Lutte contre le sida
Mobilisation générale

Laluttecontrele sidaestdevenue un enjeu majeur de santé publique. La
mobilisation est générale. Elle existe atous les niveaux : local, national,
européen et mondial. Des études, des programmes, des actions se
conjuguent pour lutter contre cette maladie.

est intéressant d’ observer que, trés

rapidement, la lutte contre le fléau
planétaire que constitue le sida a fait
appel aux techniques statistiques de pro-
grammation et, plus récemment, de pros-
pective. Ainsi, aujourd’ hui, un systéme
statistique approprié est a I’ ceuvre.
Plusieurs types de programmation inter-
nationale, européenne, hexagonale ou
locale coexistent tandis qu’ une étude
prospective « sida 2010 » est en cours et
gu’ une méthodol ogie de programmation
locale des actions de prévention et de
prise en charge est mise en cauvre dans
plus de trente départements.

La surveillance de I’évolution de
I’épidémie de sida

Le systéme de surveillance du sida a été
mis en place en 1982. Il repose sur la
déclaration obligatoiredel’ entréedansla
maladie faite par les praticiens (depuis
1986). La déclaration est basée sur la
définition OMS/CDC du sida, réviséeen
1993. La surveillance est coordonnée au

niveau départemental par le médecin ins-
pecteur de la santé publique et au niveau
national par le Réseau nationa de santé
publique (RNSP).

La situation du sida en France est pu-
bliée chaque trimestre dans le Bulletin
épidémiol ogique hebdomadaire (BEH).

Depuis la mise en place de la sur-
veillance du sida en 1982, 36 982 cas de
sida ont été déclarés au 30 juin 1995.

Enrevanche, il n'y apasdedéclaration
obligatoire de la séropositivité. L’ évalua-
tion du nombre de personnes séropositives
est faite a partir de diverses méthodes qui
aboutissent aestimer 2110 000 le nombre
de personnes séropositives en France.

L’ appréciation de |I’ampleur et de
I’évolution de I’ infection par le VIH/sida
a été faite en dernier lieu dans le rapport
€épidémiol ogique de mars 1995, établi par
le RNSP. Cerapport aété élaboré apartir
del’ ensemble des données disponibles qui
ont été ensuite analysées.

L’incitation au dépistage volontaire et
les politiques de prévention ont conduit a
un accroissement du nombre de personnes
ayant recours au test de dépistage. On es-
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time gue le nombre de tests est passé de
2,5 millions en 1989 a 4,6 millions en
1993 (non compris les tests effectués sur
lesdonsdu sang : 3,8 millions). Malgré cet
accroissement du nombre des personnes
ayant acces au dépistage, on constate une
stabilité du nombre de séropositifs décou-
vertsparmi les sujetstestésy compris dans
les Centres de dépistage anonyme et gra-
tuit.

De nouvelles contaminations se produi-
sent en France, maisaun rythme moindre
gue celui observé au début de I’ épidémie.

On note cependant une part plus im-
portante de personnes hétérosexuelles
« dépistées positives ». C'est un accrois-
sement relatif partiellement lié ala dimi-
nution des parts respectives des autres
groupes (personnes ayant des relations
homosexuelles, personnesfaisant usage de
drogues).

L’ extension de I’ épidémie dépend de
plusieurs facteurs : d’'une part du niveau
d’infection de certains groupes, d autre
part du nombre de personnes ayant des
comportementsarisque danslapopulation
hétérosexuelle.

L’importance de I’ épidémie chez des
personnes originaires d’ Afrique sub-
saharienne ou des Antilles, lafréguence
plus é evée des comportements sexuelsa
risque chez de jeunes adultes, et les taux
de contamination qui restent importants



chez les personnes homosexuelles inci-
tent au développement d’ actions de
prévention ciblées, parallélement au
maintien des actions de prévention pour
I’ ensembl e de la popul ation.

Programme interministériel
acing ans

Structurer davantagel’ action interminis-
térielle de lutte contre le sida et affirmer
son relais déconcentré, tels sont les axes
du programme de travail du comité des
directeurs des administrations centrales
présidé par le délégué interministériel a
lalutte contre le sida. Ce programme de
travail de cing ans (1995-1999) répond a
guatre objectifs principaux :

* réduirelesrisgues de contamination
par voie sexuelle, sanguine (toxicomanie
intraveineuse maisaussi de produitsissus
du sang, accidents professionnels), et
materno-foetale, par une meilleure politi-
que de prévention, aussi bien en métropole
gue dans les départements et territoires
d’ Outre-mer, en milieu ouvert et en milieu
pénitentiaire ;

* définir et mettre en cauvre les condi-
tions d’ une véritable éducation ala santé,
d'un apprentissage du dialogue a la res-
ponsabilisation, dés le plus jeune age,
notamment en milieu scolaire, et d’une
éducation alasexualité;

* agpporter les soins les plus efficaces
aux personnes séropositives ou malades,
assurer leur accompagnement social, Sou-
tenir les bénévoles et leurs familles et
renforcer |’ esprit de solidarité au sein de
lapopulation ;

« favoriser le développement de la
recherche et en utiliser sansretard lesré-
sultats.

Trois orientations majeures sont défi-
nies:

* articuler davantage prévention, re-
cherche et prise en charge, dans une appro-
che globale et éargie de santé publique ;

* inscrirele combat contrele sidadans
lalutte contre I’ exclusion, la pauvreté et
la précarité pour davantage d’ égalité, de
solidarité et de respect de ladignité et du
droit delapersonne;;

* définir pour la réalisation du pro-

Le sida, une priorité de santé publique
Le plan de communication sur le sida

Une importante action publique de communication est en
cours. L’Etat s’engage, d’oll le slogan de la campagne : « le
sida, une priorité de santé publique ».

L’accent est mis sur le fait qu’il n’y a pas de populations a
risque mais des situations a risque. Une démarche pédagogi-
que a été choisie alternant une action d’éducation, luttant
contre les idées fausses encore trop répandues et évitant la
stigmatisation des personnes séropositives ou des groupes
SUpPpPOSES a risque, et une action d’information, orientant vers
les intervenants les plus a méme de répondre. Cing thémes
ont été retenus : la transmission par voie sanguine concernant
les usagers de drogue par voie intraveineuse, le préservatif, la
fidélité, « il suffit d’'une fois », la transmission materno-foetale.
Afin de renforcer I'effort sur la solidarité et la tolérance, la
campagne télévisuelle fait plus appel a 'émotion, alors que les
autres médias sont davantage orientés sur le plan informatif.
Ces annonces sont relayées par la presse quotidienne régio-
nale, les directions départementales des affaires sanitaires et
sociales, les associations, les caisses primaires d’assurance
maladie notamment. Des actions sont menées afin de créer
des nouveaux lieux d’information permettant de sortir ainsi des
circuits spécialisés : kiosques itinérants en région, plans de
guidages intégrés dans les annuaires départementaux, plans

de ville avec indications des lieux ressources.
Cette action est évaluée en collaboration avec le Comité
francais d’éducation pour la santé.

gramme une méthodologie adaptée aux
enjeux et prenant appui sur lespointsforts
del’ organisation administrative et sociale.

Ces grandes orientations ont été décli-
Nées en une cinquantaine de propositions
ou d'axes detravail.

Laréalisation du programme detravail
et son efficacité seront suivis par desin-
dicateurs mesurables. Seront ainsi prisen
comptelesindicateurs existants en matiere
de prévention, de mesuredel’ évolution de
I’ épidémie et delamaladie, delapriseen
charge sanitaire et socide. |l sera égale-
ment recherchés desindicateursplus qua
litatifs, de nature a mesurer les progrés
administratifs, sociaux et humanitaires et
ceux delasolidarité et delanon-discrimi-
nation sont réalisables.

Lesmoyensderédisation du program-
me de travail du comité des directeurs,
outre les moyens financiers qui sont
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Le comité

des directeurs

Tous les mois, les directeurs
des administrations centrales
concernés par la lutte contre le
sida se réunissent sous la
présidence du délégué intermi-
nistériel a la lutte contre le sida,
directeur général de la Santé.
Ce comité des directeurs s'est
d’abord consacré a la mise en
ceuvre des quarante-sept
propositions du rapport
Montagnier retenues par le
Gouvernement. Il a préparé le
programme a cing ans de lutte
contre le sida. Il développe
I’action interministérielle au
niveau central et déconcentré.

Décret 94-419 et arrété du 28 mai 1994



définisdansle cadre delapréparation des
lois de finances annuelles, font appel :
 aux moyens classiques de I’ action
administrative, tels que les schémas dépar-
tementaux de lutte contrelesida;;

 aux procédures de concertation,
comme la signature de chartes avec les
grands partenaires concernés ;

* adesdocumentsd’information et de
guidage, telslesguidesde bonne pratique ;

* aux moyens de communication, de
formation et de participation.

Composéd' unevingtaine d'indicateurs
mesurables, un tableau de bord sera tenu
aux niveaux départemental, régional et na
tional, permettant un suivi régulier de la
mise en oauvre du programme.

Ce programme, dont le principe, les
objectifs et lesgrandes orientations ont été
arrétésau coursdu comitéinterministériel
du 13 février 1995, a été porté a la con-
naissance des préfets, des associations
national es et des organismes concernés. I
est mis en cauvre par le comité des direc-
teurssous|’ autorité du déléguéinterminis-
tériel alalutte contrele sida

L’étude prospective 2010

Au-deladesactionsliéesalanécessité de
faire face aux problémesimmeédiats ren-
contrés par les personnes atteintes du sida,
et apres|es projets amoyen terme (plans
triennaux pour laprévention et program-
mation pour lapriseen charge), il est ap-
paru indispensable de prévoir apluslong
termeles évolutions possibles afin de pré-
parer les réponses |es plus adéquates.

L’ étude « sida 2010 » est conduite &
I"initiative du ministere de la Santé publi-
queet del’ Assurance maladie. Elle utilise
laméthode d’ analyse de scénarios pour ex-
plorer les développements futurs du sida
et de son impact sanitaire, social et éco-
nomique, afin d’inclure dansune prépara-
tion de I’ avenir la stratégie retenue et les
allocations de ressources correspondantes.

Lesphases suivantes ont dg§aété enga-
gées:

« @aboration d'un modéle conceptud ;

* congtitution delabased’ analyse(col-
lecte et synthese des données delalittéra-
ture sur I’ ensemble du champ concerné) ;

Programme européen de lutte contre le sida

* identification des facteurs suscepti-
bles de modifier defacon significativeles
tendances observées (les événements a
venir peuvent étre pressentis, souhaitésou
redoutés) ;

 analyse structurelle permettant de
distinguer parmi ces éléments ceux qui
vont étre al’ origine de bouleversements,
comme ladécouverte d’ un vaccin, de ceux
qui en seront larésultante, commela pré-
valence de I’ infection, ou encore de ceux
qui sont autonomes et ne constituent que
I arriere-plan du paysage ;

* analyse des stratégies d' acteurs (dé-
cideurs, associations de personnes attein-
tes, chercheurs et professionnels).

Il reste aréaliser :

« éaboration des scénarios répondant
alaquestion : « que se passerait-il s ?».
Exemple: « que se passerait-il s un trai-
tement curatif efficace éait découvert ? ».
Une dizaine de scénarios sont sélectionnés
en fonction notamment de leur probabilité
desurvenue;

* détermination desréactionspossibles
des acteurs;

Le programme européen de lutte contre le sida,
adopté le 4 juin 1991 pour 3 ans par le conseil des
ministres de la santé des Etats membres, a été pro-
longé jusgu’a la fin 1995. Dix domaines d'interventions
ont été définis parmi lesquels :

e évaluation des connaissances, des attitudes et des
comportements

¢ information et sensibilisation

e éducation a la santé auprés des jeunes

e campagnes de prévention-été (voyages, touristes,
toxicomanes, femmes exposées, homo/bisexuels, pri-
sons, prostitution)

e séminaire sur les lignes téléphoniques d’assistance
e collecte des données, et notamment le financement
du centre collaborateur de 'OMS de Saint-Maurice

e |utte contre les discriminations et analyse compa-
rative des Iégislations européennes

Ces projets ont été financés a la hauteur de 8,3 mil-
lions d’Ecus en 1993 et de 9 millions d’Ecus en 1994.
Le rapport intermédiaire de ces actions est décevant
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car il y a un manque de retour sur les projets finan-
cés. Les actions de prévention et d’assistance sociale
ontreprésenté 70 % du budget total et celles concer-
nant la collecte des données atteignent actuellement
6 %. La Commission s’est efforcée de mettre sur pied
une évaluation plus précise des actions menées.

Le nouveau programme européen débutera le 1¢" jan-
vier 1996. Les objectifs de ce programme visent a une
baisse de la morbidité et de la mortalité liées au VIH.
Les domaines d’interventions concerneront :

¢ |a surveillance et le contréle des maladies transmis-
sibles

¢ |a lutte contre la transmission

¢ 'information, I'éducation et la formation

e |'assistance aux personnes atteintes et la lutte con-
tre les discriminations.

Ce projet a une enveloppe financiere pluriannuelle sur
5 ans de 50 millions d’Ecus. Il sera également ouvert
aux pays associés d’Europe centrale et orientale.



 formulation et évaluation des stra-
tégies possibles par une autre série de
scénarios intégrant des choix politiques
contrastés.

Le comité de pilotage de cette &ude est
composé du délégué interministériel ala
Lutte contre le sida, du directeur des H6-
pitaux, du directeur del’ Agence nationale
derecherche sur le sida(ANRS), du pré-
sident du Consell national du sida, duvice-
président du Haut Comité de la santé
publique et de deux représentants des as-
sociations. Le groupe de projet comprend
des représentants de la direction générale
dela Santé, de la direction des Hopitaux,
de I’ ANRS et des consultants spécialisés
dans|’ analyse de scénarios. Labase d' ana-
lyse a été constituée sous la direction de
I’ ANRS par quatre équipes de recherche,
une cinquantaine d’ experts des différents
champs a été consultée pour I’ identifica
tion des facteurs de changement. Lestra
vaux ont débuté en janvier 1994 et doivent
seterminer alafin del’ année 1995.

La méthode de programmation
locale des actions de la lutte
contre le sida

Depuis 1990, la direction générale de la
Santé et ladirection des Hopitaux propo-
sent aux servicesdéconcentréslamiseen
oavre d une programmation de la prise
en charge des personnes atteintes d’ infec-
tion par leVIH, élargieen 1994 alapré-
vention.

La programmation mise en cauvre
S inspire des méthodes de gestion par pro-
gramme qui se sont révél ées appropriées
ala prise en compte des multiples com-
posants de lalutte contre le sida.

Elleest:

* centrée sur les besoins des usagers
et non sur des normes d’ équipement ;

* globale, c’est-a-dire prenant en
compte alafoisles problémes médicau,
les problemes sociaux et les problémes
psychologiques;;

* intégrée, visant a assurer la conti-
nuité de la prise en charge par I’ utilisa-
tion optimal e des ressources disponibles
hospitalieres et extra-hospitaliéres ;

Schéma de programmation

Quel est le
probleme ?
Identification des

/

Notre action
a-t-elle été un
succes ?
Evaluation-
surveillance

N\

Comment
nous attaquer au
probleme avec les
ressources

problémes \

Quel résultat
cherchons-nous a
obtenir ?
Formulation des
objectifs

/

disponibles ?
Organisation

Etape 1

Analyse préalable
des conditions
de santé dela

Identification des problémes

Etablissement des priorités

population

Empe 2 ) /s
Phase de Analyse du probléme prioritaire
program- Elaboration des objectifs
mation

Activités a mettre en ceuvre

Ressources nécessaires/disponibles

Calendrier de réalisation et
définition des responsabilités

Elaborer le systéme d'évaluation

Etape 3

Mise en ceuvre

Mise en ceuvre

 dynamique, susceptible d’ étre révi-
sée pour tenir compte de I’ évolution de
I’ épidémie et des techniques ;

+ amoyen terme, de maniére adépas-
ser le cadre étroit du budget annue ;

* localedefagon atenir comptedela
diversité existant entre la répartition des
patients, les ressources existantes, les
relations des acteurs sur le terrain.

Evaluation

Cette programmation repose sur la
participation de I’ ensemble des profes-
sionnels et des structuresimpliquées dans
lapathologie aVIH, y compris les asso-
ciations représentant les usagers.

Leurs relations dans le cadre du pro-
gramme et avec I’ administration centrale
sont susceptibles d' ére formalisées par
des contrats d’ objectifs.
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L’'articulation des
programmations

On peut se demander comment s articu-
lent entre elles les différentes program-
mations. Le lecteur sera peut-étre surpris
d’ apprendre que leur articulation se réa-
lise sans heurt pour une raison que I’on
ne retrouve pas nécessairement dans
d'autres secteurs. La lutte contre le sida
suscite un consensus a tous les niveaux
évoqués ci-dessus, sur I’ analyse del’ épi-
démie et de son évolution, sur les objec-
tifs et les moyens amettre en cauvre pour
en limiter les effets, sur |’ espoir de trou-
Ver un vaccin ou un traitement efficace.
Il existe également un remarquable ac-
cord sur un certain nombre de principes
tels que le refus du dépistage systémati-
que et detoutediscrimination, I’ affirma-
tion de la solidarité avec les personnes
Séropositives ou malades.

Le« navireamiral » delaprogramma-
tion est probablement le programme de
travail decing ans(1995-1999) du comité
desdirecteursdelalutte contrelesida. Il
constitue plutét un guide del’ actioninter-
ministérielle, centrale et déconcentrée,
gu’un programme structuré. Le plan de
communication, dont I’ élaboration a été
partenariae, fixelesgrandeslignesdela
communication publique sur lalutte con-
trelesida. Il fait suite aun premier plan
triennal adopté par I’ Agencefrancaise de
lutte contrele sida (AFLS). Laprogram-
mation delarecherche est faiteal’initia-
tive de I’ Agence nationale de recherche
sur lesida(ANRS) enlien avec lesautres
organismes concernés. La programma-
tion dans les directions départementales
des Affaires sanitaires et sociales (Ddass),
selon une méthodol ogie reconnue, en est
a sa deuxieéme génération.

Le programme de prévention de
I’Union européenne s'inscrit dans une
déalongue tradition communautaire.

L’ Anaids est un programme nouveau
permettant lamise en commun des efforts
de I’ Organisation mondiale de la santé
(OMS), du Fonds des Nations unies pour
la population (FNUAP), du programme
des Nations unies pour |e dével oppement
(PNUD), de I’ Organisation des Nations
unies pour I’ éducation et la science, du

Programme de mobilisation
nationale sur le sida

« La politique de lutte contre le sida devra étre globale :

« ® grace a l'information d’abord, qu’il faut amplifier car trop
souvent encore, le sida est la maladie de I'ignorance, surtout chez
les jeunes et les toxicomanes ;

« ® grace a l'assistance aux malades tant sur le plan matériel que
sur le plan humain, en favorisant le maintien a domicile sous forme
d’aide au logement et d’aide ménageére ;

« ® grace a la recherche contre le sida qui doit bénéficier des
moyens nécessaires et étre parfaitement coordonnée.

« Toutes les causes de toxicomanies doivent étre combattues et
des actions ambitieuses engagées.

« Outre l'intensification de la lutte contre les trafiquants de drogue,
des mesures de prévention doivent étre prises dans le cadre
d’une vaste politique d’information auprés des jeunes. La spirale
« toxicomanie/sida » doit étre rompue grace a des instruments de
prévention facilitant notamment I'échange des seringues.

« L'acces des toxicomanes aux programmes de substitution,
dans le cadre de protocoles précis et sous contréle médical, doit
étre élargi.

« Enfin, il faut lancer un grand programme national de recherche
en matiere de génétique humaine.

« Pour aider la médecine a relever ce défi, I'Etat doit faire un effort
tout particulier d’aide aux équipes de recherche.

« Sida, hépatite C, toxicomanie d’'un c6té, ce sont les maux du
présent ; recherche génétique de 'autre pour prévenir et combat-
tre les maladies, c’est |la voie de I'avenir de notre santé publique.
« C’est pourquoi j'ai demandé au ministre de la Santé publique de
préparer trois programmes de mobilisation nationale, en liaison
avec le ministre de la Justice pour la toxicomanie, en liaison avec
le ministre chargé de la Recherche pour la génétique humaine. »

Extrait du discours prononcé le 23 mai 1995 par M. Alain Juppé,
Premier ministre, devant ’Assemblée nationale

Fonds des Nations unies pour I’ enfance
(Unicef) et delaBanque mondiale, pour
lutter contrelapandémiedeVIH/sida. Ce
programme, actuellement en coursde mise
en place, sera opérationnel en janvier
1996 et aura son siege a Genéve. Le
Dr Peter Piot en a é&é nommé directeur
exécutif.

Le dernier né est le programme de
mobilisation nationale annoncé al’As
semblée nationale par M. Juppé, pro-
gramme plus opérationnel.

Chacune asamaniere, cesdifférentes
programmations reflétent une prise de
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conscience de la nécessité d’inscrire
I"action dans la durée et la continuité,
d’agir sur le long terme pour faire modi-
fier durablement les comportements, avec
probablement |e secret espoir que le sida
sera vaincu un jour, avant la fin d’ une
programmation.

Patricia Siwek

Merci a la direction générale de la
Santé qui a fourni les documents a
partir desquels cet article a été rédigé.



