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INTRODUCTION

Apres |'édition de I'état des connaissances scientifiques sur le Sida en 1994, |'étude
prospective Sida 2010 donne lieu a une deuxieéme publication. On y trouvera les principaux
résultats des travaux menés pendant cette opération pilotée par la Direction générale de la
santé avec le concours actif de 'Agence Nationale de Recherche sur le Sida et la Direction des

hopitaux.

Un constat : si le VIH est mieux connu, le SIDA demeure une pathologie complexe et
I'épidémie n'est pas encore maitrisée.

Aprés dix ans de lutte contre I'épidémie, les premiers dénis ont été reconnus, les
illusions se sont estompées. Aujourd’hui, on constate que I'épidémie a gagné I'ensemble du
monde, qu'ily a peu de chances de mettre au point un vaccin dans les années qui viennent et
gue le Sida tend a devenir, dans les pays développés, une maladie chronique.

Certes, quelques signes d'espoir apparaissent en France : le nombre de nouveaux cas
déclarés est stable depuis 1994, on assiste méme a une diminution des nouveaux cas chez les
jeunes de 20 a 29 ans. Mais les chiffres sont lourds : le nombre total de cas de Sida depuis le
début de I'épidémie est estimé entre 45 500 et 50 000 et le nombre total de décés entre 29 000
et 32 00OV.

La maladie suscite toujours un certain nombre d'incertitudes : certaines idées recues
ont la vie longue, comme l'inefficacité de la prévention, souvent affirmée alors que les
professionnels constatent le contraire. Une quantité impressionnante d'informations, de
discours, hétéroclites, voire contradictoires, sont constamment publiés ou diffusés sur le
theme du Sida. Des espoirs ont été suscités. lls ont souvent été dégus.

Le Sida reste une pathologie complexe et de nombreux changements sont actuellement
en germes. Ceci rend d'autant plus difficiles les tentatives de prévision a long ou moyen terme.

Face a cette situation, eu égard a la responsabilité des pouvoirs publics légitimement
évoquée, il est apparu nécessaire de mener une réflexion collective pour mieux comprendre le
présent. apporter un peu de clarté dans les informations disponibles et plus de transparence
eégalement sur les processus de décision, pour envisager les évolutions et s'y préparer.

Telle était I'une des propositions du rapport que le professeur Montagnier a remis le

ler décembre 1993 au Premier Ministre et dont le gouvernement a décidé la mise en oeuvre
en février 1994.

t1) Cette estimation tient compte des décés qui ne sont pas déclarés et du délai qui existe entre le diagnostic et
1a notification du cas (cf. BEH n°10 du 5 mars 1996)
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L'étude prospective SIDA 2010 : une réflexion collective sur I'avenir de I'épidémie et de
ses consequences au cours des quinze prochaines anneées.

Cette étude est particulierement significative par le nombre de personnes qui y ont
participé, par I'ampleur du travail fourni et par le dispositif collégial de pilotage mis en oeuvre.

Siles personnes qui ont collaboré aux réflexions avaient en commun des compétences
en matiére de VIH, elles appartenaient & des domaines diversifiés : soignants, chercheurs,
professions sanitaires et sociales, représentants des personnes atteintes, membres des
instances de décision, des administrations de la santé. Tous représentaient des points de vue et
des sensibilités différents.

Un des premiers intéréts des séminaireS qui ont rythmé la progression de I'étude a été
de permettre a ces acteurs de se rencontrer, de confronter leurs points de vue, de partager les
informations a propos de I'évolution de la maladie, des actions a mener et des problemes a
résoudre. Le fait de se projeter dans l'avenir a permis a chacun de prendre du recul, de mettre
de la distance par rapport aux enjeux immédiats, donc de libérer lI'imagination et la réflexion.

Des reperes pour aider a la décision.

La méthode utilisée vise a explorer les différents futurs possibles, d'une maniére
systématique, la plus logique possible, a la fois pour mieux comprendre les relations entre les
différents domaines et pour réfléchir aux éventualités futures et se préparer ay répondre.

Aprés avoir distingué, ce qui dans les informations rassemblées releve du constat
d'experts et de choix politiques et idéologiques, on aboutit a une image des futurs possibles.
Cette image est organisée sous forme de scénarios d'environnement et d'options stratégiques
face a ces scénarios.

Quels scénarios se réaliseront ? Quels choix feront les responsables politiques le
moment venu ? Ces questions sortent du champ de la prospective. L'objectif de la prospective
est plus modeste.

L'étude prospective procure, en effet, des repéres pour définir les orientations qui
peuvent étre prises. confirmées ou infléchies, dans les domaines de la prévention et de la prise
en charge, afin d'obtenir dans les années a venir, les meilleurs résultats possibles dans
I'évolution de I'épidémie et dans son impact sanitaire, psychologique, social et économique.
Ces repéres sont a l'usage non seulement des pouvoirs publics mais aussi de lI'ensemble des

acteurs.

Puisse. a tout le moins, la publication de ces travaux permettre a toutes les personnes
concernées par ce grave probléeme de santé publique de se forger une vision globale, de se
poser les bonnes questions ou de trouver des éléments de discussion susceptibles de faire
progresser les débats. et surtout les actions en faveur des personnes atteintes et la prévention.
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PRESENTATION
ET
MODE D'EMPLOI DE L'ETUDE SIDA 2010

"Démarche en vue d'éclaicir les futurs possibles”, la prospective obéit a des régles
méthodologiques qu'il convient de rappeler. Aprés une pré-étude de faisabilité et une synthéese
des connaissances sur rinfection a VIH, trois stades ont été franchis en associant pleinement
les partenaires concernés :identification des facteurs de changement, construction des
scénarios, analyse de I'adéquation des politiques publiques aux scénarios d'environnement.

Un schéma conceptuel résume les domaines explorés tandis qu'un graphe motricité /
dépendance, assorti d'un dictionnaire des variables, croise chacune des variables recensées, en
fonction d'une part de son influence sur les autres et de l'influence qu'exercent sur elle les
autres variables.

Enfin, une grille de lecture explicite la maniere dont seront présentés les résultats de

I'étude.

PLAN - La démarche
- Le graphe motricité / dépendance
- Le dictionnaire des variables du graphe
- La grille de lecture
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LA DEMARCHE

La prospective, selon la définition du dictionnaire Larousse, est une "science ayan
pour but I'étude des causes techniques, scientifiques, économiques et sociales qui accéler
I'évolution du monde moderne et la prévision des situations qui pourraient découler de leul
influences conjuguées”. Plus modestement, a I'heure actuelle, on considére qu'il s'agit d'u
démarche qui permet d'éclairer les avenirs potentiels et de s'y préparer.

Si la méthode prospective est utilisée depuis plus de 50 ans dans les secteurs industri
et la Défense, ce n'est que dans les années 70 qu'on a vu naitre, aux Etats-Unis, les premié
applications dans le domaine de la santé publique. Aujourd'hui, certains pays (Pays-Bas, p
exemple), appuient leurs principaux choix en matiere de santé publique a partir d'une réell
réflexion sur les futurs possibles des domaines (épidémies, affections, etc.) sur lesquels por

la décision.

Le théme de la politique de lutte contre l'infection a VIH constitue une "premiére" en
France, ce qui justifie que I'on s'attache a retracer icila genése de cette réflexion et la méthoc
qui a été retenue pour la mener a bien.

1- Une pré-étude d'opportunité

En 1993, un petit groupe d'experts de Santé Publique, appartenant a la Directior
générale de la santé, a la Direction des hopitaux, a I'Agence Nationale de Recherche sur
Sida et a 'Agence Francaise de Lutte contre le Sida, vérifie I'opportunité et la faisabilité d'une
réflexion prospective, et en arréte la méthodologie et le choix des participants. Cette pré-:
étude a également permis de préciser le champ de I'étude dont un premier schéma résumait |
domaines a explorer et leurs possibles interactions.

LE SCHEMA CONCEPTUEL
Prévention — Comportements
Dépistage Infection & VIH
Y .
Soins —~ - Progr+
) 4
Y ! SIDA
Technologie médiczle
| A
Y |
Conlexte socio-cutiurel
€l économique
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2- Une synthése des connaissances sur l'infection a VIH

Un effort de synthése était nécessaire pour donner a I'ensemble des experts sollicités un
niveau d'information homogéne sur les différentes facettes de I'épidémie.

Le premier volet de cette réflexion se traduira, courant 1995, par la publication d'une
synthése des connaissances médicales, épidémiologiques, psychosociologiques, économiques,
disponibles sur le Sida en FraAce

3- Un souci permanent d'associer aux différents stades de la réflexion tous les
partenaires concernés

C'était un choix délibéré. Il aurait été possible de mener une réflexion en vase clos, au
sein d'une équipe restreinte de représentants des pouvoirs publics et d'experts, assistés de

consultants et de chercheurs.

Il a été fait choix, au contraire, d'ouvrir la réflexion le plus largement possible et, aussi
souvent que possible, a tous ceux qui, sur le terrain, professionnels de santé, travailleurs
sociaux, associations, représentants de personnes atteintes, etc. assurent la prévention,
'accompagnement et la prise en charge.

Associes, ces partenaires l'ont été de diverses maniéres, par des enquétes par courrier,
au cours de séminaires ou de réunions de travail Le taux de réponse élevé aux enquétes par
courrier, la qualité de la participation aux séminaires et aux réunions de travail ont témoigné
de l'intérét que tous les partenaires ont montré pour cette démarche, méme siles méthodes et
techniques utilisées ont pu dérouter, temporairement, certains d'entre eux par leur caractere
inhabituel dans un tel cadre. L'occasion leur a été donnée de faire part de leurs réserves. lls
ont été en particulier associés a trois temps forts de I'étude.

a) L'identification des facteurs de changement

Dés le début de la réflexion, les experts ont été sollicités, par enquéte de type?Delphi
pour identifier et hiérarchiser les facteurs de toute nature susceptibles d'influer sur I'évolution
de I'épidémie, sur ses conséquences vis-a-vis de la société, ainsi que sur les modalités de
prévention et de prise en charge.

Par un premier questionnaire. chacun d'entre eux devait indiquer "les facteurs,
événements. changements qu'ils attendaient, espéraient ou redoutaient, susceptibles d'influer
sur |'évolution de I'épidémie dans les 15 prochaines années".

Une soixantaine de réponses ont été recues sur 73 personnes consultées, émanant de
toutes les catégories de partenaires. et permettant de recenser plus de 220 facteurs

d'évolution.

I "Le SIDA en France : Etat des connaissances en 1994". Etude publiée par I'Agence nationale de recherche
sur le Sida, 66 bis, avenue Jean Moulin, 75014 Paris

? La méthode Delphi permet d'interroger, puis de faire réagir un grand nombre d'experts sans qu'il soit
nécessaire de les réunir physiquement. Ce type denquéte comporte des questionnaires successifs qui
permettent aux participants de confronter leurs réponses et d'opérer des classements par ordre de probabilité
ou d'importance des facteurs identifiés.
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Ces facteurs ont été reclassés, regroupés et triés. Le résultat obtenu fut alors soumis,
toujours sous la forme d'un questionnaire adressé par courrier, aux mémes partenaires, mais
cette fois pour indiquer la probabilité "subjective" que chacun attribuait & la réalisation de
chaque événement et l'importance "subjective" de l'impact que cet événement pourrait avoir
sur I'évolution de I'épidémie.

Ce "deuxiéme tour" a permis de seélectionner, en derniére analyse, pres de 70 facteurs
de changement dans tous les domaines : scientifique et médical, social, politique, économique,
etc.

b) La construction des scénarios

Ces 70 facteurs ou variables ne sont pas indépendants les uns des autres : telle variable
de comportement influera, a terme, sur telle ou telle variable épidémiologique, telle variable
concernant une modification de la réglementation, influera sur les comportements, ou encore
telle ou telle variable concernant un progrés dans les vaccins ou les traitements, induira des
changements dans les comportements et des inflexions dans les indicateurs épidémiologiques.
Ces quelques 70 facteurs possibles de changement, dont aucun n'est certain, constituent un
réseau dense de variables s'influencant les unes les autres. Une analyse structurelle de ce
réseau a permis de regrouper ces variables en domaines relativement homogénes, quant a leur
contenu, mais aussi quant a leur réle dans la dynamique du systeme "SIDA" (voir graphe
motricité/dépendance ci-apres).

Parmi les 70 facteurs de changement, il en est sur lesquels les pouvoirs publics n'ont
gu'une maitrisee limitée. Le contexte mondial de I'épidémie, et a un moindre degré les résultats
de la recherche mondiale ou I'évolution des valeurs de la société francaise ne seront que
modérément affectés par les décisions des pouvoirs publics, en France, en matiére de Sida.

D'autres facteurs peuvent étre influencés, mais seulement de maniére indirecte, par les
politiques publiques : il s'agit par exemple de I'évolution des comportements, de l'impact de
I'épidémie sur I'hopital ou de la dynamique de I'épidémie elle-méme. Ces différents facteurs
constituent la trame descénarios d'environnement d'évolution de I'épidémie, de son
contexte et de ses conséquences.

En revanche, a c6té de ces variables qui échappent a la maitrise directe en volume et
en stratégie des pouvoirs publics, il en est qui sont contrélées par les décideurs publics :
réglementation. politiques et actions de prévention, de prise en charge, etc. "Maitrisées par
I'Etat”, ces variables sont les composantes des politiques publiques en matiére de Sida. Les
combinaisons possibles de ces variables constituent des choix alternatifs de politiques, ce que
nous dénommons degptions stratégiques.
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c) Analyse de I'adéguation des politigues publigues aux scénarios d'environnement

Le troisieme niveau d'implication des partenaires, aprées l'identification des facteurs de
changement et la construction des scénarios, atédéegique : lors de réunions de travail
d'une journée, ils ont procédé a l'analyse de I'adéquation des différentes options stratégiques
(ou politique publique) aux différents scénarios d'environnement.

Ainsi, les partenaires ont-ils associés aux étapes successives de la réflexion, depuis
I'identification des variables ou facteurs de changement, la construction des scénarios, enfin
l'analyse de la pertinence des politiques publiques vis-a-vis des différents scénarios

d'évolution.

4- Chronologie de I'étude

Pré-étude d'opportunité : 1993

Décision de lancement : 1994

Elaboration de la base d'analyse : 1994

Enquéte sur les facteurs de changement : octobre 1994

Analyse structurelle : novembre 1994

Séminaire d'élaboration des scénarios : février 1995

Construction des scénarios et des options : mai 1995

Analyse de l'adéquation des options stratégiques aux scénarios : juin/juillet 1995
Rédaction des résultats: septembre 1995/février 1996
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GRAPHE MOTRICITE / DEPENDANCE

Le graphe motricité / dépendance, ci-aprés, résulte d'une réflexion systématique du
groupe de réalisation de I'étude. Pour chacune des variables identifiées, le groupe s'est posé la
guestion de son influence directe sur chacune des 69 autres variables. La prise en compte de
la résultante de l'ensemble de ces influences, soit directe d'une variable sur l'autre, soit
indirecte par des variables intermédiaires, a permis de constituer ce graphe. Chacune des
variables est représentée a la fois en fonction de l'influence qu'elle exerce sur I'ensemble du
systemgmotricité : plus une variable eshfluente sur le systeme, plus elle est placée en
haut sur le graphe) et en fonction de l'influence qui est exercée sur elle par I'ensemble des
autres variablegdépendance :plus une variable esinfluencée par le systeme, plus elle est

placéea droite du graphe).

C'est ainsi que I'on va trouver :
- dans le cadran en haut et a gauche, les varigblgsi vont le plus influencer

I'ensemble des autres variables. parmi lesquelles I'évolution des valeurs dans la société et celle
des techniques médicales ;

- en haut et a droite, les variables enjeux du systeme qui a la fois jouent unréle
moteur sur le systéme et en sont dépendantes, c'est le cas de I'évolution de I'épidémie ;

- en bas et a droite, les variables qui sont les plus dépendantes de I'évolution de
'ensemble des autres variables, c'est le cas des comportements de prévention et des

comportements vis a vis du dépistage et des traitements ;
- en bas et a gauche, on trouve habituellement des variables peu importantes,

qui font simplement "partie du décor", ce secteur est vide dans |'étude prospective SIDA

2010;
.au centre du graphe, on trouve les variables relais qui vont réguler I'ensemble

du systeme.

La présentation des variables liées au comportement, comme plus dépendantes de
I'ensemble du systéme que les autres variables a donné lieu & de nombreuses discussions lors
des séminaires, tant il parait évident que I'évolution des comportements, notamment de
prévention, joue un rble majeur sur la dynamique de I'épidémie. Cependant. cette présentation
ne fait que traduire la capacité d'adaptation des comportements humains aux évolutions de

I'environnement.

(1) Elles figurent dans ce graphe sous un nom compacté. qu'un dictionnaire ci-apres explicite.
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DICTIONNAIRE DES VARIABLES DU GRAPHE
MOTRICITE/DEPENDANCE

Contexte mondial
- Coopinter: coopération internationale concernant la lutte contre le SIDA.
- Extensépid : modalités d'extension de I'épidémie dans le monde.
- Pathovirus : caractére pathogéne du virus.

Comportements
- Comportoxi VIH: comportements des toxicomanes vis a vis du VIH.

- Comportpartséropo : comportiments des partenaires de séropositifs.

- ComportPrévHétéro : comportements de prévention chez les hétérosexuels.
- ComportPrévHomo : comportements de prévention chez les homosexuels.

- ComportPrévleunes: comportements de prévention chez les jeunes.

- Comportséropo : comportements des seropositifs vis a vis des traitements précoces.

- Frégméreenfant : fréquence des contaminations mere-enfant.

- Modabsorpt : mode d'absorption de drogue différent de l'injection intra-veineuse.
- Propsérododépist : proportion de séropositifs dépistés.

- Thérasauvages : thérapeutiques non officielles.

Dépistage
- Obligdépist : caractére obligatoire ou volontaire du dépistage.

Diffusion d'outils de prévention et de dépistage
- Difftechprotection : diffusion d'une technique de protection moins contraignante.
- Testrapidauto : accés a un test rapide autoadministrable.

Dynamique de partenariat
- Assocprisench : contribution des associations & la prise en charge.
- Conseilséronég : conseil aux dépistés séronégatifs.
- Coordinterve : coordination des intervenants.
- Mobilcolloc : mobilisation des collectivités locales.
- PrévMSTSIDA: articulation entre prévention MST et SIDA.
- Prisenchdéfav : pnse en charge des populations défavorisées.
- Visibrésult : visibilité / perception des résultats des actions de prévention.

Efforts stratégiques
- Moyenlut : moyens alloués pour la lutte contre le SIDA.

11

- R&Dpharm : stratégie de recherche et développement de l'industrie pharmaceutique.

Enjeux sociaux
- Evolépidmilieu : évolution de I'épidémie selon les milieux socio-économiques.
- Forceassoc : rapports de force des associations vis a vis des pouvoirs publics.
- Implileaders : implication des leaders d'opinion nationaux vis a vis du SIDA.
- Polprisenchtox : politique de pnse en charge a I'égard des toxicomanes.
- Recondrog : reconnaissance sociale des personnes consommatrices de drogues.
- Rolmédias : role des médias.

Evolution de I'épidémie en France
- Acceptsoc : acceptabilité sociale de la maladie.
- Epidéhétéronontox : épidémie chez les hétérosexuels non toxicomanes.
- Evolépid : évolution globale de I'épidémie.
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Evolution du cadre réglementaire
- Dépédrogue : dépénalisation de l'usage de drogue.
- Dépistsyst : systématisation destests de dépistage dans le milieu du travail.
- Pénalconta : pénalisation de la contamination.
- Secretmed : redéfinition du secret médical.

Impact sur le systéme de santé
- Couvertbesoins : couverture des besoins sanitaires, psychologiques et sociaux.

- Moralprofess : le "moral" des professionnels.
- Saturhdpit : saturation des hopitaux.

Prévention
- Accéspréserv : acces et distribution des préservatifs.
- Commscientifique : pertinence de la communication scientifique.
- Dépistratperso : dépistage comme stratégie personnelle de prévention.
- Effortpubprév : évolution des efforts publics de prévention.
- Femmeprév : role des femmes dans la prévention.
- Incitréducrisque : incitation a la réduction des risques chez les toxicomanes (méthadone,
seringues).
- Infectionsopport : traitement des infectiomgportunistes.
- Notifpart : notification des partenaires.
- Prévscolaire : actions de prévention en milieux scolaires.
- Transmereenfant : transmission mére-enfant.
- Tuberculose : évolution épidémiologique de la tuberculose.

Prise en charge
- Accésprévsoins : acces a la prévention et aux soins.
- Co0ttraitt : codt unitaire (officiel) des traitements.
- Qualiprisenchville : qualité de la prise en charge en ville.
- QualivieSIDA : gualité de vie avec l'infection a VIH.
- Soinspalliatifs : développement des soins palliatifs.
- Spécifprisenchar : degré de spécificité de la prise en charge.

Recherche médicale mondiale
- TraitcuratifVIH : traitement curatif du VIH.
- Traitinfectivité : traitement de l'infectivité.
- Traitstabinfect : traitement qui stabilise l'infection.
- Vaccinprév: découverte d'un vaccin préventif.

Statuts des minorités
- Statprosti : reconnaissance du statut des prostitués.
- statuthomo : statut social de 'hnomosexualité.

Valeurs
- Ethiqtol : valeurs sociales (tolérance, solidarité, etc.).

Vie avec le SIDA
- Duréeincub : durée d'incubation.
- DuréevieSIDA durée de vie avec le SIDA.
- Traittsadjuvants : traitements adjuvants.
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GRILLE DE LECTURE

1- Présentation des résultats de I'étude

Les résultats de I'étude prospective "SIDA 2010" sont regroupés dans les documents
suivants :
- six scénarios d'environnement,
- impact économique (colt hospitalier) des six scénarios,
- quatre options stratégiques,
- croisement des options stratégiques et des scénarios,
- trois enseignements principaux.

C'est ainsique :

- Affecté d'une probabilité globale de réalisation, chagenario décrit une
représentation de I'épidémie a VIH, de son contexte et de ses conséquences en 2010.

- L'impact économique concerne le codt total, essentiellement hospitalier, pour
chacun des six scénarios d'environnement.

- Craintes ou souhaitées, les quatre options constituent des orientations possibles des
politiques suivies par les pouvoirs publics.

- Le croisement des options avec les scénarios met en évidence la cohérence plus ou
moins grande entre scénarios et options.

- En guise de conclusion, trosnseignementprincipaux peuvent étre tirés de cette
étude : sil'évolution de I'épidémie en France a tendance a se stabiliser, le chemin reste étroit
entre la "Santé organisée" et le "contrdle social". Ce qui fera la différence dépendra de
I'évolution des valeurs de la société.

2- Analyse des facteurs d'évolution.

Avant de présenter chacun de ces documents, il est propice d'évoquer, dans trois
chapitres, les différents facteurs dont I'évolution, possible dans l'avenir, a été analysée. Pour
chacun de ces facteurs, sont ainsi restituéegjliestionsque se sont posées les différents
partenaires qui ont participé a la réflexion et les modalités possibles de réponses a ces
guestions dans l'avenir. La publication de ces travaux permet de mieux comprendre comment
ont été constitués les éléments qui ont permis d'élaborer les scénarios et les options. Elle
restitue une partie de la richesse de I'étude que la nécessaire vision synthétique que procurent
les scénarios et les options aurait pu occulter.
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Chaque domaine ainsi analysé sera présenté sousoume normalisée en cinq

points: ) o
- I'état de la situation actuelle,

- I'examen des tendances vraisemblables,

- I'étude des questions-clé qui se posent et de I'éventail des réponses possibles,
- les commentaires qui éclairent la pertinence ou la relativité des réponses,

- les sous-scénarios que l'on peut identifier dans I'évolution future de chaque

domaine.

Les seize domaines analysés ont été regroupés emuhvigues :
- trois d'entre eux constituent dpsints de départdes scénarios

d'environnement
- sept d'entre eux constituent demiables permettant de batir les scénarios

d'environnement.
- six d'entre eux, enfin, forment désviersqui déterminent les options

stratégiques.

3- Avertissement au lecteur

L'attention du lecteur est appelée sur deux points :

a) La nécessaire sélection des scénarios d'environnement

Tout travail de réflexion prospective aboutissant a la définition de scénarios implique
nécessairement dprocéder a des choix.Compte tenu du grand nombre de parameétres
intégrés a l'analyse, la combinaison des différentes modalités possibles pour chacun d'entre
eux, conduit a un nombre de scénarios potentiellement illimité. Réalisée avec le concours des
experts sollicités, la sélection des scénarios a permis d'en identifier quelques-uns,
représentatifs des différents futurs possibles et contrastés quant aux grandes tendances pour
les parametres les plus déterminants (état de la recherche scientifique, normes et contexte
social.... ).

b) Un exercice de "politique-fiction"

L'élaboration d'options stratégiques, telle qu'elle est proposée dans cette étude, permet
d'envisager uréventail large de réponses potentielleau développement de I'épidémie,
compte tenu des grandes tendances identifiées. Elle constitue un exercice de "politique-
fiction", mais, en aucun cas, les différentes options ne se réferent a des choix politiques déja
envisageés.
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LES POINTS DE DEPART DES SCENARIOS

Parmi les seize facteurs d'évolution a la base des scénarios et des options, trois
constituent des points de départ des scénarios.

lls sont qualifiés ainsi d'une part parce qu'ils sont, dans une réflexion sur les futurs
possibles, incontournables et d'autre part, parce qu'ils ne seront que modérément affectés par
les décisions des pouvoirs publics en France en matiere de Sida, tout en influencant les
mesures qui seront prises. Tel est le cas du contexte mondial de I'épidémie, qui échappe,
guelle que soit la solidarité internationale, assez largement a l'action de la France, des
techniques médicales qui dépendent de la recherche mondiale et des valeurs sociales du pays
sur lesquelles les pouvoirs publics peuvent agir partiellement.

PLAN
1- Les technigues médicales
2- Lesvaleurs sociales
3- Le contexte mondial de I'épidémie
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1- Les techniques médicales

La situation :

Des progrés importants ont été faits sur la connaissance des virus, les perturbations
immunitaires qu'ils induisent et les mécanismes de défense mis en oeuvre. Cependant, de
larges zones d'ombre persistent sur la physiopathologie du déficit immunitaire et de l'atteinte
du systéeme nerveux

L'extréme variabilité du virus, sa pénétration rapide par voie muqueuse pour accéder a
des sanctuaires cellulaires, les difficultés pour obtenir une immunité "stérilisante" prolongée,
I'impossibilité d'envisager l'utilisation des méthodes actuelles de vaccination en raison des
risques potentiels, constituent autant d'obstacles a la mise au point d'un vaccin. On peut
toutefois considérer comme acquis qu'il est possible de protéger des chimpanzés d'une
infection par voie veineuse pendant une période relativement courte, et uniguement contre le
virus qui a servi a la préparation vaccinale ou contre des souches trés proches; qu'il est
possible chez 'homme d'obtenir des anticorps neutralisants qui ne se maintiennent a des
niveaux élevés que durant une période limitée et n'exercent une protection que vis a vis du
virus immunisant.

Dans le domaine thérapeutique, l'essentiel des molécules et des méthodes, qui
pouvaient étre envisagées au début de I'épidémie comme réalisables dans un temps tres bref a
été testé avec des résultats trés limités. Les principaux progrés accomplis jusqu'a présent ont
porté sur la prévention des infections opportunistes, en particulier toxoplasmose et
pneumocystose. Il a été démontré que I'AZT avait la capacité de diminuer des 2/3 la
transmission materno-foetale du virus. Par ailleurs, des associations de deux agents antiviraux
ou plus, au moins au début du traitement, entrainent une amélioration réelle, en terme de
survie et d'apparition d'infections opportunistes.

Les tendances :

Aprées une phase de recherches appliquées, de nouvelles questions sont soulevées qui
ramenent nécessairement a des approches fondamentales. La part de la recherche biologique
consacrée a ces recherches devrait donc rester tres importante.

De nombreux problemes demeurent a résoudre en matiére de vaccin; il est peu
probable qu'un vaccin contre le VIH1, s'il peut étre mis au point, le soit avant 2010.

Il existe, @ moyen terme, de nombreuses pistes de recherche de médicaments antiviraux
différents des inhibiteurs de la reverse transcriptase utilisés jusqu'a présent; ces pistes de
recherche liées aux possibilités d'associations de deux ou plusieurs agents antiviraux peuvent
représenter, a terme, des espoirs sérieux.
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Les questions-clés et les réponses possibles :

1) Vaccin:

Le vaccin est-il totalement ou partiellement efficace ?
Est-il bien toléré, sans effets néfastes potentiels a long terme ?
Son administration est-elle aisée, avec une fréquence de rappels limitée ?

Modalités possibles :

- Il n'existe pas de vaccin.
- On dispose d'un vaccin unique qui entraine une réponse stérilisante durable a I'encontre de la

tres grande majorité des virus.
- On dispose d'un ou plusieurs vaccins qui ne remplissent pas toutes ces conditions.

2) Traitement :

Est-il curatif ou permet-il une stabilisation sensiblement plus durable que les traitements
actuels ?

Est-il a prescription précoce ou tardive ?

Est-il bien toléré ?

Permet-il de réduire l'infectivité du virus ?

Modalités possibles :

- On dispose d'un traitement curatif, bien toléré et de prescription précoce

- Il existe un traitement curatif mais les problémes de tolérance qu'il pose le font réserver a la
phase tardive de la maladie.

- Les médicaments disponibles, utilisés en association ou successivement, permettent de
prolonger pendant de nombreuses années la phase asymptomatique de la maladie, la réduction
de la charge virale qu'ils entrainent réduit les risques d'infectivité.

- Les traitements disponibles permettent une amélioration de la qualité de vie des personnes
atteintes, l'allongement de la durée de la phase asymptomatique demeure limité.

Commentaires :

La question du co(t du vaccin ou du traitement s'est posée, le groupe de travail a
estimé que dans le contexte d'un pays développé, il ne s'agissait pas d'une variable
déterminante pour la mise en oeuvre de ces techniques, sauf colt exceptionnellement
prohibitif : il en va tout autrement pour les pays moins riches.

En ce qui concerne le vaccin, il conviendra de tenir compte, pour la suite des
scénarios. des simulations qui montrent qu'en fonction de son efficacité, un vaccin peut avoir
des effets variables sur I'épidémie, y compris entrainer un accroissement dans certaines
conditions des contaminations en raison des sentiments de fausse sécurité qu'il peut générer.

La documentation Frangaise : Prospective sida 2010



18

Les sous-scénarios pour 2010
Un vaccin sans traitement :

Un vaccin entraine une protection durable contre l'infection par le VIH, des protocoles
thérapeutiques adaptés permettent le maintien d'une bonne qualité de vie. Cependant, les gains
d'espérance de vie des personnes atteintes d'infection par le VIH demeurent limités.

Un traitement sans vaccin:

Un traitement efficace et relativement bien toléré permet de guérir les personnes
atteintes des la constatation de leur infection, en revanche aucun vaccin satisfaisant n'a encore
été mis sur le marché.

Un traitement stabilisant :

Les médicaments disponibles, utilisés en association ou successivement, permettent de
prolonger pendant de nombreuses années la durée de la phase asymptomatique de la maladie;
ces mémes traitements diminuent partiellement l'infectivité du virus ; aucun vaccin satisfaisant
n'a encore été mis sur le marché.

Le statu quo

On dispose d'une palette plus large de traitements qui permet une meilleure tolérance
et une meilleure adaptation a chaque cas et a chaque phase de la maladie, la qualité de vie des
personnes qui en bénéficient est sensiblement améliorée, les progrés sont beaucoup moindres
en ce qui concerne la durée de vie.

Un vaccin et un traitement imparfaits :
Plusieurs vaccins sont en compétition, leur efficacité est limitée a certains types de
virus. ils nécessitent des rappels a intervalles réguliers, leur innocuité a long terme est

incertaine ; un traitement permet d'obtenir une certaine proportion de guérisons, son efficacité
partielle et sa tolérance limitée le font réserver aux phases avancées de la maladie.

La documentation Frangaise : Prospective sida 2010



19
2- Les valeurs sociales

La situation:

Depuis les années 84 - 85 s'est progressivement développée une prise de conscience
collective du probléeme SIDA. Dans le méme temps, s'est développée une norme forte de
toléerance al'égard des personnes atteintes. Il existe un large consensus sur la priorité a
accorder a la lutte contre le SIDA et sur le respect du droit des personnes. La solidarité se
manifeste non seulement dans les discours mais aussi par un effort financier public et privé

important.

Cette quasi-unanimité n'est cependant pas dépourvue d'ambiguités. C'est ainsi que
I'acceptation sociale de 'homosexualité demeure relativement limitée. La toxicomanie reste a
la fois stigmatisée socialement et condamnée juridiguement.

Les tendances :

La norme sociale de tolérance ne semble pas devoir étre remise en cause dans
l'immédiat. Des risques de désintégration sociale au niveau collectif ou de marginalisation
sociale au niveau individuel existent cependant. L'augmentation de la demande, par le grand
public, d'un dépistage systématique des populations les plus exposées, voire de I'ensemble de
la population, est un indicateur de fragilité du consensus social

Les questions-clés et les réponses possibles :

La solidarité demeurera-t-elle une valeur essentielle pour la société francaise ?

Modalités possibles :

- La société du début du 21 eme siécle continue d'étre solidaire.
- L'individualisme est devenu la valeur sociale dominante.

Commentaires :

Ces deux modalités peuvent étre déclinées en fonction de I'évolution de I'épidémie, selon que
I'épidémie d'infection a VIH s'étendrait a la population générale ou au contraire qu'elle se
restreindrait a quelques groupes particulierement exposeés.
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Les sous-scénarios pour 2010.

- L'épidémie est restreinte a quelques groupes particulierement exposeés qui continuent de
bénéficier, quelle que soit leur origine sociale, d'un climat général de solidarité.

pY

- L'individualisme domine, tandis que I'épidémie est restreinte a quelques groupes
particulierement exposés ; fortement discriminées, les personnes atteintes souffrent de

problémes lourds d'exclusion.

- L'épidémie s'est peu a peu étendue, chacun considére cependant que le SIDA est le probleme
de l'autre et la mobilisation des années 90 a fait place a l'indifférence générale.

- L'épidémie s'est peu a peu étendue, elle suscite une mobilisation générale.
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3- Le contexte mondial de I'épidémie

La situation :

Avec environ 500.000 personnes contaminées en 1991, sur un total de plus de 10
millions dans le monde, I'Europe est relativement peu touchée par la pandémie, par
comparaison avec les pays d'Afrique subsaharienne. L'épidémie a touché de plein fouet le
continent africain : I'infection a VIH y atteint, selon les pays, de 1a 15 % de la population ;
dans certaines grandes villes, plus de 25 % des femmes en age de procréer sont séropositives.
L'épidémie s'est implantée plus tardivement en Asie du Sud et du Sud-Est.

Face a cette situation, l'effort de coopération internationale engagé par I'Organisation
Mondiale de la Santé en faveur d'une action mondiale plus vigoureuse, durable et mieux
coordonnée, a recu le soutien formel des 42 Etats réunis en décembre 1994 au sommet
mondial sur le SIDA. Ce sommet a notamment affirmé l'intention de créer un environnement
politique, juridique et social, favorable a la lutte contre le SIDA, de promouvoir une
coopération internationale dans le domaine de la recherche et d'assurer 'accés des pays en
voie de développement aux progres prophylactiques ou thérapeutiques qui en résulteraient, de
renforcer la collaboration internationale pour la sécurité transfusionnelle, de promouvoir les
actions visant a réduire I'impact de I'épidémie sur les femmes et les enfants.

Les tendances :

En Afrique, il n'est pas possible actuellement de déterminer si I'épidémie est en train de
régresser, de stagner a un niveau endémique élevé ou de poursuivre sa progression avec des
conséquences démographiques et économiques tres graves. En Asie du Sud et du Sud-Est,
I'épidémie d'infection & VIH a tendance a se développer avec un rythme de progression qui
pourrait soit étre explosif comme en Afrique subsaharienne il y a quelques années, soit étre

plus progressif.
Pour ce qui est de la coopération internationale. une évaluation des résultats du

sommet de Paris est prévue en 1997; elle permettra de vérifier la maniére dont se sera
concrétisée la solidarité entre citoyens d'un méme monde.

Les questions clés et les réponses possibles :

I) Evolution de la pandémie :

- Comment la pandémie de SIDA va-t-elle évoluer dans les années a venir ?

Modalités possibles :

- La pandémie de SIDA se stabilise ou décroit.
- La pandémie de SIDA poursuit sa progression.
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2) Coopération mondiale :

- La coopération internationale va -t-elle se stabiliser ou s'accroitre ?

Modalités possibles :

- La coopération se stabilise ; elle demeure relativement limitée aux pays riches, notamment en
matiere de recherche et d'accés aux thérapeutiques.

- La coopération internationale se développe avec un soutien financier accru aux pays en voie
de développement.

Les sous-scénarios pour 2010 :

L'épidémie de SIDA poursuit sa progression avec des conséquences démographiques
et économiques lourdes en Afrique et une situation épidémiologique trés préoccupante en
Asie du Sud et du Sud-Est. En dépit des bonnes intentions, la coopération internationale

demeure trés limitée.

bY

L'épidémie a tendance a se stabiliser en Afrique et en Asie. La coopération
internationale demeure limitée.

Face a une pandémie de SIDA qui continue de progresser, la coopération
internationale se développe.
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LES VARIABLES POUR BATIR
LES SCENARIOS D'ENVIRONNEMENT

Parmi les seize facteurs d'évolution a la base des scénarios et des options, sept d'entre
eux constituent des variables qui vont permettre de batir les scénarios d'environnement.

lls sont qualifiés ainsi, d'une part, parce qu'ils constituent des éléments directement liés
a la lutte contre la Sida et d'autre part, parce que, s'ils sont de nature a étre influencés par les
politiques publigues, ceci n'intervient que de maniére indirecte, sans que les pouvoirs publics
puissent contrdler réellement leur évolution.

Tel est le cas des variables "I'épidémie en France", "les comportements”, "les enjeux
sociaux" et "le statut des minorités" dont I'évolution est probablement plus dépendante de
I'épidémie que des décisions politiques. La variable "les alternatives au préservatif masculin”
dépend des résultats de la recherche mondiale. Quant au réle des pouvoirs publics sur la
variable "l'impact de I'épidémie sur le systeme de soins", tout en étant réel, il n'est que
partiellement déterminant.

PLAN
4- L'épidémie en France
5- Les enjeux sociaux
6- Le statut des minorités
7- Les alternatives au préservatif masculin
8- Les comportements
9- La vie avec le SIDA
10- L'impact sur le systéme de soins
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4- L'épidémie en France
La situation :

Au 31 décembre 1995, 37 764 cas de SIDA avaient été déclarés en France, depuis le
début de I'épidémie. Le nombre de personnes vivant avec le VIH était estimé a environ
110.000 en 1991.

Depuis 1981, le nombre de cas de SIDA en France est en constante augmentation,
cependant au cours du temps la croissance se ralentit. Plusieurs facteurs interviennent dans ce
ralentissement : l'abaissement de I'age a la contamination et le recours aux traitements
précoces qui se traduisent par une augmentation de la durée d'incubation, mais surtout une
diminution depuis une dizaine d'années environ des nouvelles contaminations.

Différentes études de prévalence montrent une stabilité de la proportion de l'infection a
VIH dans la population homosexuelle et une diminution de cette proportion dans la
population toxicomane. Il n‘existe pas d'argument en faveur d'une augmentation significative
de la prévalence de l'infection a VIH dans la population hétérosexuelle. Ceci ne signifie pas
gu'il n'y a plus de nouvelles infections mais que leur nombre est actuellement inférieur ou égal
au nombre de décés par SIDA. Le risque de contamination par transfusion a radicalement
diminué depuis la mise en place en 1985 des dépistages sur les dons de sang. Quant au
nombre de cas de SIDA pédiatrique, il est en diminution réguliere depuis 1987. La répartition
géographique des cas de SIDA s'est peu modifiée depuis les premiéres années de I'épidémie,
les régions les plus touchées demeurent I'lle de France, avec une prédominance de
contaminations homosexuelles, Provence Alpes Coéte d'Azur, avec une prédominance de
contaminations par toxicomanie intraveineuse et les Antilles et la Guyane ou prédominent les
contaminations hétérosexuelles.

Les tendances :

Il se passe en moyenne plus de 10 ans entre le moment de l'infection et le moment ou
le stade de SIDA est atteint. La croissance des cas de SIDA et la répartition des modes de
contamination refletent donc en grande partie la situation du milieu des années 80.

Différents modeles de I'épidémie situent entre 1983 et 1987 I'époque ou le nombre de
nouvelles contaminations a été le plus élevé. Une décroissance des cas de SIDA est probable
dans les cinq ans a venir. Plusieurs arguments militent en faveur d'une poursuite de la
diminution des contaminations par usage de drogue intraveineuse. Toutefois, des indices de
relachement du "safer sex" peuvent faire craindre une recrudescence des nouvelles infections
dans la population homo ou bisexuelle. L'augmentation progressive des cas de SIDA ayant
pour origine une contamination hétérosexuelle est, pour une part, secondaire a des relations
avec des personnes issues de groupes exposes, et pour une autre part, le reflet de l'importance
de I'endémie d'infection a VIH en Afrique ou dans les Caraibes.

Enfin, rien ne permet pour le moment daffirmer ou dinfirmer I'existence d'une
épidémie hétérosexuelle autonome. Si une telle épidémie était en cours de développement,
sauf modification considérable des habitudes sexuelles, elle concernerait essentiellement les
multipartenaires et les adultes jeunes et elle évoluerait de fagon lente.
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Les questions-clés et les réponses possibles :

1) Evolution de l'incidence

L'incidence de I'épidémie augmentera-t-elle a nouveau apres une période de décroissance ?

2) Populations atteintes
L'épidémie restera-t-elle en majorité limitée aux populations actuellement les plus touchées ou

se diffusera-t-elle progressivement dans la population générale ?

Les modalités possibles :

- La population générale est plus directement concernée ; la prévalence de l'infection a VIH

s'accroit de facon trés progressive.
- L'incidence des infections a VIH se stabilise ou continue de décroitre, en 2010 la prévalence

de l'infection est plus faible qu'aujourd'hui.
- On assiste a une recrudescence de l'infection dans les prochaines années ; apres une période

de décroissance, la prévalence est a nouveau élevée en 2010.

Commentaire :

Les modalités envisagées et les sous scénarios qui en résultent ne prennent pas en
compte une évolution significative des techniques médicales. Pour chaque évolution technique
envisagée (vaccin, traitement curatif), un scénario spécifique de I'évolution de I'épidémie sera

élaboré.

Les sous-scénarios pour 2010

L'incidence et la prévalence de l'infection a VIH sont moins élevées qu'en 1995, les
mémes groupes de population et les mémes régions demeurent les plus concernés. Le poids
relatif des migrants parmi les personnes atteintes est devenu plus important.

Le niveau d'incidence de linfection a VIH dépasse le pic du milieu des années 80, la
prévalence continue de s'accroitre. la contamination hétérosexuelle est prédominante.

~

Aprés une période de décroissance, linjection a VIH est en recrudescence, la
population générale demeure cependant relativement peu atteinte.
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5- Les enjeux sociaux

La situation :
La notion "d'enjeu social" renvoie aux deux idées suivantes :

- un enjeu social concerne tout le monde et donc devient un "probleme de société". De la
méme maniére, un probléme de société trouve ses causes dans un "dysfonctionnement social”

- un probléme social est un enjeu social parce gu'il devient un enjeu public largement reconnu
comme tel par le role des médias (diffusion médiatique du "probléme") et parce qu'il est
"porté” par des leaders d'opinion (dans les médias), c'est-a-dire des représentants de groupes
organisés qui définissent I'enjeu.

En d'autres termes, on ne peut parler "d'enjeu social" ou "d'enjeux sociaux" sans qu'il y
ait "débat public" et moyens d'institutionnalisation de ce débat (par I'Etat, des groupes
institués, des médias porteurs de ce débat).

C'est cette double situation que l'on retrouve actuellement avec d'une part une
représentation générale de I'épidémie dont les causes seraient a rechercher dans les diverses
marginalisations existantes (homosexualité, usage de drogue, précarité, etc.) et d'autre part
une médiatisation du SIDA portée par des groupes sociaux organisés (associations mais aussi
corps médical ou de la recherche, Etat). Aujourd'hui, deux questions font véritablement I'objet
d'enjeux "publics" socialement reconnus :

- La prévention : domaine stratégique parce que c'est le seul moyen de répondre a I'épidémie
en l'absence de traitements et parce que se regroupe a l'intérieur de ce domaine un ensemble
de débats de société tres différents (reconnaissance de I'homosexualité, moralité des
préservatifs, statut de la toxicomanie, fonctions de la médecine, etc.).

- Le dépistage : débat public récurrent qui relie la prévention a la prise en charge médico-
sociale et qui cristallise les orientations de la lutte contre le SIDA (contrble social versus
libéralisme social. médecine versus social etc.).

Au-dela de ces deux questions, d'autres enjeux mériteraient également un débat public
. spécialisation de la lutte contre le SIDA ou intégration de ce probleme dans d'autres
domaines sanitaires et sociaux statut de la médecine de santé publique face aux autres
domaines meédicaux fonctions de [I'Etat (Etat-providence, Etat-police sanitaire, Etat-
animateur, etc.).

Les tendances :
Apres une phase de déni public, puis une prise de conscience collective du phénomene

SIDA sous la pression des associations et des médecins, latendance actuelle semble étre a une
remise en question de l'importance du SIDA par rapport a d'autres problemes.
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Les questions clés et les réponses possibles :
1) Réle des médias et implication des leaders d'opinion

Le SIDA fera-t-il toujours I'objet de débats publics (par les groupes organisés et par les
médias) ? Y aura-t-il affaiblissement de ce débat ou réorientation des questions centrales ?

Modalités possibles :

- Il n'y a plus de débat: le SIDA n'est plus lI'objet de débat public (soit parce que des
traitements et/ou un vaccin sont trouvés, soit par affaiblissement des groupes organisés,
désintérét médiatique, etc.)

- Le débat repose toujours sur la prévention : son efficacité, les "enjeux” qu'elle porte et qui
sont ou non pris en compte, les difficultés de la recherche médicale, I'évolution de I'épidémie

dans des milieux fortement précarisés...
- Le débat (et donc I'enjeu social) se renforce sur les questions liées essentiellement a la prise

en charge médico-sociale (suivimédical aide sociale, etc.).
- Le débat devient idéologique et instrumentalisé : c'est-a-dire que les "enjeux sociaux™" du
SIDA se constituent comme des prétextes a des mouvements de type "moraliste” ou politique,

etc.
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Commentaires :

L'évolution des enjeux sociaux est fortement dépendante de I'évolution de I'épidémie
selon les milieux socioculturels :

- L'extension ou I'évolution de I'épidémie est indifférenciée socialement : il n'y pas de clivage
social dans le débat public et le maintien des enjeux actuels.

- Un effet de relachement apparait dans certains groupes reconnus : certains enjeux actuels
(stigmatisation, marginalisation et risque épidémiologique) se renforcent.

- Un déplacement important de I'épidémie apparait vers des contextes de "précarité sociale"
(ou vers les milieux populaires) : des débats se cristallisent autour de "précarité” et "danger
social" ("classes laborieuses, classes dangereuses").

- Une liaison forte de I'épidémie avec l'accroissement de la précarité sociale se constitue :
I'enjeu social devient la dualité de la société et la désintégration.

Les sous-scénarios pour 2010 :

"Précarité et stratégie sécuritaire" :pas de débat public, I'Etat se désengage et les
associations renforcent leurs services. L'usager de drogue reste un délinquant et s'intégre dans
un contexte d'extension de la précarité. Le modéle est sécuritaire : contrble social, répression
de la délinquance. L'Etat intervient juridiquement, les associations participent indirectement
au développement du contrdle social par des services de proximité.

Forme "futuriste” du "paupérisme"le débat se centre essentiellement sur la prise en charge
(médicale et sociale), I'Etat se désengage et les associations se voient renforcées dans leurs
services de proximité. L'usager de drogue, par exemple, est acteur de "sa prise en charge”. Il
existe une forte corrélation entre précarité et vulnérabilité a la contamination au VIH.

"Progreés social" ou stratégie "progressistd’e Sida ne fait pas I'objet de débat public ou de
débat sur la prise en charge ; il existe une répartition concertée entre "pouvoirs publics” et
"mouvements associatifs". Le modele stratégique se veut socioculturel (usager de drogue
comme acteur). Il n'y a pas de corrélation entre épidémie et groupes sociaux (régression ou
pas d'extension de I'épidémie).

"Echec de la prévention" :Le débat porte sur la prévention. Apparaissent un renforcement
des fonctions de I'Etat et un affaiblissementdes associations (voire une répartition concertée
des réles et des taches). Les modéles d'intervention reposent aussi bien sur un cadre hygiéniste
(renforcement du pouvoir médical) ou un cadre sécuritaire (répression de l'usage de drogue).
Un effet de relachement de la prévention se fait jour.
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6-Le statut des minorités

La situation :

L'épidémie de SIDA et la nécessité de mettre en place des campagnes de prévention
ont conduit & un accroissement de la visibilité sociale de certains comportements minoritaires
(notamment homosexuels et toxicomanes). La tolérance générale vis a vis des malades,
favorisée par les campagnes d'information sur le SIDA, a bénéficié également a ces groupes
minoritaires. Toutefois, il ne faut pas sous-estimer les risques de rejet et la stigmatisation dont
ils font I'objet : ils restent les responsables désignés de la contamination lorsque, dans les
esprits, le risque est repoussé aux marges de la communauté. Enfin, la faiblesse ou I'absence
de données concernant certaines populations (notamment les migrants) est révélatrice de la
place qu'ils occupent dans la hiérarchie des préoccupations sociales.

Les tendances :

L'ambivalence des attitudes, tolérance ou stigmatisation vis-a-vis des minorités, rend
incertaine I'évolution de leur statut social L'importance et l'efficacité des campagnes
d'information en sont un des déterminants.

Les questions-clés et les réponses possibles :
Elles se posent dans les mémes termes qu'il s'agisse de comportements minoritaires

socialement admis (homosexualité), tolérés (prostitution), illégaux (toxicomanie), ou de
groupes d'origine sociale ou géographique différente (personnes en situation précaire,

migrants).

[) Visibilité sociale

La visibilité sociale de groupes plus exposés au risque de contamination en raison de leur
comportement ou parce qu'ils sont originaires de zones d'endémie va-t-elle s'accroitre ?

2) Tolérance

La tolérance envers ces comportements ou ces groupes exposes va-t-elle demeurer élevée ou
les attitudes vont-elles évoluer vers la stigmatisation ?

Commentaires :

La combinaison visibilité/tolérance peut varier en fonction des populations concernées. On
peut imaginer, par exemple que la visibilité et la tolérance continuent a s'accroitre pour les
comportements minoritaires. alors que l'accroissement de la visibilité des populations
migrantes s'accompagne de phénoménes d'intolérance ou d'exclusion.
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Les sous-scénarios pour 2010

- Les comportements et/ou les populations minoritaires, quels qu'ils soient, bénéficient d'une
large tolérance.

- Il existe de nombreuses manifestations de rejet des comportements et/ou des populations
minoritaires, tenus pour responsables désignés de la poursuite de I'épidémie.

- La visibilité sociale s'accroit mais s'accompagne de phénoménes d'intolérance vis-a-vis de
certains comportements ou de certaines populations.
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7- Les alternatives au préservatif masculin

La situation :

Le préservatif masculin est considéré actuellement en France comme la seule
protection réellement efficace contre l'infection a VIH. Le préservatif féminin n'a pas connu un
grand succes. La possibilité d'autres méthodes de protection a été, jusqu'a présent, trés peu

évoquée.

Les tendances :

Aux Etats-Unis, des recherches sont actuellement en cours selon plusieurs voies
complémentaires. Elles concernent le développement de conseils personnalisés de "safer sex
adaptés a la situation individuelle de chaque personne, la recherche fondamentale sur
I'immunité locale et les recherches appliquées sur des moyens de protection vaginale ou anale
(spermicides, virucides...). Des évolutions sont donc envisageables dans les années qui

viennent.

Les questions clés :

- Existera-t-il une alternative au préservatif?
- Si oui sera-t-elle plus ou moins efficace que le préservatif ? Plus ou moins acceptable ?

- Quel en sera le colt ?

Commentaire :

L'existence éventuelle d'une alternative au préservatif n'obére pas la possibilité de
développer. par ailleurs, des conseils adaptés a chaque situation individuelle.

Les sous-scénarios pour 2010 :

- Il n'existe pas de réelle alternative au préservatif masculin.

- Il existe une protection vaginale ou anale efficace, discréte et peu colteuse.

- Il existe une alternative efficace au préservatif, mais elle est d'emploi difficile.

- Il existe des alternatives aux préservatifs qui ne présentent pas les mémes garanties
d'efficacité et dont le colt est éleve.
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8- Les comportements

La situation :

La diversité des comportements, a la fois influencés par l'infection a VIH et ayant une
influence sur celle-ci, est importante. Ce domaine comprend les comportements préventifs
mais aussi les comportements vis-a-vis du dépistage et des traitements. Des comportements
situés avant l'infection mais également apres celle-ci sont ici abordés. Ce chapitre envisage
€galement le point particulier de la transmission de la mére a I'enfant et d'autres facteurs plus
généraux tels que les attitudes face a la maladie.

A I'heure actuelle, il est indiscutable que les Francais ont intégré I'existence du Sida et
ont adapté leurs comportements au risque d'infection par le VIH. En particulier, bien que ce
constat soit souvent mis en doute, les campagnes d'information ont tres vraisemblablement
réussi a entrainer des changements de comportements. Il existe par ailleurs de nombreux
arguments en faveur d'une diminution du nombre de nouvelles infections depuis le milieu des
années 80. Toutefois, des personnes continuent a prendre des risques et a se contaminer.

Les tendances :

On a déja pu constater un ralentissement de la progression de la maladie parmi les
homosexuels et les usagers de drogue intraveineuse, ces derniers ayant agi de maniere
responsable en réduisant les partages de seringues. De nouvelles perspectives apparaissent par
ailleurs avec le développement des produits de substitution. Enfin, 'usage du préservatif
s'integre désormais dans le comportement de nombreux jeunes.

On se trouve actuellement dans une phase de réduction des contaminations dans les
deux groupes, homosexuels et toxicomanes. Le probleme actuel est de maintenir la tendance a
la réduction des contaminations, tendance qui apparait fragile. Ainsi, aprés des années
d'hésitations. l'adoption de mesures propres a limiter la propagation du Sida parmi les
populations toxicomanes peut laisser espérer pour 2010 une poursuite de la baisse et un
endiguement de I'épidémie. Pourtant. tant auprés des toxicomanes ou des homosexuels que de
la population générale, il apparait indispensable de poursuivre les efforts de prévention, aucun
résultat n'étant. en la matiere, définitivement acquis.

En ce qui concerne la transmission materno-foetale, actuellement, le nombre de
naissances d'enfants de mere séropositive n‘augmente pas. La conception est de plus en plus
souvent décidée en connaissance de cause par la mere ou le couple. L'efficacité de I'AZT ou
de nouveaux traitements pour réduire la transmission mére-enfant devrait entrainer une chute
encore plus forte du taux de transmission du virus, taux qui a déja trés significativement
baissé. Toutefois, I'efficacité de I'AZT pour réduire la transmission mere-enfant pourrait
accroitre le nombre de grossesses désirées chez les méres séropositives.

Le point particulier du dépistage semble représenter un facteur important qui pourrait
influer fortement sur les comportements dans les quinze années a venir, tant au niveau de la
prévention qu'a celui de I'entrée dans la médicalisation. Il est en effet envisageable que les
tests rapides soient désormais accessibles. Leur diffusion devrait entrainer une connaissance
en moyenne plus précoce de la séropositivité.
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Concernant enfin les comportements des malades, les limites des thérapeutiques
officielles les aménent souvent aux thérapeutiques alternatives. Les études réalisées aupres de
patients montrent un accroissement progressif de la prise en charge précoce. Ceci s'est traduit
par une réduction importante durant les dernieres années des affections qui peuvent étre
prévenues (notamment de la pneumocystose). Cependant, une proportion non négligeable de
personnes contaminées atteint encore le stade de Sida sans avoir été préalablement dépistée et

sans avoir bénéficié d'un suivi régulier.

Les questions-clés et les réponses possibles :
1) - Les toxicomanes :

Quelle est la stratégie d'adaptation au risque chez les toxicomanes ?

Modalités possibles :

- Relachement : augmentation du "shoot a risque”.

- Accentuation de la pratique du "shoot propre".

- Déplacement vers des substances non intraveineuses.

2) La contaminationpar voie sexuelle (hétérosexuels et homosexuels):
Quelle est I'évolution de I'adaptation au risque ?

Modalités possibles :

- La prévention se relache.

- Chacun adapte mieux ses pratiques aux différentes situations.

- Le préservatif s'impose comme une norme socio-comportementale.
- Une "poche de résistance" aux adaptations persiste.

3) - Ledépistage :

Les conditions de recours au dépistage incitent-elles a un dépistage adapté a la situation de
risque ?

Modalités possibles :

- Davantage de gens se font dépister lorsqu'ils ont conscience d'avoir pris un risque ; la
proportion de séropositifs dépistés s'accroit.

- La proportion de séropositifs dépistés diminue.

- Une partie de la population n'accede pas au dépistage.
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4) - L'attitude face aux traitements précoces :

Quel est I'impact des traitements précoces sur le vécu de la séropositivité ?
Modalités possibles :

- Acceptation de la médicalisation.
- Désinvestissement apres un certain temps de suivi médical
- Rejet des traitements précoces.

5) - Les thérapeutigues sauvages ou alternatives :

Les thérapeutiques alternatives détournent-elles de traitements officiels plus efficaces ?
Les personnes atteintes vont-elles s'orienter plus fréquemment vers ces thérapeutiques avec
I'allongement des phases de séropositivité et de maladie ?

Modalités possibles :

- Assentiment face aux thérapeutiques officielles.

- Traitement mixte officiel et alternatif.

- Alternatives thérapeutiques se substituant au traitement "officiel".
- Renoncement a tout traitement.

6) - Mére-enfants :

Que deviendra l'acceptabilité de la grossesse chez une femme séropositive ou dont le
partenaire est séropositif ?

Modalités possibles :

L'évolution des techniques médicales d'une part. et I'acceptabilité sociale d'une grossesse chez
les femmes séropositives d'autre part, pourront en partie déterminer I'évolution du nombre de
grossesses chez les femmes séropositives.

Commentaires :

Le risque semble désormais assez clairement identifié par les personnes homosexuelles
et I'on peut espérer une poursuite de la diminution des contaminations obtenues par les
personnes toxicomanes avec l'appoint des programmes déja en oeuvre de fourniture ou
d'échange des seringues et. plus généralement, de "shoot propre" ou de diminution de l'usage
de drogue intraveineuse, notamment dans la perspective d'une plus large diffusion des
produits de substitution. On peut craindre toutefois une diffusion plus importante de
I'épidémie au sein de nouvelles populations : en particulier les migrants et les personnes
socialement marginalisées.
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Les comportements apparaissent dans le modele du projet SIDA 2010 comme une
variable induite, ce qui est effectivement exact dans la mesure ou l'augmentation de l'usage de
préservatifs et de seringues propres, ces dernieres années, peut étre considérée comme la
conséquence de I'épidémie de Sida. Ceci traduit également l'adaptation des comportements
humains aux variations de I'environnement. Pourtant, on se doit d'insister sur le réle moteur
des comportements dans la diffusion ou non de I'épidémie de Sida. Ainsi, l'apparition de
I'épidémie a entrainé et entrainera encore dans l'avenir des modifications de comportements,
dans le méme temps que ces modifications de comportements ont joué et continueront de
jouer un role majeur sur I'évolution de I'épidémie.

Les sous-scénarios pour 2010 :

Comportements de prévention :

- Les comportements de prévention se sont relachés dans la population homosexuelle, la
toxicomanie intraveineuse n'a pas diminué et les partages de seringues se sont accrus, les
comportements hétérosexuels ont peu évolué, les partenaires de personnes séropositives ne
sont pas plus nombreux qu'aujourd’hui & connaitre le statut de leur partenaire.

- La toxicomanie intraveineuse a diminué au profit de drogues de substitution Iégalisées et/ou

de drogues illégales mais non injectables. Les pratiques homosexuelles et hétérosexuelles sont
mieux adaptées aux risques encourus, chacun est informé du statut sérologique de son
partenaire. Le préservatif est devenu une norme sociale totalement intégrée dans les rapports

sexuels.

Contamination mére-enfants:
- Le nombre d'enfants nés de mére séropositive décroit.

- Le nombre d'enfants nés de mere séropositive augmente en raison de l'accroissement de
I'acceptabilité pour une mére porteuse du VIH de concevoir un ou des enfants.

Comportements vis a vis des traitements :

- La quasi totalité des personnes séropositives suivent un traitement précocement et de facon
durable.

- Les stratégies reconnues de traitement précoce sont remises en cause par un grand nombre
de personnes atteintes d'infection par le VIH.

- Aprés une période de traitement, de nombreuses personnes atteintes marquent une
propension a rejeter toute médicalisation.

- La majorité des personnes atteintes se plie aux contraintes d'un traitement précoce de longue
durée ; une forte minorité refuse d'étre traitée pour ne pas "entrer en maladie".
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O- La vie avec le SIDA

La situation:

Le développement des traitements antirétroviraux et prophylactiques s'est accompagné
d'un allongement incontestable de la durée de vie avant le stade SIDA au prix d'un
alourdissement important de la prise en charge médicale. L'entrée retardée dans la phase de
SIDA a pour conséquence le développement de pathologies plus graves. Toutefois, depuis
1989, on n'observe pas d'augmentation significative de la survie globale des patients depuis le
moment de la contamination. Les associations d'antiviraux sont, cependant, porteuses
d'espoir.

Parallelement a l'augmentation des codlts financiers, la couverture de l'assurance
maladie a progressivement été étendue a une large majorité de malades. Les problemes
sociaux notamment l'emploi et le logement, demeurent parmi les probléemes majeurs
rencontrés par les malades. Leurs droits ont été préserveés (en particulier maintien du secret
médical absence de dépistage obligatoire) malgré de nombreuses controverses.

Enfin I'image de mort associée a la maladie, trés présente chez les personnes
contaminées mais aussi pour leur entourage, le personnel soignant et 'ensemble de la société,
rend plus difficile la vie quotidienne. L'impact psychologique de la maladie est mieux toléré
guand les personnes atteintes sont prises en charge par des professionnels compétents, aidées
par des personnes motivées, et respectées dans leur mode de vie, dans un climat général de
tolérance et de solidarité.

Les tendances :

Avec l'allongement de la durée de la vie et I'évolution de la maladie, la qualité de la vie
avec le VIH devient une préoccupation essentielle. Dans ce contexte, les problemes sociaux
apparaissent d'autant plus urgents a traiter.

Le vécu des malades commence a étre mieux connu grace aux témoignages des
personnes atteintes ou de leurs proches. Les conditions concretes de vie different beaucoup

dans la phase asymptomatique de celles des phases plus avancées (maladies opportunistes et
du SIDA déclaré).

Avec les progres thérapeutiques, on constate le développement des atteintes
neurologiques, entrainant une forte dépendance. D'autre part, les traitements sont longs et
contraignants ; ils ont des effets secondaires importants qui nuisent au confort du malade.
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Les questions-clés et les réponses possibles :

1) - La résolution des problémes sociaux :

Comment les problemes sociaux (ressources, hébergement, travail...) des malades vont-ils
évolués ?

Modalités possibles :

- Les problémes sociaux des malades demeurent importants.
- Des solutions adaptées sont apportées aux difficultés sociales de la majorité des malades.

- Les problémes sociaux sont majeurs, aggravés par des phénomeénes de rejet.

2) - Modification de la nature des handicaps

Les nouveaux traitements vont-ils pouvoir entrainer une modification significative de la nature
des handicaps ?

Modalités possibles :

- De nouveaux traitements réduisent fortement les handicaps liés a la survenue de certaines

pathologies.
- La situation reste inchangée.
- L'allongement de la survie s'accompagne d'une augmentation de la fréquence des pathologies

fortement handicapantes qui restent non contrdlées par les traitements disponibles.

3) - Accessibilité aux soins :

Les patients ont-ils accés a une prise en charge thérapeutique et a des traitements de qualité,
accessibles financierement, socialement et géographiquement ?
Modalités possibles :

- Les conditions d'accés aux soins sont difficiles pour certains patients :
. en raison du manque d'ouverture des droits ...
. de I'éloignement des lieux de soins, de la surcharge de certains services, en période
d'ete...
. Ou a cause d'une mauvaise adaptation des horaires a la vie des patients.

- Les soins sont accessibles aux patients et, en cas de difficultés, les professionnels

recherchent avec le patient des assouplissements pour améliorer son confort. Les associations
gerent des services de proximité, en concertation avec tous les partenaires locaux, pour

répondre au plus prés aux besoins des malades.
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4) - Impact psychologique :
Quelles seront les modalités de soutien social et psychologique des malades ?
Modalités possibles :

- Les malades sont suivis et accompagnés émotionnellement, ils sont intégrés socialement sans
faire I'objet de discriminations, par des services de proximité, leurs conditions de vie en sont
améliorées.

- Mal acceptés par la société, les malades sont exclus ; leurs droits ne sont pas respectés ;
malgré une bonne qualité des soins, leur qualité de vie est médiocre.

5) -Le malade en tant que personne :

Quelle sera la place du malade face au pouvoir des soignants dans un systeme de soins
cloisonné ou global ? Sera-t-il respecté dans sa personne, son affectivité, sa sexualité ?

Modalités possibles :

- Les soignants s'adaptent a la personne du malade, recherchent des assouplissements,
travaillent en réseaux, inventent des structures alternatives ou des solutions de proximité pour
répondre aux besoins du malade.

- Les soighants demandent au malade de s'adapter aux structures existantes.

Les sous-scénarios pour 2010 :

- Une prise en charge décentdes malades en phase de SIDA déclaré sont atteints de
pathologies lourdes qui entrainent pour la majorité d'entre eux une perte d'autonomie. La prise
en charge sociale est favorisée par une bonne tolérance de la maladie.

- Exclusion avec autonomides progres thérapeutiques permettent a une majorité de malades
de conserver leur autonomie : la vie quotidienne des malades est cependant rendue difficile
par des phénoménes d'exclusion.

- Scénario catastrophe a la dégradation de I'état clinique avec perte d'autonomie, s'ajoute le
rejet global de la maladie par la société.
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10- L'impact sur le systeme de soins

La situation :

Pour faire face a l'augmentation du nombre de personnes atteintes d'infection a VIH a
prendre en charge, une enveloppe budgétaire spécifique a été allouée a l'ensemble des
hépitaux soignant des patients séropositifs. A ce jour, plus de 3 milliards de francs ont été
attribués et ont permis la création de pres de 150 postes de Praticiens Hospitaliers, de 370
vacations médicales en équivalent temps plein et de prés de 3 000 emplois non médicaux ; la
prise en charge a 100% des traitements antiviraux pour tous les patients ; le développement
des technigues diagnostiques les plus complexes dans les grands centres hospitaliers
(PolyChainReaction,...). Malgré ces moyens, la forte activité de charge en soins hospitaliers,
'augmentation du nombre de patients en fin de vie et du nombre de déces a pour conséqguence
le développement progressif d'un syndrome d'épuisement physique et moral des professionnels

de santé (burn-out).

Les tendances :

La poursuite du développement des campagnes d'information grand public et des
activités de dépistage devrait conduire les personnes jusqu'alors non dépistées, ou dépistées
mais non suivies, vers les différentes structures de soins. Le développement de nouvelles
stratégies antivirales (associations, traitement plus précoce, ...), la mise au point de nouveaux
traitements prophylactiques (anti-cytomégalovirus, anti-mycobactéries atypiques,...) et de
techniques diagnostiques innovantes sont de nature a augmenter les colts de la prise en
charge de facon importante. La volonté émise par les pouvoirs publics en terme de qualité des
soins. de développement des soins palliatifs et d’humanisation des hopitaux, ainsi que
I'amélioration des indicateurs de besoins hospitaliers pourraient représenter, a terme, une
solution au syndrome de burn-out des professionnels de santé.

Les questions clés :

- les surcodts seront-ils pris en charge ?
- 'organisation des services permettra-t-elle de réduire l'impact de burn-out des professionnels?
- la capacité d'adaptation des établissements de soins permettra-t-elle une répartition homogéne

de la prise en charge ?
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Les sous-scénarios pour 2010:

- L'impact sur le systeme de soins est non contrdlé. Le systéme de soins ne répond plus aux
besoins. Les professionnels de santé sont découragés et dévalorisés.

- L'impact est plus ou moins bien contrdlé. L'h6pital continue d'assumer la majeur partie de la
prise en charge avec une file active de patients stabilisée, voire encore augmentée. Les
professionnels de santé, démotivés, se désintéressent de ce secteur de soins.

- L'impact est bien contrdlé. La diversification de la prise en charge permet une diminution de

la file active hospitaliere. L'hopital peut développer ses objectifs de qualité et de technicité des
soins. Les professionnels de santé gardent un haut niveau de motivation.
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LES LEVIERS DES OPTIONS STRATEGIQUES

Les six derniers des seize facteurs d'évolution, a la base des scénarios et des options,
constituent effectivement des leviers pour la mise en oeuvre des options stratégiques, que
pourront choisir les pouvoirs publics. Ces variabless sont ainsi qualifiées parce qu'elles sont
contrdlées et maitrisées par ces derniers. Elles sont donc les composantes des politiques
publiques en matiere de lutte contre le Sida. Leurs combinaisons constituent des choix
alternatifs de politique, dénommés ici "options stratégiques".

Tel est le cas de la définition du cadre réglementaire, prérogative des pouvoirs publics
et des efforts financiers que ceux-ci peuvent décider. Il en est de méme, a des degrés divers,
de quatre autres domaines : la prise en charge, le dépistage, la prévention, la dynamique de
partenariat.

PLAN
11- Les efforts financiers
12- La dynamique de partenariat
13- Le dépistage
14- Le cadre réglementaire
15- La prévention
16- La prise en charge
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11- Les efforts financiers

La situation :

L'intervention des pouvoirs publics, notamment au plan financier, a été tardive mais

s'est accrue rapidement.

Actuellement les efforts financiers tant publics que privés dans le domaine du SIDA
sont importants. La recherche (notamment la recherche clinique) est une des composantes de
la lutte contre l'infection a VIH qui a largement bénéficié de cet effort.

Les tendances :

Si l'affichage du SIDA comme priorité est maintenu, notamment sous la pression de
l'opinion publique, I'importance de problemes sociaux et particulierement de I'emploi pourrait
remettre en cause le maintien d'un niveau élevé des ressources consacrées a la santé en général

et a la lutte contre le SIDA en particulier.
De I'évolution des choix prioritaires de I'Etat, dépendent les efforts publics dans ce

domaine.
L'industrie pharmaceutique répond a une logique plus strictement économique.
L'apparition de nouveaux traitements ou d'un vaccin pourrait modifier son investissement dans

ce domaine.

Les questions-clés et les réponses possibles :

1) - Recherche :

Les moyens consacrés a la recherche seront-ils maintenus a un niveau élevé ?
Modalités possibles :

- les moyens consacrés a la recherche restent importants.

- en l'absence d'avancées significatives depuis plusieurs années, les moyens consacrés a la
recherche sont révisés a la baisse.

2) - Industrie pharmaceutique :

L'industrie pharmaceutique va-t-elle maintenir son investissement compte-tenu de la
rentabilité espérée d'un vaccin ou d'un traitement ?

Modalités possibles :
- lindustrie pharmaceutique se désinvestit par manque de rentabilité des traitements,

- lindustrie pharmaceutique se désinvestit a I'annonce d'un vaccin,
- l'industrie pharmaceutique maintient son investissement.
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3) - Ressources consacrees aux soins

Les ressources consacrées aux soins et a la prévention vont-elles continuer a évoluer
parallelement a I'évolution de I'épidémie ou vont-elles étre réduites ?

Modalités possibles :

- La part des ressources financiéres consacrées au SIDA est maintenue a un niveau éleve,
- les ressources financieres consacrées au SIDA sont réduites.

4) - Incidence sur les autres pathologies :

La lutte contre le SIDA aura-t-elle ou non une influence favorable sur la prise en charge
financiere d'autres pathologies ?

Modalités possibles :

- Les efforts consacrés a la lutte contre le SIDA ont un effet favorable sur I'organisation de la

prise en charge d'autres pathologies.
- La lutte contre le SIDA n'a aucune influence sur la prise en charge d'autres pathologies.
- La lutte contre le SIDA pénalise la prise en charge d'autres pathologies.

5) - Philosophie de I'Etat:
Dans quel sens la philosophie de I'Etat va-t-elle évoluer dans le domaine de la santé ?

Modalités possibles :

- la recherche de la rentabilité financiere motive I'ensemble des choix dans le domaine de la
sante,

- l'opportunisme guide les choix de I'Etat dans le domaine de la santé,

- la philosophie de I'Etat est humaniste. les problémes des personnes et des populations sont
au centre de ses preoccupations.

Commentaires :

Les évolutions seront vraisemblablement influencées a la fois par la situation économique,
I'évolution des problémes sociaux et les pressions des associations et de I'opinion publique.
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Les sous-scénarios pour 2010 :

- La philosophie de I'Etat est humaniste : il consacre des efforts importants au financement de
la prévention et de la prise en charge de linfection a VIH. L'industrie pharmaceutique
maintient son investissement dans la recherche sur les vaccins et les traitements. Ces efforts
ont une incidence favorable sur la prise en charge des autres pathologies.

- L'Etat a choisi une logique financiere. Les ressources financieres consacrées aux soins sont
réduites. L'industrie pharmaceutique diminue ses investissements.

- Sous la pression de I'opinion publique, I'Etat fait le choix d'assurer I'essentiel des dépenses

induites par l'infection a VIH. Les ressources sont maintenues a un niveau éleve. L'industrie
pharmaceutique se désinvestit.
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12- Les dynamiques de partenariat

La situation :

L'épidémie due au VIH en raison de son ampleur a entrainé en France une forte
mobilisation de nombreux acteurs. Des associations de soutien aux patients se sont
constituées tres tét dés le début des années 1980. Elles développent de nombreuses actions de
solidarité et des programmes de lutte contre le Sida notamment en matiere de prévention.

Parallélement, des réseaux ville - hépital se sont constitués afin de former des
praticiens de ville a la prise en charge de patients atteints par le VIH et de favoriser une
meilleure synergie des soins entre les prestations offertes par I'hnépital et par la médecine de
ville. Enfin, une pluralité d'acteurs locaux, parmi lesquels les collectivités locales, ont mis en
place des actions de proximité : soutien social aide a la vie quotidienne et actions de
prévention en direction de populations vulnérables.

Ces acteurs interviennent le plus souvent de maniere complémentaire, soit directement
auprés des patients, soit par un soutien financier, soit enfin au titre d'une expertise ou d'une
coordination. L'ensemble de ces actions vise & améliorer la prise en charge sanitaire et sociale
des personnes atteintes par le VIH, a prévenir le développement de I'épidémie et a accroitre la
tolérance sociale vis-a-vis des patients et des communautés touchées ou exposées au VIH
(homosexuels, toxicomanes, populations transplantées). Elles visent aussi a améliorer I'acces
aux soins et au dépistage des populations les plus en difficultés : personnes démunies, sans
domicile fixe, migrants, notamment ceux qui sont en situation irréguliere au regard de leur

séjour en France.

Les tendances :

Les associations jouent un réle trés important dans la lutte contre le Sida. Elles
bénéficient de financements publics et privés (SIDACTION, donations) tres importants. Les
réseaux ville-hopital se développent sur I'ensemble du territoire: la quasi-totalité des CISIH
(Centre d'information et de soins de l'immunodéficience humaine) dispose d'un réseau,
certains ont élargi leurs thémes d'actions en prenant en compte la toxicomanie. Enfin de
nombreuses collectivités territoriales ont retenu la lutte contre le Sida dans leurs priorités.

La documentation Frangaise : Prospective sida 2010



46

Les questions clés et les réponses possibles :

1) Les partenaires de I'Etat

Quels sont les partenaires de I'Etat en I'an 2010 ?

Modalités possibles :

- Les associations sont devenues de véritables institutions ayant développé une

technostructure. Elles ont perdu leur souplesse et leur dynamisme originels.
- Les associations représentant les patients atteints par le VIH ont su devenir de véritables

professionnels et des partenaires forts.

- Les réseaux ville - hépital n'ont pas su poursuivre leur travail de coordination, ils sont

devenus de simples outils de formation. des outils techniques sur fond de partage de clientele.
- Les réseaux ville - hépital améliorent considérablement le systeme de prise en charge des
patients. qui n'est plus cloisonné. Le patient a le choix entre plusieurs alternatives de soins

avec une assurance de qualité.

- Les collectivités locales sont devenues de véritables partenaires. Elles assurent le
développement d'actions de proximité adaptées aux besoins locaux et une articulation de

I'ensemble des programmes de lutte contre le Sida.
- Les collectivités locales jugent que la lutte contre le Sida est du ressort de I'Etat et se

désengagent.
2) La prise en charge des personnes vulnérables

Quelles structures de soins prennent en charge les populations vulnérables ?

Modalités possibles :

- Statu quo.

- Développement de systémes spécifiques de prise en charge : consultations destinées aux plus
pauvres : Médecins sans frontieres. Médecins du monde. ReMeDe (Relais médical aux

délaisseés), ...

- Mise en place dans les hopitaux de structures intégrées de soins permettant d'offrir a tous les
patients. quelles que soient leurs conditions sociales. les prestations dont ils ont besoin.

Les sous-scénarios pour 2010 :

- Les associations se sont "bureaucratisées". les réseaux ville - hopital sont devenus des

structures lourdes mal adaptées pour une prise en charge globale du patient, les collectivités

locales se sont désengagées. Les populations vulnérables sont toujours marginalisées, des
systemes de prise en charge spécifique leur sont réservés.

- Les différents acteurs deviennent des partenaires forts. lls créent une concurrence positive

en matiére de prise en charge et de prévention. La solidarité a I'égard des personnes
vulnérables s'accroit. elles bénéficient des mémes prestations que les autres patients.
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13- Le dépistage
La situation :

Les premiers tests de dépistage des anticorps anti-VIH ont été développés en 1985.
Depuis lors le nombre de tests augmente aussi bien dans les groupes exposés de la population
gue dans les groupes moins exposés. Le nombre de sérums testés en 1993 est estimé a 8,2
millions dont 4,6 millions lors des dons du sang.

En I'état actuel des thérapeutiques, les pouvoirs publics se sont prononcés pour une
politique d'accés au dépistage basé sur le volontariat et le consentement éclairé des personnes.
Le dépistage obligatoire n'a été retenu que pour les dons: transfusion sanguine,
transplantation d'organes, dons de sperme ou de lait maternel Les dépistages systématiques et
a l'insu sont proscrits en France.

Les finalités du dépistage sont :

- favoriser I'adoption de comportements de prévention individuels et collectifs, pour réduire
les risques de contamination,

- permettre aux personnes séropositives l'acceés a une prise en charge précoce tant médicale
gue psychologique et sociale, pour prévenir les infections opportunistes et ralentir I'évolution

de la maladie.
C'est pourquoi la prestation de dépistage est basée sur une consultation médicale

préalable a la prescription du test, la prescription du test aprés consentement de l'intéressé et
une consultation médicale de remise des résultats.

Les tendances :

Bien que de tres nombreuses instances consultatives (Conseil National du Sida, Haut
Comité de la Santé Publique) se soient prononcées a plusieurs reprises contre le dépistage
systématique et obligatoire, le débat sur ce theme est récurrent. L'Académie de Médecine a
préconisé un dépistage systématique lors des visites médicales prénuptiales et prénatales et le
Sénat aborde régulierement cette question.

Des incitations au dépistage sont multipliées en direction des personnes exposeées et le
dépistage dans la population générale croit de maniere forte, témoignant d'une meilleure
responsabilisation de la société francaise face a I'épidémie.

La recherche sur des tests de dépistage laisse supposer qu'a terme un test auto-
administrable salivaire pourra étre mis sur le marché.

Les questions clés et les réponses possibles

1) Caractéristiques du dépistage

Le dépistage est-il volontaire ou obligatoire ?

Modalités possibles :

- La logique de contrdle sanitaire et social est appliquée a certaines catégories de personnes,

(le dépistage obligatoire est mis en oeuvre parmi les détenus, les toxicomanes, les
homosexuels, les étrangers) ou dans certaines situations (mariage, grossesse, Opérés voire

hospitalisés, embauche).
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- Le dépistage demeure volontaire et librement consenti dans le cadre d'une politique générale
d'incitation et de responsabilisation de la population.

- Le dépistage demeure volontaire et librement consenti. Les incitations sont fortes en
direction de certains sous-groupes et se veulent ciblées sur des situations a risque.

2) Auto-test

Est-il possible de se faire dépister par un auto-test ?

Modalités possibles :

- Ces tests sont au point. lls disposent d'une bonne sensibilité / spécificité. lls sont disponibles
dans toutes les pharmacies a un prix abordable.

- Ces tests ne sont pas au point ou sont interdits car ils remettent en cause la politique de
dépistage.

Commentaires

Le dépistage dans sa gestion est tres lié aux moyens thérapeutiques disponibles. La
découverte d'un vaccin ou d'un traitement curatif aurait probablement pour effet de renforcer
le caractere systématique voire obligatoire du dépistage.

Les sous-scénarios pour 2010
Le dépistage est obligatoire,

L'obligation de soins est instaurée pour toutes les personnes atteintes par le VIH. L'heure est a
la méfiance. Les sujets les plus exposés ont peur de se faire dépister. lls deviennent peu
réceptifs aux messages de prévention.

Le dépistage reste volontaire et librement consenti

- L'arrivée sur le marché d'un test auto-administrable remet en cause la politique de dépistage
visant a favoriser des comportements de prévention. Le test n'est plus li€ a une prescription
médicale. Le dépistage est devenu un outil de gestion personnelle et la fonction de "conseil"
associée au test tend a disparaitre. Le nombre de tests prescrits s'effondre.

- Les tests auto-administrables ne sont pas au point. Les incitations sont fortes dans certains
sous-groupes et ciblent des situations a risque.

- Les tests auto-administrables ne sont pas au point. Les incitations au dépistage sont larges

en direction de la population générale et touchent peu les personnes exposées. La politique de
dépistage se banalise.

La documentation Frangaise : Prospective sida 2010



49
14- Le cadre réglementaire applicable

La situation :

La réglementation refléte le compromis, accepté par la société a un moment donné,
entre la pression sociale, I'évolution de I'épidémie et des thérapeutiques, les contraintes
economiques et les choix éthiques et politiques.

En I'état actuel des connaissances et en l'absence de thérapeutique efficace, le cadre
réglementaire francais privilégie le respect des libertés individuelles fondamentales et la
responsabilisation des personnes en matiere de prévention, dépistage et soins.

La stratégie de santé publique, adoptée par le gouvernement, s'appuie sur un acces
facilité au test de dépistage volontaire et librement consenti. La pratique du dépistage effectué
a l'insu de la personne est dénoncée.

En cas de séropositivité, le respect du secret médical et professionnel et le respect du
choix de l'individu dans le domaine de la surveillance et du traitement sont inscrits dans les

textes.

Le SIDA est une maladie a déclaration obligatoire anonyme. En effet, la France a
renoncé a placer la contamination par le VIH dans le cadre de la Iégislation sur les maladies
sexuellement transmissibles, ceci pour éviter une déclaration obligatoire et nominative de la
séropositivité ainsi que les obligations de traitement et les possibilités d'isolement qui sont
incluses dans cette législation. Il n'existe pas de contréle aux frontieres.

Ces orientations sont en accord avec plusieurs organismes internationaux
(Organisation Mondiale de la Santé, Union Européenne) et les recommandations du sommet
SIDA de Paris en 1994.

Les tendances :

Régulierement cet équilibre est remis en cause : les pouvoirs publics sont soumis a des
pressions répétées pour modifier la réglementation dans le sens d'un renforcement du contrdle

sanitaire.

Peu a peu, le droit est aménagé, certaines limitations a la liberté individuelle
apparaissent. En matiere de droit privé. les sociétés d'assurances peuvent, ainsi, demander au
futur assuré s'il connait son statut sérologique quand le contrat dépasse une certaine valeur.
Par ailleurs, la responsabilité d'un tiers peut étre invoquée aprés une contamination par le
VIH, c'est le cas de la contamination par transfusion sanguine ou lors de [l'utilisation de
facteurs antihémophiliques.
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Les questions clés et les réponses possibles :

1) Le secret professionnel (et/ou médical)
- La réglementation du secret professionnel est-elle modifiée ?
- Les médecins de l'entreprise ou les médecins conseils gardent-ils leur indépendance ?

- Pour des raisons de nécessité personnelle ou collective, des tiers ou groupes de pression
peuvent-ils exiger la publication du statut sérologique des personnes ?

Modalités possibles :

- Un texte léve le secret professionnel pour les personnes VIH, ou des dérogations sont
prévues en la matiére pour certaines circonstances (interventions chirurgicales, travail,
mariage, assurances...).

- Des pressions s'exercent sur les professionnels pour lever le secret dans le cadre de
I'entreprise ou des assurances.

- Pour des raisons de sécurité personnelle ou collective, des usagers (hopitaux, parent
d'éleves...), des groupes professionnels exigent la connaissance du statut sérologique de
personnes.

- Des dépistages se multiplient dans le champ contractuel ou a l'insu des personnes (milieu
médical assurances, travail..).

- Le secret professionnel partagé est défini et mis en pratique dans l'intérét du patient.

- Le secret professionnel est renforcé par la Iégislation et la jurisprudence. Les associations
sont vigilantes.

2) L 'usage de drogues

- L'attitude des pouvoirs publics vis-a-vis de l'usage de drogue va-t-elle étre modifiée?
Modalités possibles :

- L'usage de drogue non injectable est dépénalisé.

- L'usage de drogue, y compris injectable, est dépénalisé.

- L'usage de drogue demeure pénalisé et la |égislation est appliquée avec plus ou moins de

bienveillance.
- L'usage de drogue demeure pénalisé et la législation séverement appliquée.
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Commentaires :

Le caractére obligatoire ou volontaire du dépistage qui participe également au cadre
réglementaire a été abordé dans le chapitre précédent concernant le dépistage.

Plusieurs questions demeurent sans réponse, rendant plus difficile les choix
stratégiques : l'obligation  de dépistage changerait-elle complétement la dynamique du
systeme ? La dépénalisation de l'usage de drogues injectables aurait-elle une incidence sensible
sur le développement de I'épidémie d'infection a VIH, sur révolution du nombre de
toxicomanes, sur leur accés aux soins ?

En définitive, en rabsence d'avancée thérapeutique, il semble que ce sont les choix de
société qui détermineront une évolution du cadre réglementaire vers le renforcement des
libertés individuelles ou, a l'inverse, dans le sens d'un fort contréle sanitaire et social

Les sous-scénarios pour 2010 :

- Le contrdle sanitaire et social est maximal (le dépistage est obligatoire pour tous). Il existe
une obligation de soins pour les personnes séropositives. Un statut particulier restreint les
libertés individuelles des séropositifs avec poursuite pénale de la contamination, notification et
recherche des partenaires, contréle aux frontieres. lllégal, l'usage de drogue est fortement
pénalisé et les juges appliquent avec sévérité la législation.

- Le contrble sanitaire et social s'accroit peu a peu (législation sur le dépistage obligatoire)
avec l'obligation de soins pour certaines catégories de personnes ou situations. lllégal, I'usage
de drogue demeure pénalisé et les juges appliquent la Iégislation avec séverite.

- Le contrdle sanitaire et social n'est pas clairement affiché par la réglementation, mais peu a
peu sous la pression sociale, le secret professionnel est levé facilement au nom de la sécurité
individuelle ou collective. lllégal, 'usage de drogue demeure pénalisé et les juges appliquent la
reglementation avec constance.

- Le statu quo se maintient, sans grand changement malgré de nombreuses tentatives par les
parlementaires. groupes de pressions ou corporations. de mettre en oeuvre un controle
sanitaire et social. L'usage de drogue demeure illégal et pénalisé mais les juges appliquent la
réglementation avec plus ou moins de bienveillance.

- La société évolue vers une responsabilisation individuelle et collective. Les actions
d'information et I'évolution de la société permettent une démarche volontaire et positive des
élus, professionnels et associations. aboutissant a la banalisation et a une meilleure insertion
des personnes séropositives. L'usage de drogue n'est pas illégal et donc non pénalisé.
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15- La prévention
La situation :

En l'absence de traitement radical de l'infection & VIH ou de vaccin, la maitrise de
I'épidémie passe par la diminution des nouvelles contaminations. La prévention constitue
I'enjeu majeur de la lutte contre le SIDA.

Cette prévention a reposé initialement sur des mesures techniques et des campagnes
d'éducation a la santé destinées a la population générale. Toute mesure coercitive a été rejetée
au profit d'une incitation au dépistage librement consenti

Le role des associations ou des groupes d'auto-support apparait comme un moteur
important dans le développement d'actions préventives ; ainsi la notion de "réduction des
risques” modifie-t-elle de fagon radicale I'approche de la toxicomanie par les pouvoirs publics.

Dans le domaine du SIDA, comme dans d'autres, il est difficile de mesurer avec
précision l'impact de la prévention sur le déroulement de I'épidémie. On peut néanmoins
relever une corrélation entre lintensification des actions de prévention, ['évolution des
comportements et une tendance a la stabilisation de I'épidémie.

Les tendances :

De nombreuses études, réalisées sur les attitudes et les comportements ont permis de
faire progresser les stratégies de prévention. Actuellement, la prévention vise a sensibiliser les
personnes aux situations a risque qu'ils sont susceptibles de rencontrer. Elle informe sur les
différentes stratégies permettant d'éviter le risque de contamination sans se limiter au seul
préservatif.

La prévention s'est secondairement complétée par des programmes destinés aux
populations les plus exposées : usagers de drogues par voie intraveineuse, homosexuels.

Les actions de prévention tendent a s'intensifier, & étre plus interventionnelles au
contact de groupes exposes.

Les études sur les couples sérodiscordants révelent l'intérét d'un soutien et d'un
accompagnement a la personne séropositive et a son (ou ses) partenaire(s).
Les questions-clés et les réponses possibles :
1) - Les efforts en faveur de la prévention
- L'intensification des actions de prévention va-t-elle se poursuivre ?
Modalités possibles :
- Les efforts en faveur de la prévention sont maintenus.

- La prévention de l'infection a VIH ne constitue plus une priorité de santé publique : les
actions de prévention diminuent.
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2) - Les personnes concernées :

- La prévention reste-t-elle centrée sur les personnes séronégatives les plus exposées ou va-t-
elle porter essentiellement sur les personnes séropositives et leurs partenaires ?

Modalités possibles :

- La prévention continue de reposer principalement sur les séronégatifs des groupes exposés

pour éviter la contamination,
- La prévention concerne essentiellement les séropositifs et leurs partenaires.

3) - Type d'intervention

- Une prévention centrée sur les personnes séropositives peut-elle étre coercitive ?

Modalités possibles :

- la prévention centrée sur les personnes seropositives repose sur des mesures coercitives,
- la prévention centrée sur les personnes seropositives et leurs partenaires repose sur une
meilleure prise en charge et un soutien.

Commentaires :

. L'effort de prévention est lié au niveau de préoccupation dans la population. La perception
du probleme dépend elle-méme de I'évolution de I'épidémie. Il est possible que si I'épidémie
diminue, la préoccupation diminue.

. L'existence d'un traitement efficace peut également conduire a une réduction des efforts de

prévention.

Les sous-scénarios pour 2010 :

- Face a un recul de l'infection a VIH, le niveau de préoccupation baisse. La prise en charge et
la prévention se situent dans le dispositif de droit commun, comme pour la tuberculose

aujourd’hui.
- La prévention repose sur des actions adaptées au sein de chacun des groupes exposeés.

- La prévention est ciblée sur les partenaires des personnes séropositives. Les séropositifs et
leurs partenaires bénéficient d'un accompagnement et d'un soutien personnalisé.

- La déclaration de l'infection par le VIH est obligatoire et les séropositifs sont astreints a un
suivi médical régulier.
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16- La prise en charge

La situation :

Du fait de l'augmentation rapide du nombre de personnes prises en charge mais
également de l'allongement de la durée de survie, la charge en soins hospitaliers s'est
considérablement alourdie ces dernieres années.

A cette augmentation globale de la demande de soins, s'est ajoutée une évolution dans
la nature des pathologies a prendre en charge: les infections a cytomégalovirus, a
mycobactéries atypiques et les pathologies neurologiques, fortement handicapantes, prennent
une place de plus en plus importante. Le nombre de patients en fin de vie et le nombre de
déces ont augmenté. Les thérapeutiques médicamenteuses sont devenues plus complexes et
plus colteuses: utilisation d'associations d'antiviraux, traitements des infections

opportunistes.

Pour faire face a cette situation, des budgets spécifiques ont été alloués aux hopitaux.
Soutenus par les pouvoirs publics, des programmes de prise en charge des patients en fin de
vie se mettent en place dans les services spécialisés (formation, prise en charge de la douleur,
accueil des familles). Une diversification de I'offre de soins est recherchée par la mise en place
de réseaux ville-hopital mais les médecins libéraux impliqués restent peu nombreux (15 a 20
%) et leur role dans la prise en charge est encore marginal par rapport a celui des grands
centres hospitalo-universitaires.

La prise en charge par l'assurance-maladie a 100 % des assurés sociaux ou ayant-droits
atteints par le VIH a été étendue a I'ensemble des séropositifs depuis 1993. Cependant le
dispositif de prise en charge médico-sociale connait des limites (dépenses élevées a la charge
de l'assuré. complexité et lenteur du systéme administratif), en dépit du role palliatif assuré par
les associations.

Les tendances :

Le développement de nouvelles stratégies d'utilisation des antiviraux utilisés jusqu'a
présent (associations) et la perspective a moyen terme de molécules plus efficaces devraient
entrainer un allongement significatif de la survie. De méme, le développement de traitements
pour la prévention d'autres infections (mycobactéries, cytomégalovirus) pourrait permettre
une modification de la nature des handicaps. L'implication du secteur psychiatrique s'affirme.
Enfin, 'amélioration des conditions de prise en charge de la fin de vie devrait permettre de
mieux gérer cette étape de la maladie, en terme de qualité des soins et de colt (prescriptions,
hospitalisation).

De nombreux problemes restent a résoudre en matiere de prise en charge sociale. Il
n'est pas certain qu'ils puissent étre résolus avant 2010.
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Les questions clés et les réponses possibles :
1) - L'offre de soins
- La prise en charge en ville et a I'népital s'adaptera-t-elle aux besoins ?

Modalités possibles

- La mise en place de moyens pour la coordination entre ville et hopital entraine une bonne
adaptation aux besoins.

- Malgré les moyens mis en oeuvre, I'adaptation reste modérée et I'hdpital demeure le pble
quasi exclusif de la prise en charge, des lors que les patients présentent des symptomes.

- La situation reste inchangée par rapport a 1995. L'hdpital reste le pdle dominant de la prise
en charge, quel que soit le stade immunitaire du patient.

2) - Codts

Le colt des traitements va-t-il se modifier de fagcon importante ?
Modalités possibles :

- Les nouveaux traitements sont d'un codt prohibitif.

- Le codt des traitements augmente de fagon importante.

- La situation est inchangée.

- Le colt des traitements diminue.

3) - Soins palliatifs

- Les soins palliatifs vont-ils se développer ?

Modalités possibles :

- Les soins palliatifs se développent de facon volontariste.
- La situation évolue peu.

4) - L 'organisation de la prise en charge sociale

Comment sera organisée la prise en charge sociale des malades ?

Modalités possibles :

- un dispositif d'accompagnement social précoce est mis en place pour informer, prévenir la

perte des droits au travail aux allocations. aux soins.
- un service social spécialisé permet d'aider les personnes en difficulté a obtenir I'acces aux

droits et aux soins.
- il n'y a pas assez de professionnels et ils ne sont pas suffisamment formés pour faire face aux

aspects sociaux du VIH.
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5) - Accés a la prévention et aux soins

Des programmes en direction des populations marginalisées seront-ils mis en place ? Une
incitation au dépistage et au traitement précoce sera-t-elle réalisée par des campagnes
d'information ?

L'environnement juridique et social de la maladie va-t-il s'améliorer?

Modalités possibles :

- La mise en place de programmes ciblés et I'amélioration de I'environnement juridique et
social renforce la solidarité envers les personnes atteintes et favorise l'accés pour tous.

- L'environnement juridique et social renforce l'acceptabilité.

- L'acceptabilité aux soins est renforcé dans un environnement social inchangé.

- L'environnement juridique et social devient discriminatoire pour les personnes séropositives.

6) - Dispositif de couverture des besoins sociaux
La couverture sociale va-t-elle s'améliorer ?
Modalités possibles :

- Amélioration de la couverture sociale.

- La situation demeure inchangée.
- La couverture sociale se dégrade.

Les sous-scénarios pour 2010 :

1- L'organisation de la prise en charge en ville et a I'hopital s'est peu modifiée ; le colt des
traitements a augmenté et les soins palliatifs se sont peu développés ; la prise en considération
des aspects sociaux demeure insuffisante.

2- L'adaptation aux besoins entre ville et hopital a été forte ; les colts des traitements ont

diminué ; les soins palliatifs se sont fortement développés ; le dispositif d'accompagnement
social permet de prévenir la perte des droits au travail aux allocations et aux soins.
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LES SIX SCENARIOS D'ENVIRONNEMENT
ET LEUR IMPACT ECONOMIQUE

Les scénarios d'environnement décrivent six représentations contrastées de I'épidémie
d'infection a VIH, de son contexte et de ses conséquences en 2010. Chacun de ces scénarios a
été affecté d'une probabilité globale de réalisation.

Trois scénarios ont pour point de départ une évolution majeure des technologies
médicales vers un traitement qui présente une certaine efficacité ("Un traitement stabilisant"),
la mise sur le marché d'un vaccin ("Le vaccin”) et enfin I'existence d'un traitement curatif ("Le
SIDA guéri"). Deux ont pour point de départ une évolution des valeurs de la société francaise
vers davantage de solidarité ("Une épidémie assumée”), ou au contraire plus d'individualisme
("Chacun pour soi"). Un scénario ("La désillusion”) qui rassemblant les modalités les plus
pessimistes, tient compte de l'incertitude qui persiste sur la possibilité de développement d'une
épidémie hétérosexuelle autonome.

Chacun de ces scénarios est accompagné d'une image de I'évolution de I'épidémie
jusqu'en 2010 qui prend en compte les hypotheses des scénarios. Cette image est comparée a
une évolution de référence qui repose sur I'hypothése d'une stabilisation jusqu'en 2010 du
nombre de nouvelles infections par le virus(*).

L'impact économique, au regard essentiellement du colt hospitalier, a été calculé pour
chacun d'entre eux.

PLAN
- Les six scénarios d'environnement
Par ordre décroissant de probabilité :
1 - Un traitement stabilisant
2 - Une épidémie assumée
3 - Le SIDA guéri
4 - Chacun pour soi
5 - La désillusion
6 - Un vaccin

- L'impact économique de chaque scénario au regard du co(t hospitalier

(*) Pour mémoire : I'incidence est le nombre de nouvelles infections ou le nombre de nouveaux cas de
SIDA apparaissant chaque annee ; ia prévalence est le nombre de personnes vivant avec l'infection a
VIH ou avec un SIDA déclare a un moment donne.
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LES SIX SCENARIOS D'ENVIRONNEMENT

1- Un traitement stabilisant.

En 2010 les médicaments disponibles, utilisés en association ou successivement,
permettent de prolonger pendant de nombreuses années la durée de la phase asymptomatique
de la maladie. Ces mémes traitements diminuent partiellement le risque de transmission du
virus. Siun vaccin satisfaisant n'a pas encore été mis sur le marché, il existe en revanche des
méthodes de protection vaginale ou anale plus acceptables que le préservatif ; cependant elles
demeurent, pour un prix élevé, d'efficacité plus limitée.

L'épidémie a continué de croitre ou s'est stabilisée a un niveau élevé en Afrique et en
Asie, la coopération internationale demeure limitée. En France, le nombre de nouveaux cas
d'infection par le VIH s'est stabilisé. Si les mémes groupes exposés et les mémes régions
demeurent les plus concernés, le poids relatif des migrants est devenu plus important. Le
nombre de personnes vivant avec le VIH s'est accru en raison de l'allongement de la durée de
la phase asymptomatique de la maladie. La décroissance du nombre de cas de SIDA, amorcée
des la fin des années 90, s'est accentuée. En raison des progrés de leur espérance de vie et des
moindres risques encourus pour les enfants a naitre, les couples séropositifs hésitent moins a
combler leur désir d'enfant.

Les pratiqgues sexuelles sont mieux adaptées aux risques encourus. La toxicomanie
intraveineuse régresse, la plupart des usagers de drogue ne partage plus leurs seringues. Pour
une majorité des adultes jeunes, l'usage du préservatif est devenu une norme sociale.

La grande majorité des personnes atteintes bénéficie d'une prise en charge précoce et
durable. Cependant, les contraintes liées a un traitement de durée indéterminée et l'incertitude
qui persiste quant a l'issue de la maladie font que certains refusent le statut de malade qui
implique un traitement précoce prolongé.

Une liaison forte apparait entre infection a VIH et précarité. Les difficultés sociales et
le caractére péjoratif du pronostic rendent difficile la vie quotidienne des personnes ayant
atteint le stade de SIDA..

Les réseaux ville-hdpital qui assurent un suivi au long cours des personnes
séropositives sont devenus des structures lourdes qui assurent la plupart des responsabilités
du suivi tandis que les activités d'hospitalisation ont sensiblement diminué malgré une
augmentation du nombre de patients suivis.

scénario jugé tres probable
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2- Une épidémie assumée

En 2010 on dispose d'une plus large palette de traitements malgré I'absence de vaccin
et de traitement curatif. La qualité de vie des personnes est sensiblement améliorée, les
progres sont moindres en ce qui concerne la durée de vie. Il existe par ailleurs une protection
vaginale efficace et acceptable qui constitue une véritable alternative au préservatif

L'épidémie a tendance a se stabiliser en Afrigue et en Asie. La coopération
internationale s'est développée avec un soutien financier accru. En France, I'épidémie décroit.
Elle est restreinte a quelques groupes particulierement exposés qui bénéficient d'un climat
général de solidarité. La part des hétérosexuels dans I'épidémie est plus grande notamment
parmi les populations migrantes. La proportion de femmes parmi les personnes atteintes a
augmenté. Les grossesses sont plus fréquentes, mais le nombre d'enfants contaminés reste peu
important compte tenu de la baisse de la transmission virale mere-enfant. Le nombre
d'orphelins augmente.

Les personnes atteintes par le VIH, bien acceptées, bénéficient d'une bonne
accessibilité aux soins ainsi que d'un soutien social important. Grace au développement de
réseaux de soins coordonnés, les patients ont maintenant le choix entre plusieurs alternatives
de soins avec un maximum de qualité.

Grace a un dépistage précoce et aux traitements qui retardent l'apparition des
infections opportunistes, la majorité des patients conservent une autonomie dans leur vie
qguotidienne. Les malades en phase SIDA vivent cependant avec une dépendance lourde. Leur
prise en charge, jusqu'en fin de vie, est adaptée. de bonne qualité et acceptable. Leur prise en
charge sociale est favorisée par une bonne tolérance de la maladie.

Les pratiques sexuelles sont mieux adaptées aux risques encourus. Chacun est informé
du statut sérologique de son partenaire. La toxicomanie intraveineuse a diminué au profit des
moyens de substitution |égalisés et/ou aux drogues illégales mais non injectables.

La diversification de la prise en charge a permis une diminution de la file active
hospitaliere. L'hdpital peut développer ses objectifs de qualité et de technicité des soins. Les
professionnels de santé gardent un haut niveau de motivation.

scénario jugé assez probable
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SCENARIO : Une épidénic assumée
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3- Le SIDA guéri

En 2010 un traitement efficace et relativement bien toléré permet, depuis une période
récente, de guérir les personnes atteintes des la constatation de leur infection.

En revanche aucun vaccin satisfaisant n'a encore été mis sur le marché. Le préservatif
reste. encore en 2010, la technique de protection la plus efficace et la plus abordable.

Au plan mondial, la pandémie de SIDA se stabilise, y compris en Afriqgue et en Asie.
La coopération internationale demeure limitée.

En France, au moment de la mise sur le marché du traitement, la fréquence des
nouvelles infections et le nombre de personnes atteintes étaient moins élevés qu'en 1995, les
mémes groupes de population demeurant les plus concernés.

L'élan de mobilisation autour de I'épidémie s'est maintenu, le public a suivi avec
passion les travaux qui ont abouti a la mise au point du traitement. Au fur et a mesure que
grandissait I'espoir d'un traitement efficace, le débat se focalisait sur les modalités du
dépistage, du secret médical et de I'acces aux thérapeutiques nouvelles.

Les activités hospitalieres dans le domaine du SIDA se sont rapidement effondrées,
posant la question de la reconversion des services concernés et du redéploiement des
ressources.

sceénario jugé peu probable

La documentation Frangaise : Prospective sida 2010



60 bis

SCENARIO: LeSIDA | guéri
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4- Chacun pour soi.

En 2010 la palette des traitements disponibles s'est accrue sans que le pronostic de
I'infection a VIH ne soit sensiblement modifié.

En dehors du préservatif, aucune autre protection efficace et accessible n'a été mise au
point.

Dans ce contexte d'échec relatif de la science médicale, on releve de nombreuses
manifestations de rejet vis a vis des populations ou des comportements minoritaires.

Bien que I'épidémie semble s'étre stabilisée, elle concerne toujours des populations
exposeées qui sont désignées comme bouc-émissaire. En effet, dans une société de plus en plus
normative et dominée par l'individualisme, celui qui se contamine par le VIH est exclu car il
est hors norme.

Les progrés médicaux n‘'ont amené qu'une meilleure autonomie pour le malade dont la
confiance dans le médecin incapable de le guérir a diminué. Les stratégies de traitement
précoce sont remises en cause par un grand nombre de personnes atteintes d'infection par le
VIH.

Le phénoméne de rejet et d'exclusion qui s'est développé rend difficile la vie au
guotidien des séropositifs et des malades et accroit pour les personnes concernées la crainte
de se faire dépister. Cette situation génere des tensions sociales évidentes ou le malade du
SIDA est I'enjeu de manipulations idéologiques.

Les comportements de prévention se sont peu modifiés quelles que soient les
populations concernées.

La couverture des besoins sociaux s'est dégradée. les structures de soins se sont
diversifiées sans complémentarité réelle. Elles ont du mal & assurer une prise en charge dont le

financement n'est pas garanti. Les professionnels de santé. démotivés, se désintéressent de ce
secteur de soins.

scénario jugé peu probable
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SCENARIOQ : Chacun povr sl

Incidence de I'infection & V.LIL cn France

i —t=SIDA
; ==V
!
o e
2 - 4 § o
ol - - ~ ~
Sadile APNP & Divarsion dos Néphou

Prévalence de l'infection 3 V.ILH. ¢n France

120 000 +

100000 <+

- 000 +

i \IM ¢
|=o=31DA

£0000 4

40 000 -

20000 4+

Y 4
[=d

o =4 E e
(- -] o
- - o~

Modils APHP & Dirarsan das Néphous

La documentation Frangaise : Prospective sida 2010



62

5- La désillusion

En 2010, plusieurs vaccins, sont en compétition ; leur efficacité est limitée a certains
types de virus, ils nécessitent des rappels a intervalles réguliers, leur innocuité a long terme
est incertaine. Un traitement, récemment mis sur le marché, permet d'obtenir une certaine
proportion de guérisons, son efficacité partielle et sa tolérance limitée le font réserver aux
phases avancées de la maladie.

Tout aussi imparfaite est la protection vaginale et anale mise au point a la fin des
années 90, dont on attendait une réponse discréte a la prévention, notamment pour les
femmes. A ce jour, le préservatif reste donc la seule protection efficace.

Au niveau mondial la pandémie de SIDA poursuit sa progression avec des
conséquences démographiques et économiques sensibles en Afrique et une situation
épidémiologique trés préoccupante en Asie du Sud et du Sud-Est. En dépit des bonnes
intentions, la coopération internationale demeure tres limitée.

En France, apres une période de décroissance qui avait fait croire que I'épidémie était
désormais contrélée, le nombre de nouveaux cas d'infection a VIH dépasse le pic du milieu
des années 80, le nombre de personnes vivant avec le virus continue d'augmenter, la
contamination hétérosexuelle est prédominante, et la transmission mére-enfant s'accroit.

Cependant, chacun considére encore que le SIDA est le probleme de l'autre et la
mobilisation des années 90 a fait place a l'indifférence générale, voire a des manifestations de
rejet des comportements et/ou des populations minoritaires, tenues pour responsables
désignés de la poursuite de I'épidémie.

Les conditions d'acces aux soins sont difficiles pour certains patients en raison du
manque d'ouverture de droits mais aussi de la surcharge des services. Pour les malades en
phase de SIDA déclaré. a la dégradation de I'état clinique avec perte d'autonomie, s'ajoute le
rejet de la maladie par la société.

Les activités hospitalieres s'accroissent, I'évolution des dépenses n'est plus maitrisée,
les établissements ont de plus en plus de mal a faire face. Les professionnels de santé sont
découragés et dévalorisés.

Dans la population homosexuelle. les comportements de prévention se sont relachés ;
malgré les campagnes de prévention. la toxicomanie par voie intraveineuse n'a pas diminué et
les partages de seringues se sont accrus : les comportements hétérosexuels ont peu évolué, les
partenaires de personnes séropositives ne sont pas plus nombreux qu'aujourd‘hui & connaitre
le statut sérologique de leur partenaire.

Le SIDA n'a plus fait réellement I'objet d'un débat public pendant plusieurs années, en
raison du désintérét des médias et de l'affaiblissement des groupes organisés. La reprise de
I'épidémie, qui apparait comme un grave échec, fait resurgir le débat sur la prévention.

scénario jugé trés peu probable
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6- Un vaccin

Un vaccin, mis réecemment sur le marché, constitue désormais une protection efficace
et durable contre l'infection a VIH. Des protocoles thérapeutiques adaptés retardent I'entrée
dans la phase de SIDA déclaré ; toutefois, les gains d'espérance de vie des personnes atteintes
demeurent limités.

Au cours des dix dernieres années, la toxicomanie intraveineuse a diminué au profit de
drogues de substitution |égalisées et/ou de drogues illégales mais non injectables, les pratiques
homosexuelles et hétérosexuelles se sont mieux adaptées aux risques encourus, et le
préservatif tend a devenir une norme sociale. Le vaccin, désormais, va remplacer toutes les
formes de protection - préservatif, notamment... Il est trop t6t pour mesurer l'impact a long
terme sur I'épidémie (ou sur d'autres épidémies) de cette révolution des pratiques de
prévention.

Au niveau international, on constate une stabilisation de la pandémie, y compris en
Afrique et en Asie. La coopération internationale demeure limitée et se centre sur des
campagnes massives de vaccination.

En France. chacun s'estimant protégé, considére que le SIDA est le probleme de
l'autre ; tant pis pour ceux qui ont été contaminés avant la découverte du vaccin. La
mobilisation des années 90 a fait place a l'indifference générale.

La prévention de linfection a VIH étant considérée, a tort ou a raison, comme un
probleme réglé, le débat (mais y-a-t-il encore débat ?) est désormais centré sur la prise en
charge médicale et sociale.

Les malades en phase de SIDA déclaré. qui demeurent relativement nombreux, sont
atteints de pathologies lourdes qui entrainent pour la majorité d'entre eux une perte

d'autonomie. Les activités hospitalieres liées au SIDA demeurent importantes. La prise en
charge médicale est acceptable. adaptée et de bonne qualité.

scénario jugé trés peu probable
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IMPACT ECONOMIQUE
AU REGARD DU COUT TOTAL HOSPITALIER
DES SIX SCENARIOS D'ENVIRONNEMENT

L'évaluation dimpact a concerné essentiellement le colt hospitalier (traitements
antiviraux et vaccins compris) qui représente la trés grande majorité du codt direct de la

pathologie a VIH.

Pour chacun des six scénarios, une estimation du co(t total a été effectuée. Cette
estimation repose sur des hypotheses étayeées par les résultats des études du DMI2 (Dossier
Médical et économique de I'lmmunodéficience humaine) prenant en compte :

- la prévalence de I'épidémie dans chaque scénario,

- la proportion de prise en charge par rapport a la prévalence de I'épidémie,
- le taux de fréquentation en fonction des différents types de recours,

- le colt éventuel des médicaments.

Pour chaque scénario, des hypotheses particulieres ont également été retenues pour ce
calcul d'impact.

Cette évaluation ne prétend pas étre une prévision des codts. Elle permet simplement
de montrer, qu'en dehors des hypotheses extrémes (désillusion, traitement curatif), I'impact
économique global du SIDA est relativement peu affecté a I'horizon 2010. En I'absence de
vaccin, seule la réduction des contaminations (épidémie assumée) entraine une tendance,

modérée mais certaine, a la diminution des codts.

COUT TOTAL I1OSPITALIER DES DIFFERENTS SCENARIOS
(en Milliards de Franes)

1993 2000 2003 2010

Somree : Direction das 1 ldpataun
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Cette constatation ne devrait pas surprendre. Le colt des soins dépend, en effet, de trois
facteurs principaux :
- le nombre de malades et leur recours aux soins,
- le nombre des personnes séropositives sans symptomes et leur recours aux
soins,
- I'existence et le colt des traitements.

Compte tenu de la période de séropositivité qui devrait aller croissant, le nombre de
malades vers 2010 dépend des contaminations actuelles et de celles des prochaines années. La
plupart des scénarios laissent penser que celles-ci ne devraient pas s'accroitre. Le nombre de
malades dépend également de la durée de la maladie et de leur état de santé. lly a en ce
domaine une inconnue qui est celle de l'efficacité des nouveaux traitements sur la durée de vie
et I'état de santé. Il demeure, cependant, qu'a moyen terme, le codt financier d'une efficacité
plus grande devrait étre compensé par une réduction des prises en charge lourdes.

En deuxiéme lieu, le colt hospitalier pourra étre influencé par le nombre de personnes
séropositives sans symptémes et davantage par leur recours aux soins. Il est évident que si un
traitement stabilisant ou curatif pouvait étre administré de facon précoce, le nombre de
personnes séropositives prises en charge irait en s'accroissant. Ce colt devrait poouvoir étre
€galement compensé comme ci-dessus.

En troisiéme lieu, I'existence de traitements nouveaux et le colt de ceux-ci est de
nature a agir sur les dépenses hospitaliéres. Toutefois, sauf I'hypothése d'un codt
exceptionnellement élevé, en comparaison des autres composantes du codt hospitalier, ceci
devrait également se compenser.

L'hypothése de courbes fortement divergentes dans I'évolution des colts hospitaliers
est certainement a imaginer au dela de 2010, principalement au regard de la survenue de deux
scénarios jugés aujourd'hui peu probables.

Celui dénommeé "la désillusion” pourrait entrainer une hausse des colts de santé tandis
qgue celui dénommé "le Sida guéri" se traduirait par une diminution de ceux-ci aprés avoir,
dans un premier temps, absorbé le colt supplémentaire des traitements curatifs probablement
élevés.

Quelles seraient les conséquences de la découverte d'un vaccin constituant une
protection efficace et durable contre l'infection & VIH ? Une telle découverte, par exemple en
2007. pourrait avoir comme conséquence, des 2009, une diminution de 95 % de la population
susceptible d'étre contaminée, en fonction de la disponibilité d'un vaccin et de la logistique
mise en place pour I'administrer. Le colt de cette vaccination accroitrait la charge financiere,
durant une certaine période. sans que. ceci soit compensé par une réduction des dépenses de
prise en charge des personnes atteintes. Ceci serait le cas si concomitamment. étaient
découverts un vaccin et un traitement efficaces, aprés une premiere phase de prise en charge
des surcodts évoqués ci-dessus.
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LES QUATRE OPTIONS STRATEGIQUES
ET LEUR CROISEMENT AVEC LES SCENARIOS

En fonction de la variété des décisions des pouvoirs publics appartenant au champ des
possibles. quatre options stratégiques volontairement contrastées, ont été dégagées. Ce
tableau ne cherche nullement a porter un jugement sur les choix politiques actuels des
pouvoirs publics. Résultat principal de I'étude prospective, il propose aux pouvoirs publics
d'apprécier l'orientation stratégique qui peut découler, a terme, de telle ou telle mesure
ponctuelle gu'ils sont susceptibles de prendre. C'est une sorte d'aide a la décision qui est ainsi
proposée, permettant le cas échéant de réorienter I'action en conformité avec les choix dont
les gouvernements sont porteurs.

Un tableau croise les quatre options assorties de leur degré d'acceptation sociale et les
six scénarios assortis de leur degré de probabilité. Ce croisement, méme en tenant compte de

sa subjectivité, est de nature a éclaicir I'action publique en éclairant les cohérences entre
scénarios et options.

PLAN
- Les quatre options stratégiques
1 - Contrdle social et logique financiere
2 - Pilotage a vue
3 - "Santé organisée”
4 - Responsabilité et liberté

- Leur croisement avec les scénarios
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LES QUATRE OPTIONS STRATEGIQUES

1- Contréle social et logique financiere

Une politiqgue rigoureuse de maitrise des dépenses publiques de santé a été mise en
oeuvre selon une logique purement financiére qui s'est traduite par une remise en question de
la socialisation du risque. Le systéeme de protection sociale s'est transformé progressivement
en un systéme a deux vitesses, ou la part "privée" de la couverture a pris le dessus sur la part
"publique”, qui est réduite a un minimum santé. Longtemps préservées, les ressources
financiéres consacrées au SIDA ont fini par étre réduites (dans ce contexte, l'industrie
pharmaceutique diminue ses investissements).

Un ensemble de textes "Santé et Sécurité" a été voté. Destinés a assurer la protection
"globale" des populations, ces textes ont institué un contrble sanitaire et social maximal.
Les personnes ayant des pratiques a risque, en particulier les usagers de drogue, sont des
délinquants. La politique de répression de l'usage de drogues a été intensifiée.
Un dépistage régulier est obligatoire pour tous. La législation prévoit diverses mesures de
coercition telles que des peines de prison pour ceux qui échappent au dépistage ou, pour les
malades qui refusent les soins, un internement administratif en milieu médical Contaminer un
partenaire devient un délit. Délivrés dans ce cas du secret professionnel les médecins sont
tenus de notifier les cas de séropositivité aux partenaires des personnes infectées, ces
derniéres étant dans l'obligation de déclarer leurs partenaires. Des mesures de contréle aux
frontieres ont été mises en place. Il existe un "statut" des personnes séropositives qui limite
notamment leur acces a certaines professions.

Les personnes séropositives ou malades ont obligation de se faire soigner dans des
structures spécialisées qui sur la base d'un cahier des charges défini par I'Etat, doivent offrir
des prestations dont le rapport qualité/prix est le meilleur possible. Le role de la médecine de
ville se borne a orienter vers ces structures les patients dépistés. L'Etat a mis un terme a toute
politique de partenariat dans laquelle il aurait a financer l'implication de ses partenaires,
notamment associatifs.

La prévention avu ses moyens reduits, l'essentiel de I'effort financier étant consacré a la prise
en charge du dépistage obligatoire et au financement des structures spécialisées de soins.
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2- Pilotage a vue

Le financement des soins est assuré en partie par un systéme de solidarité sociale et en
partie par des assurances privées. Les ressources relatives a la lutte contre le SIDA ont subi
des fluctuations importantes, tantoét en fonction de la politique de rigueur budgétaire, tantot
en fonction de I'évolution de I'opinion publique et des groupes de pression.

Les gouvernements qui se sont succédeés se sont toujours interdits, pour des motifs
touchant au respect des libertés individuelles, d'instituer un contréle sanitaire et social
Cependant, peu a peu, sous la pression sociale, le secret professionnel a été levé pour
certaines personnes ou dans des situations particuliéres, au nom de la sécurité individuelle ou
collective. L'ensemble des textes relatifs au dépistage, qui présentaient des aspects parfois
contradictoires, a fini par étre refondu dans une loi dite de "dépistage sélectif et préventif" qui
a institué une obligation de dépistage régulier pour certaines catégories de personnes et
certains métiers ou situations. La déclaration de l'infection a VIH est désormais obligatoire.
L'usage de drogue demeure un délit. Cependant, la non-application des textes en cas d'usage
de drogues non injectables aboutit a une dépénalisation de fait de ce dernier usage.

En fonction de [I'évolution de I'épidémie, des résultats des enquétes sur les
comportements, de la nécessité de la visibilité de l'action de I'Etat, de la capacité de
financement dégagée en faveur de la lutte contre le SIDA, les actions de prévention ont été
recentrées sur les populations particulierement exposées, puis ont de nouveau fait I'objet de
messages tous azimuts concernant I'ensemble de la population avant de porter essentiellement
sur les populations les plus défavorisées. Au dela des obligations réglementaires, les
incitations au dépistage sont larges en direction de la population générale.

L'incitation & une meilleure répartition de la prise en charge est demeurée modérée.
Elle est assurée, parfois de fagon complémentaire, parfois en concurrence, par le systeme
général de soins hospitaliers et ambulatoires et par des structures spécialisées, souvent gérées
par des associations. couvrant les besoins de certains groupes de malades ou destinées a
certains stades de la maladie. Un service social spécialisé permet d'aider les personnes en
difficulté a obtenir I'accés aux droits et aux soins. Des systemes spécifiques de prise en charge
ont été mis en place pour les plus démunis.
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3- Santé organisé@

Les problémes et les besoins des personnes et des populations ont été placés au centre
des préoccupations de la politique de santé. Le financement du systéme de santé reste fondé
sur la solidarité. Dans le domaine du SIDA, I'engagement financier de I'Etat est adapté a
I'évolution de I'épidémie et de ses conséquences tant dans les domaines de la prévention que
de la prise en charge et de la recherche (l'industrie pharmaceutique maintient son
investissement dans la recherche sur les vaccins et les traitements).

Le dépistage demeure volontaire et librement consenti dans le cadre d'une politique
d'incitation. Le secret professionnel partagé est défini et mis en pratique dans l'intérét du
patient. Un test auto-administrable, vendu sans prescription médicale, a également été
autorisé. Ce test a fait du dépistage un outil de prévention personnelle et non plus seulement
un outil de gestion médicale.

Les actions de prévention ont été développées selon plusieurs axes complémentaires.
Une information destinée a la population générale a été maintenue ; au dela des conseils de
prévention, elle vise a favoriser l'insertion des personnes séropositives. Les populations
exposeées bénéficient d'actions de prévention adaptées. Le concept de prévention "conseil et
soutien" a été développé. Il repose sur des actions personnalisées, centrées sur la personne
séropositive et son entourage immédiat, prenant en compte non seulement les aspects
purement sanitaires. mais aussi les aspects psychologiques, culturels, familiaux et sociaux.

En matiere de prise en charge, le mot d'ordre a été I'amélioration et le maintien de la
meilleure qualité de vie possible, quel que soit le stade de la maladie. L'Etat a favorisé une
répartition des roles et des fonctions entre "public” et "privé" ; il a facilité la prise en charge a
domicile, grace a des mesures incitatives de redéploiement et de transfert de budgets vers la
ville, et au développement de réseaux ville-hépital. Le but de ces initiatives est de permettre
au patient un choix entre plusieurs alternatives de soins. Parallelement, un dispositif
d'accompagnement social précoce est mis en place pour informer et prévenir la perte du
travail et des droits aux allocations ou aux soins.

(1) Cette appellation correspond au titre de I'un des scénarios du rapport Santé 2010 du Commissariat général
au plan.

La documentation Frangaise : Prospective sida 2010



70

4- Responsabilité et liberté

Les pouvoirs publics privilégient a la fois le respect des libertés individuelles
fondamentales et la responsabilisation des personnes, tant en matiére de prévention que de

dépistage ou de soins.

L'Etat s'est désengagé, les ressources publiques consacrées au SIDA ont été réduites.
L'essentiel de la protection sociale est assuré par des systemes d'assurance privée. Une
allocation minimale de santé permet un acces aux soins de base pour ceux qui sont dans
l'incapacité de payer une assurance (l'industrie pharmaceutique se désinvestit par manque de
rentabilité des traitements).

Le dépistage demeure volontaire et liborement consenti. L'Etat a d'ailleurs favorisé la
mise sur le marché d'un test auto-administré. Le secret médical est garanti, cependant les
pouvoirs publics estiment gqu'ils n'ont pas a s'immiscer dans les contrats de droit privé.

L'usage de drogue, quand il n'entraine pas de troubles de l'ordre public, a été
dépénalisé. Les usagers sont considérés comme acteurs de leur propre sante, les groupes
d'auto-support sont encourageés.

La politique de prévention se limite a diffuser une information de qualité, chacun étant
ensuite tenu pour responsable de son comportement et des conségquences de ce comportement
pour lui-méme et les personnes avec lesquelles il est en relation.

Afin de favoriser I'émergence de meilleurs rapports qualité/colt dans le domaine des
soins, une réelle concurrence a été suscitée entre réseaux de soins coordonnés et

établissements de soins.
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LE CROISEMENT
SCENARIOS / OPTIONS STRATEGIQUES

Le tableau ci-dessous résulte du croisement des 4 options stratégiques assorties de leur
degré d'acceptation sociale et des 6 scénarios assortis de leur degré de probabilité. Les notes
ont été attribuées par les experts réunis en séminaire, a partir d' un critére de cohérence (trés
cohérent: +4 ; trés peu cohérent : -4 ; neutre : 0). Les experts ont apprécié le degré de
cohérence sur la base des deux questions suivantes:

- sitel scénario se produit, les pouvoirs publics auront-ils eu raison de prendre

telle option ?
- si telle option est prise, peut-elle favoriser la survenue de tel scénario ?

En d'autres termes, les experts avaient a se déterminer entre une politique "sans regret"
et une politique de "prise de risque" au regard d'une espérance de "gains", pour apprécier la

cohérence de chacun des croisements.

Certes, le caractere subjectif de cette notation est réel mais l'attribution collégiale des
notes qui a donné lieu a des débats animés, l'atténue quelque peu.

Tableau de croisement
Scénarios-Options stratégiques

Matrice Scéna(ms-Opllons Scénario Un vaccin I.c SIDA guéri | 1.a désillusion (.hilCllll. pow I cpndcx_mc tn lmqgmeul
stratégiques soi | assumée | stabiisant
. Acceptabilité R
Opthn sociale de Probabilité Tres peu Peu probable | Peu probable | Peu probable Probable Hiés probable
stratégique l'oVon probable
Teés fort
Contrdle social]l  niveau «lc 1 -3 4 4 -4 -3
rejet
Bon
Pilotage 3 vue| consensus 1 1 -1 -2 1 3
social
Responsabilite Bon
‘: ib ‘” o consensus ] 1 0 4 -1 -2
¢ ¢ social
Elat Trés bon
humaniste conscnsus 3 3 -3 -2 3 4 .
sodal
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Trois remarques peuvent étre faites :

1) On remarque deux situations particuliéres lorsque I'on fait la somme algébrique,
d'une part, des notes des scénarios selon les options et, d'autre part, des notes des options
selon les scénarios. Ces deux situations particulieres sont la somme algébrique du scénario
"Vaccin" (+6) et celle de l'option "Santé organisée” (+8). Dans chaque situation, une
explication peut étre avanceée : les differentes options interférent peu avec la survenue du
scénario "Vaccin". Si ce scénario se produisait, on ne pourrait guére reprocher aux pouvoirs
publics I'option prise, qu'elle qu'ait été cette option. Quant a I'option "Santé organisée", elle
est cohérente avec les quatre scénarios optimistes et n'est pas massivement incohérente avec
les deux autres.

2) Cette analyse voudrait dire que, dans les autres cas, des interférences plus
importantes existent. C'est ainsi, par exemple, que l'option "Contrble social" ne serait tres
cohérente qu'avec les deux scénarios "Désillusion" et "Chacun pour soi". A linverse, la
cohérence des options "Pilotage a vue" et "Responsabilité et liberté", c'est-a-dire des options
reflétant des prises de risque plutét faibles, serait assez bonne avec les différents scénarios. Il
n'est pas surprenant en définitive que les 3 options "tolérantes" apparaissent plus en cohérence
avec les 4 scénarios "optimistes" et que I'option "Contréle social" soit en cohérence avec les
2 scénarios "pessimistes".

3) Mais ce qui apparait le plus éclairant encore pour les pouvoirs publics c'est le
croisement du degré d'acceptation sociale des options et de la probabilité de survenue des
scénarios. C'est ainsi que les pouvoirs publics auraient raison de miser sur la survenue du
scénario "Traitement stabilisant” qualifié de "trés probable" (voire sur le scénario "Epidémie
assumée”), dans la détermination de leurs options, c'est-a-dire en privilégiant les options
"Pilotage a vue" et surtout "Santé organisée" dont l'acceptation sociale est jugée bonne voire
trés bonne et qui se trouvent en cohérence avec les scénarios. En revanche, ils pourraient
prendre des risques inutiles s'ils choisissaient les deux autres options qui paraissent cohérentes
avec les trois scénarios qualifiés de "peu probables”. L'option "Contréle social" cumulerait les
handicaps au regard des deux scénarios les plus probables. tout en rencontrant un fort niveau
de rejet socialL

Méme si on fait la part de la subjectivité. I'intérét de ce croisement scénarios/options,
acceptabilité/probabilité pour éclairer I'action publique parait assez déterminant et conforme
aux objectifs de la prospective : "éclairer le futur".
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CONCLUSION: :
Les principaux enseignements de I'étude

Fondamentalement incertain, l'avenir, dans le domaine du SIDA, l'est peut-étre plus
encore que dans d'autres domaines. Certains scénarios ont été jugés moins probables que
d'autres, ce n'est pas pour autant qu'ils doivent étre considérés comme invraisemblables. Au
dela de ces incertitudes, il est cependant possible de retirer les enseignements principaux de
cette étude : la tendance a la stabilisation, le chemin étroit ou s'inscrit l'option "santé
organisée" et un facteur décisif: I'évolution des valeurs.

Une tendance a la stabilisation

Deux constantes révélatrices de cette tendance sont a noter parmi les scénarios
proposés. La premiére concedf@olution de I'épidémie en France :a I'exception d'un seul
scénario, dont les conditions de réalisation seraient une évolution défavorable de I'ensemble
des parametres, une nouvelle croissance de I'épidémie n'est pas envisagée dans les années qui
viennent. La seconde constante est, en l'absence de traitement curatif ou de reprise de
I'épidémie, uimpactéconomiquele I'épidémie qui ne devrait évoluer que modérément dans
les quinze années a venir. Cette tendance globale a la stabilité peut cependant cacher des
évolutions profondes qui concernent le profil des personnes nouvellement contaminées, la
durée et la qualité de vie de ces personnes atteintes, etc...

L'option "santé organisée” : un chemin étroit.

L'étude confirme que les valeurs de la société, plus que I'évolution des techniques ou
de I'épidémie, vont vraisemblablement influencer les mesures qui seront prises dans les années
a venir par les pouvoirs publics et qui iront dans le sens de telle ou telle option stratégique
mise en évidence. Parmi celles-ci, il en est une qui est particulierement crainte par I'ensemble
des acteurs, il s'agit de celle qui se traduit par des mesures de contrble social et
s'accompagnerait d'une régression évoluant vers une stigmatisation forte. Les victimes de
I'épidémie seraient ainsi considérées comme potentiellement coupables de faire courir des
risques aux autres . L'option "santé organisée”, a l'inverse. est celle qui apparait comme la plus
souhaitable, en fonction de considérations éthiques aussi bien qu'en fonction de considérations
d'efficacité. Elle n'est pas simple & mettre en oeuvre : elle suppose en effet une prévention plus
ciblée, ce qui accroit la visibilité des personnes qui ont les risques les plus importants, tout en
respectant les principes de liberté et de confidentialité. Elle suppose également le maintien
d'un engagement fort des pouvoirs publics, tout en évitant que se développe l'idée d'un
traitement "de faveur" en ce qui concerne cette maladie par rapport a d'autres qui entrainent
également un grand nombre de déces et d'incapacités prématurés.
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L'évolution des valeurs de la société francaise : un facteur décisif.

Trois facteurs qui dépendent peu des options politiques qui seront prises a l'avenir,
joueront vraisamblablement un rbéle moteur sur ['évolution de I'épidémie et de ses
conséquences. L'un, sans surprise,l'ésblution des techniqgues médicalesOn a peu de
peine a imaginer les bouleversements qu'entraineraient la découverte d'un traitement curatif ou
d'un vaccin réellement efficace. Si les conditions ne semblent pas réunies pour que ces espoirs
se concrétisent dans un avenir proche, en revanche, de réels progrés vers un traitement
stabilisant apparaissent désormais engagés. Le deuxierévetition de I'épidémie dans
le monde. Dans ce domaine, on peut au mieux s'attendre a une stabilisation a un niveau
relativement élevé. Une conséquence en sera vraisemblablement une poursuite de la
croissance de la proportion de personnes originaires d'un pays a forte prévalence parmi les
personnes atteintes d'infection par le VIH en France. Le troisieme facteur est le role
fondamental joué patévolution des valeurs de la société francaiseSelon que la solidarité
demeurera une valeur dominante ou que l'individualisme deviendra la régle, les conditions de
vie des personnes atteintes, les attitudes et les comportements, les modes de prise en charge
etc., peuvent changer du tout au tout.
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