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M. Frédéric Chaffraix, président SOS hépatites Alsace.
Bonjour a toutes et a tous!

Nous sommes heureux de vous accueillir aujourd’hui en
Alsace a Strasbourg dans ce magnifique lieu de conférence
qu’est le Pdle de Formation de la Chambre de Commerce et
d’industrie, pour ce 12¢ Forum National SOS hépatites.

Pour ceux qui ne me connaissent pas, on me présente gé-
néralement comme le président de SOS hépatites Alsace ou encore depuis quel-
ques mois comme un des vice-présidents de la Fédération SOS hépatites, ou bien
vice-président du Collectif Interassociatif Sur la Santé Région Alsace. Mais je suis
surtout et toujours un hépatant qui se bat contre les virus des hépatites!

Ceux qui me connaissent, savent que les discours en public ne sont pas mon fort,
donc je serai bref.

Le titre de mon discours, s’il y en avait eu un, aurait pu étre « Nous n'étions rien
et voila qu’aujourd’hui... »

Que de chemin parcouru depuis le 18 décembre 20006 et la création de I'association
régionale SOS hépatites Alsace. Nous avons donc réussi a réunir les 7 personnes que
nous obligeait la loi Alsacienne pour créer juridiquement cette structure! Nous ne
sommes plus que 3 de cette époque, Richard DIAZ mon ami et vice-président actuel
et Céline Martin ma compagne et trésoriere de I’Association.

A peine 3 ans d’existence et I'impression d’avoir toujours était 1a tellement I’engoue-
ment qu’a suscité la venue de SOS hépatites en Alsace fut fort et intense!

Merci a Pascal Melin et Michel Bonjour de la fédération SOS hépatites rencontrés
lors de la Foire Européenne de Strasbourg en 2006 et qui se sont beaucoup investis
pour permettre a cette association de voir le jour.

Merci au P* Michel Doffoel qui sera présent demain et au D’ Francois Habersetzer du
Pole de Référence hépatites Alsace ainsi qu'au D Jean Philippe Lang, chef de service
a I'hopital psychiatrique d’Erstein ici présent, pour leur soutien et I'impulsion qu’il
ont bien voulu donner pour lancer cette structure et qui sont toujours a nos cotés.

Merci a un Monsieur qui n'est plus la aujourd’hui et qui a contribué de sa person-
ne au lancement de l'association, Monsieur Maurice Linder décédé quelques jours
a peine et a notre grand regret, apres la mise sur les rails de ce train. Merci de la
méme maniére a Anne De Godet, bien connue de nos militants nationaux, ancienne
et regrettée vice-présidente de la Fédération SOS hépatites et ancienne présidente de
SOS hépatites Bourgogne, qui nous a quittés en 2007 et nous avait beaucoup aidés
dans la réflexion des actions a mener. Nous avons une pensée pour eux aujourd’hui.

Merci a un autre Monsieur qui lui n'a quitté que 1’Alsace pour le Sud de la France,
et que nous regrettons aussi, une personne qui croyait fermement au réle d'une as-
sociation comme la nétre dans le tissu médico-social alsacien. Une personne tou-
jours réactive par rapport a nos demandes. Une personne qui connaissait bien son
sujet a savoir les hépatites, le SIDA et les addictions. Il nous aura facilité les cho-
ses afin de pouvoir commencer rapidement nos actions dans la région. Merci donc
au D' Eric Schwarzentruber médecin inspecteur de santé publique a la DRASS *!
Alsace jusqu’en décembre 2007, aujourd’hui a la DRASS Languedoc-Roussillon.

Merci a tous ceux qui, d'une maniere ou d'une autre, nous ont permis d'étre ici
avec vous. Je pense notamment aux bénévoles, aux professionnels de santé ou
professionnels du secteur médico-social, aux partenaires associatifs, aux finan-
ceurs, dont le Groupement Régional de Santé Publique d’Alsace, la Ville de Stras-
bourg, et le Conseil Général du Bas-Rhin, d’avoir permis notre implantation au
ceeur de la capitale européenne.

1. Vous pouvez retrouver dans le glossaire p. 39 la désignation des sigles suivis d’un astérisque.
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Ils nous ont également permis d’obtenir un local, un lieu d’accueil a Strasbourg, de mettre en place des permanences comme
a Colmar au sein méme du service d'hépatogastroentérologie du D' Anne Marie Weiss ici présente et prochainement a
Mulhouse. Ils nous ont aussi permis, depuis le 9 Novembre dernier, dembaucher un salarié a mi-temps, en la personne de
Monsieur Armand Berthome ici présent. Ancien responsable de la ligne d’écoute d’Hépatites Info Service a Strasbourg, il
partage les valeurs de notre association. Son réle est de développer nos activités et partenariats en relation avec nos mis-
sions d’écoute, de soutien, de conseil, mais aussi d’information, et de prévention afin que tout ne repose plus désormais
uniquement sur des bénévoles malades et en traitement pour certains.

Un intervenant interrompt le discours d'ouverture
en rappelant un certain nombre de données.
Son évacuation de la salle engendre un

Attendez, c’est un congres sur les hépatites ou quoi? Si on commence aussi molle-
ment,on va vraiment étre a coté de la plaque. On parle de 5.000 morts par an rien
qu’en France. Ce n'est pas rien!

Merde le temps est compté, faut arréter d'étre langue bois. Elle est out la préven-
tion ? On fait des jolis forums mais pour le grand public.

Merde. C’est 800.000 personnes atteintes. Avec un budget dérisoire 4 millions
d’euros pour 800.000 personnes atteintes. De qui on se fout ?

Alzheimer c’est 850 millions d’euros pour 800.000 personnes. OMS ajournement
pour cause de grippe A. Les toxicos, ce ne sont pas des personnes humaines peut-
étre, alors pourquoi on leur refuse des traitements lorsqu’ils sont atteints?

Moi, je suis atteint de I'hépatite C et j'en ai marre qu'on me dise que dans deux
ans il y aura des solutions. Arréter I'hypocrisie.

Parlez des véritables problemes.

certain nombre de réactions de 'assistan-
ce. Il s'agit en réalité d’un représentant de
la troupe Inédit Théatre!, qui interviendra
a plusieurs reprises durant les travaux.

Frédéric Chaffraix reprend son interven-
tion.

Cette embauche est un signe fort, une
maniére de pérenniser cette structure
qui peut apporter du réconfort aux
26.800 hépatants de la région Alsace
car c’est bien de ce nombre de malades

qu’il s’agit. Mais aussi de 'informa-

tion au reste de la population afin que
ces hépatants ne soient plus rejetés, que les 50 % des personnes qui ne savent pas encore qu’ils sont contaminées aient une
chance un jour de s’en sortir en effectuant un test de dépistage rapide puis un traitement pour peut-étre guérir un jour, que
les publics a risques puissent faire une vaccination gratuite contre I’hépatite B pour éviter d’étre le numéro 12, ou bien
d’étre la 15.001¢ personne de la région a avoir un VHB chronique. Nos actions nous ménent également a faire de la pré-
vention des conduites a risques notamment aupres des usagers de drogues et des personnes en précarité. Notre mission de
représentation des usagers et notamment a la Conférence Régionale de Santé ol je siége et ol je participe a la commission
spécialisée sur I’évaluation du Plan Régional de Santé Publique d’Alsace va permettre au prochain plan 2010-2013 de faire
une plus grande place aux actions autour des hépatites virales.

Beaucoup de choses restent encore a faire, mais notre association a déja quitté sa rampe de lancement et peut entrevoir et
méme concevoir les prochaines échéances avec plus de sérénité.

L'Alsace et les Alsaciens ont donc compris qu’il fallait engager des moyens sur cet énorme probleme de santé publique
que sont les hépatites virales et la prise en charge des malades. En espérant que ce message soit relayé et compris dans les
différentes régions francaises et que les institutionnels nationaux et ceux de vos régions engagent plus de moyens dans ce
combat pour vous aider dans vos actions aupres des hépatants et de la population.

Je vous avais dit que j'allais faire court, mais encore une fois, ceux qui me connaissent savent bien que lorsque je suis lancé
sur les hépatites je peux en parler pendant des heures sans m’'arréter.. Merci de votre attention a tous et comme on dit en
Alsace JETZT GEHT’S LOS ! (Allez c’est parti !).

Je passe sans plus tarder la parole au fondateur et actuel Président de la Fédération SOS hépatites, modérateur de cette
premieére journée le D" Pascal Melin.

Dr Pascal Melin, président de SOS hépatites Fédération.

Merci a tous ceux qui se sont investis dans l'organisation de ce 12¢ forum national de SOS hépatites.
Le foie est un organe silencieux, mais je ne voudrais plus que les hépatants soient des personnes
silencieuses. SOS hépatites a toujours cherché a prendre la parole au nom des malades. Poursuivre
dans cette voie nous oblige a entendre les messages que vous souhaitez porter. Je vous invite donc
a animer les débats suivant les différentes interventions. Il nous a tout d’abord semblé important de
parler de la précarité et de la toxicomanie.

Les quatre interventions de la matinée permettront d’évoquer ces sujets.

1. Créée en 1996, la compagnie Inédit Thédtre s'est principalement illustrée dans I'improvisation théatrale en Alsace et dans la francophonie. Elle est composée de comédiens professionnels expé-
rimentés qui animent des « spectacles citoyens » sur des thémes de société mis en scéne avec humour et dérision.
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D" Anne-Marie Weiss, Hopitaux civils de Colmar.

1| Rappel épidémiologique

Le taux de prévalence au VHC* a été
estimé a 0,86% dans le cadre d'une
enquéte réalisée par I'InVS* et I’Assu-
rance maladie en 2003/2004, en dimi-
nution par rapport a 1994.

360.000 personnes disposeraient d’an-
ticorps au VHC, 230.000 resteraient a
traiter. La prévalence est plus élevée
en cas de précarité sociale, puisqu’elle
atteint 2,65% chez les bénéficiaires de
la CMU, contre 0,76% chez les non
bénéficiaires. Il s’agit essentiellement
d’hommes de 30 a 50 ans chez les titu-
laires de la CMU et de femmes de 40 a
60 ans chez les non titulaires.

L'estimation du taux de prévalence est
nettement plus élevée:

« chez les personnes ayant déclaré avoir
utilisé des drogues (par voie intra-
veineuse ou par voie nasale), avec un
taux de prévalence de 60%;

chez les personnes incarcérées au
moins une fois dans leur vie (taux de
prévalence de 7,12%);

chez les personnes ayant un piercing
ou un tatouage (taux de prévalence
de 2,23 %);

chez les buveurs excessifs, sans doute
parce que ces derniers sont d’anciens
toxicomanes;

chez les personnes co-infectées par
le VIH;

chez les personnes présentant des
troubles psychiatriques (taux de pré-
valence de 8%);

chez les personnes sans domicile fixe
non toxicomanes (taux de prévalence
de 4%, en augmentation en fonction
de la durée d’exclusion sociale).

La mortalité associée au VHC était
évaluée a 3.618 déces en 2001, soit
6,1 décés pour 100.000 habitants. Le
nombre de déces imputables a ’hépa-
tite C était pour sa part de 2.646. Un
dixiéme de ses patients était co-infec-
té par le VIH. Dans ce cas de figure,
I’'dge moyen de déces est de 38 ans.
Il est de 58 ans pour les patients sé-
ropositifs au VHC (VHC+) ayant une
consommation excessive d’alcool.

L'enquéte Coquelicot (2004-2007), dé-
crivant la situation et les besoins de
1.400 usagers de drogues dans cinq
villes de France, dont 70% suivaient
un traitement substitutif, démontrait:
+ un taux de prévalence de I'hépatite
C de 60%;
« un taux de coinfection VIH-VHC de
10,8 %.

Les usagers de drogue de moins de 30
ans ont un taux de prévalence de 28 %
concernant le VHC.

Cette population ne connait pas son
statut viral relatif au VHC, puisque
27 % se déclarent séronégatifs a tord.
92 % ont néanmoins conscience de la
gravité de la maladie et 77 % estiment
que des traitements efficaces existent.
En revanche, 55% seulement pensent
que ce traitement est accessible.

La conférence de consensus organisée
en 2002 démontrait que les patients
usagers de drogue ont des facteurs
épidémiologiques favorables (jeune
age, date de contamination récente, ab-
sence de fibrose, génotype 3 fréquent),
contrebalancés par des facteurs ag-
gravant le pronostic (consommation
d’alcool, coinfection VIH ou VHB,
troubles psychiques et fragilité des
liens sociaux). Les indications doivent
étre larges et les patients doivent faire
l'objet d'une prise en charge par une
équipe pluridisciplinaire avant le dé-
but du traitement. Le traitement peut
en effet étre envisagé uniquement
chez une personne stabilisée, I'usage
ponctuel de drogue ne s‘opposant pas
au traitement.

L'usage de drogue aboutit rapidement a
une dépendance responsable de risques
sociaux, d'une forte morbidité et de ris-
ques sanitaires. Les patients doivent en-

trer dans une filiere de soins couvrant:

- les centres d’accueil;

- 'aide sociale;

- les services de psychiatrie;

- les politiques de réduction des ris-
ques (RdR);

« 'accés au soin;

- la prise en charge des conséquences
somatiques.

A T’heure actuelle, seuls 10% des pa-

tients VHC+ usagers de drogues sont

pris en charge.

2| Les barrieres au traitement

Différentes barrieres sont constatées:
les doutes concernant lefficacité du
traitement;

- les difficultés techniques (biopsie,
prise de sang...);

- I'alcoolisme fréquemment associé;

« la coinfection VIH;

- la crainte d'un renforcement des
troubles psychiatriques du fait du
traitement;

- les craintes d’'une mauvaise adhéren-
ce au traitement;

- les risques de reprise de la toxico-
manie lors du traitement par Inter-
féron;

- le risque de réinfection dans le cadre
de pratiques a risques;

« la sous-estimation de la sévérité de la
maladie hépatique.

En réalité, il semble que la principale
barriere soit nos préjugés. En effet,
I’hépatite C est une maladie chronique
dont le taux de guérison est désormais
de 60%. Plus précisément, ce taux est
compris entre 45% et 90% selon le
profil du patient, du génotype et de la
cinétique virale sous traitement.

La maladie était difficile a évaluer en
raison du refus de la biopsie hépatique
par certains patients. Désormais, la
mise en ceuvre de mesures non inva-
sives de la fibrose facilite le dépistage,
malgré leur absence de prise en charge.
Par ailleurs, les problemes posés par la
présence de mauvaises veines sont ré-
solus avec le recours a des micro-pré-
levements et de prélevements en veine
jugulaire ou en veine artérielle.

L'alcoolisme représente une cause im-
portante de co-morbidité. Or pres d'un



tiers des patients usager de drogues
consomme plus 80 g d’alcool par jour.
Cet alcoolisme est souvent associé a
des troubles psychiatriques aggravant
les conduites a risque. Par ailleurs,
une consommation de 50 g d’alcool
par jour double le risque de cirrhose
et de décompensation d'une part, et
augmente le risque de cancer du foie
d’autre part. Une consommation mo-
dérée (20 g/jour) accélere également
la fibrose du foie. La consommation
d’alcool diminue également la réponse
au traitement, sans doute dans le ca-
dre d’'une diminution de l'observance
du traitement. L'entrée dans un trai-
tement doit donc étre l'occasion de
faire évoluer un patient vers un usage
contrdlé de I'alcool.

La coinfection VIH est pour sa part
associée a une sévérité accrue des 1é-
sions histologiques hépatiques et a
une évolution plus fréquente et plus
rapide vers la cirrhose. La coinfection
est également associée a des troubles
psychiatriques plus fréquents. En re-
vanche, le traitement de substitution
est associé a une meilleure observan-
ce du traitement du VIH et du VHC.
Par ailleurs, la réponse au traitement
contre le VHC est moins bonne chez
les patients co-infectés par rapport a la
population générale, méme si une étu-
de australienne démontre qu'une prise
en charge des personnes infectées au
VHC récemment engendre une guéri-
son dans 75% des cas. Cet élément in-
cite a un dépistage répété au sein de la
population atteinte par le VIH.

Enfin, les troubles psychiatriques sont
fréquents (22 %) chez les patients VHC+
et sont souvent sous-évalués, dans
la mesure ol le diagnostic initial est
souvent masqué par la consommation
de drogues et d’alcool. La dépression
est le facteur de co-morbidité le plus
important chez les usagers de drogues,
les usagers de drogues infectés par le
VHC et par les usagers de drogues co-
infectés avec le VIH, alcooliques ou
non. Le syndrome dépressif doit étre
pris en compte afin d’améliorer 1’'ob-
servance au traitement, alors que les
contre-indications au traitement sont
rares (dépressions sévéres, psychose)
chez les patients souffrant de troubles
psychiatriques.

3| Efficacité des traitements
substitutifs

Deux traitements de substitution (Bu-
prénorphine haut dosage et Métha-
done) sont actuellement proposés aux
usagers de drogues. Ces traitements
permettent l'entrée dans une filiere
de soins. Il a été démontré que 67 %
des patients sous Buprénorphine sont
toujours suivis deux ans apres leur en-
trée ans une telle filiére et ont enre-
gistré une nette diminution de I'usage
de drogue, une amélioration de la si-
tuation sociale et une diminution des
overdoses et des séroconversions au
VHC et au VIH. Cependant, les rechu-
tes restent tres fréquentes, mais sont
beaucoup moins importantes et moins
séveres.

Le premier observatoire national du
traitement de I’hépatite C chez les
toxicomanes substitués a permis de
constater que, sur un échantillon de
170 patients, le traitement a été suivi
dans 55% des cas et que la réponse vi-
rologique a été bonne dans 40% des
cas. La bonne observance du traite-
ment semble dépendre des centres, de
la nature de la substitution, de la cou-
verture sociale, du niveau de revenu et
de l'existence ou non d'une cirrhose.
En revanche, ces résultats semblent ne
pas dépendre de 1’état psychique, de la
consommation de drogue ou d’alcool.

Le taux d’interruption du traitement
atteint 20% chez les patients usagers
de drogue dans le cadre des études
multi-centriques. Ce taux est compara-
ble au taux observé dans la population
générale. La réinfection est toujours
possible (10% de réinfection chez les
injecteurs apres cing ans de suivi selon
une étude scandinave).

Avant le traitement, il convient d’éva-
luer les conduites addictives, 1'usage
des opiacés et des traitements de subs-
titution, les troubles psychiatriques,
les traits de personnalité, enfin le ca-
ractere adapté ou non des prescriptions
de psychotropes. Lobjectif consiste a
stabiliser les conduites addictives et
psychiatriques avant le début du trai-
tement. Il convient également d’assu-
rer une bonne information du patient
et de ses proches, de lui proposer des
modalités de suivi et un traitement
antidépresseur. Surtout, il convient
d’évaluer le moment idéal du début
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du traitement et de formaliser le cadre
de suivi. L'éducation thérapeutique est
souvent réalisée par une infirmiere, si
possible avec le conjoint ou un proche.
Elle permet une meilleure observance
du traitement et augmente significati-
vement l'efficacité thérapeutique.

Le traitement doit intervenir dans le
cadre d'une équipe pluridisciplinaire.
Une relation de confiance est essen-
tielle entre patients et médecins.

Conclusion

Le pronostic favorable chez I'usager de
drogue (jeune age..) VHC+ est contre-
balancé par des facteurs péjoratifs
qu’il convient d’identifier et de traiter
afin d’éviter I’évolution vers une mala-
die grave. Les traitements substitutifs
et la qualité des soins dans les centres
ont permis 'amélioration de la santé
physique et psychique permettant le
traitement du VHC. Si le nombre des
patients traités reste faible, I’'observan-
ce, les effets secondaires du traitement
et les résultats virologiques sont iden-
tiques a ceux d’une population de non
usagers de drogues. Cet élément doit
donc nous inciter a traiter les patients
usagers de drogues.

Cependant, ces derniers doivent étre
motivés et accompagnés avant, pen-
dant et apres le traitement. En particu-
lier, la précarité, les polytoxicomanies
et les troubles psychiques doivent étre
abordés avant le début du traitement.
Par ailleurs, permettre a un usager de
drogues d’adhérer a un protocole mé-
dical complexe provoque une spirale
positive dont les effets se répercutent
dans tous les domaines (somatiques,
addictif, familial, socioprofessionnel...).

Pascal Melin

Cette présentation démontre le bien
fondé de la démarche de SOS hépatites
qui a demandé des l'origine une prise
en charge de tous les patients, quel que

soit leur mode de contamination. Nous
en tirerons tous les bénéfices des lecons
tirées du traitement des patients les
plus difficiles, méme si les plus nom-
breux restent les patients transfusés.

>



0

iques

teractions psycholog

N

A toxicomanie

ecarite

/

Pr

M. Gérald Ponsard, directeur du CAARUD YOZ, SOS hépatites Champagne-Ardenne.

L'intervention du D* Anne-Marie Weiss
a démontré l'intérét des centres de
soins destinés a la prise en charge des
toxicomanes. Le probléme est qu'un
trés faible nombre de toxicomanes
fréquentent ces centres. Les résultats
mesurés par ces derniers ne donnent
donc sans doute pas une vision repré-
sentative de la réalité.

Le département des Ardennes est for-
tement rural. Il comprend 286.000 ha-
bitants et une seule grande ville (Char-
leville-Mézieres). Le CAARUD a été
créé dans les Ardennes par un arrété
préfectoral du 12 décembre 20006, suite
au travail préalable de SOS hépatites
Champagne Ardenne, qui a eu le cou-
rage d’assurer la responsabilité d'une
structure médicosociale.

Léquipe est désormais constituée de
six personnes, dont deux infirmiers, un
éducateur spécialisé et un animateur
festif. Huit bénévoles, dont des non
hépatants, accompagnent la démarche.
Cette structure a été dénommée YOZ,
un nom destinée a attirer la sympathie
des utilisateurs. Il s’agit d'une struc-
ture médico-sociale a part entiere. Elle
s’inscrit dans le cadre de la loi du 2 jan-
vier 2002, du décret du 14 avril 2005 et
du décret du 19 décembre 2005.

Les CAARUD ont pour mission l'ac-
cueil collectif et individuel; I'informa-
tion et le conseil personnalisé; le sou-
tien dans l'acces aux soins, au droit, au
logement et a l'insertion profession-
nelle; la mise a disposition de maté-
riels propres et stériles. Il intervient a
I'extérieur du centre afin d’établir un

contact avec les usagers de drogues, de
mettre a disposition un matériel pro-
pre et stérile et de diffuser un message
centré sur la prévention et évitant tout
jugement moral.

Afin d’aller au contact des usagers ha-
bitant hors de Charleville-Méziéres, le
CAARUD utilise un camping car. Le
choix a été fait d’'utiliser un véhicule
discret afin de ne pas attirer 'attention
des non usagers et ne pas stigmatiser
les usagers. Cing permanences d’'une
durée de deux heures sont organisées
durant trois jours de la semaine dans
cing villes du département. L'essentiel
de l'activité intervient dans le cadre
d'une démarche de proximité, dans la
rue ou au domicile des utilisateurs.

Le nombre d’usagers ayant bénéficié
d'un suivi de long terme est passé de
32 en 2007 a 101 en 2008 et 110 en
2009. L'essentiel de la file active résul-
te du bouche a oreille des usagers. Par
ailleurs, des soirées festives ont été
organisées. 11.009 kits Stéribox® ont
été distribués en 2008, contre 2.706 en
2000, témoignant d'une moindre pra-
tique du partage de seringues chez les
usagers.

Les usagers de drogue rencontrent
un certain nombre de difficultés spé-
cifiques en milieu rural. II s’agit en
premier lieu de 'absence d’anonymat,
de 'absence de structures spécialisées
sur place, de 'absence de primo-pres-
cripteurs de méthadone, mais aussi de
problémes de transport, d’emploi et de
formation.

Les pistes souhaitables en milieu rural

visent a:

- favoriser la prise en charge des usa-
gers par I'amélioration de I'accés aux
soins;

- implanter des échangeurs de serin-
gues en milieu rural:

- délocaliser les fibroscans;

- former le personnel soignant aux
prélévements de sérologie en micro-
capilaire;

- créer des microstructures et des ré-
seaux;

- sensibiliser les pharmaciens et les
médecins généralistes a la réduction
des risques.

Les CAARUD ont pour mission l'accueil collectif et individuel;

l'information et le conseil personnalisé; le soutien dans l'acces

aux soins, au droit, au logement et a l'insertion professionnelle;

la mise a disposition de matériels propres et stériles.

La structure intervient également au
sein de la petite ville de Vouziers. Sur
les 37 usagers contactés au sein de cette
ville en 18 mois, 12 sont entrés dans une
démarche de soin. Cette démarche per-
met de toucher des usagers qui ne pour-
raient autrement faire appel aux struc-
tures de soins de Charleville-Mézieres a
45 kms. Entre avril 2008 et aofit 2009,
2.938 kits d’injection ont été diffusés par
le CAARUD, et 1.130 dans le cadre des
urgences de nuit de I'hdpital, alors que
cette pratique n'est pas officiellement
organisée par I'hopital. Avec le temps,
le nombre de kits Stéribox® distribués
a diminué grace a la démarche de soins
engagée par la douzaine d’usagers.

oS .c. , .
S©OS hépatites
Fédération
Ecoute, soutien, information,
prévention et documentation...
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Dr Catherine Enel, D* Anne Minello, Valérie Jooste, Catherine Lejeune, D" Benoit Trojak, P Patrick Hillon,
CHU de Dijon. Etude financée par 'ANRS* et présentée par le D' Catherine Enel.

Apres avoir longuement travaillé en
Afrique sur les comportements a ris-
que en matiére de transmission du
VIH, j'ai souhaité m’intéresser au dé-
pistage du virus des hépatites virales
B et C(VHB et VHC) chez les migrants,
en France. L'étude menée en Cote-
d’Or s’inscrit dans le questionnement
scientifique concernant la nécessité de
favoriser le dépistage de ces hépatites
et leur traitement, afin d’'en réduire la
transmission.

1| Les hépatites B et C
en France

Une étude de 1'InVS datant de 2004’
révélait un taux de prévalence de l’an-
tigene HBs* de 0,65% en France mé-
tropolitaine, mais de 1,12% dans le
nord-est du pays. Ce taux atteignait
5,25% pour les personnes originaires
d’Afrique sub-saharienne, 2,68 % pour
les personnes originaires du sous-con-
tinent indien, et 2,45% pour les per-
sonnes nées au Moyen-Orient.

Dans la méme étude, le taux de préva-
lence des anticorps anti-VHC était de
0,84 % en France métropolitaine et de
0,78 % dans le nord-est du pays. Ce taux
était 1lié a un continent de naissance
ol la prévalence de l'infection a VHC
était supérieure a 2,5%; par exemple,
il était de 10,17 % parmi les personnes
originaires du Moyen-Orient.

En ce qui concerne la vaccination

1. InVS, rapport annuel, 2005, 36 p.

contre I'hépatite B, parmi les pays
européens qui la préconisent, la France
fait état d'un taux de vaccination fai-
ble. En revanche, la couverture vacci-
nale devient importante dans de nom-
breux pays d’Asie, d’Amérique du Sud
et méme d’Afrique, ou le programme
de vaccinations comprend désormais
celle contre I'hépatite B.

Le plan national 2009/2012 de lutte
contre les hépatites B et C? considére
dorénavant que les migrants sont a
haut risque d’avoir été exposés aux hé-
patites virales B et C; il préconise donc
le dépistage des personnes nées dans
des zones de moyenne et forte endé-
mie. Il incite aussi a prendre en comp-
te la précarité sanitaire et sociale:les
hépatites touchent plus particuliére-
ment les personnes précaires® et deux
tiers des personnes précaires sont des
migrants®.

Des études relatives a la migration et a
la santé ont objectivé une discrimina-
tion dans l’acces aux soins pour les po-
pulations immigrées et une difficulté
des migrants a comprendre les moda-
lités de prise en charge®. Or, une étude
de 'ANAEM, devenue depuis I'OFII, a
révélé que la santé des primo-arrivants
était médiocre et qu’elle s'aggravait au
cours du temps, notamment chez les
migrants d’origine sub-saharienne®.

2| La santé des migrants
en Cote-d’Or

al Les populations concernées
par 'enquéte

Pour I'étude réalisée dans le départe-
ment de la Céte-d’Or, quatre types de
migrants ont été considérés:

1) les immigrés (personnes nées étran-
geéres a I'étranger résidant en France
en situation réguliere et ayant ou
non acquis la nationalité francaise);

2. Plan National de Lutte contre les hépatites B et C 2009-2010,
DGS-R12, 12 janvier 2009, 87 p.

3. InVS, rapport annuel, 2005, 36 p.

4. Collet et al. Précarités, risque et santé. Enquéte menée
aupres des consultants de centres de soins gratuits. Ques-
tions d’économie de la santé. Bulletin d’information en éco-
nomie de la santé, n° 63, janvier 2003, CREDES.

5. Voir les travaux de D. Fassin, |. Rossi, entre autres.

6. ANAEM. Rapport d’activité 2005-2006, 63 p.

2) les demandeurs de titre de séjour;

3) les demandeurs d’asile;

4) les étrangers en situation irrégu-
liére.

La Co6te-d’Or comptait 26.2177 immi-
grés en 1999. Si nous excluons les res-
sortissants des pays de I’Europe des
15, les immigrés de notre étude étaient
majoritairement originaires du Maroc,
d’Algérie et de Turquie, avec une endo-
gamie tres forte parmi les couples ou
I’homme est d’origine turque (98 %) et
marocaine (94 %).

Concernant les demandeurs de titre de
séjour, en 2005, 249 personnes, dont
111 épouses, avaient été accueillies au
titre du regroupement familial, 582 en
tant qu’'étudiants et 427 personnes au
titre de la vie privée et familiale® (sou-
vent des personnes déboutées du droit
d’asile demandant a rester sur le terri-
toire pour des raisons de santé).

En 2008, les 429 nouveaux deman-
deurs d’asile provenaient minoritai-
rement d’Asie (essentiellement de
Mongolie et de Turquie), et majoritai-
rement d’Afrique sub-saharienne (les
deux républiques congolaises) et d’Eu-
rope de I’Est (Kosovo, Tchétchénie, Ar-
ménie, Albanie, Azerbaidjan, Géorgie,
Roumanie, Bulgarie). Par ailleurs, en
2008, 777 personnes étaient placées
sous la protection de I’'OFPRA*, hors
mineurs isolés.

En ce qui concerne les personnes en
situation irréguliére, il n'existe aucune
estimation disponible pour le départe-
ment de la Cote-d’Or.

b| L'enquéte qualitative

L'objectif principal de 'enquéte quali-
tative était d’identifier les modalités et
les pratiques en matiére de proposition
de dépistage des hépatites virales B et
C aux personnes d'origine étrangere
vivant en Co6te-d’Or, selon les structu-
res de santé qu'elles sont amenées a
fréquenter. Il s'agissait aussi d’évaluer

7. Atlas des populations immigrées en Bourgogne, INSEE, dos-
sier n® 41, nov. 2004, 65 p.
8. PRIPI 2006-2008.
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Les déterminants de la proposition de dépistage des hépatites virales B et C aux migrants en Cdte-d’Or.

la perception des professionnels de
santé qu'ont les migrants d’avoir été
infectés dans leur pays d’origine et en-
fin de mettre au jour les logiques sous-
tendant les stratégies adoptées.

Cette enquéte exploratoire a consisté
a mener des entretiens individuels et
semi-directifs aupres de 22 profession-
nels de santé (médecins et sages-fem-
mes). Elle visait notamment a mesurer
leur implication dans la lutte contre
les hépatites B et C, leur attitude face a
la vaccination contre I’hépatite B, leur
connaissance des zones d’endémie, des
risques encourus dans les pays d’ori-
gine et durant le parcours migratoire,
enfin leur éventuel engagement dans
une démarche humanitaire. De plus, 7
travailleurs sociaux exercant dans des
centres d’hébergement ont été inter-
rogés sur les modalités de 1'accompa-
gnement aux migrants en matiére de
santé. Enfin, une observation de type
ethnographique a été effectuée dans
les salles d’attente et de consultation
et dans des structures sociales, des
centres d’accueil et d’hébergement des
migrants, afin d’enregistrer quel type
de documentation concernant la santé,
et notamment les hépatites virales B
et C, était mis a la disposition des mi-
grants.

c| Les résultats

Les facteurs prédictifs de la proposi-
tion de dépistage du VHB et du VHC
sont liés a différents déterminants. Le
dépistage intervient parfois a la de-
mande des migrants, mais plutdt sur
proposition des médecins, et de facon
systématique dans le cadre d'une pri-
mo-consultation dans une PASS' ou
un CDAG*. Ces dépistages sont, depuis
peu, également proposés au centre
d’examens de santé de la CPAM*. La
demande ou proposition initiale est
une sérologie VIH, a laquelle on ajou-
te, dans la foulée la sérologie VHB et
VHC.

Le dépistage est aussi proposé par les
médecins référents de CADA*, mais
pas systématiquement a la visite mé-
dicale d’entrée obligatoire, et par ceux
exercant dans un réseau ville-hdpital-
sida. Seul le dépistage de la tubercu-
lose est imposé aux demandeurs de

1. Permanence d’Accés aux Soins de Santé.

titre de séjour, dans le cadre de la vi-
site médicale obligatoire a 1'OFII; le
statut vaccinal concernant 1'’hépatite
B n'est pas questionné, et le dépistage
des VHB, VHC et VIH n'entre pas dans
le cadre de cette visite. Quant aux mé-
decins généralistes de quartiers a forte
population immigrée, ils ne proposent
la sérologie VHB ou VHC qu'en cas de
symptomatologie évocatrice de trou-
bles hépatiques.

Les sages-femmes proposent une séro-
logie VIH a la premieére consultation
du suivi de grossesse et appliquent la
regle du dépistage obligatoire du VHB
au 6° mois de grossesse. En revanche,
elles ne proposent jamais aux migran-
tes le dépistage du VHC.

d| Les déterminants de la
proposition de dépistage

De cette étude, il ressort clairement
qu’'un certain nombre de déterminants
sont prédictifs d’'une bonne pratique
médicale du dépistage des hépatites
virales B et C. Ces déterminants sont
essentiellement liés a la connaissance
des professionnels de santé:

- des facteurs de risque pour les hé-
patites;

- des zones d’endémie;

- des conditions sanitaires dans les
pays d'origine des migrants;

- des risques liés aux retours réguliers
au pays (polygamie, prostitution des
épouses restées au pays);

- des comportements sexuels a ris-
que;

- des évenements biographiques qui
ont conduit a la migration;

- des expériences de torture, de sévices
corporels et de violences sexuelles
dans le pays d'origine ou durant le
parcours migratoire.

Parmi les autres déterminants prédic-

tifs sont apparus:

. le fait que le médecin considere le
migrant comme un étre singulier et
non comme un patient comme un
autre;

. le dépassement des inhibitions
concernant le questionnement de la
sexualité, des craintes d'étre percu
comme discriminant en proposant
un test de dépistage des VIH, VHB
et VHC a une population d'origine
étrangere;

« le dépassement des a priori concer-
nant l'absence de risques liés a un
statut social élevé.

Par ailleurs, les médecins davantage
concernés par la prévention que par
le cofit de la prévention adoptent plus
facilement une démarche de dépistage
chez les migrants, méme pour ceux
destinés a rester peu de temps sur le
territoire francais. Les médecins ayant
une expérience d’action humanitaire
apparaissent tres concernés par les hé-
patites virales B et C et le VIH.

Enfin, un autre facteur prédictif est la
demande initiale de dépistage du VIH
a la demande du migrant car les pro-
fessionnels de santé y ajoutent systé-
matiquement la proposition de sérolo-
gies VHB et VHC.

Les déterminants linguistiques sont en
revanche plutot défavorables. En effet,
si de nombreux migrants originaires
d’Afrique sub-saharienne parlent fran-
cais, tel n'est pas le cas de ceux origi-
naires d’Europe de I'Est ou d’Asie. Or,
le recours a l'interprétariat profession-
nel est considéré comme onéreux - il
est donc évité - et certains médecins
n‘acceptent pas de consulter avec un
interpréte. L'étude suggere que la pro-
position de dépistage, qui n'est en rien
anodine, n'est pas toujours bien com-
prise par les migrants qui cependant
la refusent rarement.

Les déterminants d'ordre statutaire
jouent un réle important. La situation
idéale correspond a celle d’'un migrant
demandeur d’asile dirigé vers une PASS
ou bénéficiant d'un hébergement en
CADA et d'un suivi par un travailleur
social, et ayant choisi comme médecin
traitant le médecin référent du CADA.
Enfin, les patients originaires d’Afri-
que sub-saharienne se verraient plus
facilement proposer le dépistage du
VIH et des VHB-VHC que les migrants
originaires d’autres régions du globe.

Plusieurs des médecins interrogés
n’incitent pas les migrants a la vacci-
nation contre I'hépatite B. Or la réti-
cence a cette vaccination serait bien
moins marquée chez les migrants que

chez les non migrants.



Conclusion

Dans cette étude, le dépistage des hé-
patites B et C apparait trés lié au dé-
pistage du VIH, a la connaissance des
professionnels de santé du contexte
socio-sanitaire dans les pays d’ori-
gine, au statut du migrant et au suivi
médico-social assuré dans les structu-
res d’hébergement.

Pascal Melin

Les mouvements des hommes permet-
tent aux virus de se diffuser sur la pla-
nete. La réflexion des anthropologues
doit donc étre prise en compte face a
un risque de blocage aux frontieres.

Les maitres mots de SOS hépatites sont
donc solidarité, information et défense
de tous les malades atteints d’hépatite
virale. Je tiens par ailleurs a rappeler
que nous vivons actuellement la se-
maine du handicap et la semaine de
Uacces aux droits, deux sujets concer-
nant la question hépatique.

1 e forum
national
Strasbourg 2009

Synthese.

Dr Jean-Philippe Lang, psychiatre addictologue, Centre hospitalier d’Erstein.

Le péle de référence de Strasbourg organise depuis 1998 une consultation
hebdomadaire consacrée aux hépatites, ouverte aux médecins libéraux. 40 %
de nos consultations concernent des migrants et les médecins interviennent
systématiquement en présence d’'un interprete. Cette prestation a un cofit im-
portant pris en charge par ’'Hopital.

Il y a une dizaine d’années, il m’a été demandé de participer aux travaux du
Comité National Stratégique de Lutte contre les Hépatites afin de porter le dis-
cours relatif a la prise en charge des troubles psychiatriques. Depuis cette date,
nous avons réalisé une évaluation de la prise en charge des patients et nous
avons mené la lutte en faveur de l'acces aux soins des malades psychiatriques,
dont le taux de prévalence aux hépatites est important. Participant a de nom-
breux congres médicaux, je constate que ces messages sont désormais passés.

Cependant, la conférence de consensus de 2002 indiquait que les malades
psychiatriques ne devaient étre traités que de maniére exceptionnelle pour
leur hépatite. Or nous savons désormais qu’une bonne observance du traite-
ment dans le cadre d’une prise en charge adaptée, individualisée et cohérente,
permet un acceés aux soins et une guérison a n’'importe quel type de patient
(patient souffrant d’addiction, usagers de substances psychoactive, transfusés,
malade mental...). Cependant, alors que certains hépatologues pensaient que
la délivrance d’'un antidépresseur avant le traitement permettrait systémati-
quement de favoriser 'observance du traitement, I’AFSSAPS * et 1a HAS * vont
délivrer début 2010 un certain nombre de recommandations et de bonnes
pratiques en la matiére.

Afin d’assurer la cohérence du dispositif, un collectif national permet de faire
dialoguer psychiatres et psychologues impliqués dans la prise en charge des
hépatites afin d’exprimer un avis commun concernant les recommandations
en la matiere. Ce groupe de travail a réalisé deux enquétes. La premiere porte
sur l'aide psychiatrique ou psychologique qui peut étre sollicitée lors de l'ini-
tiation d’un traitement antiviral. Une premiere étude démontre que seuls 39 %
des infectiologues et des hépatologues travaillaient avec un psychiatre, alors
que dans le méme temps, 20% des patients n’avaient pas un acces a un soin
optimal pour des raisons psychiatriques. Une seconde enquéte prochainement
publiée vise a déterminer comment les psychiatres et psychologues impliqués
prennent en charge les malades souffrant d'une hépatite. Elle démontre qu’un
énorme travail d'information, de formation et de coordination reste a réaliser.

Enfin, je suis présent aujourd’hui également afin de demander I’avis des usa-

gers concernant les actions a développer a I’avenir. Certains médecins généra-

listes ou hépatologues estiment qu’il est possible de se passer de l’apport des
psychiatres ou des psychologues.
Or il convient de tenir un discours
clair face aux tutelles.

Par ailleurs, je constate que le dis-
e cours ne consiste plus a demander
— des prises en charge spécifiques
pour des patients migrants, des
patients usagers de drogue ou des
patients victimes de troubles psy-
chiatriques, mais a demander que
| l'offre de soins s’adapte face a des
N patients complexes, en sachant que
cette démarche bénéficiera a l'en-
semble des usagers du systéme de

soins.

S
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Michel Bonjour, vice-président de SOS hépatites Fédé-
ration, président de SOS hépatites Franche-Comté: SOS hépa-
tites a consacré de tres nombreuses heures de travail a élaborer
des préconisations. Cependant, les recommandations de bonnes
pratiques figurant dans le plan national hépatites ne sont ja-
mais suivies d'effet. C'est pourquoi je pense que SOS hépatites
ne va plus pouvoir continuer avec les pouvoirs publics et avec les
spécialistes. Ainsi, une patiente vient de m'indiquer que 'ALD *
lui avait été allouée pour une année seulement parce qu'elle ne
suivait aucun traitement a 'heure actuelle, alors que sa maladie
est a un stade avancée. Par ailleurs, alors que nous avions réussi
a faire modifier les préconisations du Haut Conseil de Santé
Publique relatives a la vaccination de grippe saisonniére ou de
la grippe A (HIN1) afin d'intégrer dans les publics prioritaires
les malades hépatiques graves, la CNAM * refuse de prendre en
compte cette préconisation.

Pascal Melin: Souhaitez-vous que nous interpellions la
DGS *, dans la mesure out les hépatants victimes de diabéte sont
convoqués aux campagnes de vaccination grippale uniquement
au titre de cette seconde pathologie ? Devons-nous demander a
I'AFEF * de nous assister face aux pouvoirs publics sur ce dos-
sier?

Jean-Philippe Lang: D'une maniére générale, alors que
les ARS* vont étre constituées, nous devons prendre nos res-
ponsabilités. Nous ne pouvons plus accepter tous les discours
ou les pratiques des tutelles qui saupoudrent les moyens pour
ne froisser personne. Certes, cette attitude générera des conflits,
mais des conflits gérés intelligemment permettent de faire avan-
cer les choses.

P M: Le débat doit-il étre porté au niveau européen ? En effet,
alors que la France dispose sans doute du meilleur dispositif
concernant le dépistage, l'accés aux soins ou la couverture so-
ciale, une telle démarche impliquerait peut-étre d’attendre que les
autres pays nous rejoignent avant de progresser.

J-P L: Je pense effectivement que nous devons porter ce débat
au niveau européen, alors méme que nous sommes en avance par
rapport aux autres pays dans la prise en charge des hépatites.
En écoutant les différentes interventions de la matinée, je me
demandais pourquoi nous ne sommes pas capables de mettre en
ceuvre une démarche réellement exemplaire.

Catherine Enel: Je pense effectivement que nous devons
fédérer les énergies et porter le débat au niveau européen. En
revanche, je ne pense pas que la France soit si exemplaire en
Europe.

J-P L: Il y a effectivement un décalage entre les recommanda-
tions de 'AFSSAPS * ou de 'HAS * d'une part, et les décisions
des tutelles et l'offre de soins effective d'autre part. Cependant,
nous disposons de tous les outils pour mettre en ceuvre un dispo-
sitif de prise en charge parfait.

Gérard Ponsard: La France dispose effectivement de plans
de santé publique de haut niveau, concernant les addictions par
exemple. Cependant, de nombreux manques sont constatés sur le
terrain. C'est pourquoi, avant d'ouvrir le débat au niveau euro-
péen, il convient de ne pas s'éparpiller et se concentrer sur l'amé-
lioration du dispositif national.

De la salle: En tant qu’association d'usagers, nous devons
préciser notre positionnement alors que va se mettre en place le
dispositif régional issu de la loi HPST ¥, prévoyant notamment
un financeur unique concernant les fonds publics. Si nous ne
parvenons pas a prendre ce cap en étant en capacité de s'‘adres-
ser directement aux décideurs, nous aurons beaucoup de souci
a nous faire.

J-P L: Nous devons effectivement étre vigilants concernant la
place que les associations de malades occuperont dans le cadre
du futur dispositif régional de santé.

De la salle: Le dispositif francais de prise en charge des hé-
patites est peut-étre en avance par rapport a ses homologues eu-
ropéens pour les personnes ayant déja un pied dans le systéme
de soins. En revanche, la situation est tres différente pour les
sans papiers, pour qui il est uniquement possible de traiter des
urgences médicales.

J-P L: Je pense que nous avons un temps d’avance concernant
Uappréhension théorique du probléme, mais absolument pas
concernant la capacité a faire travailler ensemble les différents
intervenants potentiels en matiére de prise en charge des hépa-
tites. En effet, le dispositif est extrémement complexe et renvoie a
des intervenants ayant un ego particuliérement fort. Les tutelles
et les associations d'usagers doivent donc se positionner sur ces




sujets alors que la nouvelle gouvernance des hopitaux et la loi
HPST modifie le cadre général.

De la salle: Comment mettre en place un dispositif de dé-
pistage hépatique systématique pour les personnes migrantes ¢

C E: Je ne suis pas en mesure de répondre a cette question.

G P: Les aides sont souvent allouées aux médecins, qui voient les
patients durant quelques minutes, et non aux foyers d’héberge-
ment, aux travailleurs sociaux ou aux infirmiers qui travaillent
sur la durée avec les patients. Il convient, a mes yeux, de faire
évoluer ce point, car faire accepter une démarche de dépistage et
de soins nécessite un investissement sur la durée.

J-P L: Lobjectif n'est pas d'opposer les différents intervenants,
mais de faire comprendre que chaque intervenant a un role spé-
cifique dans un parcours de soins.

G P: Concernant les migrants, il convient de prendre en compte
les différences selon les pays d’'origine et dégager des moyens sup-
plémentaires permettant de mettre a disposition des interpreétes
a tous les niveaux.

Précarité.

Spirale d'un homme, Stéphane Martin, pris dans la maladie.
Devant la machine a café

Collégue:Salut Stéphane. Café?

Creme et sucre comme d’hab? Quelle

journée, on ne chdome pas en ce mo-

ment dans le service.

ot ﬁ L Stéphane:(a bosse dur...

:Et dis donc, c’est pas la forme, toi,
en ce moment. T’es un peu palot.

S :0ui, je suis un peu fatigué, mais avec les rythmes qu’on
nous impose, on a du mal a récupérer, pas toi?

C:(C’est vrai que c’est raide mais on a déja vu pire. Par contre
c’est surprenant que tu sois down comme ca. On est un
peu inquiet avec les collegues.

S:Boah, y’a pas de raisons d’étre inquiet. J'ai bien le droit
d’étre un peu fatigué. Je te laisse je vais au tennis.

Fin d’'une partie de tennis, dernier
échange.

" Partenaire:Balle de match.
&~ S:Faute!

L P:Yes. ben dis donc, 6-0, 6-0! Je t’ai
jamais mis une raclée pareille. T’as
vraiment l'air a coté de tes pompes.

S:Non, mais j'avais un point de coté qui avait du mal a
partir. Mais attends la semaine prochaine...
P: M’enfin 6-0, 6-0, t'es slir que tout va bien. Tu m’inquietes
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C E: Les personnes prenant en charge les migrants (médecins,
travailleurs sociaux...) buttent tous sur le probleme de langue.
Cependant, aucun de ceux que j'ai interrogés ne fait leffort d’ap-
prendre une langue étrangére afin d’'avoir une langue commune
avec les migrants, a l'exception d’'une personne qui était interve-
nue a Sangatte et qui avait appris l'anglais afin de faciliter les
consultations.

J-P L: Un des moyens d’entrer en communication avec un pa-
tient étranger consiste a prendre en compte sa langue. Il convient
donc de recruter des étrangers pouvant jouer un role d’inter-
prete. Cependant, avant toute chose, il convient d’adapter l'offre
de soins a la personne venant consulter, que cette derniére soit
francaise ou étrangere.

M B: Au-dela du dépistage, il convient de préciser la suite du
dispositif a mettre en ceuvre a destination des migrants. Les as-
sociations de malades doivent réfléchir a ces sujets et proposer
des solutions.

un peu.

S :Boah, y’a pas de raison d’étre inquiet. J’ai bien le droit de
perdre une partie. Je te laisse, c’est la Saint-Valentin, j'ai
rendez-vous avec ma femme.

Le soir avec sa femme. Stéphane sert
le repas, s’assoit et offre une petite
boite a sa femme. La femme ouvre la
boite et découvre une bague.

Femme: Elle est magnifique. J'ai, moi

aussi, une petite surprise pour toi, et

elle est déja sur moi. Ca te dirait de ve-
nir la découvrir dans la chambre.. mmmbh...

Stéphane:Je suis désolé mais je suis vraiment vanné.

C’est pas l'envie qui me manque mais...

F:Ecoute, ca fait combien de temps qu'on n'a pas fait
I'amour?

S:Ben, j’sais pas... ca doit faire...

F':Je vais te le dire, moi. Ca fait exactement 2 mois et 1 se-
maine. C’est a dire beaucoup trop. Je t'ai connu beaucoup
plus entreprenant. Tu sais, je vais finir par croire qu’il y
a quelqu’un d’autre. Je suis vraiment inquiete pour toi.

S:Boah, y’a pas de raison d’étre inquiet. J’ai bien le droit
d'étre...

F':Mais si, si, il y a des raisons d’étre inquiet. Tu devrais
voir un médecin.

S:Bon, ok j’y vais. ->
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Dans le cabinet médical.

Stéphane: Alors Docteur?

Médecin:Nous savons enfin pour-

quoi vous étes aussi fatigué.

S : Ah bon, pourquoi ?

M :J’ai les résultats de vos sérologies.
Vous avez une sérologie positive
pour le VHC.

S:Ca veut dire?

M : Ca veut dire que vous avez une hépatite C.

S :Ah vous m’avez fait peur, moi qui croyais que j’avais le
cancer.

M : Non, certes ce n'est pas le cancer, M. Martin. Mais votre
hépatite C est a prendre au sérieux; c'est une maladie
préoccupante qu’il faut traiter. Je me fais bien compren-
dre?

S : Oui, oui.

M :D’ailleurs vous n'étes plus en état de travailler, je vais
vous faire un arrét de travail pour faire les examens
complémentaires afin de déterminer le traitement ap-
proprié.

S : Attendez, ce n'est pas une petite hépatite B qui...

M : Hépatite C.

S:0ui enfin, A, B ou C ou Z, écoutez ce n'est pas le moment
d’étre en arrét maladie, je peux pas me permettre de m’ar-
réter...

M :Ecoutez M. Martin, je m’'inquiéte pour votre santé et

j'aimerais que vous en fassiez de méme.

S:Boh, y’a pas de raison de s’inquiéter, j’ai bien le droit
d’étre un peu malade.

M:La n'est pas la question. Prenez cet arrét de travail et

remettez-le a votre employeur.

Dans le bureau du patron.

Patron:Monsieur Martin je vous ai
invité a venir a mon bureau afin d’évo-
quer les problemes conjoncturels de
notre entreprise. Je vous en prie, as-
seyez-vous. Les actionnaires me pous-
sent, comme vous le savez, a prendre
des décisions qui me sont fort désagréables. Aussi, je n’irai
pas par quatre chemins, je dois me séparer de quelques col-
laborateurs.

J’ai remarqué, ces six derniers mois, qu’il est difficile d’avoir,

avec vous, un suivi des dossiers dii a vos absences nombreu-

ses et répétées

Stéphane: Mais ce sont des arréts maladie, et...

P:Vous avez raison, des arréts maladie qui sont d’ailleurs
tout a fait regrettables. Mais j’ai pu également observer,
dans 'open space, que vous vous étes mis, vous méme, a
I’écart de vos collegues...

S : Mais ce sont eux qui...

P:Bien entendu, mais vous comprenez bien que l'entreprise
est une équipe au service de la performance. Et d’ailleurs
les votres ne sont pas au rendez-vous. C'est pourquoi,
je suis au regret, mais dans l'obligation de devoir vous
remercier. Vous passerez chez Nicole pour le solde de
tous compte.

S :Trés bien.

Coup de téléphone de I'ami.

Stéphane: Ah salut Manu !

Manu: Salut Stéphane. Dis voir, avec

JS et Pat, on va boire un coup et en plus

il y a match...

S : C'est gentil mais, ¢ca me dit pas trop,
j’ai pas la forme.

M :Ben, qu’est-ce qui se passe?

S:Depuis que ces enfoirés de la boite m'ont virés, le cho-
mage, j’ai plus trop le moral...

M :Ben justement viens te changer les idées...

S :Bon, tu le gardes pour toi, je suis malade et j’ai un traite-
ment assez lourd. Je préfére rester chez moi.

M : Ah merde. Je savais pas. On peut faire quelque chose?

Tu veux qu’on passe te voir chez toi?

S:Non, non, non, je veux pas que vous me voyez dans cet
état. Et en plus, avec Martine 13, c’est super tendu...

M:Bon ben comme tu veux. Rappelle-moi si tu changes

d’avis.
S : Merci. Salut.
M Salut.

Stéphane rentre chez lui et découvre une lettre de sa
femme.

Martine ? Martine ?

«Stéphane, j'ai essayé de t'accompagner, de te soutenir, mais la
c’est au dessus de mes forces, je n'en peux plus.

Quand nous nous sommes rencontres...»

On sonne a sa porte.

Ding dong, ding dong
Stéphane:Oui?

M* Schmittel:Bonjour, Maitre Sch-
mittel, huissier de justice. Je viens vous
remettre un avis d’'expulsion avant sai-
sie de vos biens sous huit jours.

Je suis mandaté par la BNP suite au non paiement de vos
mensualités. Signez ici s’il vous plait.

Stéphane s’assoit et prends son visage dans ses mains.
Un tract de SOS hépatites tombe comme une feuille a ses
pieds. Il le ramasse et sort.
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Pr Didier Samuel, chef du service hépatologie, Hopital Paul Brousse, Villejuif.

Pascal Melin

Nous avons choisi d’évoquer la ques-
tion des transplantations hépatiques
afin de favoriser cette solution. Les
dons d’organes sont nécessaires. L'dge
de transplantation recule chaque an-

née. Dans ce contexte, SOS hépatites
souhaite que chaque personne victime
d’'une hépatite virale devienne un am-
bassadeur de la transplantation, no-
tamment en modifiant le regard porté
sur le don d'organes.

L'dge moyen du donneur a considé-
rablement augmenté depuis 25 ans
pour atteindre désormais 49 ans. Ils
provenaient par le passé quasi exclusi-
vement de jeunes décédant des suites
d'un accident de la voie publique, ils
sont désormais souvent issus de pa-
tients décédés d’accidents vasculaires
cérébraux. L'dge moyen du receveur a
également augmenté, passant de 33
ans en 1984 a 47 ans en 2008. Des pa-
tients peuvent désormais étre greffés
passé 70 ans. Cette tendance suit I'évo-
lution de l'épidémiologie en France,
alors que de nombreuses maladies
hépatiques (cirrhose virale C, cirrhose
alcoolique) imposent une transplanta-
tion une fois les patients ayant dépassé
60 ans. Désormais, pres de 30% des
patients de I’hépital Paul Brousse ont
plus de 60 ans.

Toujours au sein de I'hépital Paul
Brousse, les principaux diagnostics
sont la cirrhose (47 % des patients), les
hépatites aigues (15% des patients)
et les cancers (20% des patients). Les
patients transplantés pour cause de
cirrhose trouvent a 75% leur origine
dans des cirrhoses alcooliques et vira-
les. Par ailleurs, le nombre de patients
transplantés pour cause de cancer pri-
mitif du foie sur cirrhose progresse
fortement au cours des dernieres an-
nées.

1| La transplantation hépatique
chez les patients infectés par
I’hépatite B

En Europe et aux Etats-Unis, la trans-
plantation hépatique pour cause de
cirrhose virale B seule diminue, alors
qu’elle progresse fortement pour cause
d’hépatocarcinome. En effet, I'avéne-
ment des thérapeutiques antivirales
engendre une diminution du nombre
de patient mourant des conséquences
d’une cirrhose virale B, alors que le ris-
que de cancer du foie reste stable.

Au cours des années 1990, la durée
de survie des patients transplantés
pour cause de cirrhose virale B était
trés inférieure a la durée de survie des
autres patients transplantés car le vi-
rus réinfectait le greffon. L'apparition
de prophylaxies luttant contre le virus
d’hépatite B a permis de fortement
limiter le risque de récidive virale B,
donc d’améliorer la survie des patients
transplantés pour cause d’hépatite B.
Tout d’abord, la Lamivudine et 1’Ade-
fovir et d’autres produits peuvent étre
prescrits avant la transplantation afin
de traiter la cirrhose virale B. Apres
traitement, les patients récuperent
une fonction hépatique presque nor-
male, tout en conservant une cirrhose.
Ce traitement permet donc d'éviter
la transplantation chez certains pa-
tients. Le taux de survie des patients
souffrant d'une cirrhose virale décom-
pensée a fortement progressé depuis
I'apparition de la Lamivudine, méme si
I'espérance de vie de ces patients reste
inférieure a celle des patients victimes
d'une cirrhose compensée.

Par ailleurs, des mono-prophylaxies*
a base d'immunoglobulines anti-HBs
ou d’'antiviraux, ou des combinaisons
entre ces deux familles de produits,
peuvent étre prescrites a I'issue de la
transplantation. Historiquement, le
premier progres est apparu avec l'ap-
parition des premieres immunoglobu-
lines anti-HBs. Ces produits visent a
négativer I'antigéne HBs et a produire
un titre d’anticorps* anti-HBs protec-
teur chez le receveur, afin de bloquer
la réinfection du greffon par le virus de
I’hépatite B. Le traitement est délivré a

vie dans le cadre d'une perfusion tous
les deux ou trois mois. Il est trés effica-
ce concernant les hépatites fulminan-
tes B et les cirrhoses B et Delta, mais
un peu moins concernant les hépatites
virales B avec une réplication virale
faible. En revanche, ce traitement est
insuffisant en cas de réplication virale
trés forte. Avec 20 ans de recul au sein
de I’hopital Paul Brousse, le taux de ré-
cidive atteint 259% dix ans apres la gref-
fe. La plupart des patients réinfectés
était enregistrée il y a une vingtaine
d’années. Les patients victimes d'une
cirrhose virale B seule se réinfectent
plus que les patients victimes d'une
hépatite fulminante et que les patients
souffrant d’une cirrhose B et Delta.

La seconde stratégie correspond a la
prescription de nouveaux antiviraux
trés puissants a I'issue de la transplan-
tation. Cependant, la prescription de la
Lamivudine seule engendre un taux de
réinfection compris entre 30% et 40 %.
Par ailleurs, nous n’'avons pas encore
de recul concernant la prescription de
I’Adefovir. C’est pourquoi la tendance
actuelle consiste a combiner les im-
munoglobulines anti-HBs a la Lami-
vudine ou a un autre antiviral, afin de
faire tomber le taux de récidive a 5 %.

Une étude australienne démontre que
les molécules actuelles sont telle-
ment puissantes qu’il est possible de
diminuer la dose d’immunoglobuline
anti-HBs sans augmenter le taux de
récidive. Leffet de ces nouvelles mo-
lécules est tel que le débat porte dé-
sormais sur l'arrét de la prescription
de 'immunoglobuline anti-HBs apres
un certain temps. Une étude portant
sur un faible nombre de patients vient
d’étre engagée, mais nous ne dispo-
sons pas d'un recul suffisant pour se
prononcer concernant l'intérét d'une
telle stratégie. En revanche, il est clair
qu'une telle stratégie serait source
d’économie pour le systeme de santé.
D’autres démarches, reposant sur un
remplacement des immunoglobulines
par la vaccination contre I’hépatite B,
semblent moins efficaces.
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1 ;|: Les transplantations hépatiques: quelles évolutions concernant les indications et les résultats ?

Les transplantations hépatiques

2| La transplantation hépatique
chez les patients infectés par
I’hépatite C

a| Un risque de récidive important

La récidive est un probleme trés im-
portant pour les patients victimes
de I'hépatite C ayant bénéficié d'une
transplantation:

- dans 20 % des cas, les patients trans-
plantés verront apparaitre une hépa-
tite chronique, souvent d’évolution
lente;

dans 70% des cas, les patients déclen-
cheront une hépatite aigué dans les
mois suivant la greffe, avant d’évo-
luer vers une hépatite chronique et,
dans certains cas, vers une cirrhose.
dans moins de 10% des cas (surtout
chez les patients également porteurs
du VIH), une récidive trés sévére est
constatée, nécessitant une nouvelle
transplantation en urgence afin d’évi-
ter un déces.

Par ailleurs, différentes études démon-
trent une probabilité de développer
une cirrhose virale C sur le greffon
comprise entre 15% et 20% a un ho-
rizon de cing ans. Or une telle évolu-
tion diminue fortement les chances de
survie. Par ailleurs, un épisode de dé-
compensation sur le greffon augmente
le risque de devoir transplanter a nou-
veau le patient.

Le probleme est que, concernant le
virus de I'hépatite C, il n'existe pas
de prophylaxie aussi efficace qu’en ce
qui concerne I’hépatite B. La réplica-
tion virale débute donc dans les heu-
res suivant la greffe. Le risque est plus
important chez les patients ayant une
fibrose. Les patients de ce type devront
donc étre traités rapidement apreés la

transplantation. L'age du donneur im-
pacte le risque d’évolution du greffon.
C’est pourquoi l'objectif consiste a évi-
ter d’avoir recours a des donneurs de
plus de 60 ans, méme s’il est difficile
de répondre a cette exigence alors que
I'age moyen des donneurs progresse.

Le traitement immunosuppresseur®
suivant la greffe risque également
d’accélérer la récidive de 1'hépatite C.
A ce sujet, le r6le des corticoides est
controversé. En effet, la prescription
de corticoides a un patient atteint par
une hépatite C augmente la charge vi-
rale. Cependant, un arrét trop rapide du
traitement aux corticoides suite a une
greffe risque d’engendrer un rebond
délétére. Enfin, un traitement immuno-
suppresseur* sans corticoide n'a pas de
bénéfice prouvé. La tendance actuelle
consiste donc a prescrire des corticoi-
des a faible dose. Par ailleurs, la pres-
cription de Ciclosporine ou de Tacroli-
mus semble avoir un effet identique.

b| Les stratégies visant a éviter
une récidive virale

Plusieurs stratégies sont mises en ceu-
vre afin d’éviter une récidive virale C.
La premiere stratégie correspond a la
prescription d’'un traitement antiviral
avant la greffe. Cependant, il est diffi-
cile de prescrire de I'Interféron et de
la Ribavirine a un patient ayant une
cirrhose décompensée et en attente
de transplantation en raison d’une
tolérance médiocre et d'un risque
de complication infectieuse non nul.
Néanmoins, s’il est possible d’obtenir
une réponse virologique soutenue six
mois apres 'arrét du traitement, le pa-
tient peut étre transplanté sans risque
de récidive. En revanche, si le patient
reste virémique, le risque de récidive
sera identique a ce qu’il aurait été en
I'absence de traitement, méme si le
traitement a permis de diminuer la
charge virale. Enfin, si un patient, tou-
jours sous traitement, est négatif au
moment de la transplantation, le ris-
que de récidive sera limité a 30 %.

La seconde stratégie consiste a traiter
le patient aprés la greffe. Dans ce cas
de figure, il est possible de délivrer un
traitement préemptif associant Inter-
féron et Ribavirine, avant I'apparition
d'une hépatite. Cependant, ce traite-
ment préemptif ne donne pas de tres

bons résultats, car les patients sont
incapables de supporter le traitement
juste apres la greffe. Lalternative
consiste a prescrire le traitement un
certain temps apres la greffe ou lors-
que I’hépatite s’est déclarée. Le patient
peut alors étre traité par une bithéra-
pie classique (Interféron et Ribavirine).
Une partie des patients retrouve alors
une charge virale négative. L'utilisa-
tion d'Interféron pégylé, toujours as-
sociée a la Ribavirine, a permis d’amé-
liorer les résultats de 45 % des patients
suivis dans le cadre d'une étude menée
a Lyon. Certes, ces traitements sont dif-
ficiles a supporter pour les patients
et impliquent de prescrire de I'EPO
ou du GCSF. De plus, I'Interféron peut
provoquer un phénomeéne de rejet de la
greffe. Cependant, une étude francaise
non encore publiée, démontre que sur
cent patients traités par Interféron et
Ribavirine, il est possible d’éliminer
totalement le virus six mois apres la
fin du traitement dans 75% des cas
concernant les génotypes 2 et 3 et dans
un 35% des cas concernant les génoty-
pes 1 et4.

Les patients transplantés sont donc les
plus en attente de nouvelles molécules
permettant de diminuer fortement la
charge virale, afin de permettre ensuite
a l'association Interféron et Ribavirine
de «finir le travail ». Malheureusement,
les essais relatifs a ces nouvelles mo-
lécules sont réalisés sur des patients
dépourvus de fibroses avancées ou de
cirrhoses, qui ne sont pas transplantés
et qui ne sont pas co-infectés par le
VIH.

Le taux de survie a un an en Europe est
désormais de 91 % concernant I’hépati-
te B et de 83% concernant I’hépatite C.

c| La transplantation hépatique
chez les patients co-infectés
VIH

Les patients co-infectés par le VIH le
sont a 70% ou 809% avec une hépatite
C. Ils sont candidats a la greffe car leur
risque de déces est plus élevé en cas de
décompensation que chez des patients
mono-infectés. De plus, les patients co-
infectés arrivent beaucoup plus jeunes
a la greffe.

Le probléme est que le risque de ré-
cidive virale C est plus important en



cas de coinfection VIH. Par ailleurs, la
fibrose est plus sévére chez les patients
co-infectés. Le taux de survie a cinqg ans
est donc inférieur, méme s’il s'amé-
liore. En revanche, le cas despatients
co-infectés VIH-VHB est bien plus fa-
vorable en raison de l'efficacité de la
prophylaxie destinée a l'hépatite B.

Au final, le taux de survie a cing ans

de 'ensemble des patients transplan-
tés au sein de I'hépital Paul Brousse
depuis 1988 atteint 84 %. Ce taux de
survie a cing ans s’améliore au fil du
temps. Les patients les plus délicats a
traiter restent néanmoins les patients
atteints d’une hépatite virale C. Je pen-
se néanmoins que des progrés majeurs
vont étre enregistrés dans les cinq ans
a venir concernant ces patients.
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Pascal Melin
Observe-t-on encore des hépatites
aigués B, qui auraient dil disparaitre

du fait de la vaccination ?

Didier SAMUEL

Le nombre d’hépatites aigués B dimi-
nue. Les cas observés résultent essentiel-
lement de contaminations sexuelles.

M. Claude Pozzi, vice-président de I'association Transhépate.

J’ai bénéficié d’'une greffe de foie le 4
décembre 2002 au sein du CHU* de
Besangon, consécutive a la découverte
d'un carcinome hépatocellulaire* dii a
une hémochromatose dont j'ignorais
I'existence. Je représente ici Jean Ac-
ciaro, Président de la Fédération na-
tionale des déficients et transplantés
hépatiques.

1| Le préléevement sur donneur
cadavérique

Nous estimons que les dispositions de
la loi de bioéthique de 1994 relatives
au prélévement sur donneur cadavéri-
que sont bien concues. L'anonymat du
donneur, la gratuité, le consentement
présumé et l'existence du registre des
refus en sont les principaux points.
Hélas, cette loi est mal appliquée, car
le législateur n’a pas prévu de controle
efficace assortis de sanctions, contrai-
rement a toutes les autres lois. Ainsi,

en 2008, nous sommes loin du recen-
sement total des donneurs cadavéri-
ques. En région PACA, une comparai-
son entre deux CHU de méme impor-
tance démontre que I'un a recensé 52
donneurs, l'autre aucun. Par ailleurs,
aucune greffe cardiaque n'a été réali-
sée dans I'un de ces CHU, alors que 60
donneurs avaient été recensés.

Linformation de la population n’est
pas efficace. Cependant, nous avons
vu sa sensibilisation frémir a l'occa-
sion d’évenements exceptionnels, par
exemple lors du déces de Grégory Le-
marchal. La plaquette d’information
de I’Agence de Biomédecine comprend
une carte de donneur n‘ayant pas de
valeur légale, a l'image des autres
cartes de ce type. Quand disposerons-
nous d’'une carte unique ¢ Le Ministre
Xavier Bertrand avait suggéré l'ins-
cription d’étre informé ou non concer-
nant le don d’organe sur la carte Vitale
de nouvelle génération. Qu’en est-il de
cette promesse ?

Par ailleurs, pourquoi existe-t-il un tel
écart concernant les prélévements sur
donneurs cadavériques entre la Fran-
ce et I’Espagne? L'augmentation du
nombre de prélevements passe certai-
nement par un meilleur recensement
des morts encéphaliques, notamment
dans les hopitaux et cliniques privées,
ce qui nécessite des moyens accrus.
Il serait par ailleurs peut-étre néces-
saire de revoir le cahier des charges
réglementant les prélevements. En-
fin, il faudrait donner aux médecins
les moyens d’étre plus persuasifs et

courageux concernant ce probléme. Il
semblerait logique que toute personne
refusant un préléevement s'engage a re-
fuser toute transplantation pour elle-
méme. Cet engagement n'aurait peut-
étre pas une grande valeur juridique,
mais poser ainsi le contrat permettrait
d’éveiller les consciences.

Il conviendrait également de déve-
lopper les prélévements sur les morts
encéphaliques a cceur arrété. Par
ailleurs, les réseaux préopératoires ne
sont pas assez développés sur le terri-
toire. Les établissements privés et cer-
tains établissements publics devraient
étre aussi efficaces que les CHU agréés
pour détecter ces actes de santé publi-
que. Or certains adressent trop tardive-
ment les malades candidats a la greffe
ayant fait des séjours dans plusieurs
établissements. De ce fait, de nom-
breux patients décédent alors qu’ils
se trouvent sur la liste d’attente, alors
que d’autres en sont retirés pour ag-
gravation de leur état. Le déces de ces
derniers n'est donc pas comptabilisé
dans le cadre des déces de patients sur
liste d’attente. Ainsi, au sein de la zone
interrégionale n°4 de prélevement et
de répartition des greffons, 43 malades
sont décédés en liste d’attente, et 24
ont été retirés de la liste en raison de
I'aggravation de leur état.

2| Le prélevement sur donneur
vivant

Concernant le prélevement sur don-
neur vivant, notre position n'a pas évo-
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La position de Transhépate concernant la révision de la loi bioéthique.

lué depuis la conférence de consensus
de 2007. Cette position a été réaffirmée
lors de notre Conseil d’Administration
du 15 novembre 2005. Nous sommes
favorables a cet acte de générosité
qu'est le don du donneur vivant pour
un enfant, dans la mesure ou le risque
de mortalité et de morbidité est faible.
En revanche, notre fédération est tres
réservée concernant le don du vivant
entre deux adultes, qui se caractérise
par un taux de mortalité de 0,3% et un
taux de morbidité compris entre 30%
et 40%. Cette réserve est d’autant plus
forte que tout n'a pas été fait afin de
recenser les donneurs cadavériques et
que toutes les équipes de transplanta-
tion n'ont pas été développées:rien n'a
été entrepris pour tenter de résoudre
les causes techniques de non préléve-
ment. Par ailleurs, le programme de
prélevement sur donneur a cceur ar-
rété n’a pas encore été engagé concer-
nant le foie.

3| Autres positions de la Fédéra-
tion nationale des déficients
et transplantés hépatiques

Enfin, je tiens a préciser la position de
la Fédération nationale des déficients
et transplantés hépatiques concer-
nant certains problemes liés a la gref-
fe hépatique. Il nous semble qu'une
meilleure prise en charge passe impé-
rativement par l'offre d’un soutien psy-
chiatrique et psychologique, avant et
apres transplantation. Ce soutien doit
étre également offert a la famille du
transplanté.

Notre association réaffirme par ailleurs
que la transplantation ne doit faire
l'objet d’aucune discrimination, no-
tamment concernant les patients affec-
tés par le VIH. L'age ne devrait pas non
plus étre un critére de discrimination.
Seul devrait étre pris en compte 1’état
meédical du patient et I'estimation du
rapport bénéfices/risques.

Concernant les malades usagers de
I'alcool, la position d’une stricte abs-
tinence semble étre la plus facile a
défendre. Cependant, cette démarche
implique la encore un fort soutien psy-
chologique et médical, avant et apres
transplantation, afin d’apporter une
aide au sevrage. En effet, nous avons
constaté plusieurs cas de dépendance
a l'alcool apres transplantation.

Concernant les cancers, il est important
de rappeler la nécessité de prendre en
charge dans certains cas, la douleur du
malade. En particulier, il est incompré-
hensible qu'un traitement de chimio em-
bolisation ne fasse I'objet d’aucune pré-
paration ni d’aucun accompagnement.

Pascal Melin

Il reste un travail important a réaliser

concernant l'acceptation du don d’orga-
nes. Il me semble que SOS hépatites doit
mener ce combat avec Transhépate.

Pr Philippe Wolf, responsable du pdle des pathologies digestives, hépatiques et de la transplantation,
Hopital Hautepierre, Strasbourg.

Il convient de concilier le bénéfice indi-
viduel d’un patient souffrant d’une cir-
rhose grave devant bénéficier d'un gref-
fon, et le bénéfice collectif renvoyant a
I'existence d'une liste d’attente et d'un
pool de greffons national.

1/ Un contexte de pénurie

La problématique bénéfice individuel/
risque collectif est apparue des les pre-
miéres xénogreffes dans les années 20.
En effet, des cette période, Voronoff, un
médecin russe, pratiquait en France
des greffes de testicules de primates
supérieurs pour renforcer la virilité de
certains hommes. Cette démarche avait
rencontréun certain succes. Parailleurs,
une trentaine de xénotransplantations’
sont intervenues entre 1962 et 1993 a
partir de foie de primates supérieurs.
La derniére opération de ce type, pra-
tiquée en 1993 a Pittsburgh, portant
sur un foie de babouin, avait permis
au patient de survivre 71 jours. Le pre-
mier congres de xénogreffe organisé
en 1991 a Minneapolis avait ouvert un
certain nombre de perspectives per-

1. Par xénotransplantation, on entend le transfert de cellules, de
tissus ou d’organes vivants, d’une espéce animale a une autre.
Dans ce document, ce terme désigne uniquement les transplan-
tations de I'animal a I’humain.

mettant d’'imaginer que les problemes
de pénurie d’organes allaient étre réso-
lus grace a l'utilisation de greffons de
primates supérieurs ou de porcs.

Cependant, ces travaux se sont arrétés
suite a l'apparition d’'une menace sani-
taire correspondant a la découverte de
rétrovirus endogenes porcins suscep-
tibles d’infecter les cellules humaines
des reins. Par conséquent, I’Assemblée
parlementaire du Conseil de I'Europe a
voté un moratoire relatif aux essais cli-
niques de xénogreffe. Dans les mois sui-
vants, les laboratoires qui soutenaient
ces recherches se sont désinvestis.
Limmense espoir né des perspectives
ouvertes par les xénogreffes s’est donc
rapidement tari. Cet exemple démontre
que le bénéfice individuel potentiel des
patients susceptibles de bénéficier d'une
xénogreffe, s’est effacé devant le risque
collectif potentiel représenté par la po-
tentielle apparition d'un virus humain
recomposé d’une violence extréme.



Nous sommes donc définitivement
confrontés a la gestion d'une pénurie
d’'organes. Ainsi, le nombre de patients
en attente d'une greffe de foie pro-
gresse réguliérement en France, alors
méme qu'une diminution de l'offre de
greffons est observée pour la premiere
fois en 2008. Le nombre de transplan-
tations hépatiques a donc diminué
en 2008, pour la premiere fois depuis
longtemps. Nous enregistrons égale-
ment une dégradation de la qualité des
greffons, dans la mesure ot I'age moyen
des donneurs augmente, tout comme le
nombre de greffons disposant de para-
metres biologiques altérés.

2| Les critéres de répartition
des greffons

L'Agence de Biomédecine régule de
maniére relativement stricte I'activité
de transplantation. Sa politique d’attri-
bution des greffons a évolué en 2007,
puis en 2009, et de nouvelles évolu-
tions se profilent. Je souhaite évoquer
les criteres retenus avec les représen-
tants d'une association de malades, car
il me semble que les bénéficiaires po-
tentiels des greffons doivent participer
a ces choix.

Encore une fois, des intéréts contradic-

toires s'opposent.

- La logique d'efficience repose sur
le fait que les organes sont une res-
source rare qui doit étre attribuée
aux patients les moins malades afin
d’augmenter la longévité potentielle
des greffons. Pousser a l'extréme
cette logique aboutirait a implanter
les greffons chez des patients n'étant
pas malade. Dans ce cas de figure, le
bénéfice du dispositif serait nul.

La logique de justice défend le fait
que tous les patients ont un droit
égal a la greffe. Elle implique d’uti-
liser d’autres critéres que le critere
d’efficience, par exemple le critére de
la durée d’attente du patient en liste
d’attente concernant la greffe du rein,
ou le degré de gravité de la maladie
concernant la greffe du foie. La en-
core, pousser au bout cette logique
aboutira a un résultat nul puisque
seuls les patients les plus graves bé-
néficieront d'un greffon, malgré des
chances de survie tres limitées.

Dans ce contexte I’Agence de Biomé-

decine considere que le transplanteur
est un intervenant subjectif, dans la
mesure ou il défend l'intérét de ses
propres patients. C’est pourquoi, dans
sa reprise en main des politiques de
répartition, ’Agence a estimé que le
médecin ne devait pas étre 'interve-
nant principal dans la répartition des
greffons. En revanche, les médecins
sont responsables de l'inscription des
patients sur la liste d’attente. Or plus
le nombre de patients figurant sur la
liste d’attente est important, plus le
probléme de la répartition des greffons
sera difficile a résoudre.

Les médecins décident de I'inscription
des patients victimes d'un cancer du
foie selon certains critéres. Le critere
le plus connu est le critére de Milan,
qui aboutit a privilégier I'inscription
de petits cancers caractérisés par la
présence de moins de trois nodules
dont le plus important a un diametre
inférieur a 3 cm, ou d'un seul nodu-
le de moins de 5 cm. Or ces criteres
extrémement restrictifs concernant
I'inscription des patients me semblent
aberrants. En effet, alors que personne
ne remet en cause l’absence de sélec-
tion concernant le traitement des can-
cers du pancréas, alors que le taux de
survie a trois ans de ce cancer est in-
férieur a 20% malgré des traitements
extrémement lourds, la logique appli-
quée dans le cadre des greffes de foie
conduit a renvoyer des patients mourir
a la maison uniquement en raison de
la pénurie d’'organes. Cette restriction
a l'accés a la liste d’attente, qui est de
la responsabilité des médecins, ne me
semble pas éthique, méme si elle est
raisonnable.

3| Des régles de I’Etablissement
Francais des Greffes a la
politique du SCORE

Les régles édictées par 1'Etablissement
Francais des Greffes prescrivaient une
répartition géographique (locale, ré-
gionale, nationale) des greffons dis-
ponibles. Cette stratégie permettait de
limiter les transports et le temps d’is-
chémie. L'inconvénient est que la diffé-
rence d’efficacité des réseaux de prélé-
vements engendrait de grandes dispa-
rités régionales dans l'attribution des
greffons. Par ailleurs, le choix du re-
ceveur était de la seule responsabilité
de I'équipe médicochirurgicale, sur la
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base de criteres parfois subjectifs (pri-
se en compte du risque psychologique
présenté par un patient, inscription en
priorité d'un patient victime d'un pru-
rit féroce génant fortement sa vie..).
Ce modele n’était pas parfait, dans la
mesure ol il engendrait une mortalité
élevée en liste d’attente, ainsi que des
greffes prématurées.

L'Agence de Biomédecine a instauré la

politique du SCORE en mars 2007. Elle

permet d’attribuer a chaque malade un

chiffre permettant de le classer sur la

liste d’attente. A I'échelon individuel,

le SCORE détermine la possibilité pour

un patient de subir un traitement inva-

sif et d’en tirer un bénéfice. A I’échelon

collectif, le SCORE doit permettre:

. un acces équitable a la greffe;

- de fournir des criteres objectifs et
validés;

« de réduire la mortalité des patients
en liste d’attente;

- de permettre la gestion des cas par-
ticuliers;

» d’'optimiser les résultats de la trans-
plantation.

Le score foie mis en ceuvre en 2007
repose sur le MELD. Il a une valeur de
1.000 points et est fondé uniquement
sur des parametres biologiques devant
permettre de prédire la mortalité des
patients en liste d’attente. Les patients
souffrant d’'un carcinome hépatocellu-
laire (200 points), d'une maladie hé-
patique non cirrhotique (300 points),
devant subir une nouvelle transplan-
tation (80 points) ou qui étaient ins-
crits depuis un certain temps sur la
liste d’attente (10 points) disposaient
de points supplémentaires. Enfin, les
patients situés dans des régions fron-
taliéres bénéficiaient également de
points supplémentaires, en raison de
I'impossibilité pour l'équipe les pre-
nant en charge de recueillir des gref-
fons de l'autre c6té de la frontieére.

Cette politique a engendré un certain
nombre de résultats positifs, par exem-
ple une diminution du nombre de gref-
fes prématurées (réalisées chez des pa-
tients ayant une plus grande espérance
de vie en restant sur la liste d’attente
qu’en étant greffé) ou des décés en liste
d’attente. Par ailleurs, cette politique
destinée a favoriser les greffes concer-
nant les cas les plus graves semble ne
pas engendrer une surmortalité posto-
pératoire a plus d'un an. >

L7/
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La répartition des greffons hépatiques: bénéfice individuel contre bénéfice collectif.

Le SCORE doit néanmoins étre amé-
lioré. Cependant, a force d’étre modi-
fié afin de tenir compte de cas parti-
culiers, ce dispositif finit par perdre
sa logique. La premiere modification
concerne la prise en compte des indi-
cations de «composantes expert », c’est-
a-dire de I'appréciation de trois experts
consultés par I’Agence de Biomédecine
concernant des cas particuliers rendus
anonymes. Cette démarche, par nature
subjective, permet d’attribuer jusqu’a
1.000 points supplémentaires dans le
SCORE. De plus, I'avis des experts per-
met notamment d’attribuer des points
supplémentaires en cas de carcinome
hépatocellulaire, alors que cet élément
est déja pris en compte dans le SCORE.
Le probleme est que les experts sont
de moins en moins nombreux a accep-
ter de participer a cette démarche.

La principale difficulté concerne la pri-
se en compte des carcinomes hépato-
cellulaires qui se développent sur des
cirrhoses peu développées, car ce type
de pathologie se voit attribuer un faible
nombre de points dans le SCORE, alors
que le patient risque de sortir de la
liste d’attente si le nodule en question
dépasse 5 cm. Or il est difficile de gra-
duer le risque entre cancer et cirrhose.
Les Américains ont résolu la difficulté
en attribuant systématiquement des
points supplémentaires en présence
d'un cancer. Cependant, cette modifi-
cation a dii a son tour étre corrigée car
elle revenait a attribuer la priorité aux
patients victimes de cancers au détri-
ment des patients victimes de cirrhose.
Le dispositif mis en ceuvre en France
depuis début novembre accorde une
certaine priorité aux patients victimes
d’'un carcinome hépatocellulaire.

Les publications de
S©S hépatites

Vous pouvez les commander
en appelant le

CEHIRZELD 0 800 004 372)

APPEL GRATUIT DEPUIS UN POSTE FIXE

(frais d'envoi a votre charge)

ou les télécharger sur notre site
www.soshepatites.org

(rubrique publications)

Par ailleurs, I'élément local continue
d’étre pris en compte:les foies préle-
vés a Strasbourg peuvent étre utilisés
sur un patient figurant sur la liste du
CHU de Strasbourg. Cette démarche
représente le dernier espace de liberté
pour les équipes de transplanteurs. I1
permet de régler des particularités,
constitue un élément de motivation
pour le prélevement, permet des bipar-
titions, simplifie la logistique et dimi-
nue le temps d’ischémie, enfin permet
de réaliser des économies. Cependant,
I’Agence de Biomédecine conteste le
maintien d'un tel cadre local et sou-
haite mutualiser entiérement le dispo-
sitif. En effet, elle évoque un manque
de transparence, le risque d’apparition
de conspirations et de réseaux, enfin
des attributions contestables de gref-
fons dans les cas de centres suivant
un nombre limité de patients.
De plus, la présence de greffons d’une
valeur de plus en plus inégale compli-
que encore le systéme du SCORE. En
effet, les patients en téte de liste, donc
souffrant d'une pathologie grave, peu-
vent se voir attribuer un greffon limite.
Lintroduction du SCORE n’a donc pas
permis de mettre en ceuvre un disposi-
tif parfaitement claire et codifié. C’est
pourquoi 1’Agence de Biomédecine
propose une nouvelle modification
prévoyant:

+ le choix de la détermination prag-
matique pour l'identification du don-
neur limite;

- la proposition du greffon pour le ma-
lade éligible selon le SCORE;

- 'interrogation dans le méme temps
de l'équipe de greffe sur une éven-
tuelle acceptation de ce greffon pour
un autre malade de leur liste d’at-
tente;

Collection "Etre hépatant”

1 - Qu'est-ce que I'hépatite C ?
2 - Vivre avec I'hépatite C.
3 - Mon hépatite C, moi et les autres.
4 - Se préparer au traitement de I'hépatite C.
5 - Je surveille mon hépatite C.
6 - Y a pas que le foie dans I'népatite C.
7 - C comme cirrhose.
8 - Cest dans ma téte ou I'hépatite C ?
9 - Qu'est-ce que I'hépatite B ?
10 - Drogues, alcool et traitement de I'hépatite C ?

12 - Vivre au mieux pendant le traitement
de I'hépatite C.

13 - Mon traitement n'a pas marché. Que faire ?

14 - Co-infection VIH et hépatites virales :
réagir avant que les virus s'emmelent.

- apres cing refus d’équipes pour mau-
vais greffon ou équivalent, la propo-
sition du greffon (identifié alors com-
me limite sur la base de ces refus) a
la premiere des cing équipes qui a
accepté le greffon pour un autre re-
ceveur de I'équipe en groupe sanguin
compatible.

Or comme le disait Bergson, '’homme
devrait mettre autant d’ardeur a simpli-
fier 1a vie qu’il en met a la compliquer.
C’est pourquoi je pense qu’il convien-
drait de revenir a des régles établies
par des éthiciens concernant la répar-
tition de ressources rares. Ces derniers
proposent par exemple un systéeme de
loterie. En revanche, ils excluent:

« laregle du « premier arrivé, premier ser-
vi», qui favorise les plus malins, les
mieux informés et les corrupteurs;
l'attribution des greffons aux plus
malades, car cette reégle conduit a
maintenir durant une longue période
sur la liste d’attente les patients les
moins malades et a les greffer uni-
quement lorsque leur maladie aura
empiré.

Pour ma part, je pense qu’il convient
de construire un systéeme d’attribution
reposant la prise en compte du bénéfice
de survie pour chaque patient, prenant
en compte des parametres du donneur
et du receveur. Cette démarche pour-
rait constituer un bon compromis en-
tre équité et utilité en cas d’aggrava-
tion de la pénurie de greffons.

Pascal Melin

Ces difficultés nous incitent a faire la

promotion des démarches permettant
d’éviter aux patients d'arriver au stade
de la cirrhose.

Collection "Hépatites Conseils"

1 - Mon foie et le virus de I'hépatite C ?
2 - Ce que doivent savoir mes proches.

3 - Les effets indésirables du traitement
de I'hépatite C et des petits trucs pour
les soulager.

4 - Pourquoi faut-il que je me soigne ?
5 - Comprendre mes analyses biologiques.
6 - Questions d'assurance pour emprunter.

7 - Hépatite chronique B : quelques notions
pour mieux connaftre ma maladie.
8 - Hépatite chronique B :
faciliter mes démarches.
9 - J'ai une hépatite et une infection par le VIH
- Lhistoire de Max.
- Le réve de Lucas.
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Pascal Melin: Nous avons peu évoqué la question des dons
entre donneurs vivants au sein d'une famille. Comment une as-
sociation telle que SOS hépatites doit-elle évoquer le sujet ¢

Philippe Wolf: Ces greffes réalisées a partir de donneurs
vivants représentent moins de 5% des greffes de foie pratiquées
en France. Leur nombre a cumulé entre 2.000 et 2002 et régres-
sent régulierement depuis cette date. Cette tendance est identique
dans tous les pays européens et en Amérique du Nord, notam-
ment en raison du déceés fortement médiatisé d'un donneur aux
Etats-Unis. En France, I’Agence de Biomédecine semble relative-
ment réservée concernant cette pratique. Par ailleurs, les méde-
cins savent qu'ils ne seraient pas soutenus au niveau institution-
nel en cas de décés d'un donneur vivant.

Pour ma part, je pense qu’il convient de transmettre une infor-
mation compléte aux patients, comprenant notamment un volet
relatif a la greffe a partir de donneurs vivants. Dans ce cadre, je
mentionne clairement les risques, tant en termes de mortalité du
donneur (comprise entre 0,5% et 1%) que de morbidité (20%).
En revanche, je m'interdis de faire des commentaires. Enfin, il
convient de laisser aux familles le temps de la réflexion afin d'évi-
ter les décisions prises sous le coup de 'émotion.

P M: Nous avons découvert que des personnes ayant fait ce
choix altruiste étaient par la suite pénalisées par les compagnies
d’assurance en raison du séjour a I'hopital qu’elles avaient réa-
lisé afin de donner leur foie.

P W: Il est exact que, si le receveur bénéficie d'un statut trés
précis et d'un suivi médical régulier, tel n'est pas le cas du don-
neur, alors qu’il doit affronter des problémes de réinsertion.

Michel Bonjour: Pourquoi ne préléve-t-on pas le foie de
personnes décédées ayant eu une hépatite C parfaitement mai-
trisée par les traitements ?

P W: Des greffons Hépatite C positifs peuvent étre utilisés a
condition que le foie ne soit pas cirrhotique. Ils peuvent étre at-
tribués a des personnes ayant exprimé leur consentement éclairé
et explicitement identifiés sur la liste d'attente. Ce programme
a été lancé il y a moins de trois ans. Le groupe chargé d’évaluer
cette démarche vient de se réunir. Les premiers résultats semblent

ne pas démontrer de différences en termes de survie des patients
greffés. Cependant, l'expérience démontre que cette option dés-
tabilise les patients en attente de greffe. Au final, peu acceptent
cette option.

M B: Serait-il possible de réserver ces greffons a des patients
exclus des critéres de Milan?

P W : Les greffons Hépatite C positifs ne peuvent étre attribués
qu’a des receveurs ayant eux-mémes une hépatite C.

Plus généralement, la question du foie marginal devient préoc-
cupante. En effet, il est difficile de concilier les lois obligeant a
délivrer une information exhaustive des patients et les lois inter-
disant la diffusion d’information permettant d’identifier le don-
neur. Or les propositions relatives a des foies marginaux se mul-
tiplient. J’avoue ne pas savoir comment évoquer ce point avec des
patients qui attendent que leur médecin leur procure le meilleur
traitement possible, donc le meilleur greffon possible.

M B: Ne vaut-il pas mieux transplanter un foie trés dégradé a
une personne dont l'espérance de vie est trés limitée hors trans-
plantation ?

P W: Il s’agit d'un vrai probléme éthique. Pour ma part, je pri-
vilégierais l'attribution d'un trés bon greffon a un malade ago-
nisant, dans la mesure out cette greffe augmentera les chances de
succes de l'opération. En revanche, les greffons limites pourraient
étre attribués a des patients en meilleure santé, dans la mesure
ot ces derniers devront peut-étre attendre durant plusieurs jours
en réanimation que le foie se régénere.

M B: Le probleme est qu'aucun greffon n'est proposé a une
personne dont l'espérance de vie est tres limitée hors transplan-
tation.

P W: Cette proposition aboutirait a créer une troisiéme ca-
tégorie de greffons extrémement dégradés au coté des greffons
limites et des bons greffons. Ce débat a déja eu lieu concernant
les donneurs vivants. Une telle pratique a été refusée car elle
détériorerait les résultats, donc elle détériorerait l'image de la
transplantation. Surtout, ces opérations ne seraient pas neutres
en termes de cofits et d'utilisation des ressources nationales. >
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Les transplantations hépatiques

Table ronde.

P M Le probléme est que cette logique aboutit a placer la barre
tres haut en termes de transplantation. Or les services de can-
cérologie ne réservent pas leurs traitements aux patients ayant
moins de 50% de chance de survie.

P W: Vous avez raison. Un débat comparable existe concer-
nant l'attribution d'un deuxiéme, voire d'un troisiéme greffon.
Désormais, ces nouvelles opérations sont réservées aux patients
dont les chances de survie dépassent 50 %. Pour ma part, je pense
qu'il est préférable de faire appel a un donneur vivant qu'a un
greffon de trés mauvaise qualité.

P M: Nous avons été récemment confrontés a un cas posant
probléme:un frére ayant guéri d'une hépatite C proposait de
donner une partie de son foie a son frére schizophréne équili-
bré ayant développé quatre nodules* en quelques mois. Ce cas
pose le probleme du consentement éclairé de la part du receveur,
mais aussi des risques encourus par un patient ayant déja connu
d’'importants problemes de santé.

P W: Dans ce cas de figure, nous pouvons nous appuyer sur
les comités donneurs vivants mis en place par 1’Agence de Bio-
meédecine.

P M: SOS hépatites défend un meilleur suivi des patients cir-
rhotiques. Une telle démarche multiplierait la découverte d’hé-
patocarcinomes précoces, donc les candidats a la greffe, alors
que nous sommes confrontés a une pénurie de greffons. Dans
ces conditions, nous ne pourrons pas faire l'économie d'un débat
éthique.

P W: Ce meilleur suivi permettra surtout de détecter des petites
tumeurs uniques susceptibles de faire l'objet d'un traitement lo-
cal par radiofréquence ou chirurgie, donc de limiter le nombre de
candidats a la greffe en cas de récidive.

De la salle: Combien de personnes sont aujourd’hui en at-
tente de greffe? Combien de personnes en attente de greffe déce-
dent-elles aujourd’hui ?

P W: Concernant les greffes de foie, il existe 1,7 patient en at-
tente par greffon disponible en France. Par ailleurs, environ cent
patients en attente de greffe décédent chaque année en France,
sans que le déceés soit systématiquement lié a la pathologie. En-
fin, on note une augmentation du nombre de patients sortis de

la liste d’attente en raison de 'aggravation de leur situation. Or
ces patients ne sont pas comptabilisés dans la centaine de déces
évoquée.

De la salle: Les nouvelles régles d’attribution des greffons
définies par I’Agence de Biomédecine compliquent-elles votre
tdche?

P W: Ces nouvelles méthodes sont en cours d’évaluation. Je
ne peux pas dire que ces régles vont a l'encontre de l'intérét des
patients. Il s’agit néanmoins d'une politique d’ agence traduisant
U'influence des services parisiens, qui souffraient d’'une pénurie
de greffons dans le cadre des précédentes régles d'attribution
d'organes.

De la salle: Comment l'entourage d'une personne sur liste
d’attente vit-elle cette situation ? Qui prend la décision de sortir
une personne de la liste d’attente ?

P W: La sortie intervient soit en raison de l'aggravation, soit
de U'amélioration de l'état de santé. Bien évidemment, je pense
qu'étre inscrit sur une telle liste doit étre terrible.

De la salle: J'ai été transplanté début aotit et je me porte dé-
sormais treés bien. J'ai bénéficié de I'aide de deux psychologues de
grande qualité. Grice a elles, figurer sur la liste d’attente ne m'a
pas perturbé. Enfin, j'ai bénéficié d'un soutien médical, associatif
et familial d'un grand secours.

P M: A la fin de cette premiére journée, je tiens a saluer la
mémoire des membres de l'équipe du CHU de Besangon qui ont
été victime d’'un accident d’avion alors qu’ils allaient prélever
un organe. Les transplantations couvrent toujours des histoires
de vie. Je pense notamment a la premiére personne greffée que
j'ai rencontrée, a qui nous avions conseillé de ne subir qu'une
grossesse, et qui nous a ensuite indiqué qu'elle avait concu un
second enfant.

Claude POZZI: Pour ma part, je tiens a dire aux malades
qui doivent étre greffés qu'ils peuvent faire confiance aux équipes
médicales assurant ces greffes. J'ai été greffé il y a huit ans, alors
que ma situation se dégradait rapidement. J'ai désormais 70 ans
et j'ai une activité physique soutenue et je ne rencontre pas de
problémes majeurs.

.
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Le réve de la greffe.

1 an avant la greffe

Chez le médecin

M. Bertrand, c’est entendu, vous avez
rendez-vous avec I’équipe chirurgicale
la semaine prochaine; vous pourrez
leur poser toutes vos questions. Je vous
ai remis les formulaires d’inscription a
la liste d’attente de greffe. Vous avez
aussi la documentation a consulter.
Surtout, si vous avez la moindre question, n'hésitez pas a
m'appeler. Au revoir, M. Bertrand.

M. Bertrand rentre chez lui. Il consulte internet. Il baille. 1l
se brosse les dents. Il se couche, baille, éteint la lumiére et
s’endort. Il réve et voit des mots danser dans sa téte:
Greffe, transplantation, résultats fibroscan, cirrhose, dernie-
re solution, risques, mourir, vivre.

Puis fait les réves suivants:

Paradis

- Ah, docteur, docteur, j'aurais absolument besoin d'une
greffe de foie.

- Pas de probleme, attendez, je regarde mon agenda... Passez
a mon cabinet mercredi.

- Ah, c’est ennuyeux, mercredi j’ai un rendez-vous en soi-
TEE,

- Ne vous inquiétez pas, M. Bertrand. Vous serez opéré dans
la journée. Si vous arrivez en fin de matinée, vous serez sur
pied en milieu d’aprés midi.

- Je comprends, mais j’ai la visite de ma belle famille et,
de plus, j'attends la livraison de mon nouveau frigo dans
I'apres-midi. Non, non, c’est vraiment pas possible. Je
pourrai vendredi par contre.

- Vendredi tres bien, je note.. Ah zut, le bloc opératoire est
occupé.

- C’est dommage, je ne suis disponible que vendredi.

- Qu’acelane tienne, je passe faire la transplantation a votre
domicile. C’est une affaire de trois minutes, au plus, et on
en parle plus.

- Et pour les traitements?

- Vous avez du Dolipran ?

Magasin

Un client regarde les rayons.

- Bonjour, je peux vous aider?

- Je regarde les foies.

- Ah non monsieur, vous étes au rayon
rates et pancréas. Pour les foies, sui-
vez-moi. C’est entre les poumons et
les cceurs, juste derriere les reins.
D’ailleurs, vous tombez bien, suite au
déraillement du TGV est...

- Quel malheur!

- Ne dites pas ca, on a rentré une douzaine de foies, magni-
fiques, des premiers choix. Bon, c’est pour vous ou pour
offrir?

- Euh, pour moi...

- Trés bien. En matiere de santé, il ne faut pas lésiner. Je
vous conseille celui-1a, 1a Rolls des foies, tracabilité garan-
tie sur six générations, origine France, 100% bio.

- Il est a combien ?

- 300.000 euros, payable en trois fois, sans frais, sans jeux de
mots. Vous avez la carte du magasin ?

- Euh, non...

- Dommage, mais je peux vous proposer une offre de reprise
de votre ancien foie, pour le marché Russe...

Loterie

- Bienvenue a tous, cher public, chers
téléspectateurs, a notre rendez vous
quotidien:Qui veut gagner un foie?
J'accueille tout de suite notre premier
candidat M. Bertrand. M. Bertrand,
bonjour, comment allez-vous?

- Mal, je suis malade, j’ai une hépatite.

- C’est épatant. Vous habitez en Alsace et vous étes ...

- Comptable.

- Comptable:quel beau métier. Détendez-vous, c’est toujours
intimidant les caméras, n'est-ce pas... Sans plus attendre je
vous propose de tourner la roue, et que la chance vous
sourit, au moins une fois.

- Le foie, le foie, le foie

Le mort

- Bonjour, ne vous dérangez pas, je suis le fils de Marcel.

- Pardon, qui est ce monsieur Marcel ?

- M. Marcel c’est mon pére qui est décédé, qui vous a donné
son foie et qui vous permet de rester en vie.

- Je ne comprends pas...

- Chut, je vais lui parler. Salut Papa, c’est Nico. Tu nous
mangque tu sais. Les enfants demandent souvent apres toi,
ils vont trés bien, je te les amene la semaine prochaine. Et
toi, tu te plais chez.. Comment vous vous appelez?

- Bertrand.

- Chez M. Bertrand, pas trop a l’étroit, il prend soin de toi,
mange équilibré?

1 an apres la greffe

Chez le médecin

- Bonjour Docteur.

- Bonjour M. Bertrand, comment allez-

vous ?

- Bien, plut6t bien.

- Alors, ah ben tiens, cela fait un an,
jour pour jour, que vous avez été
greffé.

On en a vécu des moments difficiles ensemble, on revient

de loin. Je ne peux pas vous dire que le plus dur est derriere

nous, mais... Au moins vous étes encore en vie.



Discours d’ouverture.

M. Alexandre Feltz, vice-président de la Communauté urbaine de Strasbourg.

Je suis heureux de constater que vous
avez choisi d’organiser votre 12¢ forum
national a Strasbourg. Votre associa-
tion est présente depuis trois ans a
Strasbourg et a réalisé depuis un tra-
vail extrémement important. Médecin,
je remercie également SOS hépatites
pour tout le travail réalisé au niveau
national.

Je souhaite également évoquer ici les
inégalités sociales de santé. En effet,
I'espérance de vie atteint des niveaux
record en France, mais 1'écart entre
I'espérance de vie d'un cadre et d'un
ouvrier n'a jamais été aussi important.
Par ailleurs, l'espérance de vie d’'une
personne sans domicile fixe est limi-
tée a 34 ans, malgré les progres de la
santé. En particulier, I'impact des fran-
chises médicales n’avait pas été estimé
a leur juste titre, notamment pour des
personnes souffrant d’affection de lon-
gue durée. Il s’agit d'une «mauvaise

révolution francaise» par rapport a un
systeme fondé sur la solidarité dans
lequel les personnes en bonne santé
payaient les soins des personnes ma-
lades. L'autre exemple illustrant les dif-
ficultés d’acces aux soins correspond a
I'avance des fonds demandés en cas de
recours a un fibrotest/fibroscan. C'est
pourquoi je tiens a remercier le Profes-
seur Doffoel d’avoir permis un acces de
tous a ces équipements a Strasbourg.

La priorité consiste donc désormais a
permettre un acces de tous aux traite-
ments efficaces. Des expériences me-
nées hors de France visent notamment
a rapprocher les pbles de référence
dans le traitement des hépatites C des
centres de soins destinés aux toxico-
manes ou a organiser des consulta-
tions délocalisées dans des structures
de soins. En Alsace, le réseau des mi-
crostructures médicales a réalisé un
travail remarquable. Son objectif est
d’implanter des structures en charge
de I'addictologie a proximité des cabi-
nets de médecine générale. Le travail
réalisé avec le pole de référence Hépa-
tite C a permis de former les différents
intervenants (médecins généralistes,
travailleurs sociaux, psychologues...),
mais aussi de réaliser un travail cli-
nique sur dossier. L'objectif consiste
a disposer d'une structure de soins
de proximité unique permettant de
s’adresser a des personnes éprouvant
des difficultés a suivre des soins au
sein de plusieurs structures. Dans ce
cadre, le médecin hospitalier prescrira
le premier traitement substitutif avant

de transmettre le suivi du patient au
médecin généraliste. Cette structure a
permis un accés deux fois supérieur a
une structure de soins par rapport aux
résultats traditionnellement observés
parmi les usagers de drogues.

Cependant, ces différents efforts ne
sont pas suffisants. Je souhaite notam-
ment citer le cas d'un patient souffrant
d'une hépatite C depuis de nombreu-
ses années et d'une vie sociale isolée,
usager de drogue stabilisé. Son hépa-
tite C évoluant vers la fibrose, il a sou-
haité suivre un traitement dans le ca-
dre d'une prise en charge par le réseau.
Cependant, il a souhaité arréter cette
expérience aprés un mois, jugeant le
traitement trop difficile a suivre en vi-
vant seul, malgré le soutien du réseau.
La solution trouvée le concernant a été
d’aller vivre chez sa sceur durant un an
a l'autre bout de la France afin de bé-
néficier du soutien lui permettant de
supporter le traitement. L'importance
du lien social dans ces traitements ne
doit donc pas étre oubliée.

David-Romain Bertholon, directeur de EmPatient.

Je tiens tout d’abord a remercier la
formidable équipe de bénévoles de
SOS hépatites Alsace, sans qui ce fo-
rum n'aurait pas pu étre organisé. Je
remercie également les deux bureaux
dirigeants successifs de SOS hépatites
Fédération pour leur implication dans
l'organisation de cette manifestation,
ainsi que les financeurs publics et pri-
vés impliqués.

Cette seconde journée sera sans doute
l'occasion de rappeler que la France est
souvent a ’avant-garde au niveau des
recommandations, des pratiques et de
la recherche clinique. Je me félicite de
la présence ici de spécialistes recon-
nus des hépatites. Enfin, nos forums
ne pourraient exister sans votre fidé-
lité au cours des années.




Restitution des espaces du jeudi.

Dr Pascal Melin.

Je tiens a remercier David-Romain Ber-
tholon d’avoir rejoint SOS hépatites.

Ce 12¢ forum est pour moi 'occasion
de rendre hommage a Daniel Van
Gansberghe, décédé hier, qui avait par-
ticipé a l'organisation de la marche sur
Bruxelles en décembre 2002. I1 est dé-
cédé 5 ans apres avoir guéri. Il venait
de bénéficier d'une greffe, apres 23 ans
de lutte contre la maladie. Je voudrais
le remercier pour son implication et
lui dédier cette journée.

SOS hépatites a toujours souhaité étre
une courroie de transmission entre
le monde médical et les usagers. Les
débats organisés hier ont tout d’abord
permis d’évoquer la précarité. Anne-
Marie Weiss nous a indiqué que la
France est précurseur dans le traite-
ment des usagers de drogues et que
cette démarche permettait d’obtenir
des résultats identiques a ceux obte-
nus aupres des autres catégories de pa-
tients des lors que les patients étaient
suivis dans un cadre adéquat.

La présentation de Gérald Ponsard a
permis de rappeler que le CAARUD
porté par SOS hépatites permettait en
partie de lutter contre I'inégalité d’ac-
cés aux soins dont patissent les zones
rurales.

Catherine Enel a pour sa part évoqué
les difficultés d’accés aux soins des
migrants. Je me suis senti trés mal a
l'aise lorsqu’elle nous a indiqué qu’a
aucun moment les médecins cher-
chaient a apprendre les langues des
migrants, plutét que de chercher un
interpréte. Il convient en effet de ne
pas avoir peur de 'étranger alors que
les flux migratoires amenent des virus
dans notre pays.

Jean-Philippe Lang a rappelé la diffi-
culté des prises en charges psychiatri-
ques et psychologiques et a invité SOS
hépatites a transmettre des messages
forts afin d’aider la psychiatrie a se po-
sitionner.

Dans le cadre du débat organisé autour
de la transplantation, Didier Samuel a
rappelé les progrés enregistrés grace
aux nouveaux traitements. L'objectif
désormais consiste a éviter, si possi-
ble, les greffes, et a mieux contrdler
I'infection virale dans le cadre d’'une
greffe.

Lintervention du représentant de
I'association de patients Transhépate
a permis de rappeler les enjeux hu-
mains:accompagnement de la famille,
greffes de donneurs vivants, prise en
charge psychologique et psychiatri-
que des patients. Cette intervention
m’a permis de comprendre qu’il devait
exister un véritable continuum entre
nos associations.

Enfin, le Professeur Wolf nous a ex-
primé ses doutes lorsqu’il doit exclure
de son programme de greffe certains
patients ou lorsqu’il doit respecter des
criteres de priorités dans l'attribution
des greffons. Les usagers doivent par-
ticiper au débat et aider les transplan-
teurs a préciser ces regles d’attribu-
tion.

Au final, SOS hépatites est une associa-
tion demandant que la parole soit don-
née aux malades atteints d'une maladie
silencieuse. Nous devons donc partici-
per au débat sanitaire. Au niveau inter-
national, le systéme sanitaire francais
est le meilleur concernant la détection
des patients atteints d’hépatite C et
l'accés au soin. Cependant, nous ne
pouvons nous satisfaire que 44 % des
malades de I’hépatite C ne soient pas
dépistés. Par ailleurs, nous demandons
des progres concernant le dépistage de
I’hépatite B.

Au niveau international, nous ne pou-
vons pas nous satisfaire de la fracture
Nord-Sud concernant les hépatites
virales. Alors que la variole a été éra-
diquée de la planéte grace a un vac-
cin, nous devons mettre en place une
démarche de solidarité permettant
d’éradiquer 1'hépatite B, actuellement
deuxieme cause de décés par cancer
dans le monde. La problématique rela-
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tive a I’hépatite C est plus compliquée.
En effet, dans certains pays d’Afrique
subsaharienne, les patients décedent
trop jeunes pour mourir des consé-
quences de leur hépatite C. Il convient
donc d’éviter tout colonialisme médical
en posant les bonnes problématiques.
Enfin, nous attendons le débat relatif
aux droits de ’'Homme. La création
d’'ONU Sida a permis de lutter contre
les discriminations dont sont victi-
mes ces malades. A quand la création
d’ONU Hépatites ou d'un ONU viral ?

Le virus de I'hépatite C féte ses vingt
ans. Nous sommes trés fiers que la
France dispose de plans médicaux
de grande qualité que nous avons
contribué a concevoir. Cependant, les
financements permettant de concré-
tiser les actions nécessaires ne sont
pas présents. Nous considérons que
I’élaboration d’'un nouveau plan devra
s'accompagner de la mobilisation de
moyens complémentaires. De la méme
maniere, nous demandons un plus
large acces aux fibrotests et aux fibros-
cans et nous demandons a connaitre
les verrous interdisant les progres en
la matiere.

Enfin, la France est exclue de certains
protocoles publics accompagnant 1'ar-
rivée de nouvelles molécules. Nous ne
pouvons la encore nous satisfaire de
cette situation, aboutissant a exclure
des études des patients «instables»
(usagers de drogue...).

SOS hépatites est une association de
passage. Ses membres la quittent une
fois guéris. Notre travail doit consister
a améliorer le dépistage des malades.
Nous devons continuer d’étre les em-
pécheurs de tourner en rond et de de-
mander que de nouvelles pistes soient
explorées. Cependant, ces différents
progres n'ont de sens que s’ils peuvent
étre partagés par tous. Notre travail au
quotidien doit donc permettre d’inven-
ter de nouvelles solidarités.
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Je tiens a remercier SOS hépatites, no-
tamment ses correspondants locaux,
pour l'organisation de ce 12°¢ forum
national. Je vais vous transmettre les
échos de ’AASLD 2009 de Boston, le
congres américain de I’étude du foie.

1| Les informations relatives
a I’hépatite C

al La bithérapie pégylée
dans la vraie vie

L'étude IDEAL réalisée sur 3.000 pa-
tients afin d’évaluer l'effet de la bithé-
rapie pégylée, chapeautée par I'indus-
trie pharmaceutique, met en évidence
un taux de réponse virologique soute-
nu. En effet, 'ARN* disparait six mois
apres l'arrét du traitement, correspon-
dant a la guérison virologique de 1'hé-
patite C pour 40 % des patients infectés
par un virus de génotype 1.

Le programme canadien POWeR, réa-
lisé aupres de 2.000 patients, démontre
un taux de réponse virologique soute-
nu identique dans la vraie vie concer-
nant les patients infectés par un virus
de génotype 1. Ce taux de réponse est
meilleur chez les patients infectés par
un virus de génotype 2, mais moins bon
concernant les patients infectés par un
virus de génotype 3. Cette étude, réa-
lisée aupres d'une population hétéro-
gene auquel aucun critere d’exclusion
n'avait été mis en ceuvre, démontre un
taux de rechute multiplié par deux chez
les patients souffrant d'une fibrose ex-
tensive. La bithérapie pégylée obtient
donc des résultats identiques dans la
vraie vie et dans les essais contrélés.

b| La Taribavirine:
une remplacante de
la Ribavirine?

La Taribavirine, utilisée a des doses
comprises entre 20 mg/kg, 25 mg/kg
et 30 mg/kg, est aussi efficace que la
Ribavirine en termes de réponse vi-
rologique soutenue. En revanche, le
nombre de patients souffrant d'une
anémie est deux fois moins important
en cas de traitement par Taribavirine.
Un essai est en cours afin de confirmer
ces résultats. Ce produit, sans doute
prescrit a une dose de 25 gr/kg, rem-
placera sans doute la Ribavirine.

c| Un nouveau facteur prédictif
de la guérison virologique

Un nouveau facteur prédictif de la
réponse virologique soutenue vient
d’étre identifié chez les patients infec-
tés par un virus de génotype 1. Il s’agit
d’un facteur génétique, correspondant
a la mutation génétique IL 28 B. Chez
des patients caucasiens, le taux de ré-
ponse virologique soutenu dépasse
809% lorsqu’ils disposent du génotype
CC, 42% lorsqu’ils disposent du géno-
type CT et 33% lorsqu’ils disposent du
génotype TT.

La réponse virologique rapide, corres-
pondant a la disparition de I’ARN qua-
tre semaines apres le début du traite-
ment, ne dépend pas des différents
génotypes étudiés. Le taux de réponse
virologique soutenu est également
fonction du génotype chez les patients
enregistrant une réponse virologi-
que rapide négative. Pour les patients
disposant du génotype CC, le taux de
réponse virologique soutenu est ex-
cellent (77 %), y compris en l'absence
de réponse virologique rapide. Ce nou-
veau facteur prédictif s'ajoute donc a la
réponse virologique rapide et au taux
d’hémoglobine.

d| Lavenir du traitement
a court terme

De nombreuses nouvelles molécules
sont en cours de développement.

Boceprevir: parmi les antiprotéases
en phase 3 de recherche, le Bocepre-
vir cumulé a la bithérapie pégylée
améliore significativement la réponse

Z ]: Pr Michel Doffoel, chef du Pole de Référence Hépatites Alsace, CHRU de Strasbourg

virologique soutenue chez les patients
infectés par un virus de génotype 1
(56% de réponse virologique soute-
nue apres 24 semaines de traitement;
75% de réponse virologique soutenue
apres 44 semaines). Par ailleurs, une
réponse virologique soutenue est éga-
lement constatée chez les répondeurs
nuls, dont la baisse de I’ARN du VHC
est inférieure a un log a la quatriéme
semaine (25% de réponse virologique
soutenue apreés 28 semaines de trai-
tement; 55% de réponse virologique
soutenue apres 48 semaines).

La réponse virologique a la huitiéme
semaine va guider la durée de la tri-
thérapie avec le Boceprevir. Lorsque le
délai de négativité de 'ARN du VHC
est inférieur a 8 semaines, la réponse
virologique soutenue sera identique
dans le cadre d'un traitement de 28 ou
48 semaines. Cet élément permet donc
de réduire la durée du traitement. Par
ailleurs, si le délai de négativité est
compris entre 8 et 16 semaines, la ré-
ponse virologique soutenue sera plus
importante dans le cadre d'un traite-
ment de 48 semaines. En revanche,
si aucune négativité n'est enregistrée
aprés 16 semaines, aucune réponse vi-
rologique soutenue ne sera enregistrée,
quelle que soit la durée du traitement.

Telaprevir: un taux de réponse virolo-
gique soutenue compris entre 81 % et
85% apres 24 semaines a été constaté
chez les patients naifs infectés par le
génotype 1 dans le cadre d’'un traite-
ment cumulant le Telaprevir et un in-
terféron pégylée. Le taux de réponse vi-
rologique soutenue variait entre 67 %
et 83%. La encore, I'ajout de cette mo-
lécule diminue la durée du traitement.

Le Telaprevir améliore également si-
gnificativement la réponse virologique
soutenue chez les non répondeurs et
chez les rechuteurs infectés par le vi-
rus de génotype 1. Cette nouvelle mo-
lécule constitue donc un message d’es-
poir pour ces catégories de patients.

Cependant, les effets indésirables
(rashs et anémies séveres) sont plus
nombreux que dans le cadre d'une bi-
thérapie classique. Ils sont néanmoins
gérables et peu fréquents, puisqu’ils
ont imposé un arrét du traitement chez
5% seulement des patients, alors que
le bénéfice de la trithérapie est indé-
niable.



Le Boceprevir et le Telaprevir sont
susceptibles d’étre commercialisées
en 2011.

L'avenir appartient sans doute a des
combinaisons thérapeutiques sans
interféron. Une telle solution per-
mettrait de prescrire des traitements
uniquement par voie orale. L'étude
INFORM 1 portant sur l'association
d'une antiprotéase et d'une antipoly-
mérase démontre que pour un tiers des
patients naifs, le délai de négativité de
I’ARN du VHC est de deux semaines.
Par ailleurs, la diminution de la charge
virale est identique pour des patients
naifs et des patients répondeurs nuls
apres deux semaines. Cette association
semble bien tolérée et n'a pas fait ap-
paraitre de résistance durant la durée
d’observation. Une étude INFORM 2
sera menée en 2010 afin de confirmer
I'intérét de cette association de molé-
cule.

e| La bithérapie pégylée avant
la transplantation hépatique

Une étude américaine portant sur 80
patients atteints de cirrhose virale C,
dont 44 candidats a transplantation hé-
patique a donneurs vivants, démontre
que 57% des patients traités ayant un
ARN VHC indétectable au moment de
la transplantation ont conservé cette
caractéristique a I'issue de la transplan-
tation. Les résultats sont fonction de la
durée du traitement par bithérapie anté-
rieur a la transplantation (44 % de gué-
rison virologique en cas de traitement
d’une durée supérieure a 15 semaines).
Par ailleurs, si les effets indésirables
majeurs sont plus fréquents chez les
patients ayant été traités, la mortalité
pré et post transplantation est identique
dans les deux groupes. Il conviendra
donc de prescrire une bithérapie pégy-
lée dans les 15 semaines précédant une
transplantation a donneur vivant, alors
qu’il est impossible de prévoir le délai
d’attente dans le cadre d’une transplan-
tation hépatique a foie cadavérique.

f| Le clin d’ceil 4 I’Alsace

Nous disposons désormais en Alsace
d'une association régionale de SOS
hépatites, d'un psychiatre avec lequel
nous collaborons depuis dix ans, mais
aussi d’'une unité INSERM* consacrant

I'intégralité de ses travaux a I’hépatite
C. Cette unité travaille sur des molé-
cules susceptibles d’étre utilisées dans
les cing a dix prochaines années. Ces
molécules visent a intervenir au niveau
des inhibiteurs d’entrée. L'Erlotinib,
actuellement utilisé dans le cadre du
traitement de certains cancers, consti-
tue un inhibiteur d’entrée du virus de
I’hépatite C. Des anticorps anti-neutra-
lisants, par exemple les anticorps anti-
claudine, sont également en cours de
mise au point. Enfin, un vaccin théra-
peutique est en cours d’élaboration par
le laboratoire Transgene, en collabora-
tion avec un laboratoire lyonnais.

2| Les informations relatives
a ’hépatite B

al Le Tenofovir:
les résultats a long terme

Une étude européenne multicentrique
démontre que le Tenofovir est efficace
et bien toléré a long terme. Elle portait
sur des patients difficiles, dont plus
de 90% avaient bénéficié d'un traite-
ment par Lamuvidine ou par Adefovir,
et dont 71 disposaient d'un antigene
HBE. La durée de traitement a varié
entre 6 et 84 mois.

Une réponse virologique compléte a
été observée chez plus de huit patients
sur dix apres six mois, et pres de neuf
patients sur dix apres 12 mois. Prés
de 20% des patients ont perdu l'anti-
géne HBE. Enfin, 3% des patients ont
perdu 'antigéne HBs apres un délai de
traitement moyen de 14 mois. Aucune
résistance n’a été observée et la dimi-
nution de plus de 30% de clearance de
la créatinine n’a été observée que dans
1% des cas.

b| Les analogues dans les
formes décompensées

Une étude, portant sur des effectifs fai-
bles, démontre que les analogues de
nucléos(t)ide* sont efficaces et bien to-
1érés dans le cadre d’une hépatite chro-
nique B décompensée. LADN* du VHB
est compris entre 71 % et 88% des cas
selon les traitements. En revanche, la
perte de l'antigéne HBE est observée
uniquement dans le cadre des traite-
ments reposant entierement ou par-
tiellement sur le Tenofovir. Le taux
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de séroconversion* varie entre 13%
et 20%. Ces traitements permettent
en outre d’améliorer significativement
I’état clinique des patients. Enfin, 1'ar-
rét du traitement pour cause d’effets
indésirables est compris entre 4% et
9%.

Il est donc possible d’avoir recours a
ce type de traitement concernant des
patients ne pouvant plus recevoir de
I'Interféron.

c| Ladhérence au traitement
avec les analogues

Une étude américaine portant sur 8.000

patients démontre que le taux d’adhé-

rence au traitement diminue plus ra-

pidement chez les nouveaux patients

que chez les anciens patients. Les fac-

teurs associés a une bonne adhérence

au traitement par les analogues sont:

« les patients traités depuis plusieurs
années;

- les patients de plus de 45 ans;

- un traitement reposant sur I’Adefovir
ou sur I'Entecavir.

Or chacun sait I'intérét d'une bonne ad-

hérence au traitement de ’hépatite B.

d| L'objectif ultime du
traitement:la perte
de I'antigéne HBs

Apres cing ans d'un traitement par In-
terféron pégylé, 17% des patients ont
une hépatite B inactive, définie par un
taux normal de transaminase et moins
de 10.000 copies d’ADN de I'hépatite
B. Surtout, 12 % des patients ont perdu
I'antigéne HBs.

Par ailleurs, le taux d’Antigéne HBs six

mois apres l'arrét du traitement prédit

I’évolution de I’hépatite chronique B:

+ 62% des patients auront une hépa-
tite chronique B inactive si I'antige-
ne HBs est inférieur a 1.000 unités
internationales six mois apres l'arrét
du traitement par Interféron;

+ 21% des patients auront une hépa-
tite chronique B inactive si I'antige-
ne HBs est supérieur a 1.000 unités
internationales six mois apres l'arrét
du traitement par Interféron.

Une autre étude démontre que la perte
de I'antigene HBs est fonction du gé-
notype viral aprés deux ans de traite-
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Les échos de I’AASLD de Boston 2009.

ment par Entécavir et Lamivudine. Le
génotype viral est donc sans doute un
facteur a prendre en compte afin d’en-
visager la guérison de I’hépatite B.

Au final, 'AASLD n’a pas été 1'occasion
de scoops majeurs, mais de messages
d’espoir dus a l'arrivée de traitement
reposant sur des antiprotéases concer-
nant I’hépatite C et des analogues
concernant ’hépatite B.

David-Romain Bertholon: Peut-
on anticiper un compassionnel d’ici 2011
concernant l'acces aux antiprotéases ?

Michel Doffoel: 2011 correspond
simplement a la date a laquelle 'AMM*
relative aux antiprotéases devrait voir le
jour. Les essais sont en cours. Cependant,
les unités francaises sont peu présentes
dans le cadre de ces campagnes d’essais.

Michel Bonjour: L‘étude IDEAL

démontre un résultat identique avec une
prise de 1 ug/kg ou 1,5 ug/kg. Au regard
des effets secondaires de I'Interféron, il
serait préférable de privilégier une prise
de 1 ug/kg.

M D: En pratique, je privilégie les trai-
tements a 1 ug/kg. Cependant, il est pré-
conisé de débuter le traitement sur la base
d'une dose de 1,5 ug/kg afin de disposer
d'une marge en le diminuant a 1 ug/kg
si des effets indésirables sont enregistrés
chez les patients.

Michele SIZORN, vice-présidente
de SOS hépatites Fédération, présidente
de SOS hépatites Paris lle-de-France:
Les protocoles relatifs au Telaprevir in-
terdisaient son couplage au Neupogen et
a ’EPO.

M D: je n'ai aucun état d’adme pour
prescrire de 'EPO aux patients sous Te-
laprevir souffrant d’anémie.

Dany GUILLOU, présidente de SOS
hépatites Bretagne: Vous avez mention-
né un facteur génétique influant l'effica-
cité des traitements. Un génotypage sera-
t-il réalisé systématiquement avant tout
traitement ?

M D: Il est difficile de généraliser les
génotypages hors CHU. De plus, ce test
a un coiit certain. La recherche sera donc
sans doute limitée a quelques laboratoires
spécialisés en France. Des facteurs géné-
tiques seront sans doute également iden-
tifiés concernant I’hépatite B.

M. Jean-Michel Meyer, président du

Mon intervention sera celle d'un mili-
tant associatif et non d’'un expert. Mon
propos sera centré sur les seules Agen-
ces Régionales de Santé (ARS), alors
que la loi Hopital-Patients-Santé-Ter-
ritoires (HPST) couvre un nombre tres
important de problématiques.

Le CISS a été créé au niveau national
en 1996 par l'association informelle
d’AIDES et de 1'Union Nationale des

Collectif Interassociatif sur la Santé (CISS) Alsace.

Associations Familiales. Il regroupe
désormais une trentaine d’associations
de représentants des usagers du syste-
me de santé (associations de malades,
associations familiales et associations
de consommateurs).

1| La loi Hopital-Patients-
Santé-Territoires

La loi du 21 juillet réformant 1’'Hépital

et relatives aux Patients, a la Santé et

aux Territoires trouve son origine dans

différents rapports:

« le rapport Larcher relatif a I'hépital;

- le rapport Ritter sur la création des
ARS;

- le rapport Bur sur I'impact des ARS
sur le systéme de santé;

- le rapport Flajolet sur les politiques
de prévention sanitaires;

- le rapport Saout, Bertrand, Charbon-
nel sur '’éducation thérapeutique;

« les états généraux de l'organisation
des soins.

L'objectif a été de disposer d'un texte

embrassant les problématiques de

santé dans leur globalité. La loi couvre

différents thémes:

« la modernisation des établissements
de santé (Titre 1);

- I'amélioration de 'acces a des soins
de qualité (Titre 2);

- la prévention et la santé publique
(Titre 3);

- I'organisation territoriale du systéme
de santé (Titre 4).

Des évenements d’actualité et un in-
tense travail de lobbying ont aboutit a
limiter la portée du volet relatif a la
prévention et a la santé publique, au
profit du volet relatif a la modernisa-
tion des établissements de santé.

2| Lorganisation territoriale du
systéme de santé:la création
des ARS

Il convient au préalable de rappeler
que la démocratie sanitaire couvre le
renforcement des droits des patients
et des usagers du systeme de santé,



a travers des droits individuels (droit
d’accés au dossier, droit au consente-
ment, droit a I'information, droit a la
réparation des dommages nés de dys-
fonctionnements du systeme de santé)
mais aussi des droits collectifs (droit de
représentation, droit de participation...).
Or la loi HPST, notamment la création
des ARS, crée un nouveau cadre pour
I’exercice de ces droits collectifs.

al Missions des ARS

Une ARS aura pour objectif de «définir
et mettre en ceuvre la politique régionale
de santé afin de répondre aux besoins de
santé de la population et de veiller a la
gestion efficiente du systéeme de santé».
Cette volonté d’embrasser une pro-
blématique globale est a souligner.
La conséquence est que le champ de
compétence des ARS est relativement
large, puisqu’il couvre la promotion de
la santé et de la prévention, la veille et
la sécurité sanitaire, I'organisation des
soins hospitaliers et ambulatoires, les
pratiques soignantes et les modes de
recours aux soins des personnes, enfin
I’'accompagnement médico-social.

b| Organisation des ARS

Les ARS seront des personnes mora-
les de droit public de I’Etat, dotées de
l'autonomie administrative et finan-
ciére et dirigées par un directeur géné-
ral. Elles comporteront un conseil de
surveillance. Elles s’appuieront sur:
une conférence régionale de santé et
de l'autonomie qui participe, par ses
avis, a la définition des politiques pu-
bliques de santé régionales;

deux commissions de coordination
des politiques, la premiére interve-
nant dans le domaine de la préven-
tion, de la santé scolaire, de la santé
au travail et de la protection mater-
nelle et infantile, la seconde interve-
nant dans le domaine de la prise en
charge et 'accompagnement médico-
social.

La composition de ces deux commis-
sions n'est pas établie. Les représen-
tants d’'usagers devraient y jouer toute
leur place. Elles seront des lieux de
débat, des lieux de négociation et des
lieux d’expression pour les associa-
tions de représentants d'usagers.

Les ARS seront placées sous la tutelle
des ministres chargés de la santé, des
personnes agées, des handicapés et de
I'assurance maladie. Elles mettront en
place des délégations territoriales dé-
partementales.

Le directeur général d'une ARS sera
nommé par décret en Conseil des
Ministres, aprés avis du Comité de
Coordination du Systéme de Santé.
En réalité, le directeur général d’'une
ARS s’inscrira dans une dynamique
verticale, puisqu’il sera placé sous la
responsabilité d’'un ministre et qu’il
disposera de pouvoirs importants,
mais également d'une logique hori-
zontale, puisqu’il devra travailler avec
une conférence régionale de la santé et
un conseil de surveillance. Dans ce ca-
dre, les associations de représentants
d’usagers devront participer au débat,
s’inscrire dans une logique de contre-
pouvoir et contribuer a la définition
des politiques publiques.

En choisissant de s’appeler «conseil de
surveillance», 1a gouvernance de ’ARS
prend un titre renvoyant a l'univers
des entreprises privées. Certains ac-
teurs ont vu dans le choix de ce terme
une tentative de dénaturation de la
mission confiée a I’ARS. Le conseil de
surveillance sera une sorte de conseil
d’administration devant lequel le direc-
teur général devra rendre des comptes.
11 sera présidé par le Préfet de Région.
Il devra comporter un représentant des
patients, un représentant des person-
nes handicapées et un représentant
des personnes agées. A cette date, nul
ne sait comment seront désignés ces
trois représentants de la société civile.
En effet, la loi a défini trois catégories
de représentants d'usagers (handica-
pés, personnes agées, patients) qui ne
renvoient a aucune norme juridique. Il
reviendra au décret de définir comment
choisir ces représentants. Le conseil
de surveillance émettra un avis sur le
plan stratégique régional de santé et
votera le budget proposé par le direc-
teur général.

Par rapport aux conférences régionales
de la santé actuelle, les conférences ré-
gionales de la santé et de 'autonomie
(CRSA) interviendront désormais sur
les questions relatives a la dépendance,
laprévention et a la santé publique, ala
sécurité et a la surveillance sanitaire, a
l'offre de soins... Elles pourront ouvrir
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des débats publics sur des sujets de son
choix. Ce dernier élément a été imposé
par les associations d'usagers du sys-
téeme de santé, notamment par le CISS.
Les CRSA auront la haute main sur la
commission spécialisée sur le respect
des droits des usagers, sur le Comité
régional de l'organisation sanitaire et
sociale (CROSS) et sur le Comité régio-
nal de l'organisation sociale et médi-
cosociale (CROSMS). En réalité, les
CRSA retrouvent les compétences que
les conférences régionales de la santé
avaient obtenues dans la loi Kouchner
de 2002 et qu’elles avaient perdues en
2004. Les associations d’usagers de-
vraient avoir toute leur place dans ces
CRSA, méme si le décret d’application
n’a pas encore été publié.

Les ARS disposeront de fonctionnaires
et d’agents publics titulaires, d’agents
recrutés en qualité d’agents non titu-
laires de droit public et d’agents de
droit privé, car elles regrouperont les
personnels des DRASS*, DDASS* et
des CPAM*. L'apparition de ces mas-
todontes suscite la crainte qu’appa-
raissent des structures centrées sur
l'organisation des soins hospitaliers et
ambulatoires dans une logique centrée
sur ’économie plus que sur la qualité
des soins.

c| Le pilotage national

Le pilotage national interviendra dans
le cadre d'un comité de coordination
du systéme de santé placé aupres des
ministres en charge de la santé, de
l'assurance maladie, des personnes
dgées et des personnes handicapées.
Ce comité sera composé essentielle-
ment de représentants de ’Etat. Il est
probable que la prochaine étape légis-
lative corresponde a la création d’'une
véritable agence nationale de la santé,
afin d’éviter 'apparition d'un systéme
totalement décentralisé.

d| Le projet régional de santé

L’ARS définit un certain nombre
d’outils, dont le projet régional de san-
té et les mesures pour les atteindre en
prenant en compte les orientations de
la politique nationale de santé et les
dispositions financiéres. Ce projet sera
constitué d'un plan stratégique régio-
nal de santé fixant les orientations et

2/
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Les ARS et la loi HPST.

les objectifs et de schéma régionaux
(prévention, organisation des soins,
organisation médicosociale).

L’ARS aura également pour mission de
gérer le risque assurantiel de santé en
établissant un programme pluriannuel
régional de gestion du risque assuran-
tiel en santé. Le domaine d’interven-
tion de ces structures sera donc extré-
mement vaste.

Chaque ARS devra en outre définir des
territoires de santé pertinents concer-
nant les activités de santé publique,
l'organisation des soins et des établis-
sements de prise en charge et d'ac-
compagnement meédicosociale, ainsi
que des dispositifs d’acceés aux soins
de premiers secours. Les associations
de patients révaient d'une telle organi-
sation territoriale globale. Elles auront
donc intérét a développer leurs com-
pétences et leurs organisations afin de
tenir leur réle dans les conférences de
territoire accompagnant le dispositif.

e| Les autres missions

Enfin, les ARS exerceront d’autres mis-

sions:

« 1a veille, la sécurité et les polices sa-
nitaires;

- la contractualisation avec les offreurs
de services en santé;

- les systémes d’'information de santé;

« I'inspection;

- le controle.

f| Calendrier

La loi fixe une limite de déploiement
des ARS au ler juillet 2010, mais
le ministere se fixe comme objectif
d’installer les agences deés les premie-
res semaines 2010. L'organisation de
chaque agence devrait étre uniforme,
mais devront prendre en compte les
contraintes et les spécificités de cha-
que région.

Conclusion

Les ARS permettent donc une appro-
che transversale de la santé couvrant
la prévention, la santé publique, la
veille sanitaire, la sécurité sanitaire,
l'offre de soins, le financement, l'as-
pect médico-social. Il s’agit d'un pro-
gres vers:

- des décisions de santé mieux délibé-
rées:une agence exécute, une confé-
rence régionale de santé oriente, un
conseil de surveillance contréle;

- des décisions de santé plus transpa-
rentes avec des débats publics, des
avis de la conférence régionale de
santé, y compris concernant l'offre de
soins et dans l'offre médicosociale.

Il ne s’agit pas d'une agence décentra-
lisée, mais déconcentrée. La santé res-
te en effet une compétence régalienne
de I'Etat.

Les associations d’'usagers devront
néanmoins se mobiliser en dépassant
les problématiques de santé spécifi-
ques a chaque association, ce qui ne
leur interdira pas de parler de la patho-
logie qu’elles couvrent. Cette démar-
che impliquera pour les associations
d’améliorer leur compréhension, de
se faire connaitre, de plaider devant
ces structures, d’augmenter leur car-
net d’adresses dans une logique de
lobbying, enfin d’aider a la promotion
de projets localisés correspondant a
leurs problématiques. Cependant, les
associations devront tenir leur place,
ce qui implique un enjeu en termes de
formation de leurs représentants. Ces
derniers devront également restituer
leurs positions a leur organisation et a
leur collectif d’appartenance. Enfin, les
associations devront apprendre a resti-
tuer a l'opinion afin d’éviter les criti-
ques exprimées actuellement a I’encon-
tre d'organisations syndicales accusées
d’étre déconnectées de la réalité.

David-Romain Bertholon :

Je crois que le CISS va engager un pro-
gramme de formation destiné aux re-
présentants des associations au sein des
conférences régionales de la santé et des
conférences de territoire.

Jean-Michel Meyer: Lorganisa-
tion du systeme de santé qui se dessine
impose aux associations de dépasser une
approche sectorielle. Il convient donc de
développer des structures inter-associa-
tives telles que le CISS. La formation
constitue l'une des déclinaisons décou-
lant de ce constat. Le CISS organisera des
formations adaptées aux représentants
des usagers au sein des ARS. Cependant,
il reste des incertitudes dans la mesure
ott les décrets relatifs aux procédures de
nominations au sein des structures en
charge de l'orientation n'ont pas encore
été publiés.

Pascal Melin: Ou se situera l'espace

de débat au sein des ARS, par exemple
concernant les stratégies en matiere de
greffe? Par ailleurs, devrons-nous porter
les débats au niveau national ou au ni-
veau régional ¢

J-M M [l n'est jamais inutile d’utiliser
l'ensemble des moyens mis a notre dis-
position. Les débats pourront donc étre
menés au niveau national et au niveau
local dans le cadre de la définition des
plans régionaux de santé, des conférences
régionales de la santé et de I'autonomie,
des conférences de territoire et des com-
missions spécialisées.

Par ailleurs, le principe de réalité fait que
les mémes acteurs interviendront dans la
quasi-totalité de ces instances de débat.
Néanmoins, nous devrons faire preuve
de vigilance, dans la mesure ou les asso-
ciations risquent d'étre confrontées a la
technicité des débats dans lequel notre
influence risque d’étre limitée.

Téléchargez gratuitement nos brochures : www.soshepatites.org (rubrique publications)

Pour vos questions internet sur les hépatites : contact@soshepatites.org
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Pr Daniel Dhumeaux, service d’hépatologie et de gastroentérologie, CHU Henri Mondor, Créteil.

Je tiens tout d’abord a vous dire le plai-
sir que j’ai d’étre présent parmi vous
aujourd’hui tant nos échanges ont été
fructueux dans le cadre de la prépara-
tion du nouveau plan national hépati-
tes 2009-2012.

1/ Un pays leader en matiére de
lutte contre les hépatites

Les hépatites virales B et C sont un
probléme majeur de santé publique, et
la France est I'un des rares pays ayant
eu la chance de pouvoir évaluer avec
le concours de l'Institut National de
Veille Sanitaire le nombre de person-
nes infectées (pres de 300.000 person-
nes souffrant de 1'hépatite B, plus de
200.000 de I'hépatite C). Par ailleurs,
I'hépatite C constitue désormais la
premiére cause de transplantation
hépatique en Europe. Ces deux infec-
tions engendrent chaque année envi-
ron 4.000 morts en France, un nombre
quatre fois supérieur au nombre de
morts dus au VIH. De plus, le point le
plus préoccupant:on récence environ
8.000 nouvelles contaminations par
an dues a I'un ou l'autre de ces virus
(5.000 concernant 1'hépatite C, 3.000
I’hépatite B).

Nous avons néanmoins la chance
maintenant de disposer de traitements
efficaces permettant de contréler entre
80% et 90% de ces infections virales B
et peut-étre une meilleure observance
des traitements permettrait de contro-
ler I'intégralité de ces infections. Pour
sa part, I’hépatite C est la seule pa-
thologie virale chronique dont on est

aujourd’hui capable de guérir. Les mo-
lécules qui seront prochainement dis-
ponibles, fin 2011 ou début 2012, de-
vraient permettre un taux de guérison
de 80% (contre 50% a ce jour).

Il faut reconnaitre que la France a été
relativement exemplaire dans la prise
en charge de ces hépatites avec la réa-
lisation précoces des enquétes de pré-
valence évoquées plus haut, la création
d'une trentaine de poles et de réseaux
répartis sur le territoire et chargés
d’'organiser entre la ville et I'hdpital le
dépistage, la prévention et la prise en
charge des malades. A ce sujet, je sou-
haite souligner l'expérience des mi-
crostructures dédiées a l’addictologie
mises en ceuvre en Alsace, que le futur
plan national prévoit de soutenir.

Enfin, plusieurs plans nationaux hépa-
tites ont été mis en ceuvre par le Mi-
nistre de la Santé, dont:

« le premier plan (1999-2002), dédié a
I’hépatite C;

« le second plan national (2002-2005),
prenant également en compte 1'hé-
patite B et associé a la création en
2003 d’'un comité stratégique chargé
de formuler des recommandations au
Ministre de la Santé et de préparer le
troisiéme plan, lancé en début d’an-
née 2009

Ces différentes actions ont clairement
eu des effets positifs. La France peut
effectivement étre considérée comme
la référence en matiere de dépistage
des infections virales C, qui concerne
désormais 55% des patients. Un arti-
cle récent paru dans Journal of Hepa-
tology indiquait par ailleurs que notre
pays était en téte en Europe, mais aussi
sans doute dans le monde, concernant
la prise en charge hépatique des mala-
des, méme si, bien évidemment, ces ré-
sultats doivent étre encore améliorés.
La France a également été en pointe
concernant le développement de tests
non invasifs d’évaluation de la fibrose.
Les biopsies peuvent désormais étre
évitées dans plus de 60% des cas, et
dans 809% des cas en utilisant des mar-
queurs combinés (marqueurs sanguins
couplésal’élastométrie). Malheureuse-
ment, ces techniques ont un cofit élevé
et ne sont pas encore remboursées par

la Sécurité Sociale (SS). Cela devrait
évoluer dans les prochains mois.
Enfin, la France se situe a I'’échelon in-
ternational au deuxieme ou troisiéme
rang en matiere de recherche et clini-
que concernant les hépatites.

2| Les lacunes a corriger dans
le cadre du plan national
2009-2012

Le plan national 2009-2012 vise a
corriger les faiblesses actuelles dans
le cadre de 5 axes, 15 objectifs et 55
actions. Il n'est pas certain que nous
parvenions a réaliser l'intégralité de
ces 55 actions d’ici 2012. Cependant,
cette démarche devrait permettre a la
France de demeurer en téte.

al Le dépistage

Compte tenu des progres thérapeu-
tiques majeurs, ne pas étre dépisté
constitue une perte de chance pour les
malades. Le nouveau plan national hé-
patites vise notamment a améliorer le
dépistage, en particulier en ciblant le
dispositif sur les personnes en situa-
tion de précarité (migrants, détenus...)
ayant un taux de prévalence trois fois
supérieur a la moyenne.

b| La prévention

En matiere de prévention, le dispositif
doit permettre de limiter encore le taux
de contamination par le VHC a l'occa-
sion de consommation de drogues, qui
représente les deux tiers des nouvel-
les contaminations. Il est notamment
prévu de réaliser des dépistages régu-
liers chez les usagers de drogues. Sans
doute, un tiers des nouvelles contami-
nations résulte d’infections nosoco-
miales, ou de tatouages et de piercings
réalisés dans des conditions d’hygiene
contestables. Une circulaire et un ar-
rété visent a améliorer les regles que
doivent appliquer les professionnels
réalisant ce type de modifications cor-
porelles. La vigilance doit étre perma-
nente. La presse a récemment fait état
de techniques non optimales relatives
a la grippe A (HIN1).
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La polémique relative aux supposés
dangers liés a la vaccination relative a
I'hépatite B tend aujourd’hui a se tarir.
Il convient en effet de rappeler que de
nombreuses études démontrent l’ab-
sence totale de lien entre vaccination
et sclérose en plaque, alors que cette
rumeur s'est propagée uniquement en
France. Largumentaire que nous avons
développé auprés de notre Ministre
avec I'InVS concernant la vaccination
contre I'hépatite B est que la campa-
gne de vaccination des adolescents
contre I'hépatite B a permis d'évi-
ter 20.000 nouveaux cas, c’est-a-dire
2.000 cas par an durant dix ans, alors
que l'arrét de ces campagnes en 1998
va pouvoir faire que 20.000 nouvelles
contaminations interviennent lorsque
les adolescents concernés vont entrer
(prochainement) dans une période pro-
pice a la contamination.

c| La prise en charge

De nombreuses actions du plan natio-
nal 2009-2012 concernent la prise en
charge. En effet, méme si la France est
leader dans la prise en charge de 1'hé-
patite C, seuls 16% des malades dans
I'étude préalablement citée étaient
traités, car seuls 30% a 40 % des mala-
des dépistés sont traités. Nous savons
désormais que lefficacité thérapeu-
tique est voisine chez les usagers de
drogue que dans le reste de la popu-
lation. L'intérét collectif pour réduire
le «fardeau» de I'infection commande
de traiter le plus grand nombre de ma-
lades.

Il convient également de prendre en
compte les co-morbidités (consom-
mation d’alcool excessive, surpoids,
diabete, coinfection avec le VHB ou
le VIH..), qui augmentent considéra-
blement les risques d’évolution des
hépatites virales. Ainsi, un quart des
patients infectés par le VIH sont co-in-
fectés par les virus B ou C. De plus, les
maladies du foie sont aujourd’hui les
principales causes de mortalité chez
les sujets co-infectés par le VIH.

Le dernier aspect correspond a l'ar-
rivée de nouveaux traitements. Il
conviendra notamment de réserver les
patients n'ayant pas guéri suite a un
premier traitement, car 50 % pourront
guérir de leur hépatite C avec ces nou-
veaux traitements. Nous comptons sur

votre intervention pour convaincre les
autorités de tutelle de la nécessité de
renforcer les structures en personnels
médicaux, personnels paramédicaux et
travailleurs sociaux durant la période
suivant l'arrivée de ces nouveaux trai-
tements. Ce soutien pourrait prendre la
forme de crédits non pérennes destiné
a passer ce cap difficile et I'afflux dans
nos structures de nombreux patients.

Le nouveau plan national hépatites
sera déployé au niveau régional. En
effet, les spécificités régionales en ter-
mes de prévalences ou de co-morbidi-
tés sont importantes. Le déploiement
constituera en outre de nouvelles op-
portunités pour faire travailler ensem-
ble les professionnels de santé, les as-
sociations, les élus et la presse.

Pascal Melin: Existe-t-il un lien entre
le plan national hépatites 2009-2012 et le
deuxieme plan cancer, qui comprend un
volet relatif a la lutte contre les cancers
induits par des virus?

Par ailleurs, étes-vous favorable a la créa-
tion de salles d’injections destinées aux
usagers de drogues ¢

Enfin, alors que nous sommes fiers d’avoir
incité ’AFEF a se prononcer en faveur de
la prise en charge des hépatants victimes
de cirrhoses graves au titre de patients
prioritaires dans le cadre de la campa-
gne de vaccination relative a la grippe A
(HIN1), nous découvrons que la Sécurité
Sociale n’a pas suivi cette recommanda-
tion. Peut-on compter sur votre soutien
pour modifier cette décision ?

Daniel Dhumeaux: Les différents
plans de santé publique (toxicomanie,
MST, cancer..) sont liés et beaucoup
d’actions sont spécifiquement associées
a certains plans. Ainsi, I'éducation thé-

rapeutique, qui permet d'augmenter
l'observance, donc la réponse virologique
soutenue, est essentiellement mentionnée
dans le cadre du plan Qualité de Vie. Bien
évidemment, il existe des recoupements
entre le plan national hépatites et le plan
cancer.

Je n'ai pas d’avis personnel concernant la
création de salles d’injections. Le Ministe-
re ne semble pas tres favorable a ce projet.
Je pense que cette démarche évoluera s’il
apparait que de tels équipements appor-
tent un bénéfice réel, et si le bénéfice était

Le 19 mai 2010, notre Ministre de la
Santé organisera une réunion a l'oc-
casion de la journée mondiale des hé-
patites, afin de sensibiliser les régions
aux actions a mener, et aussi de rappe-
ler que la France devra jouer un role
important dans les régions du monde
ol la prévalence des hépatites virales
est importante. Au niveau mondial,
une personne sur douze est infectée
par une hépatite B ou C, mais seuls
3% bénéficient d'un traitement. De
plus 500.000 personnes décedent d'un
cancer du foie lié a ces virus chaque
année. Au regard des actions mises
en ceuvre, notre pays a une légitimité
claire pour faire part de son expérience
et de sensibiliser les pays étrangers a
I'intérét d'une prise en charge qui doit
étre largement optimisée.

prouvé, des associations telles que SOS
hépatites portent cette demande devant la
Ministre.

P M: Nous n'avons jamais été recus par
aucun Ministre de la Santé depuis dix
ans!

D D: Jen ferai part mais il vous revient
également d'intervenir dans les médias
qui ont un role majeur pour que se déve-
loppent des actions de santé publique.
Dans ce cadre, j'insiste sur le fait qu’a l'oc-
casion du déploiement du plan national
hépatites, chaque région devra inscrire le
maximum d’actions du plan dans le cadre
de son projet régional de santé. Il vous re-
vient de porter ce message, Yy compris en
intervenant dans les médias et aupres des
élus.

Enfin, je suis persuadé que le taux de
vaccination relatif a la grippe A (HIN1)
progressera parallélement au nombre de
victimes. La vaccination des malades du
foie a fait l'objet d’un texte de ’AFEF. ]'ai
transmis ce document a la Ministre et a la
Direction Générale de la Santé (DGS).

Stanislas Pol: Il me semble para-
doxal de demander la vaccination des
immunodéprimés et des patients victimes
d’une cirrhose, dans la mesure ot ces der-
niers répondent mal a la vaccination. Par
ailleurs, le message a délivrer est d’inciter
a la vaccination de toute la population en
raison de l'existence d'un risque mortel.




12

Strasbourg 2009

Pr Stanislas Pol, chef de service hépatologie médicale, Hopital Cochin, Paris.

Vous devez continuer d’intervenir afin
de promouvoir l'accés aux nouveaux
traitements, I'information relative aux
tests non invasifs, et d’autres innova-
tions. Des associations de malades, en
sachant mobiliser des stars, sont en ef-
fet sans doute plus efficaces que des
médecins, qui sont en partie décrédi-
bilisés.

1| Hépatites virales et VIH

Le VIH engendre un grand nombre de
pathologies associées (virales, toxi-
ques, vasculaires, infectieuses, méta-
boliques...) sur le foie, rendant la patho-
logie hépatique plus séveére et moins
facilement contrdlable. Or 25% des
patients infectés par le VIH sont co-in-
fectés par le virus de I'hépatite C. Ce
taux passe a 90% pour les hémophiles
contaminés lors de transmissions san-
guines et pour des usagers de drogues.
Il est en revanche limité a 5% dans le
cas des patients contaminés lors d'une
relation sexuelle. Par ailleurs, le taux
de prévalence de I'hépatite B chez les
patients infectés par le VIH atteint 7 %,
soit un taux dix fois supérieur a celui
enregistré au sein de la population
non infectée. Or si ces infections hépa-
tiques n'ont pas d’impact sur 'histoire
naturelle du VIH, la réciproque n’'est
pas vraie. En effet, en cas de coinfec-
tion, la cytotoxicité directe des virus
hépatiques est plus importante en cas
d’absence d’immuno-restauration. Par
ailleurs, la restauration de I'immunité
peut s’accompagner de lésions immu-
nomédiées a I’histoire virale propre-
ment dite. Enfin, les autres toxiques

du quotidien (I’alcool, les drogues, les
médicaments, notamment les médica-
ments destinés a lutter contre le VIH)
vont accroitre la toxicité hépatique.

De ce fait, le risque d’avoir une cir-
rhose est deux fois plus élevé en cas
de coinfection du VIH, engendrant un
risque six fois supérieur de développer
des complications. Il convient donc de
prendre en charge de maniére précoce
les infections virales B ou C.

La prise en charge des patients co-in-
fectés par le virus de ’hépatite C a en-
registré d'importants progrés au cours
des dernieres années. Un traitement
adéquat, notamment un traitement
d’une durée plus longue, permet d’en-
registrer des résultats quasi-identiques
chez des patients hépatiques co-infec-
tés par le VIH, comme le démontre une
étude menée sur 15.000 vétérans amé-
ricains. L'autre bonne nouvelle récente
est qu’il est possible de rattraper les
échecs thérapeutiques antérieurs chez
pres de 40 % des sujets co-infectés. Les
nouvelles molécules attendues en 2012
sont donc susceptibles d’intéresser un
grand nombre de patients, notamment
les patients traités de maniere insuffi-
sante entre 1995 et 2005, par crainte
de délivrer un traitement trop fort.

La prise en charge des patients co-in-
fectés par le virus de I'hépatite B ne
pose globalement plus de problemes.
Les différents rapports d’experts et les
recommandations européennes récen-
tes sont consensuels. Simplement, le
nombre de traitements pouvant étre
prescrits a une minorité de patients in-
fectés par le VIH, ayant une indication
a un traitement par le virus de I’hépa-
tite B sans indication pour le VIH, est
limité. Pour leur part, les patients rele-
vant d’'un traitement contre le VIH re-
cevront tous au moins une bithérapie
efficace contre le virus de 'hépatite B.
Il convient simplement de maintenir
la surveillance afin de détecter l'ap-
parition d’'un cancer chez des patients
viro-supprimés ou d'une hépatite de
réactivation. Les traitements efficaces
contre le VHB doivent donc étre main-
tenus dans le temps, méme si le traite-
ment anti-rétroviral peut étre modifié
pour des raisons de confort.

Les stéatoses sont extrémement fré-
quentes chez les patients atteints
par le VIH. A l'origine, elles étaient
la conséquence de la dénutrition des
patients et des infections opportunes.
Par la suite, elles ont été en rapport
avec certains traitements. Désormais,
elles concernent les deux tiers des pa-
tients, essentiellement en raison de
syndromes métaboliques en rapport
avec l'alcool ou avec les traitements. 11
convient donc de contrdler ces facteurs
afin d’éviter d’exposer les patients au
diabete, au risque cardio-vasculaire et
au risque de majoration de la fibrose.

2| Hépatites médicamenteuses
et VIH

Les hépatites médicamenteuses sont
extrémement fréquentes. Il convient
notamment de prescrire une posolo-
gie adaptée afin d’éviter les surdoses
et de mettre en place une surveillance
chez les patients bénéficiant d'un trai-
tement reposant sur des analogues
non nucléosidiques, car ce type de
traitement engendre un grand nombre
d’anomalies biologiques hépatiques
chez les patients ayant une hépatopa-
tie sous-jacente.

La bonne nouvelle est que les nou-
veaux anti-rétroviraux sont bien moins
hépatotoxiques que les molécules uti-
lisées jusqu’a présent. Ainsi, le risque
d’anomalies biologiques hépatiques
marquées est faible chez les patients
traités par Darunavir. Les résultats
sont comparables concernant le Ralte-
gravir. Le Maraviroc est méme suscep-
tible de limiter le risque de fibrose.

Les maladies vasculaires du foie im-
pliquent de procéder a des transplan-
tations hépatiques. Ces pathologies
sont susceptibles d’étre associées aux
autres hépatopaties. Seule une biopsie
hépatique peut mettre en évidence les
nodules sans fibrose qui les caractéri-
sent. L'identification précoce de ces si-
tuations devrait permettre de prescrire
des anticoagulants afin d’éviter ces
phénomeénes de thrombose massive
de l'ensemble du systéme vasculaire
du foie. Cette pathologie touche 20%
a 30% des patients co-infectés par le
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VIH, contre 0,6% dans le reste de la
population.

Face a des anomalies biochimiques
hépatiques, une analyse sémiologique
exhaustive et sans a priori doit étre
menée. Ainsi, les hépatites aigués C ca-
ractérisées par un génotype 4D mino-
ritaire observée chez les homosexuels
masculins parisiens s’est désormais
développée en Grande Bretagne, en
Hollande ou en Australie suite a la
non-observation des mesures de pré-
vention liées aux pratiques sexuelles
«sanglantes ».

Par ailleurs, face a la haute suspicion
d’hépatotoxicité, il sera nécessaire de
croiser des criteres sémiologiques et
chronologiques afin de produire un
diagnostic. Les anomalies apparais-
sent généralement dans les premieres
semaines suivant la prise d'un médi-
cament. Cependant, 1'essentiel de 1'hé-
patotoxicité liée aux anti-rétroviraux
apparaissent avec un certain retard, ce
qui invalide quelque peu la stratégie
thérapeutique. Par ailleurs, I'existence
de nombreuses causes possibles de
I’apparition de la maladie de foie chez
un patient co-infecté au VIH rend dif-
ficile d’'imputer une anomalie biologi-
que hépatique a un médicament.

En cas de haute suspicion d’hépatite
immuno-allergique, d’atteinte sévére
du foie, il convient d’arréter immeédia-
tement le traitement et d’éviter a I'ave-
nir la classe médicamenteuse utilisée.

Il convient ensuite de ne pas mécon-
naitre les risques potentiels des ano-
malies biologiques hépatiques a long
terme (cirrhose, mitochodriopathie,
stéatose*, granulomatose), donc de re-
distribuer la part de chaque traitement
anti-rétroviral en fonction des traite-
ments envisagés. Cette démarche sera
d’autant plus pertinente a I’avenir avec
le recours a des trithérapies anti-VHC
incluant des inhibiteurs de protéases
spécifiques et des tri ou tétrathérapies
anti-VIH dont les interactions seront
totalement imprévisibles.

Cependant, il faut garder a lesprit
que le foie est un organe capable de
réparation, sous réserve que l'activité
nécrotico-inflammatoire de I’hépato-
patie soit suspendue. Ainsi, 'essentiel
des patients infectés par le VHB sont
virosupprimés grace aux traitements

et au moins un tiers des patients de
cette catégorie ne développeront pas
une nouvelle cirrhose cing ans apres
I'apparition de la virosuppression.
Par ailleurs, une virosuppression du-
rable de I'hépatite B ou C engendre
un moindre risque de complication.
Néanmoins, la surveillance doit étre
maintenue en raison de la persistance
du risque lié a la cirrhose persistante
et au carcinome hépatocellulaire.

Il convient donc d’étre trés combatif
concernant le contréle de l'activité né-
crotico-inflammatoire des différentes
hépatopaties en prenant en charge la
maladie virale, la maladie alcoolique,
et éventuellement les co-morbidités
favorisées par les médicaments.

Les co-morbidités doivent étre éva-
luées avant la mise sous traitement
en fonction du profil de risque associé
au traitement utilisé. Une fois le trai-
tement prescrit, il est nécessaire de
surveiller 'apparition d'une éventuel-
le toxicité. Une toxicité trés marquée
engendrera une suspension du traite-
ment et une consultation spécialisée;
une toxicité modérée sera simplement
suivie d'une surveillance en raison
d'un phénomene d’adaptation.

Enfin, il convient de ne pas confondre
hépatotoxicité et surdosage suscepti-
bles d’intervenir en cas de situation
problématique (hépatopatie sous-
jacente, insuffisance rénale associée...).
C’est en fonction du niveau plasmati-
que du médicament qu’il conviendra
de modifier ou non la posologie.

3| L'évaluation de la fibrose

L'HAS* recommande d’utiliser les
tests non-invasifs en cas de coinfec-
tion VIH-VHC. Cependant, ces tests ne
permettent pas des résultats fiables a
100%. C’est pourquoi, en cas de patho-
logies intriquées, il n'est pas possible
de remplacer la biopsie hépatique par
les seuls tests non invasifs.

Par ailleurs, les tests non-invasifs
sont totalement inefficaces concernant
I'évaluation de la régression de la fi-
brose et de la cirrhose. Seule la biopsie
hépatique permet d’assurer aux pa-
tients qu'un risque moindre permet de
reldcher la surveillance.

La surveillance de la cirrhose de pa-
tients co-infectés par le VIH doit inter-
venir dans le cadre d'une échographie
trimestrielle, afin de pouvoir mettre en
place des traitements précoces.

Au final, il existe un déficit indiscuta-
ble de l'acces a la transplantation hé-
patique des co-infectés, dans la mesure
ol les deux tiers d’entre eux vont décé-
der en liste d’attente. Il convient donc
de transplanter tres tot ces patients
souffrant d’'une complication, car 75%
décéderont dans les six mois en l'ab-
sence de transplantation.

Conclusion

La coinfection engendre un grand
nombre d’anomalies biologiques hé-
patiques témoignant d’une intrication
de causes virales, médicamenteuses,
toxiques, métaboliques, vasculaires...
La biopsie hépatique apporte une aide
certaine en raison des difficultés dia-
gnostiques. Enfin, I’évaluation hépati-
que doit étre réalisée avant le début du
traitement afin d’anticiper 'évolution
du patient.

Pascal Melin: La coinfection était
historiquement centrée sur les pays déve-
loppés puisqu’elle résulte des transfusions
ou d’'usages de drogues. Est-ce toujours le
cas?

Stanislas Pol: Il s'agit d'un pro-
bleme majeur désormais dans les pays
en voie de développement. Ainsi, dans
I'Océan Indien, l'incidence de l'infection
virale B chez les Comoriens immigrant a
Mayotte atteint 8%, alors que l'incidence
du VIH n'est pas négligeable. Au sein de
I'Ile Maurice, l'usage de drogues explose
de 280% par an. Or ces pays bénéficient
de traitements VIH dans le cadre d’'une
aide internationale, mais d’aucune prise
en charge des hépatites. Désormais, la ma-
jorité des patients co-infectés se trouvent
dans ces pays.

Lexemplarité de l'action des associations
dans les pays développés permettra de
transmettre les bonnes pratiques a des-
tination des pays en voie de développe-
ment.




D" Christophe Hezode, service d’hépatologie
et de gastroentérologie, Hopital Henri Mondor, Créteil.

1| Définition et mécanismes

Larésistance induite par des molécules
engendrant une viro-suppression au
long cours correspond a une sélection
de variants viraux portant des substi-
tutions amino-acidiques responsables
d'une diminution d'efficacité antivi-
rale de la molécule par altération de
la cible. Elle provoque des échecs thé-
rapeutiques primaires (non réponse au
médicament) ou secondaires (échappe-
ments thérapeutiques).

En effet, un virus circule sous forme
d'une quasi-espéce, cest-a-dire d'un
virus ayant le méme génotype, malgré
quelques différences impliquant une
capacité de réplication (fitness') diffé-
rente et des résistances différentes aux
médicaments. Le variant dominant a
l'origine, c’est-a-dire ayant la plus for-
te capacité de réplication, va étre dé-
cimé par le traitement. Cette démarche
va ouvrir la voie a une multiplication
du variant résistant a l'origine, engen-
drant une nouvelle mutation de fitness,
lui permettant de se multiplier encore
plus rapidement. La forme résistante
du virus va donc étre sélectionnée au
cours du traitement.

Les facteurs influencant la sélection des
variants viraux résistants peuvent étre
des facteurs viraux, des facteurs d’hote
ou des facteurs pharmacologiques.
Ainsi, concernant les facteurs d’hote,
la faible ou la non-observance théra-
peutique sont des facteurs majeurs de
résistance, donc d’échecs thérapeuti-
ques. Elles sont responsables de 30%
a 50% des échappements virologiques

1. Le fitness viral est la capacité d’'une souche de virus donnée
a se multiplier dans son environnement. Cet environnement,
c’est le corps humain, celui de la personne infectée, avec son
systéme immunitaire, ses particularités génétiques, et son
traitement antirétroviral éventuel.

chez les patients infectés par le VHB
traités par des analogues nucléosidi-
ques ou nucléotidiques. Des données
comparables seront sans doute obser-
vées concernant les inhibiteurs spéci-
fiques du VHC. Par ailleurs, une étude
menée a 1'hopital Cochin par voie de
questionnaires démontre que 409% des
patients sont non ou peu observants
dans le cas du traitement d'une hépa-
tique chronique B. Il convient donc de
sensibiliser les patients a cette ques-
tion avant le début du traitement.

Parmi les facteurs pharmacologiques,
la barriere génétique correspond pour
sa part au nombre de substitutions
amino-acidiques nécessaires pour
conférer une résistance compléte aux
médicaments. Les molécules sont a
faible barriére génétique lorsqu'une
ou deux mutations du virus leur font
perdre toute efficacité. A contrario, les
médicaments sont a barriére généti-
que élevée lorsque trois mutations du
virus sont nécessaires pour enregistrer
une perte d’efficacité du médicament.

Enfin, parmi les facteurs viraux, le fi-
tness viral, correspondant a la capacité
d’'une souche virale a se multiplier
dans son environnement. Or il apparait
que les virus sauvages ont un fitness
supérieur a celui des virus résistants.

2| La résistance du VHB aux
analogues nucléosidiques
ou nucléotidiques

Outre l'objectif de séroconversion, tres
rarement observé, l’'objectif prioritaire
du traitement est d’obtenir une viro-
suppression permettant d’améliorer
la qualité de vie et la survie des mala-
des en empéchant la progression de la
maladie vers la cirrhose, I'insuffisance
hépatique terminale, le carcinome hé-
patocellulaire et le déces.

Ces différentes molécules ont pour ci-
ble la transcriptase inverse située au
sein du virus. Face aux différents trai-
tements, peuvent apparaitre des mu-
tations de résistance au médicament,
des mutations de fitness permettant au
virus de mieux se multiplier, enfin des
mutations conférant résistance et fi-
tness au virus. Au final, I'incidence cu-
mulée des résistances differe fortement
d'une molécule a l'autre. Le traitement
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devra donc reposer sur des molécules
disposant de barriéres génétiques éle-
vées. Or le Tenofovir (0% de résistance
a 3 ans) et I'Entecavir (1,2% de résis-
tance a 6 ans) développent moins de
résistance que d’autres molécules.

La résistance croisée correspond a la ré-
sistance d'un virus aux différentes mo-
lécules de la méme famille. Traiter cette
résistance impliquera d’utiliser un trai-
tement d'une autre famille. La mesure
réguliere de la charge virale permettra
de vérifier si une résistance est appa-
rue. Des tests plus précis permettront
de confirmer I'apparition d'une telle ré-
sistance. Il convient dans tous les cas
de figure, de vérifier au préalable si la
remontée de la charge virale ne résulte
pas d’'une mauvaise observance du trai-
tement par le patient.

Le traitement devra donc s'appuyer
sur une molécule puissante, bénéfi-
ciant d'une barriére génétique élevée
(Entecavir ou Tenofovir concernant
le VHB). En cas de résistance avérée,
il conviendra d’ajouter au traitement
une seconde molécule d'une classe
thérapeutique différente.

3| La résistance du VHC
aux inhibiteurs spécifiques

Le traitement du VHC correspond a:

« I’éradication virale concernant le gé-
notype 1;

- la prévention de la cirrhose*, la ré-
duction de l'incidence du carcinome
hépatocellulaire®, enfin a éviter la
transplantation et augmenter les
chances de survie concernant le gé-

notype 2.

L'échec thérapeutique intervient dans
50% des cas environ concernant le vi-
rus de génotype 1 et dans 20% environ
concernant les virus de génotypes 2 et 3.
La cinétique de décroissance virale
constitue un tres bon indicateur permet-
tant d’évaluer l'efficacité du traitement.

Les causes de ’échec thérapeutique ne
sont pas liées a une mutation du virus.
Cet échec peut avoir pour cause des
facteurs viraux. En effet, la décroissan-
ce du virus suite au traitement varie
selon le génotype du virus. Le traite-
ment est plus efficace sur les virus de
génotype 3.
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Les résistances.

L'échec thérapeutique peut également
avoir pour cause la maladie hépatique.
En effet, le pourcentage de guérison
décline en fonction du taux d’aggrava-
tion de la fibrose (71% de chance de
guérison au stade F1, 45% au stade
F4). Cet élément implique d’engager le
traitement sans attendre le développe-
ment d'une maladie hépatique sévere.

Entroisiémelieu,’échecthérapeutique
peut dépendre du schéma thérapeuti-
que. Les médecins doivent apprendre a
réduire les doses uniquement en cas de
nécessité. Entre également dans cette
catégorie l'observance du traitement,
impactée par l'éducation thérapeuti-
que, 'accompagnement thérapeutique
et le transfert de compétences.

Enfin, 1’échec thérapeutique peut ré-
sulter des facteurs liés a I’hote. L'age
(92% de guérison chez les patients
de 30 ans concernant le virus de gé-
notype 3, 46% chez les patients de
plus de 60 ans), le sexe, le génotype
de I'IL28, l'origine ethnique, 1'alcool,
le surpoids, l'insulinorésistance sont
autant de facteurs susceptibles d’expli-
quer la cinétique de la réponse. Traiter
I'insulinorésistance, mettre en ceuvre
des traitements plus précoces, amé-
liorer I'’éducation thérapeutique, etc.
seront autant de facteurs permettant
d’améliorer le taux de guérison.

L'apparition des nouvelles molécules
engendrera sans doute l'apparition de
mécanismes de résistance similaires
a ceux observés dans le cadre du trai-
tement de 'hépatite B. Le Telaprevir
en monothérapie générera tres rapide-
ment des résistances, dans la mesure
ol sa barriere génétique est faible.
Cette molécule devra donc étre utili-
sée dans le cadre d’une trithérapie, car
les souches résistantes au Telaprevir
seront sensibles a I'Interferon pégylé
et a la Ribavirine. Dans le cadre d’une
étude américaine portant sur le virus
de génotype 1, cette trithérapie, ob-
servée durant trois semaines et sui-
vie de douze semaines de bithérapie
classique permet d’enregistrer 61 % de
réponses virologiques soutenues chez
des patients naifs. Ce taux atteint 69 %
dans le cadre d’une étude européenne,
mais aussi 69% chez les patients ré-
pondeurs rechuteurs et 39% dans les
patients ne développant aucune répon-
se virologique soutenue dans le cadre
d'une simple bithérapie. Cependant,

cette trithérapie permet toujours 1'ap-
parition de virus résistants dans 7%
des cas dans le cadre de 1'étude amé-
ricaine, dans 2% des cas dans le cadre
de I’étude européenne, dans 2 % des cas
chez les répondeurs rechuteurs, et dans
17% des cas chez les non répondeurs.
Le probleme est que personne ne sait
quelles sont les conséquences de 1'ap-
parition de ces mutants résistants,
qui impliqueront sans doute 1'utilisa-
tion d'une autre classe thérapeutique.
Il convient donc d’étre tres prudent
concernant l'utilisation de ces nouvel-
les molécules, notamment chez les pa-
tients répondant mal a I'Interféron.

Concernant l'autre inhibiteur de pro-
théase (le Boceprevir), le taux de gué-
rison atteint 56% aprés 24 semaines
de traitement et de 75% apres 48 se-
maines de traitement. Le concept dé-
veloppé consiste a traiter les patients
a I'Interféron pégylé et a la Ribavirine
durant quatre semaines avant d’intro-
duire I'inhibiteur de protéase alors que
la charge virale est plus faible. Cette
phase initiale de lead in permettrait
également de sélectionner les pa-
tients n'ayant pas besoin d’inhibiteurs
de prothéase, afin de ne pas favori-
ser I'’émergence d'une résistance. Par
ailleurs, le taux de guérison des pa-
tients dont la charge virale avait tres
peu diminué a l'issue de la phase de
lead in est de 25% apres 24 semaines
de traitement au Boceprevir. Ce taux
atteint 55% apres 48 semaines de trai-
tement au Boceprevir. Le probleme est
que la grande majorité des patients
concernés ont développé une résis-
tance. La encore, les conséquences de
I'apparition de ces résistances sont peu
connues. Il convient donc d’étre pru-
dent dans la prescription de ces nou-
velles molécules.

Le développement d'un grand nombre de
molécules a été stoppé pour cause d’inef-
ficacité ou d’intolérance. En particulier,
les inhibiteurs non nucléosidiques de la
polymérase sont de gros pourvoyeurs de
mutation en raison d’une faible barriere
génétique de mutation. Tel ne semble
pas étre le cas des inhibiteurs nucléosi-
diques de la polymérase.

Au final, ’évaluation de la résistance
des patients traités dans le cadre ou
non d’une trithérapie doit intervenir en
cas de réponse virale lente ou d’échap-
pement virologique. La prévention de

la résistance a ces nouveaux inhibi-

teurs consiste a proscrire toute mo-

nothérapie au profit de combinaisons

thérapeutiques incluant au moins trois

molécules:

- ayant un effet antiviral additif voir
synergique;

- sans résistances croisées;

- ayant de fortes puissances antivirales;

- ayant des barrieres génétiques a la
résistance élevée, contrairement a
Bocéprévir et Télaprévir.

David-Romain Bertholon: Nous
avons souhaité évoquer les résistances
alors que les nouvelles molécules destinées
a lutter contre U'hépatite C engendrent un
certain nombre d'effets indésirables et im-
pliquent des prises a heures tres réguliéres.
Or ces différents éléments engendrent un
risque élevé de non observance, lui-méme
facteur de résistances du virus.

Christophe Hezode: Effectivement,
ces nouvelles molécules impliquent une
prise toutes les huit heures, plus ou moins
une heure. Certes, méme si cet élément n'a
pas encore été prouvé dans le cadre d'étu-
des, il est certain que la bonne observance
du traitement jouera un role majeur
dans l'apparition de résistances. Il sera
donc nécessaire d’insister fortement sur
ce point aupres des patients, afin d’évi-
ter Uapparition de résistances dont on ne
connait pas les conséquences a long terme
pour la maladie hépatique, et qui sont
susceptibles d’engendrer une impasse thé-
rapeutique. Le seul élément positif est que,
le fitness de ces souches mutantes étant
moins élevé, il est possible de voir la sou-
che sauvage initiale redevenir majoritaire,
rendant possible un nouveau traitement
en cas de réponse élevée a l'Interféron et
d’observance parfaite du traitement.

Pascal Melin: Larrivée de ces molé-
cules nécessitera de revoir les programmes
d’observance, ce qui constitue une bonne
nouvelle. En effet, une bonne observance
permet de gagner entre 15% et 20 % d’effi-
cacité thérapeutique, ce qui correspond a
peu pres a U'amélioration induite par l'ar-
rivée des nouveaux traitements. Faut-il
dégager les moyens permettant dobtenir
une meilleure observance ou permettant
d’acquérir ces nouvelles molécules ?

C H.: Je ne dispose pas de solution mira-
cle pour favoriser la bonne observance des
traitements. La dose, mais aussi le ryth-
me d’administration, devront étre pris en



compte. Heureusement, d’autres molécu-
les en cours de développement tablent sur
une seule prise par jour.

Michel Bonjour: Les nouvelles mo-
lécules permettront-elles de raccourcir la
durée du traitement ?

C H.: Tout dépend en réalité de la molé-
cule. Le schéma relatif a Telaprévir cor-
respond a un traitement de 24 semaines
(12 semaines de trithérapie suivies de 12
semaines de bithérapie) chez les person-
nes ayant une réponse virologique rapide
(92% des cas). En revanche, toujours dans
le cadre de ce traitement de 24 semaines,
le taux de guérison sera inférieur a 50 %
en absence de réponse virologique rapide.
C’est pourquoi, dans ce cas de figure, il est
proposé d'allonger la durée du traitement
jusqu’a 48 semaines, tout en étant atten-
tif a l'apparition de souches résistantes.

Le probleme est que cette molécule en-
gendre des effets indésirables importants.
L'étude réservée a des patients en échec
thérapeutiques démontrait que les taux
de guérison étaient identiques dans le
cadre de traitement de 24 semaines (12
semaines de trithérapie suivies de 12 se-
maines de bithérapie) et de traitement de
48 semaines (24 semaines de trithérapie
suivies de 24 semaines de bithérapie), en
raison d’arréts prématurés de traitement
dans le second cas du fait des effets se-
condaires.

Concernant le Boceprevir, les patients
susceptibles de bénéficier d'un raccourcis-
sement de la durée du traitement ne sont
pas encore identifiés. Ce traitement serait
donc prescrit durant 48 semaines.

Au final, ces molécules permettront de dimi-
nuer la durée du traitement chez 75% des
patients naifs disposant du génotype 1.
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De la salle: Est-il nécessaire d'at-
tendre l'arrivée prochaine de nouveaux
traitements plus efficaces afin de débuter
un traitement ?

C H: La réponse est positive concernant
l'immense majorité des cas. En effet, le
taux de guérison sera sans doute plus
élevé chez les patients répondeurs lents
dans le cadre d'une bithérapie pégylée,
alors que ces derniers devront suivre un
traitement durant 24 semaines contre 72
dans le cadre d'une bithérapie pégylée.

La réponse est différente chez les 15% a
20% de patients ayant un virus de géno-
type 1, une charge virale faible et enregis-
trant une réponse virologique rapide. En
effet, ces derniers auront 95% de chances
de guérison dans le cadre d'un traitement
de 24 semaines sans devoir subir les effets
secondaires de la trithérapie. La phase de
lead in permettra en cas de succeés du trai-
tement d'éviter le passage a la trithérapie.

M™e Corinne Bordeux, diététicienne nutritionniste.

1| Connaitre les fonctions du foie

Le foie recueille I'ensemble des proti-
des, lipides, glucides, vitamines, sels
minéraux et oligo-éléments apres trai-
tement de ’alimentation par la barrieé-
re intestinale. Il est le lieu des méta-
bolismes principaux. Les résidus sont
transformés, stockés en partie, et redis-
tribués dans 'organisme selon les be-
soins. Le foie réalise également la syn-
thése des protéines plasmatiques, de
l'acétyl coenzyme A, des lipoprotéines,
du cholestérol et des sels biliaires.

Le foie assure également une fonction
de détoxication en convertissant les
produits toxiques en composés solu-
bles, éliminés par la bile ou les urines.
Il assure l'élimination des médica-
ments, des hormones et des métaux
en exces, enfin il assure une fonction
de phagocytose afin d’éliminer héma-
ties usées et certaines bactéries. Cette
fonction de détoxication concerne éga-
lement les pesticides et les produits
chimiques:les patients souffrant de
maladie du foie doivent donc privilé-
gier la nourriture bio.

Le foie étant au cceur des processus
nutritionnels de notre organisme, sa
dégradation aura des répercussions
importantes sur la santé. Un patient
souffrant de maladie du foie doit donc
veiller a appliquer de maniere scrupu-
leuse, les régles de 'alimentation saine
et équilibrée. Le role de 'alimentation
sera donc primordial.

2| Connaitre les principes de
I’'alimentation équilibrée

La base de la diététique consiste a
respecter trois repas principaux, sans

négliger le petit déjeuner et sans sur-
charger le repas du soir. Il convient
également de respecter un équilibre
entre les familles d’aliments par repas
et de répondre aux besoins du corps en
minéraux, vitamines et calories, selon
I'dge et l'activité.

Les différents types d’aliments sont:

» les produits laitiers (maigres ou gras);
- les produits riches en protéines (les
viandes maigres et grasses, les pois-
sons, les légumes secs),

les végétaux (les fruits et légumes,
les oléagineux, les fruits secs);

les féculents (les céréales, les dérivés
céréaliers, les amylacées, les légumi-
neuses);

les corps gras, d'origine animale ou
végétale;

les sucreries, naturelles ou artificiel-
les, qui ne répondent a aucun besoin
du corps;

les boisons, qui ne doivent pas étre
des boisons gazeuses riches en so-
dium pour les malades du foie, des
sodas et encore moins des alcools,
que le corps ne fait que tolérer;

les aliments «divers», notamment les
condiments, plus ou moins tolérés en
raison de leur acidité, le sel, le ket-
chup et les sauces industrielles.
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Nutrition et foie.

Les conseils que je vous délivre concer-

neront 'alimentation courante. Il sera

toujours possible de prévoir quelques

exceptions quasi inévitables dans le ca-

dre d’une vie sociale (repas de féte...).

La ration type journaliére d'un indi-

vidu adulte d’activité moyenne devra

étre limitée a:

« 2 produits laitiers maigres et un pro-
duit gras;

- 120 g a 150 g de produits riches en
protéine;

+ 250 g de féculents;

+ 350 g de légumes (150 g crus, 200 g
cuits);

+ 150 a 200 g de fruits;

+ 150 g a 200 g de pain;

+ 40 g a 50 g de matieres grasses;

+ 60 g de produits sucrés.

Ces rations sont a moduler selon I'acti-

vité physique, I'dge et le sexe.

Les repas familiaux conseillés sont:

. un petit-déjeuner comprenant, par
exemple, un produit laitier, un fruit,
du pain ou des céréales, du beurre;

« des repas comprenant des protéines
(plutdt a midi), un produit laitier, un
féculent, deux fruits et légumes, un
produit gras.

Par exemple, il convient d'éviter un
menu composé par un avocat mayon-
naise (végétaux + produit gras), une
entrecote bordelaise (protéine grasse),
des pommes sautées (féculent + produit
gras) et un sorbet cassis (fruit + sucre).
En effet, ce menu sera trop gras. Ainsi,
I’avocat mayonnaise pourra étre accom-
pagné par un poisson (protéine maigre),
du riz (féculent) et une faisselle au cou-
lis de framboise (laitage et fruit).

ATlinverse, I'entrecote bordelaise pour-
ra étre accompagnée d'un concombre
au fromage blanc et a la menthe (vé-
gétaux + laitage), des pommes de terre
vapeur (féculent) et un sorbet cassis
(laitage + fruit). Enfin, les pommes
sautées pourront étre accompagnées
par un avocat au curry (végétaux +
laitage), un rumsteck grillé (protéine
maigre) et un sorbet cassis.

Les modes de cuisson retenus (braisé
dégraissé, papillotes, étouffé, grill, réti,
vapeur) sont également importants. Ils
permettent une cuisine savoureuse et
variée.

Il convient également d’éviter un cer-
tain nombre de piéges, que sont les
produits du commerce cuisinés, les

fast-foods offrant des produits com-
prenant 60% de gras, les produits li-
ght non adaptées, le manque de temps
pour s’occuper de soi.

3| Les obstacles

La maladie hépatique engendre un
certain nombre d’obstacles a I'alimen-
tation conseillée. Il s’agit en premier
lieu des nausées qui pourront étre évi-
tées par la consommation d’eau, de ti-
sanes, de jus de fruits et de jus de 1égu-
mes frais. Les diarrhées nécessiteront
une consommation d’eau, de tisanes et
d’eau de riz. Les ascites seront modé-
rées en évitant une alimentation sa-
lée. Les encéphalopathies hépatiques
devront s’accompagner d'une faible
consommation de protéines, génératri-
ces d'ammoniaque. En cas de stéatose,
il conviendra de limiter la consomma-
tion de produits gras et le surpoids. En-
fin, il sera également nécessaire d’étre
attentif aux amaigrissements.

Les obstacles liés au patient devront
également étre pris en compte, no-
tamment la fatigue et la démotivation,
I'absence d’envie de cuisiner, les gofits
et les odeurs perturbés, une anorexie
sélective, les stress et les problémes
psychologiques (famille, profession-
nel, social).

4| Etablir une éducation
personnalisée

L'éducation personnalisée prend en
compte la personne dans le cadre d’'une
approche globale (santé physique, psy-
chologique, vie affective, vie sociale...)
et vise a favoriser I'adhésion et 'obser-
vance au régime permettant de facili-
ter le traitement. Elle constitue un des
facteurs de réussite des traitements
médicamenteux, de I’hygiéne de vie
et permet le respect d'une alimenta-
tion équilibrée. Il s’agit de la méthode
éducative la plus efficace pour permet-
tre les modifications d’attitudes et de
comportements: « Tu me dis, joublie, tu
mlenseignes, je me souviens, tu m'impli-
ques, japprends (Benjamin Franklin)».
L'éducation personnalisée est fondée
sur des techniques d’écoute active et
de diagnostic éducatif. Elle permet
d’évaluer l'appropriation des compé-
tences nécessaires et de définir avec le
patient les objectifs a atteindre.

Conclusion

L'observance d’une alimentation équi-
librée adaptée aux maladies hépatiques
demande un programme personnalisé
et adapté a chacun. Il s’agit du seul
moyen permettant de s’assurer une bon-
ne observance d'un régime adapté sur le
long terme. Par ailleurs, les régimes de-
vraient étre instaurés dans le cadre d’'un
plan d’éducation pluridisciplinaire.

L'alimentation doit donc étre au centre
des soins, le patient doit étre éduqué
dans tous les domaines, et les profes-
sionnels prenant en charge ce patient
doivent étre formés a I'éducation per-
sonnalisée afin de délivrer un message
cohérent.

Au final, comme l’indiquait Michel
Bonjour: « Bien se nourrir et y trouver du
plaisir doit devenir un acte thérapeutique
aussi important que les médicaments. Ce
que les malades boivent et mangent influe
sur la qualité de vie car notre facon de
manger influence notre santé, dans un
bon ou un mauvais sens. »

De la salle: Il est tres important de
mentionner la nécessité d'une alimenta-
tion équilibrée. En effet, en régle générale,
il est simplement indiqué aux malades
hépatiques qu’il convient d'éviter de
consommer de l'alcool. A quel moment du
parcours d'un patient ce sujet peut-il étre
évoqué?

Corinne Bordeux: Une alimen-
tation équilibrée ne convient pas uni-
quement aux malades du foie. Prendre
conscience de la nécessité de respecter une
telle alimentation équilibrée peut interve-
nir a tout moment. Ce message peut étre
délivré par le médecin, une infirmiére, un
membre de SOS hépatites... Le probleme
est que les infirmiéres hospitaliéres n'ont
pas le temps de délivrer une information
complete sur ce sujet.

De la salle: Il est exact que la nécessité
de se nourrir de maniére équilibrée est tres
peu mentionnée dans le cadre de la prise
en charge de la pathologie hépatique.

De la salle: Comment un repas du soir
doit-il étre composé?

C B: Un repas du soir peut par exemple
étre composé d'un potage, d'un poisson



grillé accompagné de tomates a la pro-
vencale, d'une salade verte et d'une com-
pote. Il convient d’éviter les produits gras
et les repas trop copieux le soir, méme si
le repas du midi aura été négligé faute de
temps.

De la salle: Quelles astuces fournir
aux publics précarisés ?

CB: Clairement, il est difficile de respec-
ter une alimentation équilibrée pour les
publics précarisés. Certains trucs peuvent
néanmoins étre respectés. Ainsi, afin de
bénéficier d'un apport suffisant en pro-
téine maigre a moindre coiit, il convient
de privilégier les ceufs a la viande. Par
ailleurs, il est toujours possible d’ache-
ter une boite de conserve de légume au

1 Ze
Restaurant du Ceeur.
Enfin, je précise que certaines mutuelles

financent des consultations chez des dié-
téticiens.

Dr Christine JESTIN, coordinatrice du programme Maladies infectieuses et vaccination, INPES*.

1/ LINPES

L'INPES est une des agences sanitaires
francaises créée par la loi du 4 mars
2002 relative au droit des malades.
Elle est placée sous tutelle du Minis-
tére en charge de la Santé. Son bud-
get provient de I’Etat et de I’Assurance
maladie.

L'INPES :

- contribue a la mise en ceuvre des pro-
grammes nationaux de santé publi-
que (prévention, information, éduca-
tion, communication, évaluation);

« joue une fonction d’expertise et de
conseil en matiere de prévention et
de promotion de la santé;

- favorise le développement de 1'éduca-
tion pour la santé;

- participe a la gestion des situations
urgentes et exceptionnelles depuis la
canicule de 2004.

Elle comprend:

- une direction des éditions et des stra-
tégies de diffusion;

- une direction de la communication et
des outils pédagogiques

- une direction du développement de

I’éducation pour la santé et de I'édu-
cation thérapeutique;

- une direction des Affaires scientifi-
ques.

Plusieurs programmes traitent des hé-
patites virales (maladies infectieuses
et vaccination, VIH/IST, toxicomanie,
jeune, migrants, alcool...). Le program-
me Maladies infectieuses et vaccination
comprend quatre axes:

« prévenir les infections virales saison-
niéres;

« promouvoir la vaccination;

« réduire la transmission et limiter les
complications de certaines infections
(hépatites et tuberculose);

- adapter ces mesures a des popula-
tions et/ou des activités spécifiques
(migrants, Outre-Mer, lutte anti-vec-
torielle, crises sanitaires...).

2| Les hépatites virales:
perception et attitudes

La direction des affaires scientifiques

analyse les opinions, les comportements

et les pratiques de la population et des
médecins dans le cadre d’études quanti-
tatives et d’études qualitatives a visées

exploratoires. Ces études visent a:

- évaluer l'état des connaissances, la
perception, enfin les attitudes et les
pratiques.

- suivre I'impact des actions d’informa-
tion, d’éducation et de prévention;

- identifier les freins et les leviers au
changement;

- comprendre les potentiels d’évolu-
tion des professionnels.

Différentes études relatives aux hépa-
tites virales ont été menées ou sont en
cours:

- la perception et les pratiques des mé-

decins a 1'’égard de I'hépatite B est
examinée depuis 1994;

le barometre relatif aux médecins
généralistes 2009 est en cours d’ana-
lyse. 11 vérifiera pour la premiere fois
a quel moment les médecins prescri-
vent un dépistage de I'hépatite B;

le barometre 2010 de la population
est en cours et comprendra un volet
relatif a la connaissance, au dépistage
et a la vaccination des hépatites;
enfin, I'enquéte KABP* VIH/hépatites
réalisée en partenariat avec 1'InVS
tentera de comprendre les pratiques
concernant ces pathologies (connais-
sance, pratiques, dépistage...).

Le Bulletin épidémiologique hebdoma-
daire (BEH) du 19 mai 2009 démontre
qu’'un quart des Francais redoute d’at-
traper le VIH ou une hépatite. Plus
précisément, les hépatites constituent
la seconde catégorie de maladie infec-
tieuse redoutée par la population et
par les médecins généralistes, apres
les méningites. Les femmes et les
personnes plus dgées semblent plus
concernées. Les personnes les plus jeu-
nes craignent moins ces pathologies.

85% des francais estiment que 1'hépa-
tite C constitue un probleme de santé
publique dans la population francaise.
Cependant, seuls 33% estiment qu’il
existe un traitement contre 1'’hépa-
tite C, mais 42% pensent qu’il existe
un vaccin permettant de lutter contre
I’hépatite C.

Deux études qualitatives ont été me-
nées concernant ’hépatite B. Ce type
d’étude permet, dans le cadre d’entre-
tiens longs et complets, de mieux com-
prendre la compréhension d'un proble-
me. La premiere a été réalisée aupres
de médecins généralistes et de gyné-

trasbourg 2009 ‘ 3 7



La perception des hépatites virales.

cologues en décembre 2007 en Ile-de-
France, en PACA, en Rhoéne-Alpes et
dans le Nord-Pas-de-Calais. La seconde
a été menée aupres de jeunes adultes,
de parents et de migrants originaires
d’Afrique Subsaharienne. Cependant,
ces deux études ont été réalisées sur
un microéchantillon. Elles ne peuvent
donc pas étre considérées comme re-
présentatives.

Ces études démontrent que les hépa-
tites, et particulierement I'hépatite B,
ne sont pas une préoccupation prio-
ritaire pour la population, excepté au
sein des populations migrantes et des
jeunes. On constate une trés grande
confusion entre les différents types
d’hépatites, les modes de transmission
ou lexistence d'un vaccin. En revan-
che, la premiére étude démontre que
les médecins ont une bonne connais-
sance de I’hépatite B, mais en sous-es-
timent sa prévalence et la fréquence
des complications. Cette maladie ne
figure donc pas au titre de leurs préoc-
cupations quotidiennes, excepté chez
des médecins orientés vers les patients
a risques.

Lenquéte démontre que la popula-
tion connait tres peu le dépistage. Les
jeunes meres ne se souviennent pas
qu’elles ont été dépistées au moment
de leur accouchement. En revanche,
quelques migrants avaient bénéficiés
d’un bilan complet a leur arrivée, donc
avaient bénéficié de ce dépistage, tout
comme quelques jeunes adultes dans
le cadre d'une prescription du VIH.
Pour leur part, les médecins disaient
proposer trés fréquemment une séro-
logie du VHB aux personnes a risques
ou a l'entourage de patients chroni-
ques. Ils connaissaient tres bien les
profils a risque, mais la recherche des
facteurs de risque pose un probleme a
de nombreux médecins généralistes.
La population indique pour sa part
qu'elle est favorable a un dépistage si
son médecin 'y invite, afin de bénéfi-
cier d'une prise en charge précoce et
de ne pas contaminer son entourage.

Les premiers résultats du barometre
médecin 2009 démontre que les mé-
decins proposent quasi-systématique-
ment un dépistage du VHB aux usa-
gers de drogue par voie veineuse, mais
beaucoup moins aux personnes vivant
dans l'entourage d'un porteur chroni-
que, aux personnes ayant un compor-

tement sexuel a risque, aux personnes
originaires des pays d’endémie, et en-
core plus rarement aux personnes en
précarité.

Lenquéte réalisée en décembre 2007,
c’est-a-dire avant les prises de position
du Haut Conseil de la Santé Publique
confirmant 'absence de lien entre la
vaccination contre 1'hépatite B et les
infections démyélinisantes, démontrait
que les médecins étaient persuadés du
bénéfice fort de cette vaccination, qu’ils
étaient convaincus qu’il leur revenait
de convaincre leurs patients, mais
qu’ils étaient en partie traumatisés par
les polémiques relatives aux éventuels
liens avec la sclérose en plaques. Pour
sa part, la population connait trés peu
le vaccin et seule une personne sur dix
avait vaguement entendu parler d’'une
dangerosité du vaccin. La plupart des
personnes interrogées ne savaient pas
si elles avaient été vaccinées. En re-
vanche, elles indiquaient étre prétes
a se faire vacciner des lors que nous
leur apportions des éléments d’infor-
mation. La population semble donc
avoir peu de souvenir de la polémique
et a une trés forte confiance dans 'avis
de son médecin. Néanmoins, elle ne
voit pas d'urgence a vacciner un nour-
risson contre I’hépatite B et évoque
la mode des médecines douces. Pour
leur part, les médecins ont conservé la
controverse ancrée dans leur mémoire,
considérent que les patients sont tou-
jours réticents et estiment qu'’il existe
une absence d’'urgence chez le nourris-
son. Nous pouvons considérer que les
réticences a la vaccination contre ’hé-
patite B s’estomperont avec le temps.
En effet, '’étude NICOLE réalisée en
2006 démontre que le pourcentage
de personnes favorables a la vaccina-
tion, notamment a la vaccination des
nourrissons, est plus important chez
les jeunes adultes. La méme étude
démontre que le pourcentage de mé-
decins généralistes tres favorables a
la vaccination des nourrissons a pro-
gressé de 15 points entre 2003 et 2008
pour atteindre 39 %.

En conclusion, la population est tres
réceptive a 1'hépatite B, s’étonne du
manque de communication et deman-
de des informations sur ce sujet. Les
médecins sont également tres récep-
tifs, mais demandent des argumentai-
res pour les aider a convaincre leurs
patients. Ils demandent une réhabili-

tation du vaccin sur la base de com-
paraisons internationales. Enfin, ils
demandent des données scientifiques
et épidémiologiques et demandent des
prises de position officielles, y com-
pris de la part des sociétés savantes.
La population s’étonne également que
les médias n'évoquent pas plus le su-
jet. Les résultats de 'enquéte de 2006
avaient néanmoins peut-étre été biai-
sés par la proximité de la premiere
journée des hépatites.

Sophie-Valérie GASULLA, coordi-
natrice de SOS hépatites Languedoc-
Roussillon: Je suis assez étonnée des
conclusions de votre enquéte concernant
le ressenti de la population. En effet, nous
constatons toujours une trés importante
réticence de la population concernant la
vaccination relative a I'hépatite B.

Christine Jestin: Lenquéte a été réa-
lisée sur un tres faible échantillon corres-
pondant a la cible que nous souhaitions
toucher. Par ailleurs, l'étude NICOLE
2006 démontre que seuls 40% de la po-
pulation considere que cette vaccination
est une priorité concernant les nourris-
sons. L'élément important est que ces en-
tretiens ont permis de tester les différents
argumentaires susceptibles de permettre
a la population de prendre conscience de
la nécessité de lutter contre les hépatites,
notamment le fait que 'hépatite B est une
plus grande cause de déces que le VIH ou
que le cancer du col de l'utérus. C'est a
la fin de ces entretiens que les personnes
indiquaient ne pas comprendre pourquoi
la vaccination contre 'hépatite B n'est
pas plus développée. Je ne nie pas que
les réticences relatives a la vaccination
contre 'hépatite B n'aient pas disparu,
mais il semble que la situation évolue. Il
sera néanmoins difficile de faire changer
les mentalités, tant la population a été
traumatisée par les rumeurs relatives a la
vaccination contre I'hépatite B.




M. Frédéric Chaffraix, vice-président SOS hépatites Fédération.

AFEF : Association francaise pour I'étude du foie.

AFSSAPS: Agence francaise de sécurité sanitaire et des
produits de santé.

ALD: Affection longue durée.
AMM: Autorisation de mise sur le marché.

ANAEM: Agence nationale de I'accueil des étrangers et des
migrations.

ANRS: Agence nationale de recherche sur le sida et les
hépatites virales.

ARS: Agence régionale de santé.

AASLD: American association for the study of liver diseases
(Association américaine pour |'étude des maladies du foie).

CAARUD: Centre d’accueil et d’accompagnement a la ré-
duction des risques chez les usagers de drogues.

CADA: Centre d’accueil de demandeurs d’asile.
CDAG: Centre de dépistage anonyme et gratuit.
CHU: Centre hospitalier universitaire.

CISS: Collectif interassociatif sur la santé.
CMU: Complémentaire maladie universelle.
CNAM: Caisse nationale d’assurance maladie.
CPAM: Caisse primaire d’assurance maladie.

CROSM: Comité régional de I'organisation sociale et médi-
cosociale.

CROSS: Comité régional de l'organisation sanitaire et so-
ciale.

DGS: Direction générale de la santé.

DDASS: Direction départementale des affaires sanitaires
et sociales (remplacée en 2010 par I’Agence régionale de
santé).

DRASS: Direction régionale des affaires sanitaires et so-
ciales (remplacée en 2010 par I’Agence régionale de santé).

HAS: Haute autorité de santé.
HPST (loi): (loi) Hopital-Patients-Santé-Territoire.

INPES: Institut national de prévention et d’éducation pour
la santé.

INSERM: Institut national de la santé et de la recherche
médicale.

InVS: Institut de veille sanitaire.

KABP: Beyond the Knowledge-Attitude-Belief-Practise
(Connaissances, attitudes, croyances, comportements).

OFII: Office francais de I'immigration et de I'intégration.

OFPRA: Office francais de protection des réfugiés et apa-
trides.

PASS: Permanence d’accés aux soins.
RdR: Réduction des risques.

VHB: Virus de 'hépatite B.

VHC: Virus de I'hépatite C.

Activité: l'activité d’une hépatite chronique se définit par

Merci a tous les intervenants qui sont
venus parler et échanger avec nous
pendant ces 2 jours.

Merci de nous avoir appris tant de cho-
ses nouvelles et d’avoir partager sur la
prise en charge des hépatants ainsi
que leur accés aux soins.

Merci a Inédit Théatre de nous avoir
montré les hépatites virales sous un
angle différent, une vue humoristique
pour changer en mettant un peu de 1é-
gereté pendant ce Forum et en mettant
un peu de gaieté autour d’'un sujet qui
ne l'est pas a la base!

En espérant, que ce Forum ait permis
a tous de comprendre les enjeux que
représentent les hépatites virales en
France, que la prochaine année qui s’of-
fre a nous puisse permettre de faire
évoluer les pratiques, que l'on obtien-
nent la prise en charge a 100 % du

I'importance de I'inflammation et de la nécrose. Elle est
quantifiée, d’aprés I'aspect de la biopsie du foie, de AO (ab-
sente), A1 (minime), A2 (modérée) a A3 (sévére). Elle est
distincte de la fibrose.

ADN: I'acide désoxyribonucléique est une molécule formée
de deux liens complémentaires constitués chacun d’une
longue chaine de nucléotides, déterminant I'ensemble des
caractéres génétiques spécifiques a un organisme vivant.
La présence de I'’ADN viral de I'hépatite B dans le sang si-
gnale donc la présence du virus. (Le bagage génétique des
autres virus d’hépatite est ’ARN).

ADN poly-mérase: enzyme jouant un role fondamental
dans la réplication de ’ADN.

Ag HBC: antigéne central du virus de I'hépatite B.

Ag Hbe: antigéne e du virus de I'hépatite B, signe de ré-
plication virale.

Ag HBs: antigéne de surface du virus de I'hépatite B.

Anticorps: outil de défense immunitaire de l'organisme
produit par les lymphocytes B, qui posséde la propriété de
se combiner a une substance étrangeére indésirable (I'anti-
gene) afin de la neutraliser.

Antigéne: substance pouvant générer des anticorps.

Anti-HBc: anticorps dirigé contre I'antigéne central du virus
de I'hépatite B, signe d’infection ancienne et de guérison.

Anti-Hbe: anticorps dirigé contre I'antigéne de I'hépatite B.

Anti-HBs: anticorps dirigé contre I'antigéne de surface du
virus de I'hépatite B.

ARN: I'acide ribonucléique, constitué d’une chaine simple
de nucléotides, représente le bagage génétique des virus
des hépatites A, C, D, E et G.
Biopsie: la ponction biopsie hépatique (PHB) est un préle-
vement d’un fragment du foie afin de réaliser un examen
microscopique de ses tissus.

Carcinome hépatocellulaire: la plus fréquente des tumeurs
cancéreuses primitives du foie.

Charge virale: quantité de virus dans la sang.

Cirrhose: régénération anarchique du foie, associant un tis-
su cicatriciel fibreux (la fibrose) et des amas cellulaires ne
respectant pas l'architecture initiale du foie (les nodules).
La cirrhose est la conséquence d’une lésion prolongée des
hépatocytes ; quand elle vient compliquer une hépatite
chronique active, on parle de cirrhose post-hépatitique.

Cirrhose décompensée: on parle de cirrhose décompensée
au stade ol apparaissent des manifestations d’insuffisance
hépatocellulaire sévére, d’hypertension portale ou d’ascite.

Cytologie: étude des cellules.

Fibrose: tissu fibreux se développant ot les cellules hépa-
tiques ont été détruites. Quand elle est minime, la fibrose
n'est pas grave. Quand elle s’étend, elle peut provoquer le
développement d’une cirrhose.

Hépatite: nom générique donné aux affections inflamma-
toires du foie.

Hépatite chronique: on parle d’hépatite chronique lorsque
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vaccin contre l'hépatite B, que tous
les outils d’évaluation non invasifs de
fibrose soient accessibles et gratuits
pour tous les hépatants, que les nouvel-
les molécules soient disponibles le plus
vite possible et au plus grand nombre,
et que toutes les hépatites soient enfin
reconnues une fois pour toutes comme
un probléme de santé publique majeur
en y injectant tous les moyens néces-
saires tant humains que financiers.

Vous pouvez retrouver les actes de ce
Forum sur notre site internet:
www.soshepatites.org

La Fédération SOS hépatites vous
donne donc rendez vous en 2010 pour
évaluer les avancés faire un état des
lieux. Nous nous retrouverons en ré-
gion Nord Pas de Calais, a Lille pour
notre 13¢ Forum National. |

les transaminases restent élevées plus de 6 mois aprés
une hépatite aigué.

Hépatite fulminante: une hépatite aigué est dite fulmi-
nante lorsqu’elle entraine un arrét total ou quasi total du
fonctionnement du foie qui, s'il se prolonge, est mortel.

Hépatite post-transfusionnelle: hépatite contractée a
I'occasion d’une transfusion sanguine, 'augmentation des
transaminases survenant entre deux et vingt-six semaines
apres la transfusion.

Histologie: étude des tissus organiques.

Immunodépresseur ou immunosuppresseur: qui diminue ou
supprime les réactions immunologiques de I'organisme. La
ciclosporine est un immunodépresseur.

Insuffisance hépatocellulaire: diminution ou arrét du fonc-
tionnement des hépatocytes. La baisse du taux d’albumine
dans le sang et la baisse des facteurs de coagulation syn-
thétisés par le foie (prothrombine et pro-accélérine) sont
proportionnelles au degré d’insuffisance hépatocellulaire.

Interféron: protéine de défense produite par 'organisme en
réponse a une infection virale. Les interférons utilisés pour
le traitement des hépatites chroniques sont obtenus par
recombinaison génétique a partir de génes d’interférons
humains, les seuls qui soient efficaces chez 'homme.

Métavir: comme le score de Knodell, la classification Méta-
vir est employée pour évaluer la gravité de I'hépatite. Elle
associe deux chiffres. Le premier, repéré par la lettre A, est
échelonné de 0 a 3. Il traduit I'activité de I'hépatite (inflam-
mation et nécrose), et donc son évolutivité. Le second, re-
péré par la lettre F, caractérise le retentissement fibreux de
I'hépatite (les séquelles sur les tissus du foie). Il est gradué
de O (pas de fibrose) a 4 (présence d’une cirrhose).

Nodule: amas de cellules de régénération. L'apparition de
nodules est provoquée par la fibrose et se traduit par une
cirrhose.

Nucléotide: constituant de base des acides nucléiques,
ADN ou ARN.

Prophylaxie: ensemble de mesures visant a prévenir une
maladie ou a protéger contre cette maladie.

Rejet: phénoméne d’incompatibilité immunitaire, par le-
quel l'organisme refuse un greffon.

Ribavirine: molécule antivirale a large spectre utilisée dans
le traitement des hépatites chronique C, en association
avec linterféron.

Séroconversion: passage de I'état de porteur d’antigénes a
celui de porteur d’anticorps.

Stéatose hépatique: accumulation de graisses dans les
cellules du foie.
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