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Résumé

Les défis liés a la riposte mondiale au VIH/sida demeurent présents : taux d’infection en hausse dans
de nombreux milieux, persistance de la stigmatisation et de la discrimination, et pression financiére
croissante sur la riposte mondiale. Le risque est grand de perdre non seulement ce qui a été accompli
dans la riposte au VIH et au sida, mais aussi I'impulsion nécessaire a la réalisation des objectifs 2030
dits d” « accélération de la riposte ». Dans un tel contexte, il est fondamental de mettre 'accent sur les
droits de ’homme des populations clés — surtout les droits a la santé, a la non-discrimination, a 'accés
a Pinformation, et le droit & une participation réelle, sur un pied d’égalité, aux affaires publiques et
politiques — en faisant en sorte qu’ils soient au cceur de la riposte mondiale au VIH. Ces droits, ainsi
que la revendication visant a plus de transparence, de responsabilisation et de participation (TRP), ont
été reconnus comme un impératif de justice sociale et un moyen de batir des systemes de santé plus
réactifs, inclusifs et durables. Cet article avance que 'adhésion aux principes TRP comme principes
directeurs clés de la riposte mondiale au VIH (surtout dans les pays a revenu faible et intermédiaire)
pourrait créer les conditions nécessaires au respect des droits de ’homme des populations clés ainsi
quaccroitre leur participation aux processus de prise de décision qui guident les efforts de riposte
a Pépidémie. Cet article propose ensuite plusieurs scénarios pour renforcer l'engagement entre
différentes communautés de pratique en matiere de recherche, de programmes ainsi que de politique
et de pratiques, et ce, d’'une fagon qui pourrait aider a maximiser 'impact des efforts mondiaux visant

a mettre fin a I’épidémie de VIH/sida.
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Introduction

Lors de la derniere Réunion de haut niveau 2016 de
I’Assemblée générale des Nations Unies sur la fin du
sida, le Secrétaire général des Nations Unies d’alors,
Ban Ki-moon, a présenté un rapport demandant
a la communauté internationale de renforcer son
soutien aux interventions fondées sur les droits de
I’homme en tant qu’éléments essentiels de la riposte
al’épidémie de VIH/sida.'Il a souligné I'importance
de promouvoir I'égalité entre les sexes et d’autono-
miser les personnes les plus affectées par la maladie, a
savoir les populations clés.> Dans cet article, 'expres-
sion « populations clés » fait référence aux individus
et aux groupes (constitués ou non en organisations
de la société civile) suivants : les hommes ayant des
rapports sexuels avec des hommes, les personnes
transgenres, les utilisateurs de drogue et les profes-
sionnel(le)s du sexe et leur clienteéle.

D’apreés I’Organisation mondiale de la Santé (OMS),
les populations clés sont des personnes et des com-
munautés extrémement vulnérables socialement,
sur lesquelles le VIH/sida a un impact accru en
raison de leur accés limité aux services de santé
publique et de leur manque de voix au chapitre
dans les affaires publiques? En outre, compte tenu
des barrieres sociales, des politiques stigmatisantes
et des lois répressives qui éloignent les populations
clés des services — et constituent différentes formes
de violence, de discrimination, de criminalisation
et de marginalisation — elles sont les plus ex-
posées au risque de VIH et sont, plus souvent que
les autres, laissées a I’écart des politiques censées
répondre & leurs besoins.* Dans cette logique, le
Programme commun des Nations Unies sur le
VIH/sida (ONUSIDA) et le Fonds mondial de lutte
contre le sida, la tuberculose et le paludisme (Fonds
mondial) soulignent qu’au-dela de surmonter la
stigmatisation et la discrimination a 'encontre des
populations clés, leur engagement et leur partici-
pation sont essentiels pour que la riposte au VIH
porte ses fruits partout, car elles sont a la fois la clé
de I’épidémie et des acteurs clés de la ripostes

Depuis des décennies, la communauté internatio-
nale réaffirme — en application de déclarations et
résolutions internationales telles que la Déclaration
d’Alma-Ata, la Déclaration du Sommet de Paris
sur le sida de 1994, diverses résolutions des Nations
Unies sur les droits de ’homme, la Déclaration

d’engagement sur le VIH/sida de 2001 et les déclara-
tions politiques sur le VIH et le sida de 2006, 2011 et
2016 — la nécessité d’inclure les personnes directe-
ment touchées dans les processus d’élaboration et
de mise en ceuvre des politiques et stratégies qui
visent a améliorer la santé et a lutter contre le VIH.®
Cette notion est communément appelée principe
GIPA, qui est 'acronyme de « Greater involvement
of people living with HIV/AIDS » (participation
accrue des personnes vivant avec le VIH/sida). Par
ailleurs, les Objectifs de développement durable
(ODD) récemment approuvés incluent celui d’ar-
river a une « prise de décision adaptée, inclusive,
participative et représentative a tous les niveaux »,
et ce, comme fagon de promouvoir la bonne gou-
vernance et de parvenir au développement durable
de manieére transparente, responsable et inclusive.

Les organisations et donateurs internationaux, tels
que les Nations Unies, le Fonds mondial et TOMS,
entre autres, semploient a remplir ces engagements
en créant et en promouvant des espaces de par-
ticipation des populations clés au niveau national
et international. Les organisations de la société
civile et les populations clés ont a plusieurs repri-
ses joué un role déterminant dans la réclamation
de programmes de santé, d’accés au traitement,
d’investissements, de leadership politique et de
protection des droits de ’homme pour faire face
a I’épidémie de VIH. Grace a ces contributions, la
riposte mondiale au VIH a remporté des victoires
majeures au cours de la derniére décennie : I'aug-
mentation de la couverture mondiale du traitement
antirétroviral (TAR) et la baisse réguliere du nom-
bre de décés dus au sida.?

Cependant, les efforts mondiaux déployés contre
le VIH ont atteint un niveau critique : tandis que
les taux d’infection par le VIH sont en hausse
dans plusieurs endroits du monde, les difficultés
croissantes risquent de compromettre encore da-
vantage la riposte a I’épidémie? Si ces probléemes
restent sans solution, le risque est de perdre ce qui
a été accompli au cours de la décennie précédente
et de manquer les objectifs dits d’ « accélération de
la riposte » visant & mettre fin a I’épidémie de sida
d’ici a 2030.

D’une part, lefficacité et la légitimité de la riposte
au VIH s’affaiblissent car les populations clés nont
aucune maitrise réelle sur les décisions et leurs
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droits continuent d’étre bafoués, ce qui menace
la pérennité de la riposte.® Alors méme que les
populations clés disposent désormais de davan-
tage d’espaces de participation, par exemple via les
processus du Fonds mondial, cela n’a donné lieu a
aucune évolution substantielle ni a une meilleure
prise en compte des besoins des populations clés
dans la riposte au VIH." D’autre part, la durabilité
a long terme de la riposte au VIH est menacée. Tout
d’abord parce que les fonds disponibles pour la ri-
poste a I’épidémie de VIH soit sont en diminution
soit ne sont pas alloués efficacement pour atteindre
les populations clés.’> Deuxiémement, parce que
les pratiques de corruptions, la mauvaise gestion
et le mauvais fonctionnement des services entrai-
nent la perte d’une grande partie des ressources.”
Autrement dit, faute d’apporter des réponses et de
l'aide aux personnes qui en ont le plus besoin, la
communauté internationale ne verra pas la fin de
I’épidémie.

Pour résoudre ces problemes, des organisations
de la société civile, des avocats, des militants et
des organisations de populations clés ont plaidé
dans le monde entier en faveur d’une plus grande
transparence, responsabilisation et participation
(TRP), non seulement dans les secteurs de la santé
et du VIH, mais plus globalement dans les prises
de décision politiques, comme celles qui impactent
la vie quotidienne des populations clés. La défense
des droits a accéder aux soins de santé, a étre in-
formé et a participer de maniere significative aux
prises de décision publiques s’est imposée comme
un impératif de justice sociale et un moyen de batir
des systemes de santé plus réactifs.’* Lefficacité et
la viabilité a long terme de la riposte a I’épidémie
pourront étre garanties en donnant aux popula-
tions clés la possibilité de faire entendre leur voix
sur l'allocation des ressources publiques et de su-
perviser le fonctionnement des services.

Cet article décrit tout d’abord les plus importants
défis qui entravent l'efficacité et la durabilité de la
riposte mondiale au VIH/sida. Il explique ensuite
pourquoi nous devons faire progresser les pro-
grammes TRP fondés sur les droits de ’homme,
et pourquoi ces programmes doivent renforcer
les mouvements sociaux des populations clés. Les
explications offertes se fondent sur les enseigne-
ments tirés de la participation des communautés a

I’élaboration et a la mise en ceuvre des politiques
de santé. Enfin, l'article explique comment les solu-
tions transversales fondées sur les principes TRP
peuvent rendre la riposte a I’épidémie de VIH plus
résiliente, inclusive et efficace.

La riposte mondiale au VIH en danger : Sa
durabilité et son efficacité menacées

Durant les trois derniéres décennies, la riposte
mondiale au VIH a franchi des caps majeurs, com-
me la réduction du nombre annuel de déces dus
au sida et I'extension de la couverture mondiale de
la thérapie antirétrovirale.” Ces réussites doivent
beaucoup a I'engagement et a la mobilisation des
populations clés et des communautés touchées par
le VIH. Pourtant, malgré ces avancées, le nombre
des nouvelles infections @ VIH chez l'adulte n’a
pas diminué depuis 2010 et plus de 2,1 millions de
personnes ont contracté le VIH dans le monde en
2015."° Les facteurs socioculturels, parmi lesquels
la pauvreté, I'inégalité entre les sexes, la violence,
la stigmatisation et la discrimination, alimentent
I’épidémie de VIH et continuent de compromettre
lefficacité d’initiatives de riposte au VIH qui ont
fait leurs preuves.” Cette situation a conduit a re-
nouveler I'appel a intensifier les efforts mondiaux
de riposte au VIH dans le cadre de la stratégie
d’ « accélération de la riposte » de TONUSIDA qui
vise a mettre fin a I’épidémie d’ici a 2030 et a péren-
niser les acquis. Il est donc nécessaire d’augmenter
les investissements qui permettent de maintenir les
efforts de prévention et de traitement du VIH visant
a enrayer la propagation de I’épidémie, et d’établir
des mécanismes de surveillance inclusifs et réactifs
pour une responsabilisation a tous les niveaux.

Contraintes financiéres

Ces dernieres années, les fonds internationaux
consacrés a la riposte au VIH ont été soumis a des
contraintes importantes compte tenu de I’évolution
des programmes de développement en réponse aux
nouvelles priorités des donateurs. Au fur et a me-
sure de la transition des pays a revenu faible en pays
a revenu intermédiaire, les pays bénéficiaires sont
incités a augmenter leurs investissements nation-
aux pour financer une gamme plus large de services
de santé, incluant les services VIH.* Toutefois, les
données disponibles au niveau international ainsi
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quau niveau national apportent la preuve que non
seulement les ressources s'amenuisent, mais elles
sont également souvent allouées a mauvais escient
car elles ne répondent pas aux besoins et aux de-
mandes des populations clés.”” En outre, méme si
les investissements intérieurs effectués par les gou-
vernements nationaux augmentent, il est difficile
de controler ces ressources car les structures et les
processus de gouvernance sont inefficaces, opaques
et non responsables, ainsi que trés exposés a la cor-
ruption.> Le préjudice financier est si lourd qu’il est
impossible de déterminer avec précision les cotits
globaux de la corruption dans le secteur de la santé
a I’échelle mondiale. Dapres certaines sources, le
manque a gagner lié a la corruption et a la mauvaise
gestion des dépenses de santé mondiales annuelles
(environ 7,2 billions de $US en 2010) s’éléverait a
10-25 %.*

D’autre part, on a observé une augmentation de
la part de 'investissement mondial de riposte au
VIH/sida en provenance des pays a forte préva-
lence. Désormais, les dépenses nationales des pays
a revenu faible et intermédiaire constituent la ma-
jeure partie de I'ensemble des dépenses de riposte
au VIH.” Par exemple, ces quatre dernieres années
les pays africains ont augmenté de 150 % leurs res-
sources nationales consacrées a la riposte au VIH.»

Cette transition du financement de 'international
vers le local afin de soutenir la riposte au VIH va
également probablement faire passer le pouvoir
des mains des donateurs internationaux a celles
des acteurs et autorités locaux. Ainsi, avec une aide
étrangere réduite, les gouvernements nationaux
rendront moins de comptes aux donateurs interna-
tionaux et demanderont désormais des comptes aux
bénéficiaires dans leur pays d’origine. A Iinverse,
I’avenir des programmes de riposte au VIH a des-
tination des populations clés dans un futur proche
suscite de plus en plus de craintes. Si les ressources
internationales émanant de donateurs bilatéraux
et multilatéraux, cruciales pour soutenir la riposte
au VIH dans le monde, samenuisent déja, celles
allouées aux populations clés et aux initiatives en
faveur des droits de 'homme — pour lesquelles les
ressources disponibles sont déja limitées — seront
les plus affectées par la transition vers le finance-
ment national opérée par de plus en plus de pays.>*

Impossibilité datteindre les populations clés et
protection limitée de leurs droits

Partout dans le monde, les preuves des violations
des droits de 'homme des populations clés sont
flagrantes.” Le manque de protection augmente
directement leur vulnérabilité au VIH, alimentant
la stigmatisation, la discrimination et la violence.?®
Les croyances, les normes liées au genre et les pra-
tiques déléteres sont enracinées dans le manque
de compréhension et d’informations exactes sur la
maladie et son mode de transmission. De plus, le
VIH est associé a tort a des comportements percus
comme immoraux, voire criminels (tels que le
commerce du sexe, ’homosexualité et l'utilisation

de drogues).”

Pour certaines personnes, le diagnostic de
séropositivité au VIH peut se traduire par une
perte progressive des droits civiques, politiques,
sociaux, économiques et culturels. Dans certains
cas extrémes, cela aboutit a ’exclusion sociale et
a la marginalisation des populations clés et des
personnes vivant avec le VIH, pouvant conduire
a des troubles de la santé mentale, & une perte de
I'estime de soi et a une diminution des chances de
trouver un emploi, un logement et d’accéder al’édu-
cation. Par ailleurs, les tabous, la stigmatisation
et la discrimination liés au VIH dont font preuve
les personnalités politiques, les fonctionnaires
et les professionnels de santé¢ découragent, voire
empéchent, les personnes vivant avec le VIH d’ac-
céder aux services de santé et sociaux et d’y avoir

recours.?®

D’autres restrictions légales affectent encore les
droits de ’homme des populations clés. Par exem-
ple, en vertu des lois qui limitent les droits des per-
sonnes vivant avec le VIH a la liberté d’association
et a 'acces a 'information (en raison de leur orien-
tation sexuelle ou de leur identité de genre, par
exemple), les populations clés peuvent se voir inter-
dire l’accés a des informations de santé adéquates
ou méme se voir interdire de discuter de questions
liées au VIH en public. En I'absence de ces droits,
il devient trés difficile de participer a I’élaboration
des politiques liées au VIH/sida et a la politique en
général, et la constitution en groupes de soutien ou
de plaidoyer peut étre passible de sanctions ou de
poursuites.
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Les résultats combinés : Incertitude,
pérennisation impossible et inefficacité des
stratégies actuelles de riposte au VIH

Tout indique que les préjudices causés par la stig-
matisation et la discrimination — elles-mémes au
cceur des questions de justice sociale et de droits de
I’'homme — aggravent la progression de I’épidémie
et la durabilité financiere de la riposte.”® En raison
de ces formes de violence structurelle, I’accés aux
soins vitaux de prévention et de traitement est rendu
difficile pour les populations clés les plus exposées.
Et comme I’épidémie est fortement concentrée au
sein de ces groupes vulnérables, c’est toute la straté-
gie de riposte au VIH qui est en péril s’ils ne sont
pas soutenus.*®

Les données recueillies et publiées par TONUSIDA
montrent que sur I'ensemble de la population qui,
on estime, vit avec le VIH (prés de 37 millions
de personnes dans le monde), 54 % ignorent en-
core leur statut? Ces cas non diagnostiqués non
seulement mettent en danger la vie des personnes
concernées, qui ne recoivent pas les soins et le sou-
tien nécessaires au traitement du VIH (et d’autres
maladies opportunistes telles que la tuberculose
ou la salmonellose), mais augmentent également le
risque de transmission du virus.

De plus, les contraintes financiéres croissantes qui
pésent sur la riposte limitent les fonds nécessaires
au maintien des programmes de prévention et de
traitement du VIH, ce qui a une incidence négative
sur I'ensemble de la riposte au VIH et au sida.

De plus, les contraintes financiéres croissantes qui
pesent sur la riposte limitent la disponibilité des
fonds nécessaires au maintien des programmes de
prévention et de traitement du VIH, ce qui a une
incidence négative sur 'ensemble de la riposte au
VIH et au sida?* Limpact serait plus lourd sur la
riposte et la programmation a I’échelle communau-
taire a destination et a I'initiative des populations
clés 3 Dlapreés les prévisions de TONUSIDA, la non-
obtention de ces fonds pourrait se traduire par au
moins 17,6 millions de nouvelles infections a VIH
et 10,8 millions de décés liés au sida dans le monde
d’ici a 203034

Selon le Conseil des droits de ’homme (2009) et le
Haut-Commissariat des Nations Unies aux droits
de ’homme (2013), la corruption a un impact

disproportionné sur les personnes appartenant
aux groupes qui sont exposés a la marginalisation
sociale car elle accentue 'exclusion et la discrimi-
nation auxquelles elles sont déja exposées® La
corruption, globalement définie comme « l’abus
du pouvoir qui vous est confié a des fins person-
nelles », est non seulement 'un des principaux
obstacles au développement durable mais aussi
accentue la marginalisation et la discrimination’
En voici quelques exemples. Si des fonctionnaires
corrompus détournent des ressources destinées a la
construction d’un hépital public, cela affecte tous
les bénéficiaires potentiels mais les groupes qui en
souffrent le plus sont ceux pour lesquels I'acces aux
hopitaux existants est déja restreint. Siles politiques
liées au VIH sont formulées par des législateurs
corrompus pour servir les intéréts dun groupe
particulier (par exemple des lobbies religieux),
elles peuvent délibérément ignorer les besoins de
certaines communautés (par exemple les personnes
LGBT ou les professionnel(le)s du sexe).

Il est donc essentiel que les personnes les plus grave-
ment touchées par I’épidémie puissent avoir voix au
chapitre et accés aux informations publiques néces-
saires pour participer, mais aussi pour réclamer aux
pouvoirs publics la création d’'un environnement
(cCest-a-dire des conditions juridiques, politiques
et socio-économiques) propice et favorable au suivi
communautaire’”

Transparence, responsabilisation et
participation : Des vecteurs de changement
dans le secteur de la santé

Apres avoir analysé les problémes et les facteurs
contextuels de plus en plus nombreux qui affectent
la gouvernance de la riposte mondiale a I’épidémie
de VIH, il apparait crucial de surmonter les dif-
férents obstacles qui empéchent les populations
clés de faire respecter leurs droits. Cependant, la
communauté internationale ne saurait mettre en
ceuvre les modifications structurelles requises pour
garantir la durabilité et la capacité d’adaptation a
long terme des initiatives de riposte au VIH sans
s’attaquer au manque de transparence, de responsa-
bilisation et de participation (TRP) dans le secteur
de la santé et aux dommages causés par la cor-
ruption® Cette section présente tout d’abord une
définition pratique des principes TRP, suivie d’une
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analyse de la fagon dont les initiatives basées sur
ces principes ont été appliquées en pratique et des
facteurs ayant déterminé leur réussite ou non.

Les principes TRP en théorie : Ce que signifient
ces principes eu égard au droit a la santé

Les principes TRP associent la transparence, la res-
ponsabilisation et la participation, trois concepts
différents mais interconnectés et interdépendants.
La transparence détermine en regle générale dans
quelle mesure les éléments clés du processus de
prise de décision par les pouvoirs publics et autres
entités (objectifs de la politique, décisions prises et
leur justification, données et informations, entre
autres exemples) sont rendus publics de maniere
compréhensible, accessible et opportune® La
responsabilisation peut globalement se définir
comme lobligation faite aux pouvoirs publics
d’apporter la preuve de leur rendement et den
assumer la responsabilité devant leurs conci-
toyens a la lumiere des responsabilités qui leur ont
été confiées, de leurs engagements et des résultats
attendus. Par conséquent, la responsabilisation des
pouvoirs publics inclut la réalisation des objectifs
prévus dans leurs mandats et une communication
juste et exacte sur 'administration et la gestion des
fonds publics dans le respect des lois, des regles et
des normes.* Enfin, la participation est définie en
rapport avec les trois droits civiques suivants : le
droit de tout citoyen a prendre part a la conduite
des affaires publiques, le droit de voter et d’étre élu,
et le droit d’accés aux services publics.*

Bien que ces termes n’aient pas qu'une seule défini-
tion, on s’accorde de plus en plus a reconnaitre que
la transparence, la responsabilisation et la partici-
pation sont des principes qui ont une valeur éthique
et instrumentale intrinséque : ils sont fondés sur les
normes et principes des droits de ’homme et visent
a améliorer la réactivité des Etats et plus générale-
ment la « bonne gouvernance ».#* Grace aux efforts
entrepris par des acteurs tels que le Programme des
Nations Unies pour le Développement (PNUD),
la Banque Mondiale et des organisations de la so-
ciété civile comme Transparency International, la
communauté internationale a reconnu que laccés
a 'information et 'engagement des citoyens dans
la prise de décision publique sont des conditions
essentielles pour parvenir a un développement

durable.#* Les Etats sont percus comme étant plus
a méme de répondre aux besoins de leurs citoyens
lorsque leurs démarches sont guidées par les princi-
pes TRP, car ils peuvent trouver des solutions plus
efficaces et légitimes aux défaillances des services et
lutter contre la corruption.**

De ce point de vue, les principes TRP peuvent donc
étre définis comme des principes ancrés dans les
droits de ’homme : le droit a des informations pu-
bliques sur I’action des membres du gouvernement
(transparence ou droit a 'information) ; le droit
d’exiger des pouvoirs publics qu’ils respectent les
regles et rendent des comptes et de les tenir res-
ponsables de leurs décisions et de leurs actes (la
responsabilisation en tant que principe de droits de
I’homme) et enfin le droit de faire entendre sa voix
et de voir ses intéréts pris en compte dans la prise
de décision politique et les politiques publiques. Les
principes TRP comprennent également les droits
relatifs au fonctionnement des services : le droit de
participer aux affaires publiques, le droit de vote et
le droit a I’égalité d’acces aux services publics.®

En 2015, les dirigeants internationaux ont adopté le
Programme 2030, sanctionnant ainsi les nouveaux
Objectifs de développement durable (ODD). Notam-
ment, l'objectif 16 se rapporte a la gouvernance et a
l'engagement a « mettre en place, a tous les niveaux,
des institutions efficaces, responsables et ouvertes a
tous », et les experts, motivés par la conviction que
des données de meilleure qualité et plus facilement
accessibles aideront a accélérer le développement, ap-
pellent a une « révolution des données » a cet égard.*
Les principes TRP peuvent sembler trés vastes mais
ils deviennent plus tangibles s’ils sont encadrés ou
contextualisés en rapport avec un objectif sociétal ou
développemental donné. Par exemple, une approche
fondée sur les principes TRP dans le cadre du droit
fondamental a la santé pourrait impliquer de veiller
a ce que les stratégies et plans d’action nationaux en
matiere de santé produisent les résultats suivants :
non seulement Pouverture au public des données
de santé, mais aussi la prise en compte de l’avis des
citoyens dans la définition des priorités, dans la prise
de décision et la planification, et dans la mise en ceu-
vre et ’évaluation des stratégies pour améliorer les
soins de santé.¥

Par exemple, une approche fondée sur les principes
TRP concernant le droit fondamental a la santé
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reviendrait, pour les stratégies et plans d’action
nationaux dans le domaine de la santé, a garantir
l'obtention des résultats suivants :
public des données de santé, mais aussi la prise
en compte de l’avis des citoyens dans la définition
des priorités, la prise de décisions et les stratégies
de planification, de mise en ceuvre et d’évaluation
pour améliorer les soins de santé.

bl
Pouverture au

Les principes TRP dans la pratique : Les
différentes démarches, données probantes et
lecons apprises

Dans la pratique, les principes TRP ont été in-
terprétés et appliqués de deux fagons différentes
selon qu’ils naissent de I’initiative des Etats ou de
la société civile. Les pouvoirs publics, outre la tenue
d’élections, traduisent généralement les principes
TRP en politiques visant a prévenir, décourager
et sanctionner la corruption, autrement dit en
mesures de promotion de la responsabilisation et
de la justice.** Cependant, d’apres le Conseil des
droits de 'homme des Nations Unies, bien que les
approches répressives soient nécessaires pour com-
battre la corruption et la mauvaise gestion, elles
ne rendent pas justice aux personnes qui subissent
les conséquences de la corruption.* Un autre an-
gle d’approche pour les initiatives TRP de ce type
menées par les pouvoirs publics consiste a évaluer la
participation. A titre d’exemple, les bailleurs inter-
nationaux tels que la Banque Mondiale et le Fonds
monétaire international accordent des préts aux
pays endettés sous différentes conditions, notam-
ment le degré de participation des organisations
de la société civile locales a I’élaboration de leurs
stratégies nationales respectives de lutte contre la
pauvreté (Documents de stratégie pour la réduction
de la pauvreté ou DSRP)*

Dans le cadre de la riposte au VIH, les orga-
nisations de la société civile ont été a la téte des
revendications de transparence, responsabilisation
et participation, et ce, par leur remise en cause des
approches hiérarchisées et hypermédicalisées tra-
ditionnelles de la santé. Toutefois, dans le contexte
du VIH, les principes TRP ont été interprétés dans
ce second sens, en mettant 'accent sur les aspects
liés a la participation. Dans le cadre de leurs efforts
pour développer le sentiment d’appropriation, les
organisations et les bailleurs internationaux, tels

que les Nations Unies, le Fonds mondial et TOMS,
ont encouragé et mis en place divers espaces per-
mettant aux représentants des populations clés
de participer aux débats et discussions politiques
(on peut citer la participation de délégations de la
société civile a leurs réunions, les consultations
menées par les organismes des Nations Unies et les
mécanismes des droits de ’homme, et Iétablisse-
ment des instances de coordination nationale (ICN,
ou CCM en anglais) avec la participation obliga-
toire des populations clés pour gérer les ressources
du Fonds mondial, entre autres exemples). Il existe
également des initiatives et des espaces de ce type
au niveau régional et national (par exemple, les
consultations des organisations de la société civile
et des représentants des populations clés organisées
par I’Organisation des Etats américains (OEA) et
I"Union africaine (UA), ou organisées dans le cadre
des commissions/conseils nationaux de lutte contre

le sida).

Par opposition aux initiatives conduites par les Etats
ou les pouvoirs publics, l'objectif des initiatives
TRP menées par la société civile est d’améliorer la
responsabilisation sociale, laquelle est définie com-
me la capacité pour les citoyens de demander des
comptes a 'Etat et aux prestataires de services et
de les rendre plus attentifs a leurs besoins.* Ainsi,
dans le but de renforcer progressivement la parti-
cipation des communautés aux affaires publiques,
des activités telles que les suivantes sont conduites :
I'instauration de dialogues et de consultations
multi-partites sur les politiques, I'autonomisation
de la société civile par le renforcement des capa-
cités, le plaidoyer pour linstitutionnalisation de
Iaccés a I'information,
prise de décision publique et le suivi de la presta-
tion des services publics. Les initiatives de ce type
reposent sur des données probantes montrant que
les patients gagnent a participer davantage aux
affaires publiques en matiére d’accés aux soins de
santé ou de qualité des soins. Toutefois, l'efficacité
et 'impact final de cette participation sur les poli-
tiques de santé ou les résultats de santé suscitent des
inquiétudes .

"éducation citoyenne a la

De nombreux exemples montrent quen accentuant
la participation des communautés aux processus
de responsabilisation sociale on augmente I'acceés
a des services de santé de qualité et la couverture
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de ces services® Cependant, lorsquon évalue
I'impact de 'amélioration de I'information et de
la transparence sur 'engagement des citoyens et la
prestation de services, il apparait que ces interven-
tions ne fonctionnent que dans certains contextes.
Des études ont montré que le succés d’une initiative
TRP donnée peut dépendre de plusieurs facteurs,
parmi lesquels, entre autres, la perception de la
légitimité et des aspects éthiques de ces initiatives
TRP ; la prise en compte des besoins et I'implica-
tion plus poussée des responsables publics et des
experts et professionnels du domaine de la santé ;
l'expertise et les capacités globales des citoyens a
intervenir dans un systeme particulier ; la fagon
dont les concepts et les stratégies et tactiques opéra-
tionnelles des initiatives TRP sont définis et adoptés
par les parties prenantes ; la continuité de ces initia-
tives dans le temps ; et la fiabilité et I’accessibilité
des données utilisées par les acteurs impliquéss*

Néanmoins, méme s’il n’est pas prouvé que les ob-
jectifs TRP de ces initiatives ont été atteints, cela
ne remet pas nécessairement en cause la valeur in-
trinséque de la promotion des droits de ’homme ni
les bénéfices potentiels ultérieurs de ces initiatives
pour 'amélioration du fonctionnement des services,
dont les soins de santé>s Une absence de preuves
d’efficacité pourrait indiquer qu’il faut poursuivre
les recherches ou tenir compte des lecons apprises.s®
La promotion des principes TRP et la poursuite de
I'engagement des organisations de la société civile
et des populations clés dans les affaires publiques
doivent étre pérennisées et renforcées car ce sont
des démarches qui restent valides et essentielles en
matiére de droits de 'homme.

Aller de I'avant : Promouvoir les principes
TRP comme facteur de promotion des
droits de '’homme des populations clés et
améliorer la riposte au VIH

En encourageant I'acces des communautés a I'in-
formation et leur participation a ’élaboration des
politiques de santé, on peut améliorer 'accés pour
tous, la qualité et la couverture des soins de santé.
La réponse a I’épidémie de VIH nécessite que les
populations clés soient en mesure de surmonter
lexclusion et deviennent des participants actifs a
I’élaboration de politiques de santé et de riposte
au VIH efficaces pour tous.”” Dans tous les pays du

monde, il existe de bons exemples de ripostes com-
munautaires au VIH qui font progresser la santé et
promeuvent les droits de ’homme dans le contexte
du VIH® Cependant, la portée et la couverture de
ces expériences restent limitées, et elles sont sou-
vent marginales et sous-financées.

Lextension de la riposte au VIH et la réalisation des
objectifs 2030 exigeront de généraliser les initiatives
TRP dans le contexte du VIH. Les initiatives TRP
congues et mises en ceuvre avec une implication
élevée des populations clés pourraient permettre a
celles-ci de : réclamer le respect des engagements
internationaux pris par leurs pouvoirs publics
en matiere de riposte a I’épidémie ; participer de
maniere significative a I’élaboration de politiques
de santé efficaces pour tous ; retracer l'allocation,
le versement et lutilisation des fonds publics ;
superviser les contrats publics, de la planification
a la mise en ceuvre ; accéder aux financements
nationaux et locaux en s’adressant a leurs pouvoirs
publics ; demander la publication d’informations
sur la santé et du prix des médicaments ; et prendre
des mesures pour sanctionner les défaillances de
rendement ou les actes de corruption des respon-
sables politiques.

Pour que les futures initiatives TRP liées au VIH
tiennent leurs promesses, elles doivent étre ancrées
dans le contexte, formulées et adoptées par les
parties prenantes concernées ; axées sur l'autonomi-
sation des populations clés au moyen de l'expertise
technique dont elles ont besoin pour devenir des
acteurs de changement social positif au sein de leur
communauté ; et doivent cibler la réalisation d’ob-
jectifs progressifs a long terme qui visent a opérer
un changement systémique plutdt que de chercher
a « rafistoler » les problémes de fonctionnement des
services. Sur la base des données probantes recueil-
lies et portant sur les initiatives TRP dans le secteur
de la santé, les paragraphes suivants décrivent les
étapes qui pourraient permettre d’intégrer les pro-
grammes TRP dans la riposte au VIH.

Préparer le terrain : Etablir des communautés de
pratique VIH-TRP

Pres de 20 ans apres leurs débuts, les initiatives
TRP se sont a la fois diversifiées et spécialisées
dans divers domaines, allant des initiatives pluri-
latérales par secteur — telles que 'Initiative pour la
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transparence dans les industries extractives (ITIE),
I'Initiative pour la transparence dans le secteur de
la construction (CoST) et 'Initiative mondiale sur
la transparence des finances publiques (GIFT) — a
I’établissement de normes internationales — telles
que I'Initiative internationale pour la transparence
de l'aide (IITA) et le Partenariat pour un gouver-
nement ouvert (PGO) — et de mécanismes de
financement de l'innovation visant a exploiter le
potentiel des nouvelles technologies — tels que
la Transparency and Accountability Initiative, le
Partenariat mondial pour la responsabilité sociale
(GPSA) et l'initiative Making All Voices Count
(MAVC).>* Autrement dit, méme s’ils semblent étre
d’une nature différente, on dénombre une multi-
tude d’enseignements et d’expériences pouvant étre
intégrés a la riposte au VIH/sida.

Il serait utile dans un premier temps de créer des es-
paces et des possibilités d’élaboration de stratégies
conjointes afin de sattaquer au manque de TRP
dans le secteur de la santé en particulier, une défail-
lance qui entrave de plus en plus la riposte au VIH.
L'établissement de plateformes internationales, ré-
gionales et locales créées par les différentes parties
prenantes de la riposte au VIH — comme les orga-
nisations non gouvernementales, les organisations
de populations clés, les sociétés pharmaceutiques et
les prestataires de soins de santé privés, les univer-
sités et les instituts de recherche, les organisations
internationales et les pouvoirs publics — pourrait
étre un moyen de partager les connaissances
techniques et d’encadrer les enjeux et objectifs com-
muns.

Idéalement, ces plateformes devraient étre ouvertes
a des acteurs qui ne travaillent pas directement sur
le VIH/sida, de fagon a encourager les collaborations
transversales créatives entre différents secteurs
professionnels. Construire de tels ponts pour relier
différents champs d’expertise et mouvements so-
ciaux sous I’égide des principes TRP peut égale-
ment servir de catalyseur d’innovation et conduire
potentiellement a I’élaboration de nouveaux cadres,
outils et méthodologies pour faire progresser les
droits de ’homme et renforcer la participation des
populations clés a la riposte au VIH.*°

A titre d’exemple, il existe des solutions pour ren-
forcer la riposte au VIH qui consistent a exploiter le
potentiel des « données ouvertes » (des informations

lisibles par une machine que tout le monde peut li-
brement consulter, utiliser, modifier et partager) et
a tirer des enseignements des mouvements sociaux
pour les « gouvernements ouverts » qui militent
pour la généralisation de la demande et de 'acces
aux informations publiques, en particulier aupres
des gouvernements.* D’aprés ’OMS, une caractéris-
tique essentielle de tout systeme de santé efficace est
la disponibilité dans le domaine public de données
et d’informations solides et fiables en matiere de
santé.®* Lacces a ces informations permet aux in-
dividus et aux communautés de promouvoir leur
propre santé, de participer efficacement a la prise
de décision, de réclamer des services de qualité,
de suivre la réalisation progressive de leurs droits,
de dénoncer la corruption et de demander des
comptes aux personnes responsables. Des données
probantes récentes démontrent que les initiatives
de ce type ont un impact positif direct lorsqu’elles
sont appliquées aux processus d’approvisionne-
ment dans le domaine de la santé, notamment en
améliorant la rentabilité des ressources investies, et
quelles conduisent a des innovations dans le suivi
de la prestation des services de santé (notamment
les interventions liées au VIH).

En outre, les informations publiques doivent étre
présentées de fagon a ce que les citoyens puissent
les assimiler et les analyser en fonction de leurs
besoins, et avec une compréhension claire des ris-
ques associés a la libération de telles données (par
exemple, la violation des droits a la vie privée et le
risque de mauvaise utilisation ou interprétation des
données).* Pour atténuer de tels risques, des allian-
ces peuvent étre nouées entre les populations clés
et les infomédiaires (les agents capables de capturer
des données complexes et de les traduire, présenter
et contextualiser en vue de leur utilisation par des
segments plus larges de la société, par exemple les
organisations internationales, ONG, technologies
de I'information et de la communication (TIC), ex-
perts et militants des données ouvertes, journalistes
et organismes de surveillance). Ceci permettrait de
pallier les manques dans la chaine de l'offre et de la
demande d’informations. Dans le cas de la riposte
au VIH, les infomédiaires garantiraient que les po-
pulations clés utilisent les données publiées par les
pouvoirs publics efficacement, de maniére respon-
sable et en toute connaissance de cause.®
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En nouant des alliances et des communautés de
pratique « intersectorielles », partagées entre les po-
pulations clés engagées dans la riposte au VIH et les
infomédiaires, les lacunes conceptuelles pourraient
étre plus facilement comblées et les populations clés
et les communautés disposeraient de plus de moyens
pour sengager de maniére significative dans les
processus de prise de décision complexes. Par exem-
ple, si une professionnelle du sexe vivant avec le
VIH désire sengager auprés du conseil national
pour le sida, elle devra non seulement surmonter
la stigmatisation et la discrimination liées a son
état de santé et a ses activités pour participer, mais
aussi posséder toutes les connaissances et les outils
nécessaires pour sengager efficacement. La mise
a disposition de lieux et de moyens d’échange de
connaissances pourrait conduire a 1’élaboration
de programmes communs ; les nouvelles narra-
tions et pratiques autour des principes TRP dans
le contexte de la riposte au VIH pourraient quant
a elles réellement contribuer a en améliorer la du-
rabilité et l'efficacité. Les infomédiaires pourraient
employer des approches centrées sur l'utilisateur
pour développer des technologies et des outils
facilitant la collecte et 'analyse des données ou-
vertes (par exemple de nouvelles applications pour
téléphone mobile et tablette), permettant ainsi aux
populations clés de mieux exploiter et profiter de la
« révolution des données ».

Les mécanismes TRP conduits par les
populations clés comme essentiels a la durabilité
et a lefficacité financiéres

Il faut non seulement intégrer les stratégies TRP
a la riposte, et sensibiliser a 'importance de ces
principes pour surmonter les principaux défis de
la riposte au VIH, mais également prendre des
mesures supplémentaires pour encourager la par-
ticipation des populations clés. Les populations clés
sont a la fois des personnes vivant avec le VIH et les
acteurs potentiels du changement. A ce titre, leur
participation peut redynamiser la riposte au VIH
a I’échelle mondiale. Leur contribution est néces-
saire pour fixer comme il se doit les priorités et les
stratégies permettant I’élaboration de programmes
efficaces en matiere de VIH.

Vu la pression financiére croissante, les populations
clés doivent avoir leur mot a dire surla fagon dontles

donateurs sortiront progressivement de leur pays,
dont leurs gouvernements canaliseront les fonds
publics pour financer les plans nationaux de riposte
au VIH et sur la fagon de garantir la réalisation des
promesses faites pour 2030.°° Pour cela, il faudrait
renforcer la coopération entre les différents acteurs
de la gouvernance de la santé. Les Etats doivent
honorer leurs obligations en matiére de droits de
I’homme en refusant les réglementations discri-
minatoires et prendre des mesures pour instaurer
des mécanismes de transparence et de responsabili-
sation sociale auxquels les populations clés puissent
participer. La communauté internationale, et les
donateurs en particulier, devraient insister sur le
role qui leur revient d’aider les gouvernements et
les populations clés a faire progresser les droits de
I'homme.

Par ailleurs, afin d’éviter d’accentuer les lacunes
dans le financement des services de prévention et
de traitement du VIH, il appartient aux donateurs
et bailleurs de fonds internationaux d’améliorer
leurs stratégies et de consulter les populations clés
lorsqu’ils quitteront les pays a revenu intermédiaire.
Leur appui exercerait aussi une pression qui inciterait
les pouvoirs publics a : augmenter le financement de
la riposte au VIH par I'entremise de mécanismes de
financement et de lignes budgétaires spécifiques dans
leurs stratégies et programmes de santé nationaux ;
améliorer l'efficacité, la transparence et 'accessibilité
des informations aux citoyens sur l'utilisation des
richesses nationales ; veiller a ce que la phase de
planification de I'allocation budgétaire et de la passa-
tion des contrats soit efficace et n'oublie personne ; et
superviser la mise en ceuvre de leurs plans nationaux
de riposte au VIH en y faisant participer les citoyens
et les populations clés.

Conclusion

Pour atteindre les Objectifs de développement du-
rable et mettre fin a I’épidémie de VIH d’ici a 2030,
les droits de ’homme et les principes TRP doivent
étre au cceur des priorités du Programme 2030, et
ce, parce qu’ils répondent a un impératif de justice
sociale et sont de nature a améliorer la durabilité
et 'impact des services publics de santé. L'adop-
tion sans réserve des principes TRP avant que les
donateurs internationaux ne mettent fin a leur
contribution pourrait permettre aux populations
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clés de se préparer a mobiliser tout le potentiel des
nouvelles technologies, des données ouvertes et des
gouvernements ouverts. Elles seront ainsi en posi-
tion de réclamer une riposte nationale au VIH bien
financée et profitable a tous ; de surveiller adéqua-
tement les budgets et les avancées des engagements
des gouvernements au plan politique et légal quant
au respect de leurs droits de ’homme; et de parti-
ciper activement a la prise de décision.

Pour une riposte au VIH plus efficace et plus dura-
ble, il a été prouvé qu’il faut surmonter les inégalités
et la discrimination a l'encontre des populations
clés. Les politiques doivent par conséquent traiter
en priorité les besoins et les droits de I’homme
des populations clés et cibler les causes premiéres
(ou déterminants sociaux) de 1’épidémie. Tout
le monde doit avoir acces, sans aucune forme de
discrimination, a des soins de santé complets abor-
dables. Or, les populations clés ne peuvent toujours
pas participer significativement aux structures de
gouvernance de la riposte au VIH (en particulier a
I’échelle nationale), ce qui est pourtant un élément
essentiel de la solution.

Nouer des alliances entre différents secteurs de
développement, et notamment avec des militants
spécialisés dans l’'accés a I'information, contribue-
rait a la promotion des principes TRP dans la ri-
poste au VIH. Lobjectif est de trouver des méthodes
de collecte, d’analyse et de partage des données qui
répondent besoins et aux droits des populations
clés. Lintégralité des données financieres et des
données sur la santé doit étre accessible aux popula-
tions clés et aux ONG sous un format convivial, de
facon a améliorer le suivi de 'action gouvernemen-
tale, de réduire la corruption et de plaider pour le
changement.

La communauté internationale doit élaborer des
stratégies pour mettre en ceuvre et pérenniser les
interventions liées au VIH (prévention et traite-
ment) dans 'immédiat et méme au-dela de 2030.
Elle devra pour cela continuer d’étre suffisamment
financée par les pouvoirs publics, le secteur privé et
les donateurs internationaux, et ce, de facon trans-
parente et responsable. Les programmes fondés sur
les droits de ’homme doivent continuer de béné-
ficier de financements internationaux tant et aussi
longtemps que les populations clés seront soumises
a la stigmatisation et a la discrimination. De plus,

les programmes locaux et internationaux de riposte
au VIH doivent étre budgétés chaque année par
tous les gouvernements et intégrés aux politiques
de santé dans leur ensemble (y compris la santé
sexuelle et reproductive) jusqu’a ce que I'épidémie
soit maitrisée.
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