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L'enquéte réalisée du 24 au 30
novembre 2003 aupres de patients
atteints d'hépatite C chronique

et consultant dans un établissement
de santé permet d'aborder différents
aspects de leur prise en charge.

Parmi les 3 600 patients enquétés,
plus de 60 % sont des hommes

et pres de huit patients sur dix sont
pris en charge en consultation externe.
Plus de 4 patients sur 10 déclarent étre
suivis habituellement en ville,
exclusivement ou non.

Plus du tiers des patients atteints
d'hépatite C chronique ont pour facteur
de risque suspecté l'injection

de drogues par voie intraveineuse

et plus d'un quart une transfusion
intervenue avant 1992.

69 % des patients présentent

une hépatite C chronique

non compliquée et moins d'un quart
une hépatite compliquée avec cirrhose
ou hépato-carcinome. Un tiers

des patients suit un traitement
anti-viral.

Concernant leur prise en charge,

70 % des patients ont eu leur premiere
consultation dans le mois qui a suivi
leur prise de rendez-vous et plus

de 90 % des personnes interrogées

se disent satisfaites du délai
d'obtention de leur consultation.
Pour la majorité des patients,
I'annonce de leur séropositivité

au VHC a eu lieu lors d'un entretien.
La plupart des patients se disent

en outre satisfaits de l'information
recue sur leur maladie. Le médecin puis
les proches sont les interlocuteurs
privilégiés pour évoquer leur maladie,
mais un quart des patients ont aussi
recouru au moins une fois

a un psychologue ou un psychiatre.
En effet, la maladie a un fort
retentissement sur leur vie quotidienne,
la fatigue et la dégradation

du moral étant les difficultés

les plus fréquemment éprouvées.

Nathalie GUIGNON, Dr Brigitte HAURY
Ministére de 'Emploi, du travail et de la cohésion sociale
Ministére des Solidarités, de la santé et de la famille
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La prise en charge

et les conditions de vie
des patients atteints
d'hépatite C chronique

Premiers résultats d'une enquéte
aupres des patients

niques nécessite, du fait de leur inscription
dans la durée, un abord global, incluant les
aspects médicaux, psychologiques et sociaux. Elle
va donc au-dela des soins, & la fois en amont et en
aval. L'enquéte réalisée auprés des patients atteints
d'hépatite C chronique, au cours de la semaine du 24
au 30 novembre 2003, est la premiére qui aborde au
niveau national les différents aspects de cette prise
en charge globale - éducation thérapeutique, soutien
psychologique et information du patient... - et
recueille le point de vue du patient sur la qualité de
sa prise en charge et de ses conditions de vie, au
quotidien, avec sa maladie (encadré 1). Cette enqué-
te permettra ultérieurement d'étudier les filieres de
soins et, notamment, les interfaces entre la ville et
I'nopital pour la prise en charge de cette pathologie.
L'objet de cette premiére étude est de présenter
quelques données de cadrage sur les types de
recours aux soins pour hépatite C chronique, puis
de mettre I'accent sur la qualité de la prise en char-
ge telle que la percoivent les patients. Les notions
de filieres de soins et de file active seront traitées
dans une étude a venir.

I a prise en charge des pathologies chro-



Nl

LA PRISE EN CHARGE ET LES CONDITIONS DE VIE DES PATIENTS ATTEINTS D'HEPATITE C CHRONIQUE
PREMIERS RESULTATS D'UNE ENQUETE AUPRES DES PATIENTS

Présentation de I'enquéte

L'enquéte a été réalisée au cours de la semaine du 24 au 30 novembre 2003, son objectif princi-
pal était de mieux connaitre, & I'occasion d'un recours a un établissement de santé, les caractéristiques
des personnes infectées par le VHC, les modalités de prise en charge (parcours dans le systeme de
soins) et Iimpact de la maladie sur la vie de la personne atteinte. Il s'agit de la premiére enquéte natio-
nale ot le patient est interrogé sur certains aspects de la qualité de sa prise en charge (délais d'atten-
te, degré de satisfaction par rapport & linformation regue, attentes en termes de soutien psycholo-
gique...) et sur ses conditions de vie avec la maladie, notamment au niveau des répercussions psycho-
logiques, socioprofessionnelles et familiales de celle-ci. L'enquéte était coordonnée sur le terrain par
les médecins inspecteurs de santé publique des directions départementales ou régionales des Affaires
sanitaires et sociales.

Tous les services de médecine spécialisés en hépato-gastro-entérologie, maladies infectieuses, de
médecine interne, ainsi que les services de médecine générale ou polyvalente et de médecine géné-
rale ou spécialités médicales étaient concernés par I'enquéte.

Le recueil des informations reposait sur trois questionnaires : un questionnaire « service » ou étaient
indiquées les caractéristiques du service (appartenance éventuelle a un pble de référence ou un réseau
VHC, offre en matiére de soutien psychologique...), un guestionnaire « médecin » sur lequel étaient
mentionnées les caractéristiques médicales du patient (mode de recours, stade de gravité de la ma-
ladie, traitement ou non, prise en charge psychologique...), un auto-questionnaire patient, sur lequel
celui-ci indiquait son parcours dans le systéme de soin, son ressenti et sa satisfaction par rapport a sa
prise en charge, sa perception de sa qualité de vie avec la maladie...).

Tous les patients adultes qui avaient un recours a ces services motivé principalement par 'hépatite C
chronique que ce soit en consultation externe, ou en hospitalisation (compléte ou de jour), étaient invi-
tés a remplir un auto-questionnaire.

Entre 1997 et 2000, des enquétes sur l'activité hospitaliere avaient été réalisées sur le méme champ.

Les indicateurs de qualité de la prise en charge fournis par cette enquéte sont destinés a alimenter
les réflexions du Comité stratégique national de lutte contre les hépatites B et C et & participer & 'éva-
luation en cours du Plan national de lutte contre le VHC.

Les patients ont en grande majorité bien accepté I'enquéte puisque le taux de participation s'éléve a
91 %, la principale cause de non-réponse étant liée a l'impossibilité pour le patient de lire ou d'écrire le
francais.

1. Circulaire Drees-Dhos n°2003/416 du 29 ao(t 2003.

T répartition par mode de recours pour hépatite C chronique
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Total . Total . Total
Patients Patients
des iy des iy des
. traites . traites .
patients patients patients

Consultations externes 2029 789 561 259 221 2811
Hospitalisation de jour 160 42 74 17 15 249
Hospitalisation compléte 87 15 127 13 30 244
Total selon le stade
de la maladie 2276 846 762 289 266 33044
* Le total des recours du tableau différe des 3 600 recours recensés, en raison des non-réponses sur le mode de recours.
Champ : France entiére
Sources : enquéte Drees-Dhos aupres des patients atteints d'hépatite C chronique (2003)

1. Etablissements sous objectif quantifié national (OQN).

Durant la semaine d'enquéte, 3 600
patients adultes ont eu recours a un éta-
blissement de santé public ou privé de
France (métropole et Dom), pour une
hépatite C chronique. Ils ont été
accueillis par 224 établissements, ce qui
correspond a 271 services de médecine
spécialisée ou non. Plus de 93 % d'entre
eux ont été accueillis par les établisse-
ments publics, 6 % par les établissements
privés a but non lucratif et 1 % par le sec-
teur privé a but lucratif’.

Des hommes plus nombreux
et légerement plus jeunes

Parmi les 3 600 patients, les hom-
mes sont 61,2 % pour 38,8 % de fem-
mes. La tranche d'age la plus représen-
tée chez les hommes est celle des 35-54
ans (66 %), la moitié des hommes
enquétés ayant moins de 47 ans. Chez
les femmes, les tranches d'age les plus
représentées sont plus dispersées entre
35et 64 ans (67 %), la moitié des fem-
mes enquétées ayant moins de 53 ans.

38 % des patients déclarent étre en
activité au jour de I'enquéte, avec un
emploi stable pour la majorité d'entre
eux. 22 % sont retraités, avec davantage
de femmes que d'hommes (27 % pour
18,5 %). Enfin 11 % déclarent étre au
chdémage.

Prés de 8 patients sur 10 sont
pris en charge en consultation

La majorité des patients enquétés a
été prise en charge dans un service
d'hépato-gastro-entérologie (82 %),
prés de 9 % en maladies infectieuses, a
peine 7 % en médecine interne et 2 %
dans un service de médecine générale.
Les consultations externes représen-
tent 78 % des prises en charge obser-
vées pendant la semaine d'enquéte,
I'nospitalisation de jour et I'nospitali-
sation compléte se partageant a part
égale les 22 % restants (tableau 1).
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Le motif du recours est en relation
avec le traitement dans 60 % des cas :
soit pour un bilan pré-thérapeutique
(ponction biopsie hépatique)?, soit
pour une initiation de traitement, soit
pour un suivi thérapeutique ou post-
thérapeutique.

Plus d'un tiers des patients ont
pour facteur de risque suspecté
I'injection de drogues
par voie intraveineuse

Le virus de I'hépatite C se transmet
essentiellement par le sang (encadré 2).
Les deux facteurs de risque de contami-
nation, les plus fréqguemment cités par
le médecin, sont l'injection de drogues
par voie intraveineuse (36 %) et une
transfusion (de sang ou de ses dérives)
antérieure a 1992 (28 %). Comme dans
d'autres enquétes®, le risque transfusion-
nel est plus souvent relevé chez les
femmes (38 % contre 22 % chez les
hommes), alors que le risque de conta-
mination par l'injection de drogues par
voie intraveineuse est plus fréquent
chez les hommes (43 % contre 24 %
chez les femmes) de méme que le
risque de contamination par utilisation
de drogues par voie per nasale (5 %
contre 2 %) [graphique 1].

Les patients pour lesquels une
suspicion de contamination par injec-
tion de drogue par voie intraveineuse
est évoquée sont plus fréquemment sui-
vis dans les services de maladies infec-
tieuses et de médecine interne, vraisem-
blablement a cause de la co-infection
avec le VIH, que présentent prés des
trois quarts d'entre eux.

Qu'est ce que I'hépatite C ?

Liinfection par le virus de Ihépatite C se caractérise par un passage a 'état chronique dans 55 &
90 % des cas. La plupart du temps, I'hépatite C aigué est asymptomatique, elle peut guérir spontané-
ment". Le virus de I'hépatite C se transmet par le sang ou les produits biologiques qui en sont dérivés,
mais aussi par des dispositifs, médicaux ou non, souillés par des produits sanguins contaminés. Grace
a différentes mesures réglementaires et notamment a la généralisation depuis juillet 2001 du dépistage
génomique viral (DGV) des dons de sang, les risques liés a la transfusion et aux dons d'organes sont
désormais résiduels’. Les autres situations & risque sont le tatouage et le piercing et, pour les usagers
de drogues injectables ou per nasales, 'échange de seringues, le partage du matériel de préparation
(coton, cuillére), ou de pailles en cas de lésions de la muqueuse nasale.

Plusieurs années peuvent s'‘écouler entre la date de contamination et 'apparition des premiers
symptdbmes. Sur le long terme, les complications les plus sévéres de I'hépatite C chronique sont la cir-
rhose (0,5 a 30 % des hépatites chroniques selon les populations étudiées) et I'hépato-carcinome (5 a
15 % des cirrhoses & 5 ans). En France, 'hépatite C est la deuxiéme cause de cirrhose et de carcino-
me hépato-cellulaire. Elle est devenue la premiére cause de transplantation du foie. L'évolution de I'in-
fection dépend de plusieurs facteurs tels que I'age, le type de virus (il existe 6 génotypes numérotés de
1 a6), les comorbidités et I'hygiene de vie... Cependant toutes les hépatites C n'évoluent pas vers la
fibrose hépatique et certaines ne nécessitent qu'une surveillance au long cours. En 2002, la confé-
rence de consensus considérait que plus la moitié des patients pouvaient alors guérir de leur infection.
Depuis les traitements sont devenus beaucoup plus efficaces, avec l'arrivée de la bithérapie anti-virale
interféron pégylé et ribavirine. En général, les virus de type 2 et 3 répondent mieux au traitement que
le type 1. En 1995, I'nVS a estimé la prévalence de l'infection par le virus de 'hépatite C & 1,1 % de la
population adulte francaise. Il est ainsi communément admis qu'entre 500 000 et 650 000 personnes
seraient porteuses d'anticorps sériques anti-VHC®. Toutefois seule la présence de virus détecté par la
PCR* permet de parler d'infection a VHC. Une estimation actualisée de la prévalence devrait étre
publiée prochainement.

1. « Hépatite C : Transmission nosocomiale : état de santé et devenir des personnes atteintes, expertise collective », juin 2003,
Inserm.

2. PILLONEL Josiane, LAPERCHE Syria, le groupe « Agents transmissibles par transfusion », de la Société frangaise de transfu-
sion sanguine, I'Etablissement francais du sang et le Centre de transfusion sanguine des armées. « Risque résiduel de transmis-
sion du VIH, du VHC et du VHB par transfusion sanguine entre 1992 et 2002 en France et impact du dépistage génomique viral »,
Bulletin épidémiologique hebdomadaire (BEH), n° 48, décembre 2003, InVS.

3. « Estimation du nombre de sujets infectés par le VHC en France, 1994-1995 », Bulletin épidémiologique hebdomadaire (BEH),
n° 5, janvier 1996, InVS.

4. Polymerase chain reaction qui permet de détecter la présence du virus dans le sang.
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Sources : enquéte Drees-Dhos auprés des patients atteints d'hépatite C chronique (2003)

2. La ponction biopsie hépatique est I'examen qui permet d'évaluer la gravité et I'évolutivité des Iésions hépatiques et de poser l'indication

d'un traitement.

3. Numéro thématique : « Epidémiologie de I'Hépatite C : état des lieux », Bulletin épidémiologique hebdomadaire (BEH), n°16-17/2003, InVS.
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Prées de 70 % des patients
présentent une hépatite C
chronique non compliquée

69 % des patients avaient, au jour
de I'enquéte, une hépatite C chronique
non compliquée* et 23 % une hépatite
compliquée avec cirrhose ou hépato-
carcinome, tandis que le stade de gra-
vité était indéterminé pour 8 % d'entre
eux (bilan en cours). Les femmes ont
moins souvent des hépatites graves
que les hommes, 72 % étant, en effet,
porteuses d'une hépatite C chronique
sans cirrhose contre 67 % des hommes
(graphique 2).

A contrario, les hommes ont relati-
vement plus d'hépatites compliquées
avec cirrhose compensée ou décom-
pensée® (22 % contre 18 % pour les
femmes) ou avec hépato-carcinome
(3 % contre a peine 2 %).

Un tiers des patients suit un
traitement anti-viral

Le traitement de référence de I'hé-
patite C est aujourd'hui la bithérapie
par interféron pégylé et ribavirine
(encadré 2).

La part des patients enquétés sous
traitement anti-viral est de 34 %, avec
une différence significative entre les
hommes et les femmes, pour lesquels
les proportions sont respectivement de
36 % et 30 %. Cette différence peut
étre liée d'une part, a la moindre gravi-
té de I'hépatite dans la population
féminine, les hépatites non compli-
quées ne nécessitant pas systématique-
ment un traitement, et d'autre part, au
génotype viral qui conditionne la
réponse a un traitement. Les femmes
ont, en effet, plus souvent un virus de
génotype 1, plus fréquent dans les

stade de gravité de la maladie selon le sexe du patient
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Sources : enquéte Drees-Dhos aupres des patients atteints d'hépatite C chronique (2003)

contaminations par transfusion de pro-
duits sanguins et qui implique une
moins bonne réponse au traitement.

Plus de 4 patients sur 10
déclarent étre habituellement
suivis en ville, soit exclusivement,
soit en association

avec un suivi hospitalier

Si prés de 6 patients sur 10 (57 %)
déclarent étre médicalement suivis exclu-
sivement a I'hépital ou en clinique, plus
d'un quart (26 %) déclare étre suivi, de
maniére habituelle, exclusivement par un
médecin de ville, qu'il soit spécialiste ou
généraliste. Pour 15 % des patients, le
suivi médical est mixte. Les patients
habituellement pris en charge exclusive-
ment en ville recourent a I'hépital, le jour
de I'enquéte, principalement (35 %) pour
le suivi de leur traitement, ce qui peut par
exemple recouvrir les questions de
réponse au traitement ou d'effets secon-
daires. C'est aussi le motif principal de
recours a I'hdpital des autres patients,
mais dans une proportion moindre
(31 %). Pour pres de la moitié des fem-
mes (49 %) la prise en charge repose sur
la médecine de ville, de facon exclusive
ou non, contre 36 % pour les hommes.
Elles se disent aussi plus fréquemment
suivies de maniére habituelle exclusive-
ment en ville que les hommes (32 %
contre 21 %). On peut signaler qu'en
population générale, et donc indépen-
damment de I'hépatite C, les femmes ont,
en moyenne, un suivi médical plus régu-
lier que les hommes et consultent davan-
tage en ville.

Pour 7 patients sur 10,

la premiere consultation a eu lieu
dans le mois suivant la prise

de rendez-vous

Dans cette premiére étude, cing crité-
res ont été retenus comme indicateurs de
qualité de la prise en charge ; il s'agit des
délais d'attente pour un rendez-vous a
I'hdpital ou a la clinique, du mode d'in-
formation utilisé pour l'annonce du dia-

4. L'hépatite C chronique non compliquée correspond a une hépatite sans cirrhose par opposition a une hépatite compliquée avec cirrhose

ou hépato-carcinome.

5. La cirrhose, due a la fibrose du foie, est dite « compensée » quand il n'y a pas de manifestations cliniques, contrairement a la cirrhose

« décompensée ».
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gnostic, de l'information sur la maladie,
de la prise en charge psychologique et de
I'éducation thérapeutique.

Pour 7 patients sur 10, la premiére
consultation (dans I'établissement) a
eu lieu dans le mois suivant la prise de
rendez-vous, le délai entre la prise de
rendez vous et la consultation était
supérieur a deux mois dans un cas sur
10 (tableau 2). Ce délai est un peu plus
long dans les services d'hépato-gastro-
entérologie et dans les centres hospita-
liers régionaux (CHR).

Concernant la consultation réalisée le
jour de I'enquéte, 92,5 % des patients se
déclarent satisfaits (tout a fait ou plutét
satisfaits) du délai dans lequel ils ont pu
obtenir un rendez-vous. Ce délai n'est pas
quantifié, mais compte tenu de I'attente
pour une premiére consultation, il semble
que l'intervalle entre deux consultations
soit raisonnable. En effet, en général, un
patient en cours de traitement devrait étre
suivi cliniquement et biologiquement
tous les mois®, tandis qu'un patient non
traité avec une hépatite chronique a sur-
veiller est appelé a consulter tous les six
mois puis tous les ans.

Pour 82 % des patients, I'annonce de
leur séropositivité au VHC s'est faite
lors d'un entretien, comme ce devrait
étre la regle’, pour 15 % par courrier et
pour 3 % par téléphone. L'information
est donnée plus fréquemment par cour-
rier lorsque le test de dépistage a été
effectué dans un laboratoire de ville, un
centre de dépistage anonyme et gratuit
(CDAG) ou en dispensaire.

La grande majorité des patients
se déclarent satisfaits
de I'information recue

94 % des patients se déclarent satis-
faits de I'information recue sur la mala-
die de la part du personnel médical et
paramédical qui les suit habituellement.
Le niveau de satisfaction est le méme
pour les hommes et les femmes. Le

6. Conférence de Consensus « Traitement de I'hépatite C » février 2002, ANAES, AFEF, Paris.

T délai d'attente entre la prise de rendez vous
02 B la premiére consultation dans I'établissement

En % % cumulé
Moins de 15 jours 29,9 29,9
Entre 15 jours et 1 mois 40,8 70,7
Entre 1 mois et 2 mois 19,5 90,2
Entre 2 et 3 mois 51 95,3
Plus de 3 mois 47 100,0
Champ : France entiére
Sources : enquéte Drees-Dhos aupres des patients atteints d'hépatite C chronigue (2003)
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*Le livret : « Hépatite C, du dépistage au traitement : questions réponses » du ministére de la Santé.

Sources : enquéte Drees-Dhos aupres des patients atteints d'hépatite C chronique (2003)

degré de satisfaction est meilleur
lorsque le suivi médical du patient se
fait exclusivement a I'hopital (96 %) ou
lorsqu'il est associé a un suivi en ville
(95 %). 1l est un peu inférieur (92,5 %)
lorsque le suivi est exclusivement assu-
ré en ville.

Il semble, toutefois, que la diffusion
des documents d'information relatifs a
I'népatite C reste limitée. La Direction
générale de la santé avait, en effet, avec
I'Assurance maladie et le Comité fran-
cais d'éducation pour la santé (CFES)?,

7. Arrété du 3 octobre 2000 relative aux consultations de dépistage anonyme et gratuit.
8. Comité francais d'éducation pour la santé devenu depuis I'Institut national de prévention et d'‘éducation a la santé (INPES).

édité des documents destinés a I'infor-
mation du patient sur I'hépatite C et un
agenda destiné au patient traité.
Certaines structures ont, également,
édité des documents spécifiques. Or,
47 % des patients déclarent n'avoir regu
aucun document, cette proportion est
plus élevée chez les patients non traités
(55 % contre 33 %) [graphique 3].
Seuls, un quart des patients traités
déclare ainsi avoir recu l'agenda qui
leur est desting, contre 13 % des
patients non traités.
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Un quart des patients

ont bénéficié au moins une fois
d'un entretien avec

un psychologue ou un psychiatre

La conférence de consensus de
février 2002 ne donne pas de recom-
mandation particuliére en ce qui
concerne I'éducation thérapeutique ou
la prise en charge psychologique.
Cependant, il est souvent souligné que
le soutien psychologique et I'informa-
tion du patient peuvent permettre d'a-
méliorer l'observance du traitement.
L'intérét des consultations d'éducation
a la santé et d'un accompagnement
psychologique a, par exemple, été
évoqué lors des « Etats généraux des
patients »°,

En matiére de prise en charge
psychologique, plus de 62 % des ser-
vices® disent proposer fréquemment
ou systématiquement des consulta-
tions de « soutien psychologique ».
D'aprés les médecins, 23 % des
patients ont bénéficié au moins une
fois d'une consultation avec un psy-
chiatre et 17 % avec un psychologue.

Quant aux patients, ils sont 25 % a
déclarer avoir bénéficié au moins une
fois d'un entretien avec un psycholo-
gue ou un psychiatre ; cependant un
patient sur 10 regrette de ne pas y
avoir eu acces bien qu'il en ait ressenti
le besoin.

Selon les médecins, pres d'un tiers
des patients a bénéficié d'au moins
une séance avec un professionnel
formé a I'éducation thérapeutique.
Cependant, la définition de I'éduca-
tion thérapeutique n'a pas été préci-
sée dans le questionnaire, sachant
qu'elle peut avoir un sens différent
selon les professionnels, certains
médecins considérant qu'elle fait par-
tie intégrante de la consultation
médicale.

Le médecin est l'interlocuteur
privilégié pour parler
des problemes liés a la maladie

Le médecin reste la personne a
laquelle les patients disent confier le
plus volontiers les problemes liés a
leur maladie. Les autres profession-

« avec qui pouvez-vous parler en toute confiance, sans vous censurer, des problemes liés a votre maladie ? »

nels, tels les infirmiers, psychologues
ou psychiatres, sont plus rarement
cités, respectivement par 13 %, 9 %
et 7 % des patients.

Presque a égalité avec le médecin,
les proches (parents, amis, conjoint...)
sont les interlocuteurs privilégiés des
patients pour « parler en toute con-
fiance des problémes liés a leur mala-
die ». Pres de 3 % des patients décla-
rent toutefois n'avoir personne a qui
parler des problémes liés a I'népatite C
(tableau 3).

Les déclarations des hommes et
des femmes différent peu en la matié-
re, les hommes déclarant cependant
plus fréquemment se confier au per-
sonnel infirmier ou & une assistante
sociale.

Fatigue et dégradation du moral
sont les principales incidences
sur la vie quotidienne

La maladie a un retentissement
fort sur la vie quotidienne des per-
sonnes atteintes d'hépatite C, tout
particulierement pour les patients

*03 en%
Plusieurs réponses possibles Hommes Femmes Ensemble p (test du Khi 2 a5 %)
Le médecin qui vous suit régulierement 66,2 63,7 65,2 Non significatif a 5 %
Vos proches (conjoint, ami, frére, sceur) 62,8 60,2 61,8 NSa5%

Un(e) infirmier(ere) 14,3 10,6 12,9 0,001

Un psychiatre 6,7 6,2 6,5 0,049

Un psychologue 9,4 75 8,7 NSas5%
Une association de patients 438 37 44 NSa5%
Une assistante sociale 51 21 39 <0,001
Un autre professionnel 4,0 24 34 0,01
Personne 2,9 2,6 2,8 NS a5%

Champ : France entiére

Sources : enquéte Drees-Dhos aupres des patients atteints d'hépatite C chronique (2003)

9. Les premiers Etats généraux de I'hépatite C - Saint-Denis - janvier 2002.

10. Donnée issue du questionnaire « service ».
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LA PRISE EN CHARGE ET LES CONDITIONS DE VIE DES PATIENTS ATTEINTS D'HEPATITE C CHRONIQUE
PREMIERS RESULTATS D'UNE ENQUETE AUPRES DES PATIENTS

T perception des difficultés de la vie quotidienne chez les patients traités ou non

*04

en%
Patients sous traitement anti-viral
p (test du Khi 2)
Oui Non Ensemble
Forte fatigue qui empéche d'agir comme avant 88,9 73,1 78,9 <0,001
Dégradation du moral 715 63,5 66,6 <0,001
Diminution de la capacité a travailler 79,0 58,9 66,3 <0,001
Dégradation des activités physiques 71,6 55,0 63,6 <0,001
Irritabilité ou agressivité fréquente 69,5 54,8 60,3 <0,001
Incapacités a poursuivre les loisirs habituels 65,8 43,6 51,9 <0,001
Dégradation de la vie sexuelle 61,6 46,0 51,8 <0,001
Difficulté a faire des projets d'avenir 53,6 49,3 51,1 <0,001
Dégradation de la vie sociale 44,8 37,0 40,4 <0,001
Culpabilité a I'égard de I'entourage 34,2 333 34,0 Non significatif a 5 %
Lecture : 88,9 % des patients traités qualifient « d'absolument vrai ou de plutét vrai » le fait de ressentir une forte fatigue qui les empéche d'agir comme avant contre 73,1 % de ceux qui ne
sont pas sous traitement.
Champ : France entiére
Sources : enquéte Drees-Dhos aupres des patients atteints d'hépatite C chronique (2003)

sous traitement anti-viral. Les diffi-
cultés les plus lourdement ressenties
par les patients sont celles liées a la
fatigue, citées par prés de 8 patients
sur 10.

Prées de 7 patients sur 10 rapportent
une dégradation de leur moral et de
leurs activités physiques, et une dimi-
nution de leur capacité de travail. Plus
de la moitié d'entre eux mentionnent,
en outre, une dégradation de leur vie
sexuelle. La culpabilité a I'égard de

I'entourage est, enfin, citée par un
patient sur 3 (tableau 4).

La fatigue, la dégradation du moral
ainsi que la culpabilité a I'égard de I'en-
tourage sont des problémes plus fré-
guemment cités par les femmes. D'aprés
les déclarations des patients, le traite-
ment a un impact important sur leur vie
quotidienne, mais il est difficile de faire
la part des choses entre ce qui releve des
effets secondaires du traitement ou de
I'incidence propre de I'hépatite.

Cette enquéte menée auprés des
personnes atteintes d'hépatite C ayant
recours a I'hdpital, montre donc que,
dans I'ensemble, les usagers sont plu-
tot satisfaits de leur prise en charge,
aussi bien en ce qui concerne l'infor-
mation qui leur est donnée que sur les
délais d'attente. Elle met également
en évidence une répartition du suivi
en ville et a I'ndpital, qui sera appro-
fondie lors d'une prochaine publica-
tion sur les filiéres de soin. )
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