement inuit traditionnel. La
participation des ainés et d’autres dirigeants communautaires aide a déstigmatiser le VIH/sida dans les
collectivités nordiques visées. Certains des outils créés par les jeunes ont été intégrés dans les messages
nationaux a I’intention des Inuits de tout le Canada. Beaucoup de projets de 2001et 2002 ont été partagés avec
d’autres populations indigénes du Panama, de la Nouvelle-Zélande et de la Dominique. L estime de soi et la
reconnaissance de sa propre valeur dans une optique de promotion de la santé et de protection de la santé
personnelle sont considérés comme les principaux avantages de ces foires.

Le programme Lifesavers - Le but premier du programme Lifesavers était de profiter du plus grand
rassemblement de jeunes Inuits de toute I’histoire du Nunavut (les jeux d’hiver de 1’Arctique de 2002) pour
offrir de I’information et du matériel de prévention aux Inuits et a d’autres jeunes visiteurs dans un cadre ou les
risques potentiels étaient élevés. On a réalisé des affiches, des passeports pour mieux connaitre le VIH/sida et
I’hépatite C accompagnés d’enveloppes et d’encarts, des condoms aux saveurs inuites traditionnelles, des t-
shirts et des épinglettes du CIHAN. Par souci d’économie, tout ce matériel a été réalisé sans mentionner les
jeux d’hiver de I’ Arctique pour qu’il puisse resservir durant d’autres événements.

Les membres du Comité directeur ont activement participé a tous ces efforts, ce qui en soi a représenté une
activité de renforcement des capacités. Les répondants de I’étude de cas ont indiqué que les activités ont aidé
leurs collectivités a mieux comprendre et connaitre les problémes de santé que sont le VIH/sida et I’hépatite C
et la nature du CIHAN dans son ensemble. La trousse et le matériel servent maintenant d’outils de base lors
des activités communautaires dans les collectivités inuites.

Les représentants des collectivités et organismes autochtones font état de certains progres pour
ce qui est de joindre les membres des collectivités autochtones du Canada, mais ils précisent que
dans certains segments de ces collectivités, on refuse de voir en face la réalité du VIH/sida. Ces
mémes représentants ont aussi indiqué qu’il existe un besoin profond et reconnu de poursuivre
les efforts d’éducation et de communication engagés ces dernicres années. Les personnes qui
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s’adonnent a des comportements a risque représentent toujours un probléme criant, tant a
I’intérieur qu’a ’extérieur des réserves. Les déplacements accrus entre les collectivités des
réserves et hors-réserve accroissent le risque potentiel de transmission des maladies.

4.2.2 Utilisation améliorée des ressources de promotion de la santé

A I’échelon communautaire, les activités sont en général intégrées dans celles des centres
sanitaires, qui collaborent avec la collectivité, les dirigeants communautaires et les écoles a la
promotion de modes de vie sains et a la lutte contre le VIH/sida. Par exemple, on distribue
fréquemment des condoms dans des endroits névralgiques (les centres sanitaires, les bureaux du
Conseil, les installations récréatives, etc.). Certaines collectivités ont aussi approuvé des
programmes d’échange de seringues comme stratégie de réduction des méfaits. On trouvera ci-
dessous trois brefs exemples d’amélioration de I’utilisation des ressources de promotion de la
sante :

Premiere nation d’Ahtahkakoop :

Le centre sanitaire de la nation crie d’Ahtahkakoop a instauré plusieurs activités
de programme liées au VIH/sida, dont certaines ont été financées par le
programme VIH/sida de la DGSPNI. Ces activités sont notamment la cueillette, le
tri et le catalogage des ressources disponibles sur le VIH/sida; le développement
des plans de cours utilisés dans les écoles (de la maternelle a la 9° année);
I’¢laboration d’activités interactives s’adressant a divers groupes d’age; et
1’¢laboration de messages d’information du public (tableaux d’affichage, affiches,
publication d’articles dans des bulletins, présentations orales au personnel médical
et aux membres de comités). On offre ¢galement a des groupes scolaires des
occasions de présenter a la collectivité leur interprétation et leurs connaissances
des notions entourant le VIH. Des conférenciers sont parfois invités a ces séances.
Pour faire passer le message, on a embauché un groupe qui met en scéne une
séance pour enfants I’aprés-midi et un diner-théatre pour les adultes. Deux fois
par mois, une infirmiére se rend sur place pour effectuer des tests de dépistage

des MTS. On planifie aussi des spectacles d’artistes amateurs avec des sketches
sur la santé. L’objectif est d’encourager le choix d’un mode de vie sain, 1’estime
de soi, la compassion pour les personnes vivant avec le VIH/sida et la
compréhension de leur situation.
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Avec I’aide de I’infirmiére, le centre sanitaire est sur le point de lancer un
programme d’échange de seringues, surtout a I’intention des utilisateurs de
drogues injectables (UDI) qui s’identifient comme tels. En collaboration avec le
représentant en santé communautaire et les ainés, on a élaboré pour ce programme
une politique qui a été€ approuvée par le chef et son conseil en juin 2003.

Les représentants du centre sanitaire ont jugé essentiel de poursuivre les efforts de

prévention en mettant I’accent sur les stratégies de réduction des méfaits. Ils se soucient tout
particuliérement de trouver des méthodes pour joindre les jeunes adultes vulnérables. Ces jeunes
sont difficiles a atteindre, car ils n’assistent pas aux séances de formation et aux ateliers. Il est
important aussi de former le personnel aux enjeux du VIH/sida et d’élaborer des lignes
directrices sur les soins infirmiers, mais il ne faut pas non plus négliger d’apprendre aux
infirmicres les techniques de communication nécessaires pour établir un bon contact avec la
collectivité et les écoles.

Chee Mamuk :

Chee Mamuk est un organisme de Vancouver qui a pour mandat d’offrir sur place
aux collectivités autochtones, aux organismes et aux professionnels de la
Colombie-Britannique des activités communautaires de formation et de
sensibilisation liées au VIH/sida, a I’hépatite et aux MTS et adaptées a la culture
des participants. Chee Mamuk partage des locaux avec le BC Centre for Disease
Control, ce qui lui donne facilement acces a des spécialistes du VIH (pairs et
¢ducateurs scientifiques). En consultant des pairs et éducateurs culturels,
I’organisme sert d’intermédiaire entre les deux groupes et réussit a produire une
information exacte, pertinente et appropriée pour ses activités d’éducation, de
sensibilisation et de prévention. Le programme VIH/sida de la DGSPNI contribue
des fonds pour aider Chee Mamuk dans son travail avec les collectivités de la
Colombie-Britannique vivant dans les réserves.

Premieres nations de Kwalin Dun :
Le centre sanitaire des Premiéres nations de Kwalin Dun méne des activités en

collaboration avec d’autres intervenants, dont la Gendarmerie royale du Canada,
les Services a la famille du Yukon (conseillers itinérants), le Shookum Jim
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Friendship Centre, le ministére des Affaires indiennes et du Nord canadien, le
Blue Feather Youth Centre, le Blood Tiers Four Directions Centre, les Services
aux alcooliques et aux toxicomanes et le Yukon College. Certaines activités sont
financées en partie par le programme VIH/sida de la DGSPNI.

Le « minibus sans domicile fixe » est un ajout récent au programme de prévention
du VIH/sida. Des infirmicres des Premicres nations de Kwanlin Dun y offrent des
services avec d’autres organismes. Elles distribuent de I’information sur la
prévention du VIH et des autres MTS, en particulier aux utilisateurs de drogues
injectables. Le minibus sert

¢galement de lieu d’échange de seringues, et on a créé une « carte des veines », un outil

de prévention et de promotion de la santé qui enseigne aux UDI comment protéger leurs veines
contre le VIH/sida et les autres MTS et en réduire les méfaits. Cette approche a porté fruit : la
confiance s’est établie et ne cesse de se renforcer entre les personnes de la rue et le personnel du
centre sanitaire.

4.2.3 Acces élargi aux soins, aux traitements et aux mesures de soutien pour les

personnes vivant avec le VIH/sida et leurs familles

La plupart des répondants ont indiqué que les fonds du programme sont trop limités pour
combler de maniére significative les lacunes dans les soins, les traitements et le soutien des
personnes vivant avec le VIH/sida et leurs familles. Dans I’ensemble, les intervenants clés
sentent qu’il y a certainement des lacunes dans la disponibilité des services aux Premiéres
nations et aux Inuits en ce qui concerne les soins et le traitement des Autochtones vivant avec
le VIH/sida. Ceux-ci doivent souvent quitter la réserve pour obtenir le soutien, les soins et les
traitements qu’il leur faut. De nombreux répondants nous ont aussi donné des exemples de la
stigmatisation importante qui subsiste dans beaucoup de collectivités /PN envers les personnes
affectées ou infectées par le VIH/sida et leurs familles.

L’¢équipe d’évaluation a cependant glané dans les études de cas d’excellents exemples
d’approches originales a la prestation de services et au soutien des personnes touchées par

le VIH/sida et de leurs familles. Nous en avons étudi¢ deux exemples en Colombie-Britannique,
que nous présentons dans les encadrés 6 et 7.
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Encadré 6 : La Bande indienne de Canim Lake (Colombie-Britannique)
TSQOLEXS RE WUMEC (« Cercle de vie »)

La Bande indienne de Canim Lake se trouve dans la partie continentale de la
Colombie-Britannique. La bande a form¢ un groupe de soutien qu’elle appelle le
Cercle de vie. Les membres du cercle (une vingtaine de membres de la bande et une
infirmiére communautaire a la retraite) comptent des adolescents, des adultes et des
ainés. Ils ont entre autres mené les activités suivantes :

« offert du soutien aux personnes touchées par le VIH/sida et a leur famille;

+ ¢laboré une politique communautaire sur le VIH/sida pour la bande;

* organisé des activités de sensibilisation comme une marche annuelle du sida, des
concours de logos et d’affiches, une « courtepointe d’appui », des stands dans les
pPOW-WOWS;

* participé aux conférences provinciales sur le VIH/sida et partagé leur expérience
en tant que groupe préoccupé par les enjeux du VIH/sida dans une collectivité des
Premiéres nations.

Par le passé, le programme VIH/sida de la DGSPNI a financé une partie des activités

du groupe.

Encadré 7 : Healing Our Spirit (Colombie-Britannique)
SOUTIEN COMMUNAUTAIRE

Healing Our Spirit est un organisme autochtone provincial situé¢ a Vancouver. Fondé et constitué en
personne morale en 1992, il a pour mandat de prévenir et de réduire la propagation du VIH et du
sida et de fournir des services de soins et de soutien aux Autochtones infectés et affectés par

le VIH/sida. Il offre notamment un programme d’éducation communautaire sur le VIH/sida en
milieu autochtone qui donne des ateliers de prévention holistiques et culturellement adaptés a divers
groupes vivant a ’intérieur et a ’extérieur des réserves. Un service particuliérement original de
Healing Our Spirit est I’éducation et le soutien des familles et des personnes touchées par

le VIH/sida. Ce service est offert a domicile aux familles dont un membre a regu un diagnostic de
VIH ou de sida. On donne ¢galement a domicile des séances de partage de I’information de base sur
le VIH/sida et des séances d’information individuelles en privé aux personnes nouvellement
diagnostiquées.

4.2.4 Maillages améliorés entre les divers programmes VIH/sida

Selon les représentants clés, le financement du programme a aidé a appuyer la création
d’organismes autochtones de services a I’échelle nationale et régionale. Ces organismes offrent
ensuite un soutien a des collectivités autochtones. L’un des enjeux soulevés durant les entrevues
avec des informateurs clés et les études de cas est le manque fréquent de coordination des
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activités a I’échelle d’une province, ou entre les collectivités de provinces et de territoires

différents, pour que les groupes ne répétent pas inutilement 1’élaboration de matériel ou

d’approches. Beaucoup d’informateurs ont souligné qu’il faudrait accroitre la participation aux

activités de réseautage et de partage, comme les conférences et les réunions.

Nous avons relevé quelques exemples de maillages qui se sont produits grace au financement du

programme :

La région de la Colombie-Britannique tient une conférence annuelle sur

le VIH/sida et les Autochtones qui attire des représentants des collectivités, des
organismes autochtones de lutte contre le VIH/sida, du gouvernement et de la
communauté médicale.

On a ¢laboré¢ la Stratégie autochtone canadienne sur le VIH/sida (SACVS) du
Réseau canadien autochtone du sida (RCAS) a I’intention des Premiéres nations,
des Inuits et des Métis — Renforcement des liens - Renforcement des communautés
— parachevée en 2003.

Le groupe de travail des Premicres nations du Manitoba sur le VIH/sida
(MFNAWG), qui compte maintenant un épidémiologiste spécialiste de la
tuberculose et du VIH, regoit des fonds pour assurer la participation régionale des
grands intervenants et pour jouer un role de coordination entre les représentants
des Premicres nations et de Santé Canada.

Au Canada atlantique, I’organisme Healing our Nation (anciennement Atlantic
First Nations AIDS Task Force, ou AFNATF) favorise des relations et une
compréhension transversales des enjeux par les dirigeants et conseils tribaux des
Premiéres nations de la région de 1’ Atlantique. Il favorise aussi les maillages avec
les centres d’amitié autochtones, les organisations non gouvernementales et les
organismes provinciaux. Il collabore avec la communauté médicale et les
professionnels de la santé pour mieux comprendre les modes de transmission du
virus et les facons de promouvoir, dans les réserves et hors-réserve, des stratégies
pour prévenir la propagation du VIH/sida.

<<$:7 GOSS GILROY INC. 39



Evaluation formative du programme VIH/sida de la DGSPNI

5.0 Recommandations

A la lumiére des constatations décrites a la section 4.0, 1’équipe d’évaluation a formulé les
grandes recommandations suivantes :

Recommandation n’ 1 - Améliorer I’administration globale du programme au palier national
en s’assurant de tenir les dossiers ministériels appropriés et d’élaborer des critéres pour les
projets et des lignes directrices a I’égard des propositions et du financement.

Etant donné I’important roulement du personnel du programme et le manque de continuité au
sein de la direction au palier national, le bureau national ne dispose pas d’un ensemble de
dossiers ministériels a la mesure du programme. De plus, en ce qui a trait aux projets nationaux,
les décisions d’accorder ou de refuser un financement sont prises en 1’absence d’une
documentation suffisante (critéres d’admissibilité, lignes directrices, etc.). Il faudra donc
s’assurer que les ressources humaines et financic¢res nécessaires a 1’exécution des activités soient
disponibles tant au palier régional que national.

Recommandation n’ 2 - Améliorer les communications et clarifier les roles et responsabilités
des bureaux national et régionaux, respectivement.

Le programme a été mis en ceuvre par les diverses régions en 1’absence de directives ou d’une
coordination claires du bureau national. De nombreux aspects du programme sont de ce fait
confus et manquent de clarté. Le roulement ¢levé du personnel au bureau national a également
suscité des tensions considérables dans les communications avec les régions. Le programme doit
étre bien documenté, et il doit exister des lignes directrices claires, qui laissent cependant aux
régions la marge de manceuvre dont elles ont besoin.

Recommandation n’ 3 - Prévoir des ressources qui permettront d’exécuter et de gérer le
programme comme il se doit.

Selon sa conception et son mode de prestation actuels, le programme dispose d’un seul ETP
dont le salaire est directement financé par le programme. Etant donné I’envergure du
programme, la multiplicité des mécanismes de prestation régionaux en cause, le nombre
d’intervenants clés, la proportion des fonds du programme octroyés dans le cadre d’accords de
contribution et les résultats escomptés, ce niveau de dotation est insuffisant. Bon nombre des
défis que le programme a di relever jusqu’a maintenant sont probablement liés, directement ou
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indirectement, a ce manque de ressources humaines consacrées a la gestion. Toute modification
du programme devrait inclure une nouvelle analyse des ressources véritablement nécessaires
pour gérer un programme de cette nature et de cette envergure dans un environnement de
gestion ax¢ sur les résultats.

Recommandation n’ 4 - Examiner et revoir la conception du programme pour que ses
activités et services soient compatibles avec les ressources et les capacités prévues. Préciser les
types d’activités et services qui pourraient étre fructueusement mis en oeuvre aux chapitres
des soins de santé, des traitement et du soutien du programme.

Tel qu’il est congu, le programme vise a élargir I’acces aux soins, aux traitements et aux
mesures de soutien pour les personnes vivant avec le VIH/sida et leurs familles dans les
collectivités I/PN. Etant donné le niveau de ressources disponible et les capacités des
organismes et des collectivités en jeu, les répondants des divers groupes d’intervenants ont
indiqué qu’un tel objectif est extrémement difficile a atteindre pour de nombreuses régions et
collectivités.

Recommandation n’ 5 - Envisager, en tenant compte des autorisations du programme et des
lignes directrices du Conseil du Trésor, des ententes qui permettent de mener des projets
stratégiques a long terme.

Le programme prévoit actuellement un financement d’un an qui parvient souvent aux
collectivités tres tard dans 1’année financiere. Par conséquent, on met fortement 1’accent sur des
activités a court terme, au détriment des projets stratégiques a long terme. Comme nous 1’ont
indiqué de nombreux intervenants, d’autres formules de financement (un financement
pluriannuel, par exemple) permettraient au programme de s’écarter des projets axés sur les
activités au profit d’une approche intégrée et globale de la promotion des modes de vie sains
dans les collectivités I/PN. Une telle approche favoriserait davantage les projets dont les
activités meéneront aux résultats 8 moyen et long terme indiqués dans le modele logique du
programme.

Recommandation n’ 6 - Elaborer et mettre en eeuvre un cadre de mesure du rendement et un
plan d’évaluation pour le programme.

Dans un environnement de gestion axé sur les résultats, il est essentiel que les responsables de
I’exécution d’un programme disposent d’un cadre pour en mesurer le rendement. L’idéal est que
ce cadre soit ¢laboré de concert avec les représentants des divers groupes d’intervenants, surtout
ceux qui seront chargés de la cueillette et du controle des données sur le rendement au jour le
jour. A I’heure actuelle, il est impossible de déterminer avec précision si le programme donne
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systématiquement des résultats. Il sera trés difficile de procéder a une évaluation sommative, de
quelque nature que ce soit, en I’absence d’un plan d’évaluation intégré dans un cadre de mesure
du rendement mis en ceuvre pour ce programme. Comme celui-ci s’inscrit dans la Stratégie
canadienne sur le VIH/sida (SCVS), il est important qu’il soit compatible dans une certaine
mesure avec les indicateurs de rendement et les questions d’évaluation de la stratégie globale.
Avant d’¢laborer un tel cadre, il faudra s’assurer que le modéle logique actuel est exact et le
faire valider par les divers groupes d’intervenants. Lorsque les activités, les extrants et les
résultats auront été¢ confirmés, on pourra passer a 1’¢laboration d’indicateurs pour les extrants et
les résultats. Les indicateurs clés liés au contrdle permanent du rendement du programme
devront étre choisis et acceptés par les divers groupes d’intervenants. Etant donné la variété des
mécanismes de prestation du programme et le nombre de groupes qui participent a I’¢laboration
des activités, il sera important de faire un effort concerté pour convier les divers intervenants a
toutes les étapes de 1’¢laboration du mod¢le. Lorsqu’ils seront choisis, les indicateurs devront
étre intégrés dans une stratégie de mesure du rendement qui précise qui doit recueillir les
données, quand les données doivent étre recueillies et communiquées, et qui est responsable de
les compiler et de les communiquer aux divers paliers (communautaire, régional et national).
Enfin, il faudrait élaborer une stratégie ou un plan d’évaluation a intégrer dans le cadre de
mesure et de communication du rendement au jour le jour. On s’assurera ainsi de recueillir
systématiquement les données du programme nécessaires a I’é¢tude des enjeux de 1’évaluation
sommative.

Bien que le programme VIH/sida de la DGSPNI ne soit pas chargé de recueillir des données
épidémiologiques et de surveillance, de telles données jouent un rdle crucial pour étayer le
processus décisionnel. Il incombe donc a Santé Canada d’y consacrer des ressources suffisantes.
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Annexe A : Activités régionales

On trouvera ci-dessous une breéve description du genre d’activités financées au palier régional.
Chaque région administre le programme un peu différemment, en tenant compte des besoins des
collectivités, de son environnement et des relations qu’elle a établies avec les gouvernements
provinciaux et territoriaux, ainsi qu’avec les organismes autochtones de lutte contre le sida. Les
fonds sont répartis en fonction de projets proposés par les intéressés, mais ils sont aussi affectés
a chaque collectivité en proportion de leur nombre d’habitants. La valeur et la portée des projets
varient considérablement, de quelques centaines a plus de 100 000 dollars. Ces renseignements
sont tirés des plans de travail annuels et des rapports présentés par les régions au bureau
national, qui donnent un bref apercu de la nature et du budget des projets financés.

Région du Pacifique
La région du Pacifique appuie divers groupes et organismes, dont les suivants :

. La Red Roads Aboriginal HIV/AIDS Society représente les organismes britanno-
colombiens de lutte contre le VIH/sida dans les réserves et hors-réserve; elle est
aussi I’une des principales sources de conseils sur les enjeux du VIH/sida pour les
Autochtones (coordination et renforcement des capacités). Cette société joue un
role important quant a I’implantation de la stratégie du VIH/sida parmi les
Autochtones de la Colombie-Britannique (7he Red Road: Pathways to Wholeness
- An Aboriginal Strategy for HIV/AIDS in BC);

. La Healing our Spirit Aboriginal HIV/AIDS Society offre directement des services
aux Autochtones de la Colombie-Britannique a I’intérieur et a I’extérieur des
réserves (prévention et développement communautaire, soins, soutien et

traitements);

. Les huit centres First Nations Alcohol and Drug Treatment Centres organisent
des ateliers sur le VIH/sida et assurent la surveillance du VIH (prévention et
surveillance);

. Le projet « First Nations Chiefs Health Committee HIV and HTLV Prenatal

Surveillance » est mené en collaboration avec la Société canadienne du sang; il est
principalement financé par le Laboratoire de lutte contre la maladie de Santé
Canada, Division du VIH/sida (surveillance);
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. Chee Mamuk fournit directement dans les réserves des services communautaires
de sensibilisation et de formation concernant le VIH/sida, I’hépatite et les MTS;

. La Vancouver Native Health Society meéne un projet de promotion du condom
féminin (prévention);

. On offre un projet de formation d’infirmiéres communautaires avant et apres le
test de dépistage (prévention);

. On fournit et on distribue des condoms (prévention);

. On offre dans 198 réserves de la Colombie-Britannique des ateliers d’initiation

aux enjeux du sida (prévention).

Il s’agit 1a de projets d’une valeur de 27 000 dollars a preés de 200 000 dollars qui portent sur la
coordination, le renforcement des capacités, la prévention, le développement communautaire, la
surveillance, les soins, le soutien et traitements

Région du Yukon

Au Yukon, on met principalement I’accent sur la prévention du VIH/sida en menant dans les
collectivités des activités de sensibilisation axées sur divers groupes d’age. Les thémes
privilégiés sont les programmes communautaires, la prise en charge et le développement. On a
¢galement entrepris quelques initiatives axées sur les soins, le soutien et les traitements,
notamment en donnant de 1’information aux soignants actuels et futurs des membres de la
collectivité séropositifs pour le VIH. Ces projets dont la valeur varie entre 3 000 et plus de

20 000 dollars ont appuyé¢ huit collectivités des Premiéres nations.

En 2001-2002 et 2002-2003, on a également financé un projet de recherche sur la sensibilisation
au VIH/sida du Conseil des Premieres nations du Yukon, qui doit servir de base a un plan
stratégique de lutte contre le VIH/sida pour les Premicres nations du territoire. Ce projet a été
lancé en réponse a un besoin croissant de disposer d’information de premicre main sur

le VIH/sida dans les Premiéres nations du Yukon.
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Région de I’Alberta

Le bureau régional travaille en étroite collaboration avec le gouvernement provincial. Un comité
mixte d’examen étudie et finance les propositions présentées par les collectivités des Premiéres
nations. Ces collectivités doivent orienter leurs projets en fonction de sept objectifs tirés de la
stratégie autochtone albertaine sur le VIH/sida (2000-2003)"”. Enumérés ci-dessous, ces
objectifs visent a aider les groupes a relever les défis que pose le VIH pour eux, a répondre aux
besoins de prévention et de sensibilisation et a accepter et soutenir les personnes vivant avec la
maladie dans leur collectivité :

. Renforcer les capacités dans les collectivités autochtones;

. Tisser de solides partenariats;

. Améliorer les services de soins et de soutien;

. Promouvoir la sexualité a risque réduit et les méthodes de réduction des méfaits;
. Accroitre les ressources adaptées a la culture;

. Démontrer I’efficacité des programmes de lutte contre le VIH;

. Améliorer les données épidémiologiques sur le VIH.

Les conseils tribaux et/ou les Premiéres nations sont financés selon un mécanisme de
proposition de projets. La valeur des projets varie entre 3 000 et 15 000 dollars, et les montants
sont basés sur le taux de population. En outre, deux organismes qui desservent directement les
réserves albertaines ont recu des fonds : la Feather of Hope Aboriginal Prevention Society'® et le
Nechi Training, Research & Health Promotions Institute. La valeur de leurs projets varie entre

25 000 et 50 000 dollars.
Région de la Saskatchewan

En Saskatchewan, la plupart des collectivités travaillent surtout a mieux faire connaitre les
enjeux du VIH/sida dans I’ensemble de la population et chez les jeunes. On assure ¢galement le
perfectionnement des travailleurs de la santé, et de nombreuses collectivités ont financé des
projets de développement communautaire, de soins, de traitements et de soutien. Les fonds
appuient des activités ponctuelles ou permanentes menées par les collectivités des Premicres

La région de 1’ Alberta a remarqué que cette stratégie n’a pas été revisée et mise a jour pour 2004.

La région de 1’ Alberta a remarqué qu’a la rédaction de ce rapport, la Société n’existait plus.
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nations, les conseils tribaux et les bandes non affiliées pour composer avec les enjeux
du VIH/sida. La valeur de ces projets varie entre 2 000 et 50 000 dollars.

Les propositions sont présentées selon deux formules qui varient en fonction de I’enveloppe
budgétaire (moins de 7 500 dollars et plus de 7 500 dollars). Une lettre d’appel est envoyée en
avril aux collectivités des Premiéres nations, aux conseils tribaux, aux bandes non affiliées et
aux organismes autochtones de services aux sidéens. Sur demande, le personnel des centres de
services peut aider ces groupes a préparer leurs propositions. Celles-ci sont évaluées selon leur
mérite.

Région du Manitoba

Le groupe de travail des Premicres nations du Manitoba sur le VIH/sida (MFNAWG), qui
compte maintenant un épidémiologiste spécialiste de la tuberculose et du VIH, regoit des fonds
pour assurer la participation régionale des grands intervenants et pour jouer un role de
coordination entre les représentants des Premiéres nations et de Santé Canada.

Voici quelques exemples d’organismes et de collectivités financés par le programme :

. L’organisme pour la santé Anishinaabe Mino-Ayaawin (AMA), 3 Winnipeg,
recgoit des fonds pour pourvoir un poste d’¢ducateur VIH/sida qui dessert sept
collectivités. Le titulaire du poste offre des services de soins et de soutien,
d’établissement de réseaux locaux et régionaux et de renforcement des capacités
communautaires. Le financement annuel représente environ 38 000 dollars.

. Les conseils tribaux regoivent des fonds qui couvrent le salaire total ou partiel
d’éducateurs sanitaires VIH/sida qui appuient de nombreuses collectivités. Ces
personnes donnent notamment des séances de formation au personnel des services
de santé et des services sociaux et aux dirigeants communautaires; offrent des
services de planification, d’élaboration et de mise en ceuvre intégrée de
programmes de sant¢ communautaire; et organisent des ateliers et d’autres
activités dans les collectivités. Six conseils tribaux recoivent des fonds qui varient
entre 20 000 et 60 000 dollars par année.
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. Quatorze bandes non affiliées recoivent des fonds qui varient entre 2 000 et
14 000 dollars par année. Ce financement sert a mettre au point des activités
communautaires et a renforcer la prise en charge des enjeux du VIH/sida en
mettant a contribution le personnel et les programmes des bandes. On fait appel
aux jeunes pour créer des outils d’enseignement et des activités éducatives et de
prévention culturellement adaptés.

Région de I’Ontario

Les Premiceres nations de la région de 1’Ontario touchent leur financement VIH/sida
annuellement, par le biais d’un accord de contribution global. Le Comité des politiques et de la
planification des chefs de 1’Ontario a déterminé le montant de 1’affectation de chaque Premiére
nation selon une formule de financement initiale, en tenant compte du facteur démographique et
de I’¢loignement. L affectation varie de 3.5 a 13.2. Trois organisations politiques territoriales
(OPT) gerent les fonds au nom de leurs nations membres.

Les quatre (4) organisations politiques territoriales regoivent des fonds du gouvernement
provincial pour leurs éducateurs en sida. Ces éducateurs forment ou composent le Ontario First
Nations HIV/AIDS Education Circle (OFNHAEC) et recoivent un financement et un soutien
annuels de la DGSPNI de Santé Canada. Les membres du Cercle essaient de se rencontrer sur
une

base trimestrielle pour rester en contact, s’entraider, collaborer, etc. et se font les porte-parole
des Premiéres nations de 1’Ontario. Le Cercle a parachevé un plan de travail quinquennal, qui a
¢té examiné et ratifié par le bureau de coordination de la santé des chefs de 1’Ontario.

Les éducateurs en sida et les collectivités des Premiéres nations ont principalement concentré et
utilisé le financement VIH/sida en donnant des ateliers de sensibilisation, de prévention et de
promotion des modes de vie sains et d’une bonne santé sexuelle a I’intention des jeunes et du
grand public et des ateliers de formation a I’intention des travailleurs en sant¢ communautaire.
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Région du Québec

Le programme de la DGSPNI a permis a la région du Québec de mener un certain nombre

d’activités, notamment d’offrir un soutien au Comité permanent de la stratégie des Premicres

nations et des Inuit du Québec contre le VIH/SIDA (Le Cercle de I’Espoir) et aux collectivités

des Premiéres nations.

Commission de la santé et des services sociaux des Premiéres Nations du
Québec et du Labrador : Les ressources du programme de la DGSPNI leur ont
permis d’établir le Comité permanent de la stratégie des Premiéres nations et des
Inuit du Québec contre le VIH/SIDA (Le Cercle de I’Espoir), qui rassemble de
nombreux intervenants, dont le gouvernement provincial, Santé Canada et les
représentants des Premicres nations et des Inuits. Le programme de la DGSPNI
offre un financement de 150 000 dollars par année qui aide le Comité a ¢laborer, a
promouvoir et a exécuter le plan de travail décrit dans la stratégie du Cercle de
I’Espoir, via la coordonnatrice technique de la CSSSPNQL et la coordinatrice de
la DGSPNI. Ce comité définit des thémes et des secteurs prioritaires et donne des
conseils aux collectivités qui présentent des demandes de financement. La région
a également offert des ressources financiéres a I’appui de 1’élaboration de matériel
éducatif et d’information diffusé a vaste échelle dans la province, a I’intérieur et a
I’extérieur des réserves.

Collectivités des Premieres nations : Le programme de la région du Québec
finance également des activités dans les collectivités autochtones du Québec. Il
s’agit notamment d’ateliers, d’activités de perfectionnement et de partage
d’information entre les travailleurs de la santé (renforcement des capacités),
d’activités de sensibilisation des jeunes et du public et d’activités de promotion
des modes de vie sains et des comportements responsables en matiére sexuelle.
Ces projets ont une valeur qui varie entre 5 000 et 10 000 dollars.

Région du Canada atlantique

La région de I’ Atlantique finance deux grands projets sur une base permanente :

Healing our Nation (anciennement Atlantic First Nations Aids Task Force, ou
AFNATF) recoit environ 100 000 dollars par année. Ce projet favorise des
relations et une compréhension transversales des enjeux par les dirigeants et
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conseils tribaux des Premiéres nations de la région de I’ Atlantique. Il favorise
aussi les maillages avec les centres d’amiti¢ autochtones, les organisations non
gouvernementales et les organismes provinciaux. Il collabore avec la communauté
médicale et les professionnels de la santé pour mieux comprendre les modes de
transmission du virus et les fagons de promouvoir, dans les réserves et hors-
réserve, des stratégies pour prévenir la propagation du VIH/sida. L’organisme
offre aussi de la formation transculturelle et des services d’aiguillage, et il ¢labore
du matériel éducatif adapté.

. La Labrador Inuit Health Commission recoit environ 42 000 dollars par année.
Entre autres activités, elle a défini des approches et des stratégies de prévention
efficaces pour les programmes VIH/sida dans les collectivités inuites du Labrador;
créé et commercialisé un vidéo; donné des séances de formation a des travailleurs
de la sant¢ et a des jeunes; et créé¢ des protocoles de counselling, de soins et de
soutien culturellement adaptés a I’intention des personnes touchées par
le VIH/sida.

Deux autres collectivités recoivent de plus petites sommes a I’appui d’activités de formation
communautaires et pour améliorer les ressources et le matériel de programmation disponibles.
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Annexe B :

Modgéle logique du programme VIH/sida de la DGSPNI

Modgéle logique du programme VIH/sida de Santé Canada
Clients : Peuples des Premiéres nations vivant sur les réserves et des Inuits du

Labrador et du Québec

Objectifs de - Elaborer des initiatives pour contrdler et prévenir la propagation de I’infection a VIH au

I’accord de sein des populations vivant dans les réserves

contribution - Réduire les incidences sanitaires, sociales et économiques du VIH/sida au sein des
populations vivant dans les réserves

- Encourager et appuyer la participation active des collectivités vivant dans les réserves aux
programmes communautaires de lutte contre le VIH/sida

- Définir des options/stratégies pour la prestation de programmes de soins, de traitement et de
soutien dans les réserves afin d’aider les personnes ayant le VIH/sida a rester ou a retourner
dans leur collectivité d’origine

- Offrir des programmes d’éducation et de prévention complets et opportuns

- Accroitre la base de connaissances sur 1’épidémiologie du VIH/sida dans les collectivités
I/PN

- S’assurer qu’il existe les compétences nécessaires, a 1’échelon communautaire, pour o ffrir
les programmes de prévention et les services de soins et de traitement, et que les capacités
des collectivités et des organismes soient renforcées a cet égard

- Elaborer une approche coordonnée associée & la programmation VIH/sida pour les résidents

Volets Prévention Développement Traitements et soutien
communautaire
Intrants Médecins / Personnel infirmier communautaire / Paraprofessionnels / Personnel de soutien et

bénévoles

Activités clés

Faciliter I’élaboration
d’activités de prévention
primaires aux paliers
communautaire, régional ou
national (selon le cas) pour les
résidents vivant avec

le VIH/sida

Renforcer les capacités de
composer avec le VIH/sida
en offrant des programmes
de sensibilisation

au VIH/sida et des occasions

de formation pertinentes

Offrir les soins, les
traitements et le soutien
nécessaires aux résidents
vivant avec le VIH/sida

dans les collectivités

Extrants

Traitements / options de traitement

Nouveaux cas de séropositivité pour le VIH

Groupes de soutien / séances de counselling

Partenariats communautaires établis (F/T/P et régionaux)

Initiatives communautaires de divers types (p. ex., sensibilisation en milieu médical et

services de perfectionnement du personnel)
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Résultats a

court terme

Sensibilisation communautaire accrue a 1’égard du VIH/sida
Utilisation améliorée des ressources de promotion de la santé
Acces élargi aux traitements pour les patients et leurs familles

Maillages améliorés entre les divers programmes de lutte contre le VIH/sida

Résultats a

long terme

Incidence réduite du VIH/sida chez les peuples des Premiéres nations et les Inuits

Source : Santé Canada, DDP/Contrat n° HQ0300461 / Titre du projet : Evaluation of the
HIV/AIDS Program for First Nations on Reserve and Inuit Living in Labrador and Québec, date
de publication : le 8 janvier 2002, p. 3
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Annexe C : Nom des membres du Comité

Anita Tuharsky

Gestionnaire de programme par intérim, Programme VIH/sida

Division du contrdle des maladies transmissibles

Direction générale de la santé des Premicres nations et des Inuits, Santé Canada

Ottawa, Ontario

* Ce poste a été occupé par Nancy Connor puis par Lina Chang au cours de 1’exercice 2003-
2004.

Lucie Beaudoin

Analyste principale en évaluation

Direction de la planification et de la gestion des affaires

Direction générale de la santé des Premicres nations et des Inuits, Santé Canada
Ottawa, Ontario

Rene Dion

Gestionnaire, Elaboration d’indicateurs

Politiques, planification et analyses stratégiques

Direction générale de la santé des Premiéres nations et des Inuits, Santé Canada
Ottawa, Ontario

D" John David Martin

Meédecin des programmes régionaux

Direction générale de la santé des Premicres nations et des Inuits, Santé Canada
Vancouver, Colombie-Britannique

Geoffrey Cole

Analyste principal en évaluation

Division de I’évaluation des programmes du ministere

Direction générale de l'information, de I'analyse et de la connectivité, Santé¢ Canada
Ottawa, Ontario
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Karen Gittens

Analyste

Division de I’évaluation des programmes du ministere

Direction générale de I'information, de 1'analyse et de la connectivité, Sant¢ Canada
Ottawa, Ontario

Fernand Comeau
Analyste des politiques

Unité de la responsibilité publique et des opérations de la division
Division des politiques, de la coordination et des programmes sur le VIH/sida

Direction générale de la santé de la population et de la santé publique, Santé Canada
Ottawa, Ontario
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Annexe E : Protocles d’entrevues

Guide d’entrevue pour les organisations nationales

Santé Canada a entrepris une évaluation du Programme du VIH/SIDA qui est géré par la
Direction générale de la santé des Premicres nations et des Inuits. Ils ont confi¢ le contrat pour
cette étude a la firme Goss Gilroy Inc. Cette étude a une envergure nationale et se penche sur des
questions d’évaluation reliées au bien-fondé du programme, sa portée et son champ
d’application et ses impacts.

L’étude comprend des entrevues avec les responsables du programme dans les bureaux
régionaux de Santé Canada, les principaux intervenants au siége national, et des organismes
communautaires impliqués dans le programme au niveau national. De plus, les consultants vont
entreprendre quatre études de cas sur des projets découlant du programme et des entrevues avec
des représentants des communautés impliqués dans le programme du VIH/SIDA.

Vous trouverez ci-joint une liste des questions principales que les consultants aimeraient
discuter avec vous lors d’une entrevue. Cette entrevue devrait prendre de 45 a 60 minutes.
Nous avons développer une liste exhaustive de questions; alors, il est possible que certaines ne
s’applique pas a votre région ou organisme.
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Contexte

. Est-ce-que vous avez jouer [sic] un role dans le développement initial du programme? Si
oui, s.v.p décrire brievement ce role.

Conception du programme et processus administratif

. S.v.p. décrire brievement les projets que votre organisation a entrepris avec ’aide du
programme VIH/SIDA de Santé Canada?

. Pouvez-vous nous décrire votre relation avec le bureau national par rapport a ce
programme? Quels aspects sont positifs? sont négatifs?

. Quelles sont les mesures en place pour mesurer le rendement des projets financés par le
programme (e.g. financiers, résultats, succes)? Selon vous, est-ce-que ce type de
monitoring est suffisant?

. Selon vous, quel est le niveau de satisfaction des communautés et organisations qui sont
impliqués dans ce programme vis-a-vis :
- définition du programme et processus administratif
- ressources financieres disponibles
- résultats/succes des projets

Résultats/succes

. Une liste des résultats a court terme qui ont pu découler des projets financés est présentée
plus bas. Pour chaque domaine, s.v.p. répondre aux questions suivantes: 1) dans quelle
mesure le programme a-t-il fait des progres envers 1’atteinte de ses résultats; 2) quelles
sont les chances que ces résultats seront atteint a court terme (au cours des deux
prochaines années); et 3) quels sont les aspects du programme qui peuvent influencer (de
fagon positive ou négative) ’atteinte de ses résultats?

- capacité accrue des communautés de faire face aux problémes reliés au
VIH/SIDA
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- augmentation dans la participation et les partenariats parmi les
communautés pour faire face aux problémes reliés au VIH/SIDA

reconnaissance accrue des questions reliées au VIH/SIDA

utilisation accrue des ressources de promotion en matiére de santé publique
- augmentation du niveau d’accés aux ressources disponibles pour la
prévention, 1’appui et les traitements disponibles aux communautés

augmentation de la coordination entre le développement des politiques et la
programmation

. Quels autres résultats a court terme du programme avez-vous pu observer?

. Selon vous, quelles sont les chances que le programme va atteindre ses objectifs a long
terme?

réduction dans le niveau d’infection (VIH/SIDA) dans les communautés

amélioration des soins et des appuis disponibles pour les personnes atteintes du
VIH/SIDA

augmentation de la qualité de vie dans ces communautés
. Quels aspects du programme favoriseront I’atteinte de ces résultats a long terme?

. Quels aspects du programme nuiront a 1’atteinte des ces résultats a long terme?

Bien-fondé et alternatives

. Selon vous, le besoin d’un programme pour le VIH/SIDA existe-t-il encore, tel qu’il est
congu présentement, existe-t-il encore? Pourquoi ou pourquoi pas?

. Y aurait-t-il des alternatives plus appropriées au programme?

. Quels sont les avantages principaux du programme? Ses faiblesses ou défis?
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Evaluation du programme du VIH/sida de la DGSPNI

Guide d’entrevue pour les représentants régionaux

Santé Canada a entrepris une évaluation du Programme du VIH/SIDA qui est géré par la
Direction générale de la santé des Premicres nations et des Inuits. Ils ont confi¢ le contrat pour
cette étude a la firme Goss Gilroy Inc. Cette étude a une envergure nationale et se penche sur des
questions d’évaluation reliées au bien-fondé du programme, sa portée et son champ
d’application et ses impacts.

L’étude comprend des entrevues avec les responsables du programme dans les bureaux
régionaux de Santé Canada, les principaux intervenants au siége national, et des organismes
communautaires impliqués dans le programme au niveau national. De plus, les consultants vont
entreprendre quatre études de cas sur des projets découlant du programme et des entrevues avec
des représentants des communautés impliqués dans le programme du VIH/SIDA.

Vous trouverez ci-joint une liste des questions principales que les consultants aimeraient
discuter avec vous lors d’une entrevue. Cette entrevue devrait prendre de 45 a 60 minutes.
Nous avons développer une liste exhaustive de questions; alors, il est possible que certaines ne
s’applique pas a votre région ou organisme.
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Contexte

. Est-ce-que vous avez jouer [sic] un role dans le développement initial du programme? Si
oui, s.v.p décrire brievement ce role.

Conception du programme et processus administratif

. Quel est le processus de prise de décision au sujet des projets et 1’allocation des
ressources? Comment définissez-vous les priorités?

. Pouvez-vous nous décrire votre relation avec le bureau national par rapport a ce
programme? Quels aspects sont positifs? sont négatifs?

. Quelles sont les mesures en place pour mesurer le rendement des projets financés par le
programme (e.g. financiers, résultats, succes)? Selon vous, est-ce-que ce type de
monitoring est suffisant?

. Selon vous, quel est le niveau de satisfaction des communautés et organisations qui sont
impliqués dans ce programme vis-a-vis:

définition du programme et processus administratif

ressources financicres disponibles

résultats/succes des projets

Résultats/succes

. Une liste des résultats a court terme qui ont pu découler des projets financés est présentée
plus bas. Pour chaque domaine, s.v.p. répondre aux questions suivantes: 1) dans quelle
mesure le programme a-t-il fait des progres envers I’atteinte de ses résultats; 2) quelles
sont les chances que ces résultats seront atteint a court terme (au cours des deux
prochaines années); et 3) quels sont les aspects du programme qui peuvent influencer (de
fagon positive ou négative) ’atteinte de ses résultats?

- capacité accrue des communautés de faire face aux probleémes reliés au
VIH/SIDA
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- augmentation dans la participation et les partenariats parmi les
communautés pour faire face aux problémes reliés au VIH/SIDA

reconnaissance accrue des questions reliées au VIH/SIDA

utilisation accrue des ressources de promotion en matiére de santé publique
- augmentation du niveau d’acces aux ressources disponibles pour la
prévention, 1’appui et les traitements disponibles aux communautés

augmentation de la coordination entre le développement des politiques et la

programmation

. Quels autres résultats a court terme du programme avez-vous pu observer?

. Selon vous, quelles sont les chances que le programme va atteindre ses objectifs a long
terme?

réduction dans le niveau d’infection (VIH/SIDA) dans les communautés

amélioration des soins et des appuis disponibles pour les personnes atteintes du
VIH/SIDA

augmentation de la qualité de vie dans ces communautés

. Quels aspects du programme favoriseront I’atteinte de ces résultats a long terme?
. Quels aspects du programme nuiront a 1’atteinte des ces résultats a long terme?

Bien-fondé et alternatives

. Selon vous, le besoin d’un programme pour le VIH/SIDA existe-t-il encore, tel qu’il est
congu présentement, existe-t-il encore? Pourquoi ou pourquoi pas?

. Y aurait-t-il des alternatives plus appropriées au programme?

. Quels sont les avantages principaux du programme? Ses faiblesses ou défis?
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Questions sur la stratégie de financement du programme VIH/sida de la DGSPNI -

Représentants des communautés

. S.v.p. décrire brievement les activités [sic] qui ont été financés par le programme du
VIH/SIDA de la Direction générale de la santé des premicres nations et des Inuits de
Santé Canada.
» selon vous, dans quelle mesure ces projets ont-ils rencontrés les besoins de votre
communauteé?
» est-ce-que ces projet faisaient partie d’un plan d’action ou d’une stratégie générale?
» est-ce qu’un suivi a été effectué pour ces projets?

. Quelle est votre compréhension générale du programme du VIH/SIDA de la Direction
générale de la santé des Premicres nations et des Inuits?
» quelles sont ces forces?
» quelles sont ces faiblesses?
» comment pourrait-on améliorer le programme dans le futur?

. Quelles sont les défis auxquels votre communauté fait face par rapport au VIH/SIDA et la
promotion d’une vie saine?

. Quels sont les besoins futurs pour votre communauté en ce qui touche tout
projet/programme reli¢ au VIH/SIDA?
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