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RESUME

Contexte: Le virus de I’hépatite B est une maladie insidieuse a risque de
complications hépatiques. En Guadeloupe, nous pouvons estimer a prés de 6000, le
nombre de personnes atteintes d’une hépatite B chronique et seulement 25% d’entre elles
connaitraient leur statut sérologique. Ceci passe par un dépistage individuel mais aussi un
dépistage intrafamilial. Le principal moteur du dépistage intrafamilial et de I’entourage
du patient est le patient lui-méme, dans sa mission de transmetteur de I’information. Selon
une enquéte nationale, la plupart des personnes interrogées ont parlé de prévention avec
leurs proches. En Guadeloupe, 1’exposition intrafamiliale reste un des principaux facteurs
de risque de transmission de 1’hépatite B, ce qui porte a croire que les comportements de
prévention intrafamiliaux ne sont pas adaptés.

Objectif: Nous nous proposons d’étudier les modalités de transmission de
I’information relative a I’hépatite B chronique et son dépistage au sein des familles.

Méthode: Nous avons mené une étude qualitative avec analyse du contenu
thématique de 12 entretiens individuels de patients atteints d’hépatite B chronique et
habitant en Guadeloupe.

Résultats: L’analyse montrait que la transmission des informations sur le virus de
I’hépatite B par le patient €tait proportionnelle a sa propre maitrise de la maladie.

En effet on pouvait remarquer que la majorité des patients interrogés avaient une
connaissance insuffisante de la maladie, notamment sur le mode de transmission, et des
précautions a prendre. Malgré une facilité a annoncer le diagnostic, les informations
nécessaires a I’incitation au dépistage n’étaient pas completes. Ces différents niveaux de
compréhension entraineraient différents niveaux d’implication dans la maladie et donc
dans le dépistage de ’entourage. Outre 1’incompréhension, la peur et le caractére
anxiogene de I’information semblaient constituer un frein a la recherche de I’information
et a la transmission de celle-ci a ’entourage.

De plus, selon les patients, leurs médecins ne donneraient pas les informations relatives
au dépistage de I’entourage de facon compléte ou assimilable.

La transmission des informations relatives au dépistage de 1’entourage des patients

atteints d’hépatite B chronique était alors souvent mal réalisée.
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Conclusion: En Guadeloupe, le dépistage intra-familial de I’hépatite B est
insuffisant. Une des principales limites est liée a I’absence de transmission de
I’information au sein des familles en lien avec une mauvaise compréhension du
patient. II serait nécessaire de renforcer et d’adapter les moyens de prévention par une
communication plus réguliére et multimodale alliant le verbal, I’écrit et I’illustré, adaptée

aux langues des populations locales.
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ABSTRACT

Context: The hepatitis B virus is an insidious disease with a risk of liver
complications. In Guadeloupe, we can estimate the number of people suffering from
chronic hepatitis B at nearly 6000, and only 25% of them would know their serological
status. This requires individual screening but also intra-family screening. The main driver
of intra-family screening and of the patient's entourage is the patient himself in his
mission of transmitting information. According to a national survey, most of the people
interviewed talked about prevention with their relatives. In Guadeloupe, intrafamilial
exposure remains one of the main risk factors for hepatitis B transmission, which suggests
that intrafamilial prevention behaviors are not adapted.

Objective: We propose to study how information about chronic hepatitis B and
its screening is transmitted within families.

Method: We conducted a qualitative study with thematic content analysis of 12
individual interviews of patients with chronic hepatitis B living in Guadeloupe.

Results: The analysis showed that the transmission of information on the hepatitis
B virus by the patient was proportional to his own knowledge of the disease.

Indeed, it could be observed that most of the patients interviewed had insufficient
knowledge of the disease, particularly on the mode of transmission and the precautions
to be taken. Although it was easy to announce the diagnosis, the information needed to
encourage screening was not complete. These different levels of understanding would
lead to different levels of involvement in the disease and therefore in the screening of
those around them. In addition to the lack of understanding, fear and the anxiety-inducing
nature of the information seemed to be an obstacle to seeking information and passing it
on to the family and friends.

Moreover, according to the patients, their doctor would not give the information relating
to the screening of the entourage in a complete or assimilable way.

The transmission of information concerning the screening of the entourage of patients

with chronic hepatitis B was therefore often poorly done.
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Conclusion: In Guadeloupe, intra-family screening for hepatitis B is
insufficient. One of the main limitations is related to the lack of transmission of
information within the families in connection with a poor understanding of the
patient. It would be necessary to reinforce and adapt the means of prevention through a
more regular and multimodal communication combining verbal, written, and illustrated

information adapted to the languages of the local populations.
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INTRODUCTION

L’hépatite B est la maladie sexuellement transmissible la plus répandue dans le
monde. On estime qu’environ deux milliards de personnes ont été en contact avec ce virus
dont 257 millions de personnes atteintes d’une infection chronique. Il est responsable de
prés d’un million de déceés par an, dont environ 1300 en France, des suites de

complications. [2]

Ce qui fait du virus de I’hépatite B (VHB) une maladie redoutable, c’est sa
contagiosité (cent fois plus contagieux que le virus de l'immunodéficience humaine
(VIH)) et son caractére insidieux. L'infection par le VHB entraine une hépatite aigué, le
plus souvent asymptomatique, qui peut évoluer dans moins de 1 % des cas vers une forme
fulminante, souvent mortelle sans transplantation hépatique d'urgence. Fort
heureusement, dans une grande majorité des cas 1’hépatite aigu€ évolue vers une guérison
spontanée. Sa gravité réside également dans les cas, ou le systéme immunitaire se trouve
dans I’incapacité de se débarrasser de I’antigéne HBs, entrainant alors un passage a la
chronicité avec le risque d’évolution vers une cirrhose ou une dégénérescence en

carcinome hépatocellulaire.

Au cours des deux derniéres décennies, 1’incidence des nouvelles infections liées
au VHB a fortement diminué en France avec la prévention des maladies sexuellement
transmissibles, le dépistage obligatoire pendant la grossesse, ’amélioration des
précautions d’hygiéne et d’asepsie en milieux médical et communautaire, la sécurité
transfusionnelle et la vaccination obligatoire des nourrissons de moins de 18 mois depuis

le 1" janvier 2018. [3]

En Guadeloupe, peu d’études ont été réalisées et la situation épidémiologique doit
étre réactualisée. Une étude réalisée entre 2006 et 2007, dans un centre médico-social
aupres de 2200 personnes, trouvait une prévalence du VHB de 1,41% (95% IC : 1.0-2.0).
Par conséquent nous pouvons en déduire que prés de 6000 Guadeloupéens seraient
atteints d’une hépatite B chronique. Seulement 25% d’entre eux connaissaient leur statut

sérologique avant cette étude. Toutefois, il est a noter que cette étude a été menée dans
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un dispensaire avec probablement un faible niveau d’éducation des patients consultant
[1]. La prévalence du VHB en Guadeloupe resterait toutefois plus élevée qu’en France

métropolitaine, elle-méme estimée a 0,30 % [IC 95 % : 0,3-0,70] en 2016 [4].

Outre la transmission sexuelle, le VHB se transmet aussi par voie sanguine
(transfusions avant 1992, seringues souillées, tatouages, acupuncture), pendant la
grossesse et I’accouchement, mais aussi par les contacts rapprochés avec un porteur du
VHB, contacts essentiellement intrafamiliaux. Ce mode de transmission nécessite une
perte de substance cutanéomuqueuse, par contact direct ou par I'intermédiaire d’effets
personnels souillés (brosse a dents, rasoir, ciseaux, coupe-ongles, pinces a épiler, boucles
d’oreille, etc.). Hors de 1’héte, ce virus survit jusqu’a 7 jours sur une surface inerte a
température ambiante [5]. Toutes ces caractéristiques lui conférent un fort pouvoir de
contagiosité au sein d’une méme famille. Il est recommandé de dépister I’entourage
proche d’un sujet infecté par le virus de 1’hépatite B ou porteur chronique de 1’antigéne
HBs : enfants, partenaires sexuels, parents, fréres et sceurs. Cependant le moteur principal
du dépistage intrafamilial et des proches est le patient lui-méme, dans sa mission de
« transmetteur » de ’information. Selon une enquéte nationale « Vivre Avec 1’Hépatite
B », trois fois sur quatre, les personnes interrogées ont parlé de prévention avec leurs
proches, parents, partenaires sexuels, amis ou collégues du travail. [6]. En Guadeloupe,
parmi les principaux facteurs de risque de transmission de 1’hépatite B identifiés, on
retrouve de maniere significative 1’exposition familiale (6.4%, p <0.001). [1] Cette
significativité porte a croire que le comportement de prévention intrafamiliale n’est

probablement pas adaptg.

C’est pourquoi nous nous proposons d’étudier comment sont transmises les
informations relatives a la maladie et a son dépistage au sein des familles en interrogeant
les patients sur leurs connaissances de la maladie, en particulier, sur son mode de
transmission, leur perception et les informations relayées depuis leur diagnostic de VHB,
afin de mieux les accompagner dans leur role de « transmetteur » et de mettre en place

des outils de communication adaptés.
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MATERIEL ET METHODE

I. Type d’étude et intéreét

Il s’agissait d’une étude qualitative menée en Guadeloupe entre avril et aotit 2021.
Elle consistait en la réalisation d’entretiens individuels semi-dirigés et d’une analyse de
contenu thématique.

Ce travail portait sur I’ état des connaissances sur I’hépatite B, en particulier, sur
les modes de transmissions, les perceptions et la fagon dont I’information était partagée
avec I’entourage de la population atteinte d’hépatite B chronique, dans le but de réfléchir

a une approche différente et d’optimiser les moyens de prévention en place.

II. Cadre légal

La commission recherche éthique du Centre Hospitalier Universitaire de la
Guadeloupe a examiné ce projet de recherche n’impliquant pas la personne humaine et a
émis un avis forable a la réalisation de celui-ci.

Cette étude était conforme a la méthodologie de référence MR004.

III. Population étudiée et recrutement

Les informateurs étaient tous des patients résidents dans le département de la
Guadeloupe. Le recrutement des patients a été fait par I’intermédiaire des consultations
du service d’hépato-gastro-entérologie du CHU de la Guadeloupe. Les participants ont
¢été sélectionnés aléatoirement selon leur ordre d’apparition en consultation.

Le chercheur ne connaissait pas les participants, qui n’étaient informés de 1’objet
précis de la recherche qu’au début de I’entretien. Ils ont été diversifiés sur 1’age, le sexe

et le niveau socio-économique.

IV. Réalisation des entretiens et recueil des données

Une note d’information préalable a ¢té remise a chaque patient en début
d’entretien, contenant 1’objet de 1’étude, son intérét scientifique ainsi que les articles de

lois relatifs a leur données personnelles.
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Un consentement oral a été recueilli, avant chaque entretien, pour I’enregistrement
audio a I’aide du dictaphone d’un smartphone et sa retranscription.

Tous les entretiens ont été anonymisés, les initiales des noms utilisées dans cette
étude ont été¢ modifiées, seuls 1’age, le sexe et la profession ont été préservés.

Le recueil des données a été obtenu a I’aide d’un guide d’entretien constitué de
questions ouvertes et de questions de relance permettant de recentrer la discussion vers
les themes abordés. Le guide d’entretien n’a pas été testé au préalable. A partir du
quatriéme entretien, il a été réévalué aprés chaque entretien et a été adapté au fur et a
mesure de I’analyse des données. Les entretiens ont été menés par le chercheur jusqu’a

atteindre la suffisance des données.

V. Analyse et codage des données

Les entretiens ont été retranscrits ad integrum sur le logiciel Word® et analysés
sur Nvivo® 12. Ils étaient désignés par un numéro correspondant a I’ordre des entretiens.
Ces verbatims ont ensuite ¢t¢ analysés par une méthode d’analyse de contenu thématique
avec un codage générique. Celui-ci repose sur une liste de thémes établie a priori, mais
dont le caractere laisse la possibilité¢ de découvrir de nouveaux thémes au fur et & mesure

des analyses.
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RESULTATS

I. Les participants

Tableau 1 : Caractéristiques des participants

Age Nom Profession Sexe Site de recrutement
Entretien n°1 57 | Mme A Coiffeuse Femme CHU de Guadeloupe
Entretien n°2 34 M. P Jardinier Homme CHU de Guadeloupe
Entretien n°3 59 | Mme G | Commerciale Femme CHU de Guadeloupe
Entretien n°4 60 | MmeF Sans emploi Femme CHU de Guadeloupe
Entretien n°5 41 M. R Commergant Homme CHU de Guadeloupe
Entretien n°6 63 M. H Ambulancier Homme CHU de Guadeloupe
Entretien n°7 32 | MmeN Sans emploi Femme CHU de Guadeloupe
Entretien n°8 43 MmeJ | Aide soignante | Femme CHU de Guadeloupe
Entretien n°9 54 | MmeV Educatrice Femme CHU de Guadeloupe
Entretien n°10 68 M. F Jardinier Homme CHU de Guadeloupe
Entretien n°11 49 M. C Meétallurgiste Homme CHU de Guadeloupe
Entretien n°12 58 | MmeE Enseignante Femme CHU de Guadeloupe

Les 12 participants retenus avaient entre 32 et 68 ans. Ils étaient suivis dans le
service d’hépato-gastro-entérologie au CHU de Guadeloupe.
Les entretiens se sont déroulés en salle de consultation entre juin 2021 et aolit 2021 et ont
duré de 8 a 21 minutes, pour une moyenne de 12 minutes. La suffisance des données a
¢été atteinte au douzieéme entretien.
Ont été exclus quatre patients : un seul avait refusé de participer, et les enregistrements

des trois autres €taient inexploitables.
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II1. Maitrise de sa maladie

Le début de I’entretien était ciblé sur 1’état des connaissances sur 1’hépatite B. Pour
chacun de ces patients, tous suivis depuis plusieurs années pour le VHB, on remarque des
lacunes sur la connaissance et la maitrise de leur maladie.

En effet, tous ont, soit omis une ou plusieurs informations essentielles, en particulier sur

le mode de transmission, soit retenu des informations erronées.

1. Informations initialement disponibles

Avant le diagnostic, le VHB ¢était une maladie peu connue, presque tous les patients
interrogés n’en avaient pas connaissance ou en avaient simplement entendu parler mais
ne se sentaient pas concernés par celle-ci.

« Donc c'est la ou ils ont constaté que j'étais porteur d’une hépatite, donc a ce moment,
moi je ne connaissais rien de cette maladie. » (M. C)

« Non, ce n'était pas tres parlé a cette époque-la, on n'entendait pas parler de [’hépatite
B» (M. F)

De ce fait, cette maladie était peu redoutée, voire méme occultée par d’autres maladies.
Ainsi certains I’avaient comparée au cancer, au VIH ou encore au virus de la Covid-19.
« Ben en fait, c'est une maladie qu'on ignore un peu » (Mme E)

« Je trouve que quand tu parles du sida... je ne savais pas qu'il y avait d'autres maladies
qui étaient aussi graves... Donc j'ai pris conscience de beaucoup de maladies, et qu’il y
avait beaucoup maladies qui existaient quoi. » (M. C)

D’autres en avaient entendu parler dans leur propre entourage, mais n’ont pas eu les
informations nécessaires pour étre dépistés précocement, voir étre vaccings.

« Non, j'ai toujours entendu ¢a, depuis que je suis toute petite, parce que c’est aussi dans

ma famille, j'avais des cousins... un cousin et un frere qui avaient l'hépatite a l'époque. »

(Mme A)
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2. Connaissances personnelles acquises

Apres le diagnostic, les explications sur le VHB par le corps médical n’ont pas été

entiérement assimilées.

a. Sur la définition de I’hépatite B

Certains patients avaient du mal a définir I’hépatite B, méme si pour la plupart
c’est bien « un virus qui attaque le foie » (M. H), d’autres n’étaient pas du tout impliqués
dans leur maladie :

« A.H : Vous ne savez pas ce qu’est |’Hépatite B ?
Mme N : Non...

A.H : vous avez l'hépatite B ?

Mme N : Oui !

A.H : Mais vous ne savez pas ce que c’est ?

Mme N : Non, non.

A.H : Rien du tout de I’hépatite B ?

Mme N : Euh, I’hépatite B c’est une maladie... »

b. Sur le mode de transmission

La transmission par relation sexuelle est le seul mode de transmission relevé par
I’ensemble des patients, mais tous, sauf M. C, ont omis la transmission par des objets du
quotidien ou des plaies.

Pour M. P I’hépatite B se transmet uniquement par voie sexuelle,

« M. P : Rapport sexuel et sans préservatif, ¢a peut arriver, c'est ¢a ?

A.H : Oui, tres bien...

M. P : Bon et je sais pas d'autre. Je n'ai pas d'autre. »

Mme J a relevé la possibilité de transmission intrafamiliale comme lui aurait expliqué son
médecin, mais I’information qu’elle avait recue n’a pas été bien interprétée :

« A.-H : Oui... Et quand vous m’avez dit intrafamiliale, par quel moyen ?

Mme J : Sije ... enfin moi je sais pas hein... c'est ce que le docteur m'a dit. Mais c'est vrai
que je ne lui ai pas posé la question a savoir comment intrafamilial. 1l m'a dit
intrafamiliale, c'est plus de mere a [’enfants, mais apres je ne sais pas. »

Mme E quant a elle, a retenue des informations erronées impactant sa vie sociale.
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« Enfin, on m'avait expliqué, que c'était la salive, enfin, et les relations, les relations
sexuelles en fait, et puis les aliments aussi je ne sais pas, d'aprés mes... mes.... Pour moi
ce sont les deux possibilités hein, selon moi, enfin. »

« Le fait d'étre porteur de I’hépatite B, quel impact je peux avoir ? ... si je vais chez la
famille et si forcément je ne lave pas mon verre ou je ne lave pas tout ce que j'ai pu
toucher ou j'ai pu apporter a.... a ma bouche quoi. »

Et Mme N, la patiente la plus jeune, mais aussi du niveau socio-économique le plus bas
n’en avait aucune idée.

« A.H : Vous ne savez pas comment on peut l'attraper, comment on peut la donner ?
Mme N : Non ! Comment on peut l'attraper ¢a ? »

« Je voudrais savoir, c'est cette maladie grave, si cette maladie peut guérir. Qu'est-ce
qu'on fait ? Je sais pas. » (Mme F)

Pour ceux qui I’ont citée, la transmission mere/enfant lors de I’accouchement a été

souvent confondue avec une transmission génétique.

En ce qui concerne le pronostic, tous les participants avaient mentionné 1’évolution
vers « une maladie grave », quelques uns vers un cancer hépatique et rares sont ceux qui

avaient mentionné la cirrhose.

3. Implication dans sa maladie

Le degré d’implication et le besoin de mieux comprendre sa maladie se réduisait
chez certains a simplement « écouter ce qu'ont dit les médecins » (M. C), pour d’autres,
s’arrétait au fait de ne plus étre contagieux : « mais en méme temps j'ai été rassuré parce
qu'on m'a dit c'est parti de mon corps, et cetera... Je n'ai pas cherché plus. » (M. R).
Connaitre sa maladie se fait alors essentiellement au travers du médecin, et ainsi garder
en quelque sorte une part de déni, « Non mais, je ne voyais pas la nécessité d'aller plus
loin, puisque j 'avais succinctement des informations mais, mais c’est-a-dire, c'est comme
si on fait des recherches. » (M. F), car la contrepartie de rechercher par soi-méme est de
se retrouver face a des informations anxiogenes et rédhibitoires.

« J'ai essayé de chercher apres, mais ¢a fait peur, et puis comme il y a tellement de trucs,

donc euh ... Il vaut mieux se tenir a ce que disent les médecins... » (Mme G)
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« Si j'ai été, j'ai été regarder sur internet et j'ai vu tellement de choses sur cette maladie.
Apreés je me disais que... Etre malade plus, c'est quand on est plus stressé, donc je me

suis écarté un petit peu pour ne pas trop penser a la...(maladie) » (M. C)

III. TImpact psycho-social du VHB

Un enjeu important de la transmission d’informations sur une maladie est I’'impact
que celle-ci peut avoir sur la vie socio-professionnelle.
Une fois le diagnostic de VHB chronique posé, les attitudes différent. Prés de la moitié
des patients interrogés 1’avaient immédiatement accepté, sans impact particulier sur le
moral, sur leur vie socio-professionnelle ou sur leurs habitudes. M. H en avait méme un
discours fataliste : « Vous savez la vie elle est comme ¢a, il n'y a pas de hasard donc
voila. »
M. R serait méme rassuré, du fait de ne pas étre atteint d’une maladie qu’il craignait,
« Donc ¢a ne m'a pas.... Inquiété outre mesure, parce que moi j étais venu pour le VIH.
Puisque le VIH c'était négatif, j'étais rassuré. ». La méconnaissance du pronostic de Mme
A I’avait conforté dans une attitude détachée de sa maladie :
« A.H : Ca ne vous a pas... vous n'avez pas eu peur ?
Mme A : Non, comme je connais pas tellement la gravité. »
M. P n’a pas été affecté, voyant sa mére bien vivre son hépatite « Pas peur parce que,
comme je sais, ma maman elle a déja ¢a aussi, elle prend des médicaments et ¢ca ne
l’inquiete pas, c’est bien ».
Quant aux autres, I’annonce pour certains a ¢été difficile a entendre « ¢a a éte comme si
c’était un tremblement de terre. » (Mme G), mais n’a pas rendu la communication du
diagnostic a I’entourage plus pénible.
Le fait de prendre conscience de la gravité de la maladie rendait plus fort le besoin
d’alerter ses proches. « Donc c'est la que j'ai commencé a prendre conscience que c’était
une maladie qui était grave. » (M. C).
« Non, non, non. Justement c'était, c'était plus dans, dans la démarche d'alerter en fait,
c'est surtout ¢a » (Mme E). A défaut d’alerter, ¢’est parfois la recherche de réponses et de
soutien qui motive le partage du diagnostic. « I/ fallait que ¢a sorte parce que moi-méme,

je, je ne comprenais pas. » (Mme V)
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Deux patients ont montré une difficulté quant a I’annonce de leur diagnostic a leurs
proches de peur d’une réaction négative.

« Ah j’ai beaucoup pleuré. J'ai eu peur. Parce que quand on... Enfin a l'époque, quand
Jj'entendais hépatite B c'était cancer, mort certaine, donc j'étais vraiment tres, tres, tres
déprimée. [...] j'ai eu du mal parce que j'avais peur, sachant que moi la maladie me
faisait peur, je ne savais pas comment est-ce que lui, (son compagnon) il [’aurait pris »
(Mme J)

« Je savais pas comment elle (sa fille) ... va le prendre. » (Mme F)

Pour Mme G cacher le diagnostic a un proche était dans un but altruiste afin de lui éviter
du chagrin : « Mais pour moi, je n’ai pas voulu lui... parce que ¢a lui aurait fait de la

peine. »

IV. Communication autour de la maladie

Mis a part le diagnostic, rapidement diffus¢ a I’entourage, c’est dans la
communication des informations essentielles, notamment celles relatives au dépistage ou

I’implication dans I’incitation des proches a se faire dépister, qui est mise en défaut.

1. Gestion du dépistage de I’entourage

En général I’annonce du diagnostic a I’entourage n’était pas taboue, « Je ne vois pas
pourquoi cacher. » (M. H), mais il demeure une certaine confusion quant a I’intérét du
dépistage des proches.

Les connaissances ¢étant insuffisantes, 1’intérét a inciter certaines personnes de
I’entourage devient nul, par exemple pour M. H, I’hépatite B ne peut se transmettre a ses
enfants :

« M. H : Pour le dépistage ? non je ne leur ai pas demandé de se faire dépister.

A.H : Vous savez pourquoi ? Il y a une raison pour laquelle vous n'avez pas donné cette
information ?

M. H : Non parce que personnellement, ¢a ne se transmet pas comme ¢a, ¢a ne se transmet

pas par la parole, ¢a se transmet... Donc mes enfants, je ne vois pas pourquoi... ».
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Certains donnent simplement les informations en leur possession sans aboutir dans la
démarche d’incitation au dépistage : « Autour de moi en tout cas on n'a pas plus
d'informations. Il n'y avait pas plus d'informations sur la chose, donc j'ai apporté les
éléments que moi je, moi méme j'avais et puis donc voila... » (Mme J).

« Enfin j'en ai pas reparlé une fois que j’avais... j'avais informé, j'en ai pas plus parlé
apres. » (Mme E).

M. R n’a pas transmis I’information sur le pronostic et I’intérét du dépistage a son €pouse,
fait justifié par la charge mentale supplémentaire qu’une telle annonce impliquait.

« A.H : D'accord, et vous lui avez dit pour I'hépatite B ? que vous l'aviez ?

M. R : Oui, je l'ai dit la derniere fois mais je ne lui ai pas encore dit qu’elle doit [...]
Parce que bon pour l'instant je voulais d'abord... Enfin, parce qu'elle est enceinte, elle a
plein de... de trucs a faire, donc je n'ai pas [ ...]

A.H : Elle ne sait pas ce que c'est non plus ?

M. R : Non, je ne pense pas.

A.H : D'accord, donc elle n'a pas encore l'information de ce qu’est ['hépatite B [...]

M. R : Pour l'instant elle ne sait pas, enfin elle sait, mais elle ne sait pas réellement les
conséquences et cetera. »

Quelques fois c’est ’entourage lui-méme qui refuse 1’implication du patient. Malgré
I’information donnée directement par le corps médical, Mme G ne pouvait pas lutter
contre le refus de son époux.

« Mme G : Ben il était la.

A.H : Oui, d'accord, donc ce sont les médecins qui lui ont directement dit...

Mme G : Voila, il savait quoi [...] Il en parle pas.

A.H : Vous savez pourquoi il n'a pas voulu ?

Mme G : Non, je sais pas [ ...] Non mais on en a parlé, mais apres, si la personne ne veut
pas [...] c'est génant, mais on ne peut pas empécher les gens d'avoir leur propre opinion
et de faire ce qu'ils veulent. »

Pour M. C, son épouse se reposait sur sa bonne santé sans prendre conscience de la gravité
de la maladie : « Elle m'a dit que... "tout ¢a de temps qu’on est ensemble que je n’ai rien
donc...” elle l'a pris normalement, je pense que peut étre que c’était un manque de... elle

était un peu naive... n’a pas conscience [...] Pour elle, ce n'était rien quoi. »
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D’autres ont trouvé le moyen de transmettre les informations directement par le biais du
médecin. Mme G a pu ainsi transmettre les informations nécessaires a ses enfants :

« Oh ils sont grands. On en parle, on en a parlé. Parce que je les ai fait venir chez le
médecin pour qu'on puisse en discuter. » (Mme G).

Les sceurs de Mme V ne sont pas vaccinées et I’époux de Mme F n’est pas dépisté, mais
les participants avaient simplement accepté ce fait, montrant une fois de plus un

détachement vis-a-vis du dépistage de leurs proches.
2. La part du médecin

Dans la gestion du dépistage, les médecins joueraient un réle fondamental dans
I’éducation de leurs patients, cependant ceux-ci ne se souviennent pas d’une proposition
de dépistage de I’entourage.

« A.H : D'accord, et votre médecin traitant, lui, vous a proposé le dépistage de la
famille ?

Mme J : Pas du tout, pas du tout [...] On m'a juste dit de l'annoncer a mon compagnon. »
« Euh je sais pas si... Ca m'a pas marqué en tout cas. » (Mme E)

« Non, non ils m'ont demandé de faire le dépistage mais jamais ma famille. » (M. H)
MM. P et R en revanche se souviennent bien que leur médecin les avait informés de

I’intérét du dépistage de 1’entourage proche.

V.  Les attentes des patients

Les patients relevaient un manque d’information continue sur cette maladie en
Guadeloupe jalousant les autres pathologies, « On devrait pouvoir avoir des programmes
ou des, des informations ponctuelles au cours de l'année [...] Il y a pour le cancer, il y a
pour le sida, il y a pour le COVID maintenant, mais pour [l'hépatite moi j'ai pas
l'impression qu'il y ait plus d'information sur ce probleme [...] au niveau d'une
information genéralisée, je pense que c'est insuffisant. » (Mme E), « On, on n'a pas plus

d'explications que ¢a. » (Mme V).
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Mme J aurait aimé avoir des informations écrites, d’une maniére simple, car le
langage et le tact médical n’était pas approprié et anxiogene selon elle : « Bah les
dépliants et les Flyers [...] oui de maniere simple, oui, mais parce qu'il y a des médecins
qui n'ont pas le tact pour annoncer ce type de maladie. Je vous dis, moi, mon premier
spécialiste, j'ai été le voir, et chaque fois que j'allais le voir, tous les ans, enfin tous les 6
mois, quand j'allais le voir, j'étais déprimée au moins 3 jours avant, je n'étais pas bien,
donc j'ai une tres, tres, trées mauvaise expérience la-dessus donc je pense peut-étre que

les dépliants avec des formules simples ce serait bien. »
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DISCUSSION

I. Résultats clés

Cette ¢tude nous montre que la transmission des informations sur le virus de 1’hépatite
B par le patient, et donc 1’éducation de son entourage, est affectée en amont par sa propre
maitrise de la maladie.
En effet, la quasi-totalit¢ des patients a une connaissance incompléte de sa maladie,
notamment sur le mode de transmission du VHB et donc des précautions a prendre. Nous
relevons dans cette étude une facilité a annoncer le diagnostic sans pour autant donner les
informations nécessaires a ’incitation au dépistage.
Selon certains participants, le manque d’accés aux informations et la difficulté d’assimiler
un langage médical seraient a I’origine d’une confusion dans les informations regues. On
peut alors supposer que ces différents niveaux de compréhension entrainent différents
niveaux d’implication dans la maladie et donc dans le dépistage de 1’entourage.
Un autre point intimement lié¢ au patient lui-méme est la peur et le caractére anxiogene
que I’information semblait jouer. Tant6t, un role de frein dans la recherche et la

transmission de I’information a 1’entourage, tantot un argument favorisant celles-ci.

Le role du médecin serait aussi mis en cause par les patients dans cette confusion. En
effet, selon les malades interrogés, leur médecin ne donnerait pas les informations

relatives au dépistage de I’entourage de facon complétes ou assimilables.

I1 en ressort alors un risque que la transmission des informations relatives au dépistage de

I’entourage des patients atteints d’hépatite B chronique soit mal réalisée.
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Modélisation des résultats
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II1. Limites de I’étude

1. Les points forts de cette étude :

Il s’agit de la premiere étude qualitative réalisée en Guadeloupe sur le sujet avec cette
méthode.
29 critéres sur les 32 de la COnsolidated criteria for REporting Qualitative research

(COREQ) (Annexe I) ont été respecté. Les 20, 23 et 28°™ critéres n’ont pas été respectés.

Le premier atout de ce travail est qu'il est directement basé sur l'expérience et la
perception des patients atteints de I’hépatite B chronique et leur maniére de 1’aborder avec
leur entourage. D’ou I’intérét d’une étude qualitative qui se préte parfaitement a 1’analyse
de perceptions subjectives.

Cette étude a pour avantage sa méthode et son codage générique, ce qui implique que les

données s’appuyaient directement sur les témoignages recueillis.

2. Les limites de cette étude :

Cette étude a été I'occasion pour le chercheur de mener ses premiers entretiens
compréhensifs, impliquant une posture probablement pas idéale, surtout lors des premiers

témoignages.

Nous pouvons relever plusieurs biais dans cette étude :

- Biais de mémorisation : cette étude fait appel a la mémoire des sujets, ce qui peut se
traduire par, soit une pauvreté des réponses a certaines questions essentielles, comme
le souvenir des informations transmises a 1’entourage, soit a des informations erronées
(faux-souvenirs).

- Biais de désirabilité sociale : les personnes interrogées ont été enregistrées. Elles ont

pu modérer leurs propos a des fins de validation par I’interviewer.
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- Biais de suggestion : on peut noter la présence de quelques questions fermées pendant
I’entretien ou I’utilisation de mots et d’idées qui n’avaient pas encore été employés par

le témoin.

III. Interprétation

En Guadeloupe, seulement 25% des porteurs du VHB chronique connaitraient leur
statut sérologique [1]. Ceci peut s’expliquer par le caractére asymptomatique des
hépatites virales, mais traduit aussi un manque de connaissance des risques de

transmission.

1. Le sentiment d’information

En 2014, I’enquéte du BEH (bulletin épidémiologique hebdomadaire) montrait un
faible sentiment d’information de la population générale vis-a-vis des hépatites. Plus de
60% des répondants se déclaraient plutot mal ou trés mal informés, voir méme ne savaient
pas ce que sont les hépatites virales [7] (annexe III). Le sentiment d’information reste un
¢lément subjectif, dépendant des personnes interrogées et de leur niveau socioculturel.

Cette étude met en évidence une confusion entre les différentes formes d’hépatites,
les modes de transmission ainsi que les mesures de prévention. Les patients
expliqueraient en partie ce phénomeéne par un manque de campagnes de prévention et de
supports d’informations spécifiques aux hépatites. Celles-ci seraient souvent intégrées
dans des documents congus initialement pour le VIH ou des IST en général, et resteraient,
selon les participants, difficiles & comprendre ou a interpréter. Selon certains, une
information adaptée a la compréhension de la population, et plus médiatisée, permettrait
de mieux comprendre la maladie et ainsi pouvoir plus facilement I’expliquer a leurs

proches.
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2. La transmission de ’information au sein des familles

Du fait de la contagiosité¢ du virus de I’hépatite B, il est important d’informer
I’entourage d’une personne contaminée. Le médecin, soumis au secret médical, n’a pas
de recours pour informer I’entourage de son patient, hormis, soit la possibilité¢ de
transmettre I’information par lui-méme avec son accord, ce qui est difficile a réaliser en
pratique, soit atteindre son entourage a travers lui.

Le médecin généraliste joue alors un role prépondérant dans 1’éducation du patient et par
conséquent le dépistage de I’entourage. La quasi-totalité des patients interrogés dans notre
étude se sont référés a leur médecin, sans approfondir autrement leurs connaissances.

La transmission de l’information par le patient implique une perte importante de
substance pour 1’éducation de I’entourage. En effet, une étude du département de
psychologie de Pennsylvanie a montré que 40% a 80% des informations données lors
d’une consultation médicale sont immédiatement oubli¢es. Les patients ont alors
tendance a se concentrer sur les informations liées au diagnostic sans enregistrer le reste
des informations. [8] Ce qui pourrait en partiec expliquer que la transmission des
informations par les personnes interrogées dans notre étude n’était pas complete ou
incorrecte. Elles ont en effet toutes parlé de leur diagnostic avec leurs proches, mais n’ont
pas eu la bonne approche dans I’incitation a se faire dépister.

Ceci est ¢galement vérifi¢ dans 1’enquéte nationale « Vivre son hépatite » ou 73% des
patients I’ont d’abord fait « pour étre honnétes » et seulement prés de la moitié pour les
inciter a se faire dépister » (55 %) et/ou les inciter a se faire vacciner » (50 %) [6]

Ce manque d’implication dans le dépistage de leur entourage est alors probablement lié
au manque de connaissances et d’enregistrement d’informations sur leur maladie, chez
des patients pourtant suivis depuis plusieurs années par leur médecin traitant ou un

spécialiste.

3. La transmission de I’information par le médecin traitant

Outre le fait de ne retenir qu’une partie des informations données par leur médecin,
certains patients affirment que celui-ci ne les aurait pas aidés a informer correctement leur

entourage afin de le convaincre de réaliser ce dépistage.
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En effet, ces affirmations concordent avec une étude réalisée en 2013 sur 1’évaluation des
connaissances et de la prise en charge des hépatite B et C par les médecins généralistes
en Guadeloupe. Elle montre que seulement 22% des praticiens ont une pratique conforme
avec les recommandations de ’'HAS et recommandent le dépistage de tout 1’entourage
(conjoint, enfants, parents et fratrie), 31% ne recommandent que le dépistage des enfants
et du conjoint et 20% seulement celui du conjoint [9]. Cette étude met en exergue un
risque non négligeable supplémentaire de méconnaitre des cas de contamination au sein
des familles.

Ces données, quelque peu anciennes, nous laissent supposer qu’en pratique le dépistage
de I’hépatite B n’est pas suffisamment proposé a I’entourage familial d’un patient porteur
du virus de I’hépatite B.

Il serait intéressant de réévaluer la formation des médecins généralistes a ce jour. Ainsi,
si celle-ci se trouve inchangée, des séminaires ciblés sur le VHB et le dépistage de
I’entourage seraient une option pour remettre a jour les connaissances médicales et

développer des stratégies de « contact tracing ».

4. Axes d’amélioration

Nous comprenons alors que transmettre aux patients une information durable et
exploitable est un processus complexe qui dépend : des pratiques du médecin, du patient
lui-méme ainsi que de son niveau social. Il s’agit alors de renforcer les actions de
sensibilisation et d’éducation aupres de la population générale sans oublier de I’adapter

aux populations précaires.

a. Communication

La communication verbale, quelque soit sa qualité, laisse les patients sans possibilité
de récupérer I’information en cas d’oubli. La mise a disposition d’une information sous
forme écrite ou dessinée augmenterait la capacité de remémorisation des patients. Plus
encore, I’information écrite et dessinée augmenterait la confiance du patient dans son
traitement, améliorerait la gestion des soins et le suivi de sa maladie et diminuerait son

anxiété. [10],[11]
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Il existe déja différents types de documents d’information destinés aux patients tels
que les brochures, les flyers, etc... Dans la pratique en ville, ils sont peu utilisés,
probablement en raison de différents facteurs dont une écriture mal adaptée au niveau de
littérature des patients ou une longueur de texte trop importante rendant la recherche
d’informations difficile. Ils devraient étre courts, structurés, combinant aux transmissions
verbales, du texte et des illustrations écrits de fagon lisible et avec le moins de termes
médicaux possibles [12]. Sans oublier des supports €crits en créole et dans les différentes
langues d’origine migratoire présentes sur le territoire. Ces documents pourraient étre
¢laborés par un panel de médecins, de citoyens des différentes communautés concernées,
en collaboration avec le monde associatif tel que SOS Hépatite par exemple, et ainsi étre
remis par le médecin généraliste ou le spécialiste a chaque consultation afin d’améliorer
la compréhension du patient, son adhésion et la transmission de son savoir a son
entourage.

Les brochures actuelles sont probablement trop techniques et trop riches en
informations pour étre aussi remises aux proches [13], (annexe 4). Un flyer encore plus
simple avec les données essentielles sur le dépistage et les recommandations ciblant
directement I’entourage susciterait peut-€tre plus d’intéréts et engagera ainsi les proches

dans I’action de la prévention.

A I’¢re du numérique, en plus d’utiliser les réseaux sociaux et les médias, il serait
pertinent de développer une application téléphonique dédiée a 1’hépatite B permettant au
patient d’accéder a toutes les informations actualisées sur la maladie et de recevoir des
notifications. Celles-ci pourraient porter sur des rappels de rendez-vous de suivi,

d’informations ou encore d’incitation au dépistage de I’entourage.

b. Programmes d’éducation thérapeutique

L’agence régionale de santé¢ (ARS) a mis en place des programmes d’éducation
thérapeutique du patient (ETP), propre a chaque département, pour aider a mieux
maitriser la maladie chronique. [14] Il en existe un en Guadeloupe qui regroupe le VIH,
le VHC et le VHB. Ce programme est constitué¢ de plusieurs séances individuelles et

collectives durant lesquelles le patient pourra, s’il le souhaite, tre accompagné de son
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entourage, pour 1’aider a appréhender tous les aspects de sa maladie afin de, in fine, les
maitriser et ainsi mieux transmettre son savoir.

Et il existe aussi un programme, en cours de mise en place, pour les maladies chroniques
du foie au CHU de Guadeloupe par le Dr Lafrance.

Il serait donc intéressant d’évaluer la population de patients atteints de VHB en
Guadeloupe adhérents a ces programmes, de trouver le moyen de le promouvoir chez les
patients et les professionnels de santé et ainsi créer une collaboration étroite avec les

patients, médecins et centres médicaux-sociaux.
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CONCLUSION

L’hépatite B demeure largement méconnue de la population générale. Cette
méconnaissance représente un frein majeur a la prévention en général et a la transmission
des informations relatives au dépistage de 1’entourage d’un patient atteint d’une hépatite
B chronique.

Il est donc nécessaire de renforcer et d’adapter les moyens de prévention par une
communication plus réguliére et multimodale alliant le verbal, 1’écrit et I’illustré et adapté
aux langues des populations locales.

Un véritable apprentissage doit étre mis en place pour comprendre les enjeux de la
maladie, adhérer au suivi, a I’observance et avoir une attitude responsable envers son
entourage. C’est I’objectif que se donnent les programmes d’éducation thérapeutique du
patient, dont I’action n’est probablement pas assez sollicitée en Guadeloupe.

Les patients bien informés sont de précieux ambassadeurs du dépistage et de la prévention

mais leur accompagnement tout au long de leur maladie est indispensable.

Cette ¢tude s’ouvre sur la possibilité de mener des enquétes sociologiques en Guadeloupe
sur les connaissances, représentations et répercussions de 1’hépatite B auprés des
populations et dans les différents milieux socio-culturels afin de mieux adapter la
communication et les moyens de prévention. Ainsi que sur la possibilité de mettre en
place une surveillance réguliére épidémiologique et de 1’état des pratiques médicales,

notamment en médecine ambulatoire.

A T’ere du tout numérique, des informations personnalisées a chaque patient au travers
d’applications téléphoniques ou l'usage de vidéos pourraient offrir de nouvelles

opportunités de soutenir le dépistage et la prévention.
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ANNEXES

I. Criteres COREQ

Tableau 2 : Traduction frangaise originale de la liste de contréle COREQ

NO

Item

Guide questions/description

Domaine 1 : Equipe de recherche et de réflexion

Caractéristiques personnelles

1. Arkane HILAL

Enquéteur/animateur

Quel(s) auteur(s) a (ont) mené I’entretien individuel ?

2. Validation du
3éme cycle des

études médicales

Titres académiques

Quels étaient les titres académiques du chercheur ?

3. Interne, puis Activité Quelle était leur activité au moment de 1’étude ?
médecin remplagant
4. Homme Genre Le chercheur était-il un homme ou une femme ?

5. Initiation a la

recherche qualitative

Expérience et

formation

Quelle était I’expérience ou la formation du

chercheur ?

Relations avec les participants

6. Non

Relation antérieure

Enquéteur et participants se connaissaient-ils avant le

commencement de I’étude ?

7. Théme de la

recherche

Connaissances des
participants au sujet de

I’enquéteur

Que savaient les participants au sujet du chercheur ?
Par exemple : objectifs personnels, motifs de la

recherche

8. Etudiant en
médecine effectuant
une étude pour sa

theése d’exercice.

Caractéristiques de

I’enquéteur

Quelles caractéristiques ont été signalées au sujet de
I’enquéteur/animateur ? Par exemple : biais,
hypotheses, motivations et intéréts pour le sujet de

recherche

Domaine 2 : Conception de I’étude

Cadre théorique

9. Entretiens
individuels

compréhensifs et

Orientation
méthodologique et

théorie

Quelle orientation méthodologique a été déclarée
pour étayer 1’étude ? Par exemple : théorie ancrée,
analyse du discours, ethnographie, phénoménologie,

analyse de contenu
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analyse thématique

de contenu

Sélection des participants

10. Echantillonnage

au hasard

Echantillonnage

Comment ont été sélectionnés les participants ? Par
exemple : échantillonnage dirigé, de convenance,

consecutif, par effet boule-de-neige

11.face-a-face

Prise de contact

Comment ont été contactés les participants ? Par

exemple : face-a-face, téléephone, courrier, courriel

12. 12

Taille de 1’échantillon

Combien de participants ont été inclus dans 1’étude ?

13. Un refus sans

Non-participation

Combien de personnes ont refusé de participer ou ont

explication abandonné ? Raisons ?
Contexte
14. Salle de Cadre de la collecte de | Ou les données ont-elles été recueillies ? Par

consultation de
gastro-entérologie au

CHU de Guadeloupe

données

exemple : domicile, clinique, lieu de travail

15. Non

Présence de non-

participants

Y avait-il d’autres personnes présentes, outre les

participants et les chercheurs ?

16. Sexe, age,

profession

Description de

I’échantillon

Quelles sont les principales caractéristiques de
I’échantillon ? Par exemple : données

démographiques, date

Recueil des données

17. Oui, absence de

Guide d’entretien

Les questions, les amorces, les guidages étaient-ils

test préalable. fournis par les auteurs ? Le guide d’entretien avait-il
¢été testé au préalable ?
18. Non Entretiens répétés Les entretiens étaient-ils répétés ? Si oui, combien de
fois ?
19. Audio Enregistrement Le chercheur utilisait-il un enregistrement audio ou
audio/visuel visuel pour recueillir les données ?
20. Non Cahier de terrain Des notes de terrain ont-elles été prises pendant et/ou

apres I’entretien individuel ou I’entretien de groupe

focalisé (focus group) ?

21. 12 minutes en

moyenne

Durée

Combien de temps ont duré les entretiens individuels

ou I’entretien de groupe focalisé (focus group) ?
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22. Oui (suffisance

des données atteinte)

Seuil de saturation

Le seuil de saturation a-t-il été discuté ?

23. Non

Retour des

retranscriptions

Les retranscriptions d’entretien ont-elles été
retournées aux participants pour commentaire et/ou

correction ?

Domaine 3 : Analyse et résultats

Analyse des données

24. Deux Nombre de personnes | Combien de personnes ont codé les données ?
codant les données
25. Oui Description de I’arbre | Les auteurs ont-ils fourni une description de 1’arbre

de codage

de codage ?

26. Déterminés a

Détermination des

Les thémes étaient-ils identifiés a 1’avance ou

I’avance puis thémes déterminés a partir des données ?
modifiés a partir des
données
27. Nvivo 12 Logiciel Quel logiciel, le cas échéant, a ét¢ utilisé pour gérer
les données ?
28. Non Vérification par les Les participants ont-ils exprimé des retours sur les
participants résultats ?
Rédaction
29. Oui Citations présentées Des citations de participants ont-elles été utilisées
pour illustrer les thémes/résultats ? Chaque citation
était-elle identifiée ?
30. Oui Cohérence des Y avait-il une cohérence entre les données présentées
données et des et les résultats ?
résultats
31. Oui Clarté des themes Les thémes principaux ont-ils été présentés
principaux clairement dans les résultats ?
32. Oui Clarté des themes Y a-t-il une description des cas particuliers ou une

secondaires

discussion des thémes secondaires ?

Gedda M. Traduction francgaise des lignes directrices COREQ pour I’écriture et la lecture

des rapports de recherche qualitative. Kinésithérapie, la Revue. janv 2015;15(157):50-4.

Disponible sur https://www.em-consulte.com/showarticlefile/949716/main.pdf
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II. Exemple de Verbatim

Caractéristiques de
I'informateur
Premiére lettre du Nom. V.
. Mme. V
Sexe Féminin
Age 54 ans
Classe professionnelle Educatrice

A.H (chercheur) : D'accord, bon, je voudrais savoir ce que vous savez de I'hépatite B.
Mme V : Eh bien j'ai envie de dire pas grand-chose, hein. Depuis... pas avant de me faire
soigner par le docteur G. Non, je n'en savais pas grand-chose, et la différence entre A, B,
C, ¢a aussi bon, ¢a n'a jamais été clairement expliqué. Par contre, trés jeune je me souviens
que... mon compagnon tenait qu'on se fasse vacciner, on avait quoi ? A peine vingt... dans
la vingtaine, contre 1’hépatite. Et aujourd'hui, a ma grande surprise, il y a deux trois ans
déja, que je suis suivi, deux ans... que j'avais I'hépatite B et puis voila j'ai un traitement
aujourd'hui et... c6té I'information, non, non, je peux dire que je n'en avais pas beaucoup...
beaucoup d'informations, comme aujourd'hui. Enfin les informations que j'ai pu avoir
avec le docteur qui me suit, voila.

A.H : Quelles sont les informations qu’il vous a donné ?

Mme V : Et Ben vu mon cas, que ce n'était pas opérable mais que c'est un traitement a
long terme. Que c'est de la graisse sur le foie, voila qui génait. Mais que voila, je pourrais
vivre tranquillement en faisant... En suivant le traitement. Mais c'est un traitement a vie.
A.H : D'accord, qu'est-ce qu’il vous a expliqué sur I’hépatite B en soit ? pas sur le
traitement, mais sur ce que c'est. Qu’est-ce que vous avez appris ?

Mme V : Qu'est ce qui provoque vraiment cela vous voulez dire ?

A.H : Comment ¢a évolue, comment ¢a se transmet ? tout ce que vous savez, qu'est-ce
que vous avez appris de tout ¢a ?

Mme V : Comment ¢a se transmet de.... Par relation sexuelle ! Ouais, voila, ¢a oui, oui,
j'ai appris. Ce qui fait que voila... c'est pour ¢a que, bon, se protéger pendant les relations,

¢a, c'est... ca a toujours existé, en tout cas dans mon entourage et moi-méme.
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Donc voila, apres, il est vrai qu'on fait de plus en plus attention parce que voila, aprés les
nouvelles comme ¢a, c'est vrai que ¢a freine dans une vie. Moi en tout cas, ¢a m'a fait
beaucoup dans ma vie depuis... voila.

A.H : ca vous a freiner par rapport a quoi ?

Mme V : Non de... de faire des rencontres... mon compagnon, il est décédé, mais pas de
¢a, non, non, par accident de voiture, pas de ¢a du tout. Mais ¢a m'a freiné de ... voila...
Redécouvrir quelqu'un, re... ceci c'est... Non... Non, c'est un frein que... Mais bon, avec
le temps, je verrai parce que moi-méme je veux dire que je me soigne, mais je ne suis pas
complétement guérie parce que ¢a c'est des... C'est des choses que... On ne s'attend pas
vraiment, sachant qu'on a une hygiéne de vie, une hygiéne, voila, c'est des choses que
voila...

A.H : D'accord que vous avez fait des recherches par rapport a cette maladie, vous avez
essay¢ de chercher par vous-méme parce que savoir ce que c'était de commencer a se
transformer, et cetera.

Mme V : Non, non, non.

A.H : Entierement confiance au médecin ?

Mme V : Tout a fait, tout a fait.

A.H : Vous avez fait confiance a ce que vous avez retenu avec ce qu'ils vous ont dit.
Mme V : Tout a fait parce que pour moi, c'est une grande professionnelle et... tout a fait.
A.H : Et vous pensez avoir tout retenu ?

Mme V : Tout retenu, non, pas forcément, mais je sais que... suite a tous les examens,
les bilans qu'elle me donne tous les 6 mois et qu'elle voit la progression, la baisse de... de
voila... Ca me réconforte quelque part... je... voila vu que et que le traitement que m'a que
je me suis approprié¢ apparemment me va donc.

A.H : Tres bien. Et donc vous avez aucune idée de la manicre dont vous avez pu attraper
I'hépatite B ?

Mme V : Pas du tout, pas du tout ! Mais il semblerait... Enfin, parce que j'ai été aussi
opéré du cancer du sein et il semblerait d'apres, oui, tous les médecins que j'ai pu voir qui
me disaient que certains médicaments que j'ai pris pour le cancer... M’a, m’a... enfin
comment ils m’ont dit ¢a ? M’a abimé mon foie. Qui fait que le cancer... les médicaments
du cancer du sein m’ont été changé quatre fois avant de trouver vraiment une bonne

formule. Et c'est, c'est de 1a, c'est depuis ce traitement, j'ai pas précisé, oui du cancer, que
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j'ai pendant cette période-la, que... voila, qu'on a constaté 1I’hépatite B, ce n'est pas si
récent... si vieux que ca.

A.H : ¢a fait combien de temps qu'on 1’a découvert ?

Mme V : Eh ben j'ai été opéré en 2017.

A.H : D'accord, et c'est 1a, on a découvert que vous étiez...

Mme V : Et c'est tout de suite aprés oui que j'étais... en traitement ici, par mon
gynécologue qui m'a envoy¢ voir justement le docteur G au CHU, qui a fait les textes et
examens qui m'a dit, voila que j’aurais un traitement a vie, que ¢a se... ¢a disparait pas je
ne sais pas pourquoi mais bon, apparemment ouais c'est ce que... oui.

A.H : D'accord, et comment vous l'avez vécu, le diagnostic, vous avez quelques.

Mme V : Ben trés mal, trés mal, tout a fait trés mal, parce que les traitements... méme je
me souviens du cancer qui m'ont aussi abimé, c6té morphologie, j'ai eu des cloques avant
qu'on trouve le médicament qui m'allait et j'ai eu des cloques, j'ai eu des briilures, des
rougeurs, des... Voila, j'ai eu énormément de difficultés, des saignements, avant qu'ils
stabilisent par un médicament qui me va, sans faire trop de dégats. Aujourd’hui entre les
2, celui du cancer et puis... du voila ... apparemment ¢a se maintient.

A.H : Et qui est-ce qui vous a proposé le dépistage ? Vous m'avez dit que c'était votre
médecin généraliste ?

Mme V : Comment ?

A.H : Qui est-ce qui vous a proposé le dépistage ?

Mme V : Mon gynécologue.

A.H : D'accord et au moment de ... Depuis I'annonce depuis 2017, jusqu’a maintenant
vous viviez toute seule, vous viviez avec votre compagnon, c'est ¢ca ?

Mme V : Il est parti, il est décédé bien avant.

A.H : Bien avant ? Et entre deux vous étiez seule ? Vous aviez un entourage ?

Mme V : Oui bah j'ai eu, enfin ma fille qui était chez elle. Elle habitait... elle avait déja
pris sa maison, voila ... qui est revenu avec moi parce que je vous dis de voila, non, j'ai
mal vécu ¢a vraiment au début, entre 1'opération et ¢a oui, oui, j'ai, j'ai, j'ai mal vécu.
A.H : Il n’y avait que votre fille dans votre entourage a ce moment-la ?

Mme V : En Guadeloupe en tous cas oui, pendant cette période.

A.H : D'accord et quand vous avez appris le diagnostic du coup, de ce que je comprends,

vous lui avez tout de suite raconté.
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Mme V : Ouais bah il fallait bien, il fallait, il fallait, je veux raconter a qui passe, ni dans
mon travail, mais il fallait que ca sorte parce que moi-méme, je, je ne comprenais pas.
A.H : Et vous, vous connaissez sa perception de I'hépatite B ? Elle savait ce que ¢’était ?
Mme V : Oui, oui.

A.H :D'accord vous avez aucune appréhension a lui dire ?

Mme V : De se faire dépister tot ?

A.H : Entre autres, oui.

Mme V : Non, non, pas du tout, comme faire le frottis étant jeune aussi, non, non pas du
tout, on n'a pas de de frein la-dessus parce que c'est, c'est ce qui justement nous nous
protege. Voila.

A.H : Et est-ce vous souvenez de ce que vous lui avez dit ce jour-la ou le moment ou
vous lui avez dit pour 1'hépatite B ? Lorsque vous lui avez parler du dépistage. Quelles
sont les informations que vous avez transmises ? Vous vous souvenez ?

Mme V : Et bien le faire, voila de voir le généraliste, le médecin qu’il Iui donne a faire
un bilan sur I’hépatite, le sida tout ¢a quoi comme on fait... je ne vais pas dire tous les 6
mois, mais au moins tous les un an, dans la famille... on fait toujours un bilan avec tous...
voila tout cela mentionné et le frottis pareil, donc mammographie qui s'ensuit et cetera.
Non mais il y a ... non, non, elle a pas mal pris mais elle a pris du temps pour.... Dire
quand elle va le faire, comme pour le frottis personnel, aller faire le frottis donc non, non,
¢a n'a pas été mal pris du tout.

A.H : D'accord, elle, du coup, elle 1'a fait mais elle a pris du temps, vous savez pourquoi
?

Mme V : Non, mais de voir que... non, mais de voir comme ¢a que j'ai souffert comme
ca, tout en prenant des médicaments ... Donc c'est, c'est ... voila. C'est plus pour ¢a.
A.H : Et votre médecin, c’est lui qui vous a dit de le dire a votre entourage ?

Mme V : Non, non, non, ¢a venait de moi, donc d'en parler a ma fille, d'en parler a mes
sceurs, méme si elles sont la-bas et c'est tout.

A.H : Vous en avez a vos sceurs aussi ? Elles ont réagi comment ?

Mme V : Bah elles étaient surprises hein !

A.H : Elles ont fait le dépistage ?

Mme V : Oui !

A.H : Oui, elles sont....
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Mme V : Non ! [In'y arien !

A.H : Elles sont négatives, elles se sont vaccinées ?

Mme V : Non, non, non, mes sceurs ne sont pas vaccinées contre I'hépatite. Moi, je 1'ai
fait trés jeune, j'avais dans la vingtaine.

A.H : C’est pour ¢a qu'elles ne 1'ont pas fait ? Parce que vous aviez fait le vaccin qui n’a
pas fonctionné ? Donc ¢a ne se servait a rien qu'elle le fasse ?

Mme V : Je ne sais pas.

A.H : D'accord, les médecins ne vous ont jamais parlé du fait de le diffuser autour de
vous ? Pas a n'importe qui, effectivement, juste a 1’entourage proche, au vu des
transmissions que ¢a peut engendrer ? Personne ne vous a expliqué comment ...

Mme V : Non mais je pense que... parler de... enfin transmettre ... Enfin je pense qu’on
est plus a amené a le faire dans la famille, tout ¢a, voila dans le cercle familial. Oui, moi
j'ai mes tantes... moi j'ai eu le cancer du sein, ma mére l'a eu, ma grand-mére I’a eu... eh
ben j’ai mes tantes qui vivent sur 1'lle, elles n'ont jamais vu un médecin... Et que moi j'ai
poussé¢ a aller faire, eh ben... eh ben il y en a deux d'entre elles, qui avaient le cancer du
sein. Il y a une qui a eu le temps de se... de commencer a se faire soigner, eh ben elle est
partie parce que c'était trop tard !

Mais c'est vrai que tant qu'on n'a pas, il faut dire, des symptomes... C'est vrai que on ne
bouge pas plus que ¢a, j'ai envie de dire, il n'y a pas... voila.

A.H : Est-ce que vous avez quelque chose a ajouter, qu'on aurait pas évoqué ?

Mme V : Ajouter non, je dirai simplement que c’est... quand il y a la prévention, c'est
franchement de bonnes choses et je trouve qu'il n'y en a pas suffisamment... Ah y'en a pas
suffisamment la ou il faudrait hein... Je ne sais pas mais je trouve hein.

A.H : Comment pensez-vous qu'on peut améliorer cette prévention a votre avis ?

Vous qui avez vécu cette maladie... Comment on peut améliorer la diffusion de
l'information ? Parce qu'apparemment, ce qui manque, c'est I'information de ce que vous
me dites.

Mme V : Enfin de véhiculer plus que ca, que ce soit les médias, méme pas les ... je dirai
pas les journaux parce que bon, aujourd'hui, un jeune passe a coté, il ne lit pas forcément,
mais plus véhiculé de facon... je ne sais pas... C'est parce que, en fait, ils ont mis une date
dessus. Chaque ... j'ai I'impression que chaque maladie, chaque année on va parler du

cancer du sein, du machin rouge, mais ce n'est pas suffisant. Voila, c'est voila, ca... On,
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on n'a pas plus d'explications que ¢a. Il faut attendre une année pour en parler ouvertement
et tout ce qui s'en suit. Vous voyez ce que je veux dire ? Si c'était de fagon plus... moins
longue et plus rapprochée. Moi je pense que... Ah oui, beaucoup de personnes... ¢a ferait
il t'a tout le monde hein !

A.H : D'accord, eh bien merci beaucoup. C'était treés enrichissant pour moi.

III. Sentiment d’information sur les hépatites virales

Figure 1 : Sentiment d’information déclaré concernant les hépatites virales (en %) dans

les DROM et en France métropolitaine, 2014.
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Sources : Barometre santé DOM 2014 et Barométre santé 2014,

Santé publique France.

DROM : départements et régions d'Outre-mer.

La modalité de réponse « Ne sait pas ce que ¢’est » n'était pas proposée
dans le Baromeétre santé 2014 réalisé en France métropolitaine.
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IV. Exemple de brochure de prévention

Aprés une prise de sang,
mon meédecin me dit que j'ai
une hépatite B chronique.

Qu'est-ce que je dois savoir ?
Qu'est-ce que je dois faire ?

J'ai une
hépatite B
chronique

EDITION 2018

LES MOTS QUE J'ENTENDS.

Virus
Microbe qui a besoin d'une cellule
@ vivant pour se reproduire.
)"
‘ (XX}

$0S hépatites

"hépatite B est une maladie infectieuse
provoquée par un virus (on parle du

Virus de I'Hépatite B ou encore du VHB). Fibrose du foie

(e virus circule dans le sang et se fixe
dans le foie. le VHB peut rendre mon
foie malade pendant toute ma vie
(c'est pour ¢a que I'on dit « Hépatite
B chronique »). L'infection du foie est
alors permanente. Elle peut entrainer
une inflammation. Dans certains cas, Chronique
en I'absence de traitement, cette
inflammation sera responsable d'une
fibrose progressive pouvant amener
des complications graves : cirrhose,
cancer du foie.

Une consommation d'alcool
réguliére et un surpoids
favorisent cette évolution grave.

[ 4
(4
4

Cicatrices qui peuvent apparaitre sur

le foie a cause de I'inflammation due
ah te B. Ces cicatrices durcissent
le foie et I'empéchent de fonctionner
correctement. La fibrose du foie peut
entrafner une cirrhose du foie.

Cirrhose du foie

Iy a cirthose quand le foie est
endommagé, parce que ses cellules
sont détruites par une maladie ou
une consommation importante
d'alcool. La cirrhose peut entrainer
la mort.

Cancer

Maladie provoquée par un nombre
trop important de cellules malades
dans un organe et qui peut finir
par détruire celui-ci. Si cet organe
est vital, le cancer peut entrainer
la mort.
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Les fonctions du foie

o , .
de la nouriture d g Le fole
est le plus gros
organe du corps

est un organe vital parce que :
il transforme la nourriture en énergie et
en force pour notre corps ;

il sert de magasin pour I'énergie du corps
en stockant des vitamines et des minéraux ;

il purifie le sang des déchets de tout
€€ que NOUS CONSoMMOnNS :

les résidus des aliments,

le surplus des médicaments,

les drogues, I'akcool...

Il est tres important que
© ironas AL e le foie soit en bon état.

Quels sont les signes (symptomes)
de I'hépatite B chronique ?

Lorsque I'hépatite B est chronique, comme dans votre cas, les signes

sont rares. Parfois on peut voir un jaunissement de la peau et des yeux, 0 m m e n
de la fatigue, une perte d'appétit, des troubles digestifs, des douleurs

dans les articulations, dans les muscles...

S me soigner

de I'hépatite B ch

en train de se multiplier et d'abimer votre foie.

C'est pourquoi il faut étre suivi régulierement par un médecin lorsqu'on a
une hépatite B chronique. En fonction de votre cas personnel, votre médecin
décidera de la régularité de votre suivi et des examens nécessaires.

Il existe deux possibilités en fonction

de ce que « diront » vos examens :
= un suivi régulier sans traitement
- un suivi régulier avec un traitement

En cas de traitement,
les médicaments utilisés sont :
Ce suivi médical doit comprendre : - des médicaments antiviraux pour contrbler le virus et
' L donc la maladie du foie, mais qui permettent trés rarement
la guérisan - donc, il ne faut jamais les aréter

et

Foie sain

« I'intarféron, prescrit dans des cas trés particuliers.




Qu'est-ce que je dois dire
a mon entourage
pour qu'il se protege ?
Que le virus de I"hépatite B est trés contaminant.

Qu'il s'attrape :

Juand une femme enceinte a *hépatite B,

n traite son b naissance
pour empécher qu'il soit contaming.

féminins}

u et par la nourriture

La meilleure protection

’ P contre I'hépatite B
pour votre entourage
n ' est le vaccin...

L'hépatite B dans nos pays

- nambre trés élevé de persannes vivant avec le VHE
- nombre moyen 3 élevé de personnes vivant avec le YHE

faible nombre de personnes vivant avec le YHE

Serwetzar s, Hom |, MIESIC|enyicR, Kauss & O | GHimateas of worldwide
pien enee of éhon ¢ beparkls bl irfection: 2 systamae revievs f c:a published
betrrean 165 and 2. The Lancet, 2015 Ju 28; 38600 st3) 1smi-10

et doochueea Ed conpue parun comé de édadion mmpasé de milans ce 505 Hoparter,
auet 2 parizipation exteptonnele d P Sié Dienou, méditeur de s2nsé ub igu.

salidetion sciertifique du O &are Simor

Teliz s a & réaisée avec e soulien de Brstal yers Squibb. 5 Bristol Myers Squibla

Vaccin anti VH

Le vaccin contre I'hépatite B est trés efficace et il protége pendant
trés longtemps.

Comment faire ?

Ii faut donc faire vacciner les persannes de votre entourage pour
qu'elles n'attrapent pas le virus. Ainsi, vous leur assurez une prévention
efficace et vous pouvez &tre tranquille.

Rythme des injections de vaccin contre le VHB
1 injection -> 2*™ injection -> 3" injection
{un mois plus tard)  (six mois plus tard)
L'afficacité de la vaccnation contre 'hépatite B n'ast complte
qu'aprés 3 injections

Le Calenndrier s vasriraalions L e ecommand tions va cinales
sedon I'ads i Haut fonsel de 1 sinté publiq ue

Nous contacter

S0S hépatites Fédération languedoc-Roussillon

alsace.lorraine@soshepatites. i oshepatites.

Bourgogne-Franche-Comté Nord-Pas de (alais
9739 032
bourgogne franchecomte@

Centre Val-de Loire
85
centre.vi@soshepati

Champagne-Ardenne Pays de la L
1 26 68 95 0243 42 80
champagne.ardenn d

Guadeloupe

Ecoute et soutien

O 0800 004 372

APPEL GRATUIT DEPUIS UN POSTE FIXE

Retrouvez |"actualité 505 HEPATITES, les brochures, les publications et nos coups de gueule sur :
www.soshepatites.
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SERMENT D’HPPOCRATE

Au moment d’étre admis a exercer la médecine, en présence des maitres de cette école et
de mes condisciples, je promets et je jure d’étre fidéle aux lois de I’honneur et de la probité
qui la régissent.

Mon premier souci sera, de rétablir, de préserver ou de promouvoir la santé dans tous les
¢léments physiques et mentaux, individuels collectifs et sociaux. Je respecterai toutes les
personnes, leur autonomie et leur volonté, sans aucune discrimination selon leur état ou
leurs convictions.

Jinterviendrai pour les protéger si elles sont affaiblies, vulnérables ou menacées dans
leur intégrité ou dignité.

Méme sous la contrainte, je ne ferai usage de mes connaissances contre les lois de
I’humanité.

Jinformerai les patients de décisions envisagées, de leurs raisons et de leurs
conséquences.

Je ne tromperai jamais leur confiance et n’exploiterai pas le pouvoir hérité des
circonstances pour forcer leurs consciences.

Je donnerai mes soins a 1’indigent et a quiconque me les demandera.

Je ne me laisserai influencer ni par la recherche du gain ni par la recherche de la gloire.
Admis dans I’intimité des personnes, je tairai les secrets qui me sont confiés.

Recu a I’intérieur des maisons, je respecterai les secrets des foyers.

Et ma conduite ne servira pas a corrompre les meeurs.

Je ferai tout pour soulager les souffrances, sans acharnement.

Je ne provoquerai jamais la mort délibérément.

Je préserverai I’indépendance nécessaire a I’accomplissement de ma mission.

Que je sois modéré en tout, mais insatiable de mon amour de la science.

Je n’entreprendrai rien qui ne dépasse mes compétences ; je les entretiendrai et les
perfectionnerai pour assurer au mieux les services qui me seront demandés.

J’apporterai mon aide a mes confreres ainsi qu’a leurs familles dans 1’adversité.

Que les hommes et mes confréres m’accordent leur estime si je suis fidele a mes
promesses,

Que je sois déshonoré et méprisé si j’y manque.
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SUJET DE LA THESE : Modalités de transmission de 1’information du dépistage de I’hépatite
B au sein des familles en Guadeloupe.

THESE : MEDECINE
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NUMERO D’IDENTIFICATION : 2021ANTI0680

MOTS CLEFS: Dépistage familial, VHB, Hépatite B, Guadeloupe, Transmission,

Prévention

Contexte: Le virus de I’hépatite B est une maladie insidieuse a risque de complications
hépatiques. En Guadeloupe, nous pouvons estimer a prés de 6000 le nombre de personnes
atteintes d’une hépatite B chronique. Ceci passe par un dépistage individuel mais aussi par un
dépistage intrafamilial. Le principal moteur du dépistage intrafamilial et de 1I’entourage du patient
est le patient lui-méme dans sa mission de transmission de I’information. En Guadeloupe,
I’exposition intrafamiliale reste un des principaux facteurs de risque de transmission de 1’hépatite
B, ce qui porte a croire que les comportements de prévention intrafamiliaux ne sont pas adaptés.

Objectif: Nous nous proposons d’étudier les modalités de transmission de 1’information
relative a I’hépatite B chronique et son dépistage au sein des familles.

Méthode: Nous avons mené une étude qualitative avec analyse du contenu thématique de 12
entretiens individuels de patients atteints d’hépatite B chronique et habitant en Guadeloupe.

Résultats: [’analyse montrait que la transmission des informations sur le virus de 1’hépatite
B par le patient était proportionnelle & sa propre maitrise de la maladie. En effet on pouvait
remarquer que la majorité des patients interrogés avaient une connaissance insuffisante de la
maladie. Malgré une facilité a annoncer le diagnostic, les informations nécessaires a I’incitation
au dépistage n’étaient pas complétes. Ce qui entraineraient différents niveaux d’implication dans
la maladie et donc dans le dépistage de I’entourage. L’ incompréhension, la peur et le caractere
anxiogene de I’information semblaient constituer un frein a la recherche de I’information et a la
transmission de celle-ci a ’entourage.

Conclusion: En Guadeloupe, le dépistage intra-familial de I’hépatite B est insuffisant. Une des
principales limites est liée a ’absence de transmission de 1’information au sein des familles en

lien avec une mauvaise compréhension du patient.
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