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INTRODUCTION

L’ hépatite C est aujourd’hui un véritable probleme de santé publique.
Elle se caractérise par :
- sa fréquence :

Elle touche 3% de la population mondiale, dont 360 000 personnes en France soit
0,84% de la population francaise, avec une augmentation prévue jusqu’en 2030 environ (1).
- le poids de sa morbi-mortalité :

Le passage a la chronicité de l'infection par le VHC (Virus de I’Hépatite C) est élevé
avec un taux de plus de 70% (2).

C’est la cinquieme cause de mortalité¢ en Europe et la deuxiéme étiologie de cirrhose et
de carcinome hépatocellulaire apres la consommation excessive d’alcool (3).

Le virus de I'hépatite C est, dans les pays industrialisés, I'une des principales causes de
transplantation hépatique (1).

Le nombre de déces a été estimé en 2004 en France a 3300 cas par an, soit pres de 3 fois

plus que ceux liés au virus de I’'immunodéficience humaine (VIH) (4).

Actuellement, on assiste a une vraie avancée avec le développement de stratégies
thérapeutiques combinant des antiviraux directs. Ceux-ci permettraient d'espérer plus de 90%
de guérison chez des patients jamais traités mais aussi chez des patients en échec de
traitements antérieurs incluant méme les échecs a la trithérapie de premicre génération, par
inhibiteurs de protéases, interféron pégylé et ribavirine (5).

A moyen terme, ces multithérapies permettront d’espérer guérir tous les patients.
L'infection virale C deviendrait la seule infection virale chronique dont il serait possible de
guérir (5). Parallelement, sur le plan diagnostique, il y a eu des progres considérables au cours
de ces dernic¢res années avec la mise en place d’outils diagnostiques simples et performants
(6).

Ainsi le dépistage et le suivi des patients atteints d’hépatite C prennent tout leur sens.
Selon une étude INVS (Institut National de Veille Sanitaire) de 2004, 43% des personnes
infectées par le virus de I’hépatite C ignorent leur statut et n’ont donc pas acces aux soins (7).
11 est donc urgent de mobiliser les patients et leurs médecins.

Des campagnes nationales sont mises en place. Elles ont pour objectif d'informer et de

12



sensibiliser le grand public, les patients ainsi que les personnes ayant connu une situation a
risque pour se faire dépister et traiter.

Le médecin traitant prend toute sa place dans la réussite de ce défi. Il est le premier
interlocuteur du patient, celui a qui incombe 1'organisation de son parcours de soin. De ce fait,
son role devrait étre prépondérant dans le dépistage, I'orientation vers les filieres spécialisées

et le suivi de la maladie.

Améliorer I'implication du médecin généraliste dans le dépistage et I'accompagnement
des patients atteints d'hépatite C est donc une nécessité.

Ce constat nous a amené a questionner la place du médecin traitant dans le parcours de
soins de patients atteints d'hépatite C. Notre travail a donc consisté, a partir de questionnaires
renseignés par un ¢chantillon de patients atteints d'hépatite C, suivis au Centre Hospitalier de
Chambéry, de recueillir I'anamnese de leur parcours de soins concernant leur hépatite C et en
particulier la place de leur médecin traitant dans ce parcours.

L’évaluation de ’acces au dépistage et aux soins, tels que les pergoivent les personnes
interrogées, permet de dégager des axes de réflexion et de replacer le médecin généraliste

dans le rdle qui lui revient.
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MATERIEL ET METHODES

11 s'agit d'une étude prospective. Elle s'est déroulée du 1 mars au 27 aolit 2014.

1. LA POPULATION ETUDIEE

Tous les patients atteints du VHC chronique qui avaient recours aux services de
consultation de maladies infectieuses (Dr Rogeaux), d’hépatogastroentérologie (Dr Bourhis)
et d’éducation thérapeutique avec I’infirmiere (IDE) d’éducation (Mme Boutonnet) du Centre
Hospitalier (CH) de Chambéry, durant la période de 1'étude, étaient invités a participer a
l'enquéte.

A partir de juillet, apres discussion avec le directeur de thése (Dr Rogeaux), des
patients atteints d'hépatite C chronique consultant en cabinet de médecine générale ont aussi
été sollicités pour participer a 1'étude. Ce choix a été fait pour augmenter le nombre de
questionnaires obtenus et varier le mode de recrutement.

Quatre cabinets de médecine générale ont été inclus : deux situés a Chambéry le Haut,
un a Aix-les-Bains et un a Pontcharra, choisis car étant des cabinets dans lesquels nous avons
effectué des remplacements.

Le nombre de personnes pouvant étre inclus a été estimé a partir du nombre de
personnes suivies dans la filiere active hépatite C de 1’hopital de Chambéry durant I’année
2013.

Cette liste a été obtenue avec I’aide du directeur du DIM (Département d’Informations
Médicales) du centre hospitalier de Chambéry, M. Damien Delaunay : soit 271 patients

identifiés.

L’étude a été stoppée au bout de 6 mois. 46 questionnaires ont été obtenus.
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2. LE QUESTIONNAIRE

Le questionnaire a été élabor¢ a partir d’une étude de la littérature et comportait deux volets :

e Un volet « médical » sur lequel était demandé :

des informations sur le patient : age et sexe

le mode et la date de contamination, si ils étaient connus

la date du diagnostic

le stade de gravité de la maladie

les thérapeutiques passées ou en cours.
Ce volet était rempli par le médecin ou par I’IDE d’éducation, Mme Sylvie Boutonnet,

ayant vu en consultation le patient.

e Un volet « patient » I’interrogeant sur :
- son parcours de soin (dépistage, suivi et soins mis en place)
- son ressenti et sa satisfaction par rapport a sa prise en charge

Les questionnaires ¢taient anonymes et renseignés par les patients eux-mémes.

Le questionnaire a été revu sur la forme et le fond par Mme Sandrine Join, ingénieur
qualité a la direction chargée de la qualité et des relations avec les usagers de I’hopital de
Chambéry.

Il a été testé au cours du mois de février 2014 sur dix patients afin de vérifier si les
questions étaient compréhensibles et adaptées.

Au final, il comportait 28 questions dont 23 questions ouvertes et 5 fermées.

3. L'ANALYSE DES DONNEES

Les données ont ensuite ¢té saisies a ’aide du logiciel d’enquéte et d’analyse de
données Sphinx. Une analyse statistique automatique des données, aprés mise en forme du
questionnaire, a été réalisée. Ce travail a été fait avec I’aide de Camille Bernard, assistante
qualité du Centre Hospitalier de Chambéry. Les résultats sont exprimés soit a partir des

indices de satisfaction soit sous la forme de pourcentage.
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Un indice de satisfaction (IS) est la moyenne des réponses auxquelles ont été attribués
des coefficients (Tout a fait : +3 / Assez bien : +2 / Un peu: -1,5 / Pas du tout : -10). Cette
échelle est batie selon un principe qui veut qu’un client satisfait communique sa satisfaction a
3 personnes alors qu’un client insatisfait exprime son insatisfaction a 10 personnes.

Selon la valeur de I’indice, on se situe ainsi dans l'une des 4 zones de qualité

suivantes :

Zone de qualité Valeur de I’indice de
satisfaction
Qualité totale (tres bon) 2a3
Zone de satisfaction (bon) 141,99
Zone d’insatisfaction 0a0,99
Zone a risque (insatisfaction totale) -10a-0,01

Lorsque les questions étaient fermées, les résultats étaient présentés sous forme de

pourcentage.
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RESULTATS

1. LA POPULATION ETUDIEE

Nous avons obtenu 46 questionnaires entre le 1 mars et le 27 aott 2014, dont 39
recueillis a ’Hopital et 7 en ville. Le recueil des questionnaires a été résumé sous forme de

tableau (voir Annexes).

Tableau 1 : Caractéristiques des patients interrogés

Sexe
Homme 26 56,50% Génotype
Femme 20 43,50% 1 24 57,1%
Age 2 3 7,1%
> 60 ans 14 31,8% 3 11 26,2%
> 40 ans 29 65,9% 4 3 7,1%
<40 ans 1 2,3% 5 1 2,4%
Délai de diagnostic Fibrose
> 10 ans 22 75,9% 0 1 2,5%
<5ans 3 10,3% 1 2 5,3%
<lan 4 13,8% 2 8 21,1%
Mode de contamination 3 8 21,1%
toxicomanie 19 39,6% 4 19 50,0%
transfusion 11 22,9% Nombre de traitements antérieurs
tatouage 5 10,4% 1 27 60,0%
endoscopie 1 2,1% 2 11 24,4%
nosocomiale 2 4,2% 3 1 2,2%
conjoint 2 4,2% 0 13,4%
inconnue 8 16,7%

Le sex-ratio était de 1,3 (H/F). 31,8 % des patients avaient plus de 60 ans tous sexes
confondus, 97,7 % en avaient plus de 40 ans.

Le délai de diagnostic était de plus de 10 ans dans 75,9% des cas.

Le premier mode de contamination était la toxicomanie dans 39,6% des cas, suivi d’un
antécédent de transfusion dans 22,9% des cas. Pour 16,7% des patients, 1’origine de la
contamination était inconnue.

5 patients étaient coinfectés VIH soit 10,8% des patients.

Le génotype le plus représenté était le génotype 1 avec 57,1% des patients, suivi du

génotype 3 avec 26,2% des patients.
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7,8% des patients présentaient une hépatite minime (< F2) et 92,2% une hépatite
modérée a sévere (> ou = F2).

Deux patients dtaient atteints d’une cirthose et deux d’un CHC (carcinome
hépatocellulaire), soit 8% des patients.

13,4 % des patients étaient naifs de tout traitement. 17,3 % dtaient en cours de
traitement, tous atteints d’une fibrose sévere F3 ou F4. 60% avaient déja bénéficié d’un

traitement auparavant, 24,4% de deux traitements et 2,2% de trois traitements.

2. LE DEPISTAGE

2.1. Facteurs de risque

Nous avons voulu savoir si les médecins généralistes proposaient un dépistage chez les

malades avec des facteurs de risque d’hépatite C chronique.

A ététransfusé ou subiune intervention lourde avant 1952 5,6
Afaitusage deladrogue par voie infraveineuse ou nasae
Asubi un geste médical invasif avant 1957

Connaitun membre de l'entourage ateint par la maladie
Posséde un tatouage ou un percing

A Eté en prison

Abénéficié desoins dans certains pays*

*Asie du Sud-Est, Afrique, Amérique du Sud, Moyen Orient

Graphique 1 : Pourcentage de patients exposés a chaque facteur de risque du VHC

73,3 % des médecins généralistes n’avaient pas recherché ces facteurs de risque du

VHC chez leur patient.
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2.2. Circonstances de découverte

Nous avons voulu connaitre les circonstances de découverte du VHC chez nos

patients.

Dans le cadre de résultats anormaux d'une prise de sang 62,9

En raison de plaintes particuliéres

Lors d'un don du sang

Dans le cadre d'un dépistage dans un centre anonyme et gratuit 9,7

Dans le cadre d'un séjour en Prison 9,4

Graphique 2 : Circonstances de découverte du VHC

Parmi nos patients, 21,7% avaient découvert leur maladie de maniere fortuite comme
par exemple au cours d’un bilan de grossesse ou encore d’un bilan d’arthrite. Il est intéressant

de noter que 20% des patients avait demandé eux-mémes a leur médecin généraliste un

dépistage de I’hépatite C.

2.3.  Prescription de la sérologie de dépistage

Nous avons voulu savoir dans quel pourcentage le médecin généraliste était le

prescripteur d’une sérologie VHC. Il en a été I’initiateur pour la moitié de nos patients.

3. LE SUIVI

3.1. Place du médecin généraliste dans le suivi

Dans notre étude, 70,5 % des patients continuaient a étre suivis conjointement par le
spécialiste et le généraliste, apres leur rencontre avec le spécialiste. Pour 74,4 % de nos

patients, ce suivi par le médecin généraliste était important.
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Le médecin traitant était selon eux plus disponible que le spécialiste, apportait des
informations supplémentaires sur l’interprétation des résultats, stimulait pour le suivi et

veillait a ’observance du traitement. Voici quelques phrases citées par les patients :

« Il regarde les résultats de mon spécialiste et me conseille comme mon spécialiste »
« Traite les effets secondaires en raison d’un traitement lourd »

« Trop de questions et, face au spécialiste, on les oublie »

« Plus pratique pour les rendez-vous, plus disponible »

« C’est grace a lui qu’on m’a diagnostiqué »

« Pour le suivi et la confiance »

« Fait la liaison avec le spécialiste, cela permet un trés bon suivi »

« A 1’écoute, accessible »

« Stimule pour le suivi »

Au contraire, pour les patients pour qui le suivi revenait uniquement au spécialiste, le

généraliste n’était pas assez informé sur leur maladie pour les prendre en charge.

« Le spécialiste est plus au fait sur la question, je pense qu’il en sait plus que le généraliste »

« Le médecin généraliste n’avait pas suffisamment d’informations sur cette pathologie »

3.2. Qualité des informations recues par le patient sur sa maladie

Les patients se sentaient trés bien informés par le spécialiste avec un IS a 3. Ils se

sentaient également bien informés par le généraliste et I'IDE d’éducation avec un IS a 1.

" Valeur de I’indice Lespeciate

Zone de qualité de satisfaction L i il

Tres bon 243 e médecin généraliste

Bon 121,99 L'infirmiére d'éducation

. . . Brochures

Insatisfaction 0a0,99

. . A Une association de malade ou un Forum

Insatisfaction totale -10a-0,01

Graphique 3 : IS par source d’information
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Medecin généraliste Association Le spécialiste
% cit. % cit. % cit.
froutafait | 46,7% froutafait | 227% froutafait | 927% 92 7%
| Assezbien | 23,3% lsssezbien| 91% l2ssezbien| 7,3% J7.3%
Un peu 23,3% Un peu 13,6% Un peu 0,0% | [0,0%
fPasdutout| 6,7% fPas dutout| 545% frasdutout| 0,0%)|0,0%
Total 100,0% Total 100,0% Total 100,0%
Document L'infirmiére d'éducation
% it % it
froutafait | 12,0% EU% froutafait | 20,0% 80,0%
| ssezbien | 24,0% 24,0% | assezbien| 3,3%
Un peu 32,0% [032,0% Un peu 0,0%
IPasdutout| 32,0%|EN320%  |JPasdutout| 16,7%
Total 100,0% Total 100,0%

Graphique 4 : Taux de satisfaction des sources d’informations

Les autres sources d’informations utilisées non présentes dans la figure 3 étaient la

télévision et la radio ainsi que les informations délivrées par des connaissances. 70 % des

patients déclaraient étre suffisamment informés sur leur maladie par leur médecin généraliste.

Les 30% insuffisamment informés, manquaient d’informations sur le traitement (40%) et

I’origine de leur contamination (42,5 %).

Sur la contagiosité etles précautions

d prendre avec volre entourage

Sur les complications possibles

=ur 'origine de la contamination

Sur le traitemernt

<1

<1

Graphique 5 : IS des informations délivrées par le médecin généraliste (MG)
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Origine de la contamination Complications liées i la maladie
Nb | % cit. Nb | % cit

I Tout 3 fait 23| 57.5% I Tout 3 fait 25| 62,5%

| Assez bien 5 12,5% | Assez bien 7 17.5%

1 un peu 20,0% 1 un peu 6 150%

I Pas du tout 10,0% 1 Pas du tout 5,0%

Total 40| 100,0% Total 40| 100,0%

Traitement Contamination, précautions entourage
Nb | % cit. Nb | % cit

I Tout 3 fait 24| 60,0% I Tout 3 fait 23| 68,3%

J 2ssezbien 6 150% | 2ssezbien 4 93%

1 Un peu 15,0% 1 Un peu 5[ 12,2%

I Pas du tout 10,0% IPas du tout 4| 98%

Total 40| 100,0% Total 41| 100,0%

Graphique 6 : Taux de satisfaction selon le contenu de I’information donnée par le MG

3.3. Relation médecin / malade

85,7 % de nos patients trouvaient leur médecin généraliste accessible pour lui parler
des problémes liés a I’hépatite C et 65% avaient confiance dans leur généraliste. Les
problémes de communication évoqués étaient, pour 29% des patients I’impression d’étre
catalogués par leur médecin, pour 30% des patients I’impression que leur médecin manquait

de temps pour parler de leur hépatite C, d’intérét (22,5%), ou de connaissances (25,6%).

3.4. Role du médecin généraliste dans le parcours de soins

Pour 65% des patients, leur médecin généraliste les aidait suffisamment dans la
gestion des effets secondaires du traitement.

Pour 59,7%, il ¢était d’une aide satisfaisante pour faciliter les démarches
administratives comme 1’obtention de la prise en charge a 100% ou encore I’adaptation du

poste de travail.
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IIs attendaient de leur médecin traitant :

- un suivi régulier avec contrdle biologique
- un lien avec le spécialiste

- une aide a I’observance du traitement

- une disponibilité et une écoute

- une information et un deuxiéme avis

4. LA PRISE EN CHARGE

4.1. Délai de prise en charge

Nous avons voulu connaitre le temps écoulé entre le diagnostic du patient et sa

premiere consultation avec un spécialiste. Les délais sont présentés dans la figure 7 :

Moins de 1 mois ‘44,2%
Moins de 3 mois 25,6%
Entre 3 et 6 mois 7,0%

Plus de 6 mois 23,3%

Graphique 7 : Délai entre le diagnostic et la consultation chez un spécialiste

Ainsi, 76,7% des patients ont consulté un spécialiste dans un délai inférieur a 6 mois et

23,3% ont attendu plus de 6 mois.

4.2. Motifs de retard de prise en charge

Nous nous sommes intéressés aux motifs ayant retardé la consultation chez le

spécialiste avec un retard fixé a un délai supérieur a 6 mois.
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ooul

Peur de diminwer physiguemsent
Zzntiment de ne pas &tre malade
Lz gensrzliste pew inguist
Peur des effets secondaires du traitement
Peur du regard des autres
Doute de M&fficacits du tratement

Refus de consulter un specisliste
Mecessité d arréter la consommation & héroine
MWecessits darméter ke tratemant substitutf
Autres soucis médicaus plus important 0,0
Wecessité 4 anter la consommation d slcool excessive| 0,0

Wecessité de prendre en charge des problémes dordre psychologiges| 0,0

Graphique 8 : Motifs de délai supérieur a 6 mois
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DISCUSSION

1. Limites de I’étude

Une des limites de I’étude concernait la méthodologie. En effet, elle peut étre
contestée puisque nous faisions appel a la mémoire des patients pour évaluer la place de leurs
médecins généralistes dans la prise en charge de leur maladie : 1'hépatite C chronique. Nous
nous heurtions donc au risque d’interpréter des résultats basés sur des témoignages de faits
anciens pouvant s'accompagner d'erreurs ou d'oublis. Mais avoir le point de vue du patient sur
son parcours de soins nous paraissait intéressant; de nombreuses études ayant déja été
réalisées a travers des questionnaires adressés aux médecins.

La longueur du questionnaire, avec 28 questions et trois pages de recueil, a
probablement aussi porté préjudice a 1’étude. Elle peut slirement expliquer le faible taux de
réponses aux dernieres questions, notamment celle interrogeant sur les raisons responsables
d'une prise en charge retardée (supérieure a 6 mois) de leur maladie. Une période plus longue
de test des questionnaires avant leur distribution aurait probablement pu permettre de se
rendre compte de ce probléme et peut étre de modifier le questionnaire.

Le nombre de questionnaires remplis que nous avons pu récupérer est resté faible
malgré une étude sur 6 mois. Ceci peut s’expliquer par le fait que le questionnaire n'a pas pu
étre rempli par certains patients : nous avions sous-estim¢ le nombre de patients parlant peu le
frangais et surtout ne sachant ni le lire ni I’écrire (forte population de 1I’Europe de I’Est). Ceci
aurait pu étre évité si les questionnaires avaient été remplis directement lors de la consultation
avec le médecin. Mais par manque de temps lors des consultations, les questionnaires étaient
remplis par les patients, seuls, en salle d'attente. De plus, la période de recueil a coincidé avec
une période de diminution du nombre de consultations programmeées : période d'attente de la
mise sur le marché des nouveaux antiviraux et de détermination du profil des patients
¢ligibles au traitement.

Le mode de recrutement des patients peut aussi étre considéré comme un biais de
sélection dans notre étude. Nous avions choisi initialement d’inclure uniquement les patients
qui se rendaient en consultation d’hépatologie et de maladies infectieuses du CH de

Chambéry, avec souvent parallelement un suivi par l'infirmiere d'éducation thérapeutique.
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Ce systeme de recrutement excluait les patients suivis exclusivement en ville qui serait
de 26% d’apres 1’étude DRESS de janvier 2005 (8).

Début juillet, nous avons donc étendu la distribution de questionnaires a quatre
cabinets de médecine générale dans lesquels nous avions fait des périodes de remplacement.
Sur les 46 questionnaires, seulement 7 questionnaires ont ét¢ remplis en ville. Ce faible
résultat peut s’expliquer par le fait qu'il est difficile d'impliquer dans une étude des médecins
installés en cabinet dont la gestion du temps de consultation est déja compliquée. Dans un
cabinet ou les questionnaires avaient ét€¢ déposés aupres de la secrétaire, aucun questionnaire
n'a ét¢ rempli. Le médecin d’Aix-les-Bains s’est révélé ne pas avoir de patients atteints
d’hépatite C chronique dans sa patientéle (nouvellement installé et patients jeunes). A
Pontcharra, nous n’avons pas eu de réponse malgré plusieurs relances par mail. Dans le
cabinet médical de Chambéry Le Haut, des patients toxicomanes étaient en nombre important

mais peu accessibles pour remplir le questionnaire car souvent en rupture de soins.

La population étudiée n’était pas représentative de la population habituellement
observée dans la littérature. En effet, dans notre étude, 1’origine de la contamination par
toxicomanie était de 39,6% donc plus faible que les 60 a 70% habituellement relevés dans les
études (1). Ceci peut s’expliquer par le fait que nous avions une population agée avec 97,7 %
des patients qui avaient plus de 40 ans. Or la contamination par transfusion avant 1992 dans
cette tranche d’age est prédominante. La moyenne d'dge élevée peut aussi expliquer un
pourcentage important d’hépatite sévere (92,2%) par rapport aux 49% estimés dans le dernier
rapport HAS de juin 2014 (9). Par conséquent, nous avions aussi un pourcentage important de

patients ayant déja bénéficié d'un traitement (86,6%).

2. Comparaisons avec la littérature et Ouvertures

2.1. Dépistage

Par le lien privilégié qui s’établit entre le médecin traitant et son patient, le médecin

généraliste a acces a des informations multiples sur des domaines variés concernant celui-ci.
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Les médecins généralistes ont ainsi une place essentielle dans la recherche des facteurs
de risque de leurs patients. Ils peuvent alors leur proposer un dépistage de 1’hépatite C,

comme cela se pratique dans le cadre du dépistage du VIH.

L’objectif visé est d’amorcer une prise en charge des personnes infectées de fagcon

chronique par I’hépatite C et de dispenser des conseils de réduction des risques.

e Politiques de dépistage :

Les modalités du dépistage de 1’hépatite C sont anciennes, elles ont été établies en
1997 a T’issue d’une conférence de consensus (10). Par la suite, une recommandation
professionnelle de I’ ANAES (Agence Nationale d’Accréditation et d’Evaluation en Santé) a
proposé en 2001 le dépistage ciblé de I’hépatite C chez les personnes a risques d’infection, en
fonction de la prévalence du virus dans ces groupes de population (11). Les modalités en ont
¢té rappelées en 2007 dans un livret adressé par 'INPES (Institut National de Prévention et
d’Education pour la Santé) aux médecins généralistes (12).

Malgré ce dispositif, 43% des patients atteints d’hépatite C chronique ignorent encore

leur statut, d’apres une étude de I’INVS (Institut National de Veille Sanitaire) de 2004 (1).
Les questions ainsi soulevées sont au nombre de deux : pourquoi le dépistage n’est-t-il

pas systématique pour I’ensemble des patients pour lesquels il existe des recommandations et

ce dépistage ciblé sur les facteurs de risque est-t-il suffisant ?

e Limites du dépistage ciblé :

Dans notre étude, seulement 20% des médecins généralistes auraient discuté des
facteurs de risques d’hépatite C avec leurs patients.

Ce chiffre est toutefois probablement sous-estimé puisque, d’apres la littérature, il est
plutot montré que 63% des médecins généralistes recherchent ces facteurs de risque chez tous
leurs patients (13).

Cette différence peut s’expliquer par un biais de mémorisation chez nos patients pour

qui le diagnostic d’hépatite C remontait a plus de 10 ans pour 75,9% d’entre eux.

e Difficulté a identifier les personnes a risque :
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Une étude australienne s’est intéressée aux raisons pour lesquelles ces questions
n’étaient pas abordées en consultation. Dans cette étude quantitative, parmi les 458 médecins
généralistes questionnés, 29% trouvaient difficile de détecter les patients a risque. Pour 1
généraliste sur 5, il était difficile d’aborder le sujet de I’hépatite C en consultation (14). Pour
29 %, les motifs de consultation ne sont pas toujours propices a la recherche des facteurs de
risque (14). Pour 72%, le peu de rémunération d’une consultation ne leur permettait pas de
prendre le temps de faire de la prévention pour I’hépatite C (14).

D'apres les enquétes qualitatives du barometre santé 2009 de I'INPES, les faibles
fréquences de proposition de dépistages vis-a-vis de certaines populations sont probablement
lides a plusieurs éléments. Tout d'abord, la difficulté a rechercher certains facteurs de risque
qui sont vécus comme des questions trop intrusives (risque sexuel, usage de drogue, ou
incarcération). Puis des difficultés a aborder la question du dépistage et a leur en expliquer les
résultats (1).

La proposition du dépistage variait aussi en fonction du facteur de risque puisque
toujours d’apres le barometre santé 2009, trois quarts des médecins déclaraient le proposer de
maniere systématique aux usagers de drogues. La proposition d’un dépistage était également
fréquente pour les personnes transfusées avant 1992, puisque déclarée « systématique » par
prés de trois médecins sur cing. A I'inverse, les praticiens proposaient de maniére moins
fréquente ce dépistage aux personnes ayant un tatouage ou un piercing sans utilisation de
matériel & usage unique ainsi qu’aux personnes ayant subi un acte chirurgical ou médical
invasif avant 1997 : ils étaient respectivement 21,7 % et 17,6 % a déclarer le proposer
«systématiquement» (1). Ces moindres fréquences de proposition de dépistage de I’hépatite C

pour certaines expositions a risque pourraient s’expliquer en partie par une insuffisance

d’information des médecins sur certains facteurs de risques.

e FEvolution vers un dépistage de masse :

Il est intéressant de remarquer que dans notre étude, 21,7% des patients ont découvert
leur maladie au cours d’une autre occasion. Par exemple lors d’un test de dépistage VIH ou
d’un bilan de grossesse. Ceci souligne le fait que c’est une maladie longtemps
asymptomatique de découverte souvent fortuite.

Rappelons que, pour 20 a 30 % des hépatites virales C (1), les facteurs de risques ne

sont pas connus, comme dans notre ¢tude ou ils sont 17,4% a ne pas connaitre 1’origine de
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leur contamination. Ce qui souligne les limites d’un dépistage ciblé sur les facteurs de risque

et fait reposer la question d’un dépistage de masse comme cela a pu étre proposé pour le VIH.

C’est ainsi qu’une étude, réalisée aux Etats-Unis en 2006, s’est intéressée au codt d’un
dépistage systématique de toutes les personnes nées entre 1945 et 1965 qui venaient consulter
au moins une fois leur médecin généraliste. Celle-ci concluait a un moindre colit par rapport a
un dépistage individuel, par réduction des complications comme la cirrhose et le CHC chez
ces patients traités (15).

Depuis 2012, un dépistage systématique de la génération des personnes nées entre
1945 et 1965 est préconisée aux Etats-Unis.

En France, la question de I’intérét de nouvelles stratégies de dépistage du VHC a été
posée par le college de la Haute Autorité de Santé (HAS) en juin 2014 (9). La poursuite
d’amélioration du dépistage ciblé a été proposée avec €largissement aux hommes agés de 18 a
60 ans et aux femmes enceintes des la premicre consultation prénatale pour I’ensemble des

virus VHB, VHC et VIH (16).

e Développement des TROD :

La HAS s’est prononcée en faveur de [’utilisation des tests rapides d’orientation
diagnostique (TROD) du VHC, comme des outils complémentaires au dépistage pour des
populations difficilement accessibles au dispositif classique de dépistage (usagers de drogues
marginaux, personnes précaires, personnes originaires de zones de forte endémicité) (17).

En effet, les TROD sont des prélevements capillaires facilement utilisables, y compris par des
non professionnels de santé (associations), et de résultat rapide (moins de 30 minutes),

diminuant le nombre de perdus de vue entre la réalisation du test et le résultat.

e (Connaissance par la population générale des facteurs de risque :

Lors d’une étude de I’'IFOP (Institut Francais d’Opinion Publique) avec un sondage sur
les raisons expliquant I’expérience d’un test de dépistage de I’hépatite C, 16% des gens avaient
demandé eux-mémes a leur médecin un dépistage de [’hépatite C (18), ce qui rejoint les 20% de

patients de notre étude qui ont demand¢ a leur médecin de faire un test de dépistage.

En résumé, le médecin généraliste est un acteur de santé publique ayant un role

déterminant dans la prévention. Il faut lui donner les moyens de remplir cette mission. Cette
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valorisation peut se faire a travers une meilleure information sur les facteurs de risque de
I'hépatite C et une reconnaissance financiére pour pallier au fait que ces consultations sont
forcément chronophages.

Un relais par les médias est nécessaire avec des campagnes d’information ciblées
aupres des personnes a risque, sur les bénéfices du dépistage de I'hépatite C, afin d'inciter ces
personnes a aborder le sujet avec leur médecin traitant.

Dans les salles d’attente des médecins, la mise a disposition de documents
d’information sur les facteurs de risques et d’auto-questionnaires permettrait aussi d’engager

le dialogue avec le médecin traitant et d’inciter au dépistage.

2.2.  Le suivi et la prise en charge

2.2.a. Délai de prise en charge

Dans notre étude, la majorité des patients a consulté le spécialiste moins de 6 mois
apres le diagnostic (76,7 %).

A noter que dans cette étude, seuls 50% des patients ont été dépistés par leurs
généralistes. Les 50% restant ont donc été diagnostiqués par un spécialiste avec un acces plus
facile a la prise en charge hospitalicre.

Ce recours au spécialiste plutot rapide dans I'histoire de la maladie contraste avec les
délais de prise en charge effective plus longs constatés dans la littérature.

Dans une étude observationnelle, réalis€ée en France en 2001, sur le devenir des
patients atteints du VHC chronique, 64% des patients ont consulté un spécialiste. 12% des
patients 1’ont fait dans les trois mois du diagnostic, 21% dans les 6 mois, 31% dans les 9 mois
et 63% dans les 12 mois (19).

De méme, dans une these d’exercice de médecine générale, réalisée en 2000, a
Grenoble, il a été montré que le délai moyen entre le dépistage et I’initiation du traitement
¢tait de 4 a 4,8 ans (20).

Ces différences de délai de prise en charge pointent le besoin d'une harmonisation des
pratiques.

Le message aupres des généralistes doit étre clair et simple : tout patient avec une

virémie VHC positive doit consulter un spécialiste. L'INPES a délivré, en 2007, un livret
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d'information a l'intention des médecins généralistes sur " Que faire apres un dépistage positif

de I'hépatite C ? " (12).

2.2.b. Freins a la prise en charge

Une étude qualitative faite en Bourgogne en 2006-2008, s’est intéressée aux raisons de
la variabilité du délai de prise en charge entre le diagnostic et le traitement (21). Elle a
identifié€ trois groupes de patients selon le délai de prise en charge :

- le premier groupe présentait une infection symptomatique et les patients admettaient
leur maladie. Ils avaient accepté rapidement de débuter le traitement.

- le deuxieéme groupe acceptait le principe du traitement mais en retardait l'initiation.
Dans ce groupe, I’hépatite chronique C était asymptomatique et sa découverte souvent
fortuite. Ce groupe comprenait surtout des femmes, agées de 50 a 70 ans, échaudées par une
thérapeutique médicale a ’origine de leur infection par le VHC, qui craignaient les effets
secondaires du traitement et les déductions péjoratives sur la cause de leur infection. Le
traitement était donc reporté d’un commun accord entre le généraliste et le patient, pour des
raisons sociales, familiales, économiques ou professionnelles jugées prioritaires.

- le troisieme groupe était constitué de patients avec des addictions (drogue ou alcool)
et/ou des troubles psychiatriques. Le traitement était reporté et la priorité mise sur le sevrage

de I’addiction ou la stabilisation de 1’état psychiatrique.
Ainsi, le délai de prise en charge s’expliquait par les différents modes d'expression de
la maladie, la relation médecin malade et les choix de prise en charge des médecins

impliqués.

Nous partirons de cette expérience pour exposer les différents freins a la prise en

charge mis en évidence dans notre étude ;

e Problémes de communication médecin/malade :
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Un des freins était celui d’un manque de communication entre patients et médecins.
Dans notre étude, 30% des patients avaient le sentiment que leur médecin généraliste
manquait de temps pour leur maladie et 26,6 % lui reprochaient un manque de connaissances.

Plusieurs études ont rapporté des problemes de communications entre patients et
médecins, notamment dans une étude américaine ou pres de la moitié des patients indiquaient
des conflits avec leur médecin généraliste (22). 28% des patients rapportaient une mauvaise
communication de la part de leur médecin ; 23% remettaient en question leur compétence
avec I’impression d’avoir ét¢ mal diagnostiqué, mal orienté ou de ne pas avoir bénéficié du
bon traitement ; 9% des patients avaient I’impression d’étre stigmatisés comme personnes a

relations sexuelles multiples ou usagers de drogue (22).

Développer la recherche sur la qualité de vie des patients atteints d’hépatite C et leurs
attentes dans le domaine médical permettrait de trouver des outils de communication adaptés.
Une formation continue des médecins généralistes a I’Hépatite C éviterait la stigmatisation de

certains patients et le report aux soins.

e Mangque de formation des médecins généralistes :

Dans notre étude, 44,4 % des patients n’avaient pas consulté de spécialiste car, d’apres
eux, leur généraliste ne semblait pas inquiet.

Dans la littérature, il a ét¢ montré une insuffisance de formation des médecins
généralistes sur le diagnostic et le traitement de I’hépatite C :

- Sur le diagnostic, une étude faite aux Etats-Unis, en 1999, interrogeait des médecins
généralistes sur leur prise en charge de deux cas hypothétiques. Deux patients avec une
sérologie hépatite C positive, un avec des transaminases élevées et le deuxieme avec des
transaminases normales (23).

Dans 72% des cas, le généraliste adressait le premier patient au spécialiste et seulement dans
28% des cas le deuxiéme patient car non alerté devant des transaminases normales (23).
Méme constatation dans I’étude réalisée en Bourgogne ou deux patients n’ont pas été adressés
au spécialiste au seul motif de transaminases normales sans qu’aucun calcul de la virémie ne
soit fait (21).

Or dans les derniéres recommandations OMS (Organisation Mondiale de la Santé ), d’avril
2014, la sérologie positive de I’hépatite C doit étre automatiquement suivie d’une recherche

d’ARN du VHC (16).
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- Sur le traitement, I’étude faite aux Etats-Unis montre qu’un quart des médecins ne
connaissait pas le traitement indiqué. Parmi ceux qui le conseillaient, 15% en attendaient 75%

de guérison, 55% en attendaient 50% et 34% en attendaient 25% (23).

Une étude australienne s’est intéressée aux difficultés qu’ont les médecins
généralistes face a la prise en charge des patients atteints du VHC chronique et s’est enquis de
ses besoins de formation (14).

36% déclaraient avoir des difficultés a rester a jour face a I’émergence de nouvelles
thérapeutiques et des nouveaux moyens de diagnostic. 45% jugeaient trés utile une formation
sur le traitement tandis qu’ils étaient 36% pour une formation sur I’interprétation des tests et

32% sur I’orientation apres test (14).

Il parait donc indispensable de mieux former les médecins généralistes aux évolutions
des connaissances et des traitements de 1’hépatite C afin qu’ils adaptent au mieux la prise en
charge des patients selon la situation et favorisent I’acces au traitement. Cette mise a jour est

d’autant plus nécessaire qu’il existe actuellement des thérapeutiques efficaces.

e (Crainte du traitement :

Le troisi¢me frein est celui de la peur des patients qui retardent leur traitement pour
plusieurs raisons :

Dans notre étude, 57% ne se considéraient pas comme malades, 29% reportaient le
traitement par peur du regard des autres, 71% avaient peur d’étre diminués physiquement,
29% doutaient de I’efficacité du traitement.

Ce qui rejoint 1’étude faite en Bourgogne ou les femmes de 50 a 70 ans identifiées
dans le groupe 2 ne se sentaient pas malades et craignaient que le traitement ne les entraine
dans un épisode de « mort sociale ». Pour elles, le traitement signifiait perdre leur intégrité
physique (21).

Cela a aussi été remarqué par la sociologue Maia Marta qui s’est immiscée dans un
forum d’association de malades de patients VHC chroniques. Pour beaucoup, les effets
secondaires des médicaments décourageaient les patients de s’engager dans le traitement.
Celui-ci pouvant nuire a leur qualité de vie, ils faisaient le choix de ne pas révéler leur état de

santé aux autres (24).
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Une étude américaine, réalisée en 2001, s’est intéressée aux raisons de refus du
traitement chez des patients éligibles a un traitement. 41% des patients refusaient le
traitement. La principale raison énoncée est, pour deux tiers des patients, la nature
asymptomatique de leur infection. Elle est couplée a la peur des effets secondaires du

traitement dans 21,7% des cas (25).

Le traitement actuel réduit considérablement les effets secondaires, il est d’une durée
plus limitée et d’une mise en ceuvre plus simple.

L’adhésion au traitement est évaluée dans I’hépatite C a 60% (30). Pour améliorer
cette observance, il existe 1’éducation thérapeutique faite en majorité par les infirmieres mais
aussi par les médecins et les associations de malades.

Le médecin généraliste, sur le modele de I’entretien motivationnel, se doit de motiver
le patient au traitement et de convaincre ceux qui ne se sentent pas malades de I’intérét d’un

traitement.

e Manque d’informations :

Dans notre étude, le spécialiste est la premiere source d’informations puisqu’il délivre
des informations trés satisfaisantes dans 92,7 % des cas, suivi de I’IDE d’éducation avec des
informations qui sont tres satisfaisantes dans 80 % des cas. Le médecin généraliste vient en
troisieme position, avec délivrance d’informations trés satisfaisantes dans 46,7 % des cas.

Ce qui rejoint une étude réalisée aux Etats-Unis ou les patients atteints d’une hépatite
C chronique ont été interrogés sur leurs connaissances de la maladie. Elle montre une moins
bonne connaissance de la maladie lorsqu’ils sont suivis uniquement en ville, avec un score

total de satisfaction de 57,6 % contre un score de 62,1 % avec un suivi mixte (26).

Ainsi le role de I'IDE d'éducation est primordial. Elle informe le patient sur sa maladie
et l'aide dans sa gestion des effets secondaires. Elle est le lien entre le spécialiste et le
médecin généraliste et facilite la cohésion de la prise en charge. La formation d'IDE
d'éducation et le développement d'une prise en charge en réseau permettraient une
coordination des soins et une harmonisation des pratiques pour une prise en charge optimale

des patients atteints d'hépatite C.
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Dans notre étude, les supports papier sont peu informatifs avec seulement 12%
d’informations tres satisfaisantes.

De méme, dans I’étude DREES, 47 % des patients déclarent n'avoir regu aucun
document. Cette proportion est plus élevée chez les patients non traités (55 % contre 33 %)
(8).

Il y a donc un effort a fournir dans le mode d’information aux malades. Des brochures
d’informations pourraient ainsi étre installées en salle d’attente et des fiches « infos patients »
données aux patients atteints d’hépatite C chronique. Ces fiches récapitulatives, facilement

accessibles au médecin généraliste sur des sites médicaux professionnels, sont des outils de

compréhension utiles aux malades atteints de maladies chroniques.

® (oaddictions :

Les modes de contamination ont évolué : diminution progressive des cas associés a la
transfusion et augmentation des cas liés a la toxicomanie IV.

Des patients sont facilement exclus du traitement : malades aux antécédents dépressifs,
usagers de drogue non stabilisés, consommateurs excessifs d’alcool. Situations ou le médecin
ne pense pas légitime la mise sous traitement.

Dans notre étude, il n’a pas été montré de retard de prise en charge di a la
consommation d’alcool. Par contre 10% des patients toxicomanes et 10% sous traitement
substitutif ont reporté leurs soins.

De méme, dans I’étude qualitative réalisée en Bourgogne, les médecins préféraient
s’occuper en priorité¢ de I’addiction, des probleémes sociaux et/ou des troubles psychiatriques
et pouvaient attendre des années avant d’orienter le patient en hépatologie. Ils 1égitimaient
leur attitude par la nécessité d’une longue préparation a 1’abandon de I’addiction et a
I’acceptation de I’hépatite C. De surcroit la communication avec ce type de patients était
jugée difficile (21).

Dans une étude faite aux Etats-Unis en 2003, 63% des médecins généralistes

n’adressaient pas leur patients aux spécialistes car il existait une addiction drogue ou alcool

Q7).

Or les malades alcooliques sont 5 a 10 fois plus touchés que la population générale et
progresseront plus vite vers la cirrhose. Il parait donc indispensable de leur proposer un

traitement sous couvert de postcures longues de 4 a 6 mois (28).
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Quant aux patients usagers de drogues, plusieurs études montrent que les malades bénéficiant
d’un traitement de substitution sont parfaitement compliants au traitement de I’hépatite C. De

plus, ils présentent souvent des facteurs de bonne réponse au traitement (28).

I1 s’agit donc d’un enjeu de santé publique de traiter cette population. De plus, avec les
années a venir, la toxicomanie va étre la principale source de contamination. Traiter ces

patients, ¢’est permettre d’endiguer I’épidémie voire de la faire disparaitre.

2.2.c. Place accordée au médecin généraliste dans le parcours de soins

Le plan national de lutte contre les hépatites B et C 2009-2012 a fait d’une priorité le
recours a une prise en charge multidisciplinaire avec le généraliste comme pivot central de
cette prise en charge (29).

Dans notre étude, le suivi médical était mixte dans 70% des cas. Ce qui n’était pas le
cas en France, en 2003, ou dans une enquéte nationale qui interrogeait 3600 patients atteints
d’hépatite C chronique, 6 patients sur 10 déclaraient étre médicalement suivis exclusivement
a I'hopital, plus d'un quart déclarait étre suivi, de maniere habituelle, exclusivement par un
médecin de ville, qu'il soit spécialiste ou généraliste. Pour 15 % des patients, le suivi médical
¢tait mixte (8).

Le principe d'une prise en charge pluridisciplinaire est indispensable avec un échange
entre généraliste et spécialiste, facilité par I'IDE d'éducation.

Le développement de réseaux ville-hopital est un bon moyen pour promouvoir cette

alliance.

Le médecin généraliste reste le pivot central d’une prise en charge psychosociale des
patients atteints d’hépatite C chronique. Dans le parcours de soins, c'est a lui qu'incombe la
demande de prise en charge a 100%.

Dans notre étude, le médecin généraliste aide 59,7% des patients dans leurs
démarches administratives.

C’est encore insuffisant. Chez ces patients, souvent en situation de précarité, la mise
en place d'aides sociales favorise I’acces au suivi et au traitement. Une prise en charge globale

devrait étre proposée, avec une orientation vers une assistante sociale.
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Dans notre étude, les attentes des patients concernant le réle de leur médecin
généraliste sont principalement :
- un suivi régulier avec contrdle biologique
- une empathie, une écoute attentive
- une disponibilité
- la gestion des effets secondaires des traitements
- une information claire

- la gestion des coaddictions et des problémes psychosociaux.

Dans une étude australienne qui questionne les médecins généralistes sur leur
difficulté a suivre les patients atteints d'hépatite C, 62% trouvent difficile de jouer un rdle
central dans la prise en charge médicale et psychosociale des patients atteints d’hépatite C
chronique. 39% aimeraient étre plus présents (14).

IIs consideérent comme faisant partie de leur mission :

- la prescription d'un bilan biologique semestriel pour 70% d'entre eux
- laréalisation d'un bilan annuel physique et psychosocial pour 57%

- laliaison avec le spécialiste dans 40% des cas (14).

Ainsi les attentes des patients et les implications des médecins généralistes sont
sensiblement les mémes.

Afin d'aider et de favoriser le role des médecins généralistes auprés du patient atteint
d'hépatite C, il serait intéressant de développer, sur I'exemple des plans d'action personnalisés
pour le cancer, le principe d'une surveillance alternée.

Ainsi un protocole de suivi serait distribué¢ au médecin traitant, lui permettant de
suivre le patient en alternance avec le spécialiste.

Ces deux acteurs communiqueraient par courrier et par le biais de I'IDE d'éducation.

Cette collaboration, en dehors d’une continuité des soins, réduirait les consultations de
suivi des spécialistes de plus en plus nombreuses avec I’arrivée des nouveaux traitements.

A TDavenir, le médecin traitant, qui peut actuellement renouveler la prescription des
antiviraux, pourrait les prescrire chez les patients naifs ayant une hépatite chronique peu

sévere et sans comorbidité.
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THESE SOUTENUE PAR : Alexandra GOATER

TITRE : Evaluation par les patients atteints d'hépatite C chronique du réle du médecin
généraliste dans leur parcours de soins

CONCLUSION

L’arrivée de nouvelles combinaisons thérapeutiques efficaces, promettant 90% de
guérison aux patients porteurs du VHC chronique, fait repenser le systéme de prise en
charge actuel, puisqu'une éradication du virus est maintenant envisageable (9).

11 existe un échec de la stratégie de dépistage ciblé sur les facteurs de risque, en France,
avec plus de 40% des patients chroniques VHC qui ignorent leur statut. Parmi les
personnes diagnostiquées, le mode de contamination n'est pas retrouvé dans 20 a 30%
descas (1).

Comme nous l'avons montré dans notre étude, le délai de prise en charge aprés le
diagnostic est encore trop long et l'accés au traitement inégal, notamment chez les

personnes avec des coaddictions (alcool, drogue) et/ou en situation de précarité.

Les différentes solutions pour renforger le dépistage et l'aceés & une prise en charge

optimale, discutées dans cette étude, sont les suivantes :

e Concernant le dépistage :

- Elargir le dépistage ciblé aux hommes 4gés de 18 & 60 ans et aux femmes enceintes
(16)

- Utilisation de TROD dans la population précaire (17)

- Diffusion de messages de prévention par les médias afin de sensibiliser les populations
concemeées par les facteurs de risque

- Valorisation financiére avec cotation d'une " consultation de prévention” dans les actes

de médecine générale a proposer

e (Concernant l'accessibilité aux soins :



- Mise en place de réseau de soins Ville / Hépital revalorisant le réle du médecin
généraliste. Nous pensons quun fonctionnement systématique en trio spécialiste, IDE
education et géneraliste permettrait une meilleure implication du médecin généraliste
dans le suivi du patient atteint du VHC.

- Mise en place d'une aide psychosociale et prise en charge des coaddictions pour
favoriser I'adhésion au traitement.

En effet I'usage de drogues reste le principal mode de contamination de I'hépatite C en

France et cette population fragile nécessite un accompagnement pluridisciplinaire. (28)

Jusqu'a présent les différentes politiques de réduction des risques de transmission (accés
aux seringues, traitement de substitution aux opiacés), mises en place en France, 2 la fin
des années 80, ont été efficaces contre le VIH mais pas suffisantes pour le VHC.

Cest pourquoi il nous parait important quune fraction importante de la population
toxicomane soit traitée pour limiter la diffusion de 1'épidémie et espérer une éradication

définie comme la réduction de plus de 90% du nombre total d’infections d’ici 2030 (9).

Tous les acteurs de santé doivent étre mobilisés et en particulier le médecin généraliste,
qui par son approche globale du patient, est indispensable pour identifier tous les

patients malades et les orienter vers une prise en charge adaptée .

VU ET PERMIS D'IMPRIMER
Grenoble, le QD[A_{ (?;uoﬂ'f

LE DOYEN% LE PRESIDENT DE LA THESE
//, - W/\
J.P. ROMANET o emgde TWSEWR



10.

11.

12.

13.

14.

15.

BIBLIOGRAPHIE

Arnaud Gautier. Barometre santé médecins généralistes 2009, dépistage des hépatites
virales en médecine générale. INPES. 2009.

Denise Antona, Elisabeth Couturier, Christine Larsen. Epidémiologie des hépatites virales
en France. La revue du praticien. janvier 2011.

Jean Pierre Zarski. Histoire naturelle des hépatites virales. La revue du praticien. janvier
61.

Barritt AS, Fried MW. Hépatite virale. Médecine interne de Netter Elsevier. 2011 : 495—
503.

Stanislas Pol, Marion Corouge. Traitement de I’hépatite C : état actuel et perspectives. La
revue du praticien. mai 2014.

Philippe Halfon, Denis Ouzan, Laurent Cattan, Patrice Cacoub. Les outils du diagnostic
de I’infection par le virus de I’hépatite C. La Presse Médicale. Masson. Paris. 2004 :538—
41.

HAS. Stratégies de dépistage biologique des hépatites virales B et C. 2011.

DRESS. La prise en charge des patients atteints d”hépatite C chronique. Etudes et
Résultats. janvier 2005 ; 368.

HAS. Prise en charge de I’hépatite C par les médicaments anti-viraux a action directe
(AAD). 2014.

ANAES. Hépatite C : Dépistage et Traitement. Conférence de consensus. janvier 1997.
ANAES. Diagnostic et suivi virologique des hépatites virales. 2001

INPES. Dépistage, clinique, prise en charge et conseils aux patients Document a 1’usage
des médecins. 2007.

Babany G, Bourliere M, Chevalier H, Chousterman M, Couzigou P, Desmorat H, et al.
Do general practitioners want to manage chronic hepatitis C and take part in hepatitis C
health networks? A national survey. Gastroentérologie Clin Biol. dec 1999 ;23(12):1289—
95.

Leena Gupta, Sangeeta Shah and Jeanette E Ward. Educational and health service needs
of Australian general practitioners in managing hepatitis C. 2006. 21:694-9.

David B. Rein, PhD; Bryce D. Smith, PhD; John S. Wittenborn, BS; Sarah B. Lesesne,
BS; Laura D. Wagner, MPH; Douglas W. Roblin, PhD; Nita Patel, DrPH; John W. Ward,
MD; and Cindy M. Weinbaum, MD, MPH. The Cost-Effectiveness of Birth-Cohort

Screening for Hepatitis C Antibody in U.S. Primary Care Settings. Annals of Internal
Medicine. 2012; 263-70.

40



16. OMS. Guidelines for the screening care and treatment of persons with hepatitis C
infection. 2014.

17. HAS. Place des test rapides d’orientation diagnostique ( TROD ) dans la stratégie de
dépistage de I’hépatite C. 2014.

18. IFOP. Les Frangais et I’hépatite C. SOS hépatites. janvier 2013.

19. Agostini H, Castera L, Melin P, Cattan L, Roudot-Thoraval F. HEPACOM: multicenter,
observational prospective study of outcome and monitoring of HCV positive antiviral-
naive patients managed in the French health care system. Gastroentérologie Clin Biol. dec
2007 ; 31(12):1074-80.

20. Marie-No¢lle Hilleret. Freins au dépistage et a la prise en charge de 'hépatite C en
médecine générale. These d’exercice pour 1'obtention du doctorat en médecine. Université
Joseph-Fourier. Faculté de médecine de Grenoble. 2000

21. Catherine Enel, Anne Minello, Valérie Jooste, Patrick Hillon, Jean-Michel Pinoit. Dans
I’hépatite chronique C, les délais entre diagnostic et traitement sont li¢s a la relation
médecins-patients. Med Sci. 2009 ; 25:519-23.

22. Zickmund et Al. Hepatitis C virus -infected patients report communication problem with
physicians. Am Assoc Study Liver Dis. 2004.

23. Shehab T.M, Sonnad S, Lok A.S.F. Management of hepatitis C patients by primary
care physicians in the USA: results of a national survey. 2001 ; 8(377-383).

24. Maia Marta.Vivre avec une hépatite virale chronique et en guérir. Les hépatants .juin
2008 ; 6.

25. Omar S. Khokhar, James H. Lewis. Reasons Why Patients Infected with Chronic
Hepatitis C Virus Choose to Defer Treatment: Do They Alter Their Decision with Time?
springer. 2007 ; 52:1168-76.

26. L.A Beste, K.Straits-Troster, S.Zickmunds, M.Larson, M.Chapko, J.A.Dominitz.
Specialty care and education associated with greater disease-specific knowledge but not
satisfaction with care for chronic hepatitis C. Aliment Pharmacol Ther. 2009.

27. Elizabeth C.Clark, Barbara P.Yawn, James M.Galiher, Jonathan L.Temte, John Hickner.
Hepatitis C Identification and Management by Family Physicians. 2005 ; 37:644-9.

28. Bourliere M. Hépatite chronique C, toxcomanie et buprénorphine. service d’hépato-
gastroentérologie, Fondation Hopital Saint Joseph;

29. Direction générale de la Santé. Plan national de lutte contre les Hepatites B et C 2009-
2012.

30. Dhumeaux D. Prise en charge des personnes infectées par les virus de 1’hépatite B ou de
I’hépatite C . Rapport de recommandations 2014.

41



ANNEXES

ANNEXE 1 : QUESTIONNAIRE DELIVRE AUX PATIENTS ATTEINTS DU VHC
CHRONIQUE

Bonjour, je m’appelle Alexandra Goater, je suis médecin généraliste.

Je m’intéresse, dans le cadre de ma thése, a la vision des patients atteints d 'une hépatite C
chronique sur le role de leur médecin généraliste dans le dépistage, le suivi et la prise en
charge de leur maladie.

Pour cela, je vous remercie de prendre un peu de votre temps pour répondre a ce
questionnaire qui restera anonyme.

Dépistage

Tout d’abord, quelques questions pour mieux connaitre les circonstances de découverte de
votre hépatite C.

Connaissez-vous une personne proche de votre entourage atteinte par ’hépatite C ?

OUI [ | NON[]

Avez-vous un tatouage ou un piercing ? OUI [ ] NON[]

Avez-vous déja bénéficié de soins dans les pays suivants : Asie du Sud-Est, Moyen-Orient,
Afrique, Amérique du Sud ?

OUI [ | NON[ ]

Avez-vous déja été transfusé ou avez-vous subi une intervention médicale lourde avant
1992 ?

OUI [ ] NON[ ] Ne sait pas []

Avez-vous déja subi un geste médical invasif tel qu'une endoscopie (coloscopie, gastroscopie,
fibroscopie) avant 1997 ?

OUI [ ] NON[ ] Nesaitpas [ ]

Avez-vous déja été en prison a un moment dans votre vie ?

OUI [ | NON [ ]
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7. Avez-vous déja fait usage de drogue par voie intraveineuse ou nasale, méme une seule fois
dans votre vie, méme si c’était il y a trés longtemps ?

OUI [ | NON[ ]

8. Votre généraliste vous avait-il posé une ou plusieurs de ces questions, AVANT que I’on
découvre que vous aviez une hépatite C ?

OUI [_] NON [_] Ne sait plus [_]

9. A quelle occasion vous a-t-on prescrit une sérologie hépatite C :

a) lors de résultats anormaux d’une prise de sang ? OUI [_INON[]

b) car vous aviez des plaintes particulieres a type de douleurs abdominales, douleurs
articulaires, fatigue ... ? OUI [_NON[_]
¢) lors d’un don du sang ? OUI [_NON[_]

d) lors d’un dépistage dans un centre anonyme et gratuit ? OUI [ ] NON []
e) en prison ? OUI [ |NON [ ]
f) autres [ | Précisez

g) vous avez vous-méme demand¢ a votre généraliste de vous prescrire une sérologie hépatite
C? OUI [JNON[]

Si oui, pourquoi ?

10. Qui vous a prescrit le dépistage de I’hépatite C :

- votre médecin traitant ? OUI [ | NON[]

- Sice n’est pas votre médecin traitant, qui vous 1’a prescrit ?

Suivi

Voici quelques questions sur la relation que vous entretenez avec votre généraliste
concernant le suivi de votre hépatite C.

11.  Apres votre rencontre avec le spécialiste, avez-vous continué a étre suivi par votre

généraliste pour votre hépatite C ? OUI [_JNON[]
Est-ce important pour vous ? OUI [ JNON[]
Pourquoi ?

43



Les questions suivantes concernent la satisfaction des informations fournies par votre
médecin généraliste sur votre maladie, 1’hépatite C

12.  Etes-vous satisfait :
a) Des informations données sur 1’origine probable de la contamination ?
Tout & fait [ | Assez bien [_] Un peu [_] Pas du tout [_]

b) Des informations données sur les complications possibles de I’hépatite C (cirrhose,
carcinome hépatocellulaire) ?

Tout & fait [ | Assez bien [_] Un peu [_] Pas du tout [_]

¢) Des informations données sur la contagiosité et les précautions a prendre avec votre
entourage ?

Tout a fait [ | Assez bien [_] Un peu [_] Pas du tout [_]
d) Des informations données sur le traitement ?

Tout a fait [_| Assez bien [_] Un peu [_] Pas du tout [_]

13. Dans vos rapports avec votre médecin généraliste a propose de votre hépatite C,
a) Vous sentez-vous en confiance ?

Tout & fait [_] Assez bien [_] Un peu [_] Pas du tout [_]

b) Vous sentez-vous abandonné(e) ?

Tout a fait [ | Assez bien [ ] Un peu [ ] Pas du tout [_]

c¢) Vous sentez-vous catalogué(e) ?

Tout a fait [ | Assez bien [ ] Un peu [ ] Pas du tout [_]

Si oui pourquoi ?

14. Quelles sources d’informations vous ont le plus satisfait au niveau des informations
médicales ?

Votre médecin généraliste ?

Tout 4 fait [ | Assez bien [ | Un peu [_] Pas du tout [_]
Le spécialiste ?

Tout a fait [ | Assez bien [_] Un peu [ | Pas du tout [_]

L’infirmiére d’éducation ?



Tout & fait [_] Assez bien[_] Un peu [_] Pas du tout [_]
Un forum ou association de malades ?
Tout a fait [ | Assez bien [_| Un peu [_] Pas du tout [_]
Des documents papiers/brochures ?

Tout & fait [_] Assez bien [_] Un peu [_] Pas du tout [_]
Autres [_] Précisez

15. Trouvez vous votre médecin généraliste accessible pour lui parler des problémes liés a
votre maladie ?

[ ]OUI[_]NON
16. Avez vous I’'impression que votre médecin généraliste :
a) manque de temps ?
Tout a fait [ | Assez bien [_| Un peu [_] Pas du tout [_]
b) qu’il manque d’intérét pour votre hépatite C ?
Tout a fait [ | Assez bien [_| Un peu [_] Pas du tout [_]
¢) qu’il manque de connaissances ?
Tout & fait [_] Assez bien [ ] Un peu [_] Pas du tout [_]
17. Est-ce vous qui €tes géné(e) pour en parler ?
Tout a fait [ | Assez bien[ | Un peu [ ] Pas du tout [_]
Pourquoi ?
18. Discutez-vous de votre traitement avec votre médecin généraliste ?
Tout  fait [ | Assez bien [ | Un peu [_] Pas du tout [_]
19. Vous aide-t-il a gérer les effets secondaires du traitement ?
Tout a fait [ | Assez bien [_| Un peu [_] Pas du tout [_]

20. Vous aide-t-il dans vos démarches sociales (adaptation du temps de travail, prise en
charge a 100% ...) ?

Tout a fait [ | Assez bien[_| Un peu [_] Pas du tout [_]

21. En quelques mots, qu’attendez-vous de la part de votre médecin généraliste pour le suivi
de votre hépatite C ?
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22.

24.

25

Prise en charge

Au bout de combien de temps apres le diagnostic avez-vous consulté un spécialiste ?
Moins de 1 mois [_]
Moins de 3 mois [_]
Entre 3 et 6 mois [_|
Plus de 6 mois [_]

Les questions suivantes s intéressent aux raisons pour lesquelles vous n avez peut étre pas
consulté un spécialiste immédiatement aprés la découverte de votre hépatite C.

Si le délai pour consulter un spécialiste a été supérieur a 6 mois, merci de répondre aux
questions suivantes, sinon s’arréter la.

23. Est ce que le délai a été supérieur a 6 mois parce que vous ne vouliez pas consulter de
spécialiste ? OUI [ |NON[ ]

Si OUI

a) Est-ce que vous aviez des doutes sur I’efficacité du traitement ? OUI [ JNON[]
b) Aviez-vous peur des effets secondaires du traitement ? OUT [ | NON [_]

¢) Est-ce que vous ne vous sentiez pas malade ? OUI [ | NON [_]

d) Aviez-vous peur du regard des autres ? OUI [ | NON [_]

e) Aviez-vous peur de « diminuer » physiquement et de ne pas pouvoir assumer votre travail
et/ou votre vie de famille ? OUI [ |NON [ ]

f) Aviez-vous d’autres soucis médicaux selon vous plus important ? OUI [ | NON [_]

Est-ce que le délai a été supérieur a 6 mois car votre généraliste ne vous semblait pas inquiet ?
OUI [ JNON[]

. Est-ce que le délai a été supérieur a 6 mois parce que votre consommation d’alcool était jugée

excessive par votre médecin généraliste pour la mise en route d’un traitement ?

OUI [ ] NON[ ] Non concerné [ |
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26 Est-ce que le délai a été supérieur a 6 mois parce que votre médecin généraliste estimait
nécessaire un arrét de la consommation d’héroine avant la mise en route d’un traitement ?

OUI [ ] NON /[ | Non concerné [ |

27. Est-ce que ce délai a ét¢é supérieur a 6 mois parce que votre médecin généraliste estimait
nécessaire un arrét du traitement substitutif (subutex, méthadone) avant la mise en route du
traitement ?

OUI [ ] NON/[ ] Non concerné [ |

28. Est-ce que ce délai a été supérieur a 6 mois parce que votre médecin généraliste estimait
nécessaire de prendre en charge des problémes d’ordre psychologique (anxiété, dépression)
liés a votre maladie avant la mise en route du traitement ?

OUI [ ]JNON [ ]Non concerné [ ]

Nous vous remercions du temps que vous avez bien voulu consacrer a remplir ce
questionnaire
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ANNEXE 2 : FICHE D’INFORMATIONS PERSONNELLES ET MEDICALES DU
PATIENT (Remplie par le médecin ou IDE d’éducation)

Fiche a remplir par le médecin

Sexe : Masculin [_] Féminin [ ]

Age:

Date présumée de la contamination :

Date du dépistage :

Origine présumée de la contamination :

Génotype 1 [ ]2 [ ]13[]4[ ]

Stade de fibrose actuel : F1 [ |F2 [ |F3 [ | F4[ ]

Complications : cirrhose décompensée ||
Carcinome hépatocellulaire[ ]

Jamais traité [_]

En cours de traitement [_]

Si patient non naif : Nombre de traitements antérieurs

Quelles molécules ?



ANNEXE 3 : TABLEAU RECAPITULATIF DES PATIENTS

contamination, date du diagnostic, stade de gravité¢ de la maladie, thérapeutiques passées

Il regroupe les informations personnelles (age, sexe) et médicales (mode et date de

en cours) des patients interrogés.

ou

N c-ie Date présumée Date du . ,Orlgllne Génot | Fibro | Complicati - Nombre de Nom du mode
questionn | Sexe | Age dela . Délai | présumé de la Traité | traitement . de
. R dépistage . ype se on - traitement )
aire contamination contamination antérieur recueil
>
1 Fem 60 ? 1997 ? Inconnue 1 4 1 bithérapie -
me ans Hopital
2 Hom | >40 2005 2005 <11 Toxicomanie | 3 4 2 bithérapie | .
me ans an Hopital
3 Hom | >40 ? 1996 ? | Toxicomanie 3 3 1 bithérapie | .
me ans Hopital
4 Fem | >40 1980 2000 | 72| Toxicomanie | 4 3 1 bithérapie | .
me ans ans Hopital
1 E
5 Fem | >60 1973 1999 | 70| transfusion 2 3 " 1 bithérapie | .
me ans ans cours Hopital
6 Hom | >40 ? 1986 ? | Toxicomanie | 1 2 2 Trithérapi |
me ans e Hopital
7 Hom | >40 1980 2003 | 70| Toxicomanie 1 4 Guéri 2 Trithérapi |
me ans ans e Hopital
H >4 1
8 om | >40 1980 1996 | 79| Toxicomanie 1| 142 1 bithérapie | .
me ans ans Hopital
9 Hom | >40 1982 1992 | 79| toxicomanie | 1 4 En 3 bithérapie | .
me ans ans cours Hopital
10 Fem >40 1990 2001 >10 Toxmgmame/ 1 243 > Trithérapi -
me ans ans coinfVIH e Hopital
Fem | >40 Toxicomanie / - —
? ? ?
11 me ans ? ? ? coinfVIH Guéri 1 bithérapie Hopital
Carcinome
F > > 1
12 em | >60 1970" 1987 O 1 Transfusion 1 4 | hépatocellu 1 bithérapie
me ans ans . -
laire Hopital
13 Hom | >40 1977 2002 | 72| Nosocomial 1 4 En 1 bithérapie | .
me ans ans cours Hopital
Fem Toxicomanie / e
? ? ? ?
14 me ? ? ? ? coinfViH 3 1 bithérapie Hopital
15 Fem | >40 ? 2004 ? Inconnue 1 4 Cirrhose En Trithérapi -
me ans cours e Hopital
Hom | >40 <1 Conjoint / . .
16 me ans 2009 2009 an coinfVIH 4 Guéri 1 bithérapie Hopital
17 | Hom | »40 1980 1983 | <> | Toxicomanie | 3 Guéri 2 ? .
me ans ans Hopital
18 Hom | >40 1980 1996 | 2| inconnue 1 4 En 1 Trithérapi |
me ans ans cours e Hopital
19 Hom | >40 ? 1999 ? Inconnue 1 4 1 Trithérapi |
me ans e Hopital
20 Hom | <40 1983 1994 | 710 | ransfusion 1 2 1 Trithérapi |
me ans ans e Hépital
21 Hom | >60 1971 2011 | 73| Toxicomanie 3 3 1 bithérapie | .
me ans ans Hopital
Fem >60 . - IO
22 ? 2005 ? Transfusion 1 4 Guéri 2 bithérapie .
me ans Hopital
23 Fem | >40 ? 1996 ? Toxicomanie 1 2 1 Trithérapi -
me ans e Hopital
24 Hom | >40 ? 2011 ? Inconnue 1 4 Jamais o
me ans Hépital
25 Hom | >60 ? 1997 ? Inconnue 1] 12 2 bithérapie | .
me ans Hépital
26 Hom | >40 1974 2011 ? Tatouage ? 4 4 1 bithérapie | .
me ans Hopital
27 Hom | >40 ? 1990 ? Nosocomial 1 4 1 Trithérapi |
me ans e Hopital
28 Fem | >40 1998 1998 <11 Transfusion 1 4 Jamais »
me ans an Hépital
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29 Hom | >40 1997 1997 <1 Toxicomanie Trithérapi
me ans an ou Tatouage e
Hopital
30 Fem | >40 1972 2011 | 72| Transfusion En Trithérapi |
me ans ans cours e Hopital
31 Fem | >60 1984 1995 | 2% | Transfusion bithérapie | . .
me ans ans Hopital
32 Hom | >40 1990 2011 | 7| endoscopie Trithérapi |
me ans ans e Hopital
33 Fem | >60 1985 1994 >10 1 roxicomanie bithérapie | .
me ans ans Hopital
34 Fem | >40 2002 Inconnue bithérapie .
me ans ville
35 Hom | >40 2012 Toxicomanie Guéri bithérapie -
me ans Hopital
36 Hom | >40 1995 2000 >10 1 roxicomanie bithérapie | .
me ans ans Hopital
37 Hom | ? ? ? ? .
me ville
38 Hom | >60 1970 1990 | 2% | Transfusion bithérapie | . .
me ans ans Hopital
Carcinome
39 Fem | >60 1975 2000 >10 Transfusion hépatocellu En bithérapie
me ans ans A cours .
laire ville
40 Hom | >40 ? 1994 Toxicomanie bithérapie .
me ans ville
41 Fem | >60 ? ? >10 Transfusion bithérapie .
me ans ans ville
42 Fem >60 ? 2014 >10 Inconnue Jamais -
me ans ans Hopital
Fem >60 <5 . .
43 me ans 1980 1984 ans Transfusion Jamais ville
Hom | >60 >10 En -
a4 me ans 1960 1980 ans Tatouage Cirrhose cours bithérapie ville
Fem >40 >10 L s .
45 me ans 1990 2009 ans conjoint bithérapie Hopital
Hom | >40 <5 Toxicomanie /
4 1987
6 me ans 1985 98 ans coinfVIH bithérapie | Hopital
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RESUME

Contexte et Objectif : En France, il existe actuellement un paradoxe entre des moyens

diagnostiques et thérapeutiques de 1’hépatite C de plus en plus performants et un dépistage
insuffisant avec 43% des patients atteints du VHC qui ignoreraient leur statut. Pourtant
I’hépatite C devient, avec I’arrivée des nouveaux antirétroviraux, la seule maladie chronique
dont il soit possible de guérir. Il existe donc un enjeu de santé publique & mobiliser les

médecins généralistes pour une meilleure prise en charge de cette maladie.

Dans ce contexte, nous avons voulu connaitre le role du médecin généraliste dans le

parcours de soins des patients.

Méthode : Nous avons interrogé 46 patients, atteints du VHC chronique, suivis en Savoie,
entre le 1% mars et le 27 aolt 2014. IIs remplissaient un auto-questionnaire portant sur le

dépistage, le suivi et la prise en charge de leur maladie.

Résultats : Concernant le dépistage : 73,3% des médecins généralistes ne recherchaient pas les
facteurs de risque du VHC chez leurs patients. 21,7 % des patients découvraient leur sérologie

positive de manicre fortuite.

Concernant le suivi et la prise en charge : 70,5% des patients étaient suivis de
manicere conjointe par le spécialiste et le généraliste. 30% des patients se sentaient
insuffisamment informés par leur généraliste, notamment sur le traitement (40%). Le délai de
prise en charge était de plus de 6 mois pour 23,3% des patients. Les motifs de retard de prise

en charge étaient variés et notamment d’origine psychosociale.

Conclusion : La place du médecin généraliste dans le parcours de soins des patients atteints
du VHC doit étre optimisée afin de mieux dépister et traiter les patients. Le bénéfice attendu
est individuel et collectif puisqu’en guérissant un nombre important de patients, on pourra
diminuer le risque de nouvelles contaminations et ainsi envisager une éradication de 1’hépatite
C. Ce défi mérite une implication plus forte des médecins traitants et une prise en charge

pluridisciplinaire en trio spécialiste / infirmiere d’éducation / médecin généraliste.

Mots-clés : Hépatite chronique C, médecin généraliste, dépistage, suivi, prise en charge,

ressenti des patients.
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ABSTRACT

Background and Objective :In France there is currently a paradox between more efficient

diagnostic and therapeutic methods for hepatitis C and a lack of screening with 43% of HCV
patients who do not know their status. Nevertheless, hepatitis C, with the arrival of new
antiretrovirals, would be the only chronic disease possible to heal. There is therefore a public

health issue to mobilize doctors to a better management of this disease.

In this context we wanted to know the role of the general practitioner in the course of

patient care.

Methods: We examined 46 patients with chronic HCV, followed in Savoie, between March 1
and August 27, 2014. They completed a self-administered questionnaire for the screening,

monitoring and management of their disease.

Results: Regarding the screening: 73.3% of GPs did not search for risk factors for HCV
among their patients. 21.7% of patients discovered their positive status in another

circumstance.

For monitoring and management: 70.5% of patients were followed jointly by the
specialist and the generalist. 30% of patients felt insufficiently informed by their general
practitioner mainly about their treatment (40%). The time before the first consultation by the
specialist was more than 6 months for 23.3% of patients. The reasons for delay of

management were varied, including psychosocial origin.

Conclusion: The role of the general practitioner in the course of care for patients with HCV
must be optimized to better identify and treat patients. The expected benefit is individual and
collective, since by healing a significant number of patients we could reduce the risk of new
infections and thus consider eradication of hepatitis C. This challenge deserves greater
involvement of physicians and a better pluridisciplinary work between nurses, specialists,

GPs.

Keywords: Hepatitis chronic C, general practitioner, screening, monitoring, management,

satisfaction of patients.
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