ENSP

ECOLE NATIONALE DE
LA SANTE PUBLIQUE

MODULE INTERPROFESSIONNEL DE SANTE PUBLIQUE

- 2000 -

L’HEPATITE C : |
QUELLES POLITIQUES ET QUELS MOYENS FACE A UN |
PROBLEME MAJEUR DE SANTE PUBLIQUE ?

—théme n° 3 —

Ce rapport de séminaire a eté realisé par un groupe de 10 éleves

Animatrice
Véronique BERNARD

RLITO001685_0001



REMERCIEMENTS

Nous tenons a remercier pour leur disponibilité toutes les personnes que nous avons été
amenés a rencontrer dans le cadre du module interprofessionnel, leur éclairage ayant

contribué a [ enrichissement de nos réflexions

Dr BEAUPLET, directeur de I' Bablissement Francais du Sang de Bretagne, ainsi que
ses collaborateurs

- Dr BRANGER, médecin coordinateur du C-CLIN Grand Ouest

- Dr DAO, hépato-gastro-entérologueau CHU de Caen, responsable du pdle de référence
du réseau Hépatite C de Basse Normandie

- Dr GERARDIN, gastro-entérologue au Centre Hospitalier Saint Junien

- Dr GUYADER, hépato-gastro-entérologue au CHU de Rennes, responsable du pdle de

référence et coordinateur du réseau Hépatite C

- Dr HAURY, chef du bureau E2 (Qualité et sécurité des soins en établissements de
santé) au sein de la Direction de I'Hospitalisation et de | Organisationdes Soins

- Dr JULLIEN, chef du projet Hépatite C a la Direction Générale de la Santé (bureau 5 A
Développement de programmes de santé)

- Dr LAVILLE, médecin du travail au CHU de Bordeaux

- Dr LOUVET, biologiste au laboratoire de virologie du CHU de Rennes

- Mr LERGER, président de I’ AssociationAIDES de Seine Saint Denis

- Mr OLIVIER, responsable des bénévoles au sein de I’ associationAIDES 93

- Dr VEDEILHIE, médecin chef de service du centre de soins en pharmacodépendances
et toxicomanies @ Rennes

Enfin, Mr O., ancien usager de drogue, et Mme X., cadre infirmier, pour leurs témoignages
en tant que patients atteints o Hépatite C.

RLITO001685_0002



AES :
AFS :

ANRS :

C-CLIN :

CDAG :
CE:
CH:
CHU :
Civ. :
CME :

CODES :
CPAM :

DGV :
DHOS :

DREES :

EFS :

INSERM :

InVS :
PBH :
PCR :
RNSP :
SIDA :
ubDlIv :
VHC :
VH :

LISTE DES SIGLES

Accident d’ expositionau sang

Agence frangaise du sang

Autorisation de mise sur le marché

Agence nationale de recherche sur le SIDA
Acide ribonucléique

Assemblée

Comité de lutte contre les infections nosocomiales
Consultation de dépistage anonyme et gratuit
Conseil d Etat

Centre hospitalier

Centre hospitalo-universitaire

Chambre civile de la Cour de cassation
Commission médicale exécutive

Comité départemental d’ éducationpour la santé
Caisse primaire d’ assurance maladie

Centre de transfusion sanguine

Direction générale de la santé

Dépistage génomique viral

Direction de [I'Hospitalisation et de I Organisation des Soins
Direction de la recherche, des études, de [évaluation et des statistiques

Etablissement Frangais du Sang

Institut national de la santé et de la recherche médicale

Institut de \eille sanitaire

Ponction biopsie hépatique

Polymerase Chain Reaction

Réseau national de santé publique
Syndrome d’ immunodéficience acquise
Usagers de drogue par voie intra-veineuse
Virus de I hépetite C

Virus d’ immunodéficience humaine

RLITO001685_0003



SOMMAIRE

INTRODUCTION 1

1 LES ASPECTS CLINIQUES ET EPIDEMIOLOGIQUES DE L’HEPATITE C- 3

1.1 HISTOIRE NATURELLE DE LA MALADIE 3

1.2 LES MODES DE CONTAMINATION PAR LE VHC 4

1.2.1 Transfusion de produits sanguins (globules, plaquettes, plasma, protéines plasmatiques)

1.2.2 Toxicomanie

1.2.3 Autres modes de contaminations (environ 10% des cas)

1.24 Mode indéterminé (environ 20% des cas)

1.3 DU DIAGNOSTIC AU TRAITEMENT 5
1.4 LES DONNEES EPIDEMIOLOGIQUES 7
2 LES POLITIQUES ET LES MOYENS MIS EN ceuvre PAR L’ETAT 9
2.1 PRESENTATION DES MOYENS 9
21.1 Les mesures prises entre 1990 et 1998 9
2.1 .1 .| Prévention 9

2.1 12 Deépistage et soins 9

2.1 13 Epidémiologie et recherche 10
2.1.2 Le Programme National de Lutte contre |' Hépatite C 10
2.1.2.1 Renforcer I'accés au dépistage 10
2.1.2.2 Amgliorer la prise en charge : les réseaux VHC 1
2.1.2.3 Réduire les risques de nouvelles contaminations 12
21.2.31 A I hopital 13
21232 Chez les toxicomanes 13
2.1.24 Amgliorer les connaissances 15
2.1.2.5 Surveiller et évaluer I' évolution de I’ épidémie 15

2.2 RESULTATS ET LIMITES 15
2.2.1 Le dispositif d’informationet de dépistage 15
221 .| Etat des lieux 16
2212 Constats 17
2.2.2 Les réseaux et pdles de référence 18
2.2.3 Prévention des risques de nouvelles contaminations 20
2231 A I hépital 20
2232 Chez les toxicomanes 20
224 Veile épidémiologique 21

RLITO001685_0004



3 ENJEUX ET PERSPECTIVES 22

3.1 ENJEUX ET PERSPECTIVES SANITAIRES 22
31.1 Le dépistage : entre enjeu sanitaire et enjeu politique 22
3.1.2 La prévention : un axe a renforcer 23
3.1.3 L amélioration des connaissances : un enjeu pour |'avenir 23

3.2 ENJEUX ET PERSPECTIVES ECONOMIQUES 24
3.2.1 Le colt social de I’ hépatiteC 24
3.2.2 Des enjeux économiques forts pour un probléme de santé majeur. 24
3.2.3 L'indermisation: une question en suspens 24

3.3 ENJEUX ET PERSPECTIVES JURIDIQUES 23
3.3.1 Un droit en construction 25
3.3.2 Les régimes de responsabilité : la pratique jurisprudentielle 25
3.3.3 L imputabilité médicale : un mode de détermination peu précis 26
CONCLUSION 27
BIBLIOGRAPHIE 29
LISTE DES ANNEXES 32

RLITO001685_0005



INTRODUCTION

« L’ hépatiteC est (...) un enjeu majeur de santé publique ”
Dominique GILLOT, Secrétaire dEtat a la Santé’.

La littérature donne de multiples définiions o une politique de santé et de la santé publique.
Une politique de santé est souvent désignée comme une stratégie d’ application des
connaissances scientifiques et des ressources sanitaires aux nécessités et demandes
sociales.

La santé publique peut se définir comme I'ensemble des actions sociales et/ou
communautaires, donc politiques, permettant le maintien et la promotion de la santé des
95% de bien-portants de la population, et permettant I’ accés égal aux meilleurs soins
possibles aux 5% de melades2.

Il sagt de fait d une discipline dynamique dont le but est d améliorer la santé des populations
et non celle de I individu.

Pour atteindre cet objectif, la santé publique dispose de trois leviers : I organisationsanitaire
et sociale, I’ épidémiologieet I’ actionde santé publique.

A titre d’ exemple, les maladies cardiovasculaires, la grippe, le SIDA, I’ alcoolisme et le
tabagisme sont des enjeux de santé publique car une large population est touchée avec de

graves conséquences individuelles.

Depuis I' identificationil y a un peu plus de 40 ans du premier virus hépatotrope, le virus B,
cing autres virus -A-CD-G- ont été caractérisés.

Le VHC a été découvert en 1989. Sa transmission inter-humaine se fait quasi exclusivement
par voie sanguine. On estime qu’ environ1% de la population frangaise est concerné par
I” hépatite C soit 550 000 a 600 000 personnes (150 millions d’ individus seraient atteints a
travers le monde).

Si I’ hépatiteC guérit spontanément dans 20% des cas, elle se caractérise le reste du temps

par un portage chronique du virus. La maladie est alors susceptible d’ évoluervers des

Iésions séveres du foie (cirrhose, cancer du foie), responsables de la mort d’ environ5000

personnes par an (Sources INSERM).

Des progrés thérapeutiques ont été récemment réalisés mais, aucun vaccin n’ existea ce

jour.

" Ministere de I'Emploi et de la Solidarité, Les chiffres clés SIDA et hépatite C, 2000
2 Nicole et Louis LERY, Rewie Soins Formation Pédagogie Encadrement Ethique et Santé Publique,

n'g, 1993
ENSP - Module interprofessionnel de santé publique - 2000 1
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PROBLEMATIQUE

Le groupe s'est interrogé sur : « L’ hépatiteC : quelles politiques et quels moyens face a un
probléme majeur de santé publique ?a,. Suite aux lectures, aux rencontres et aux échanges
que nous avons eus, nos réflexions se sont organisées autour d’ une question centrale : en
quoi I'népatite C est-elle un probléme majeur de santé publique en France ? Cette
problématique se décline en trois temps.

- Quelles sont les caractéristiques de [ hépatite C ?

. Quels sont d’ unepart, le positionnementde I'Eat et d’ autrepart, les politiques mises
en oavre face a un tel enjeu ? Les moyens octroyés a cette politique sont-ils en
adequation avec les besoins existants ?

. Quels sont les enjeux et les perspectives sous-jacents a ce probléme de santé
publique, qui suscite des débats et des réflexions gouvernementales ?

Ainsi, dans une premiére partie, nous examinerons les aspects cliniques et épidémiologiques
de I'hépatite C. La présentation et [analyse des poliiques et moyens mis en cawe par I'Etat
feront I objet d’ une deuxieme partie. Enfin, nous verrons quels sont les enjeux et
perspectives de ce probléme de santé publique.

METHODOLOGIE

Face au théme qui nous était proposé, plusieurs pistes de réflexion ont été dégagées que
nous avons définies en axes de ftravail.

Chaque axe a fait I’ objet de recherches documentaires a partir d’ ouvrages,de périodiques,
de sites Internet et d’ informationsrecueillies auprés de centres de documentationtels que le
CODES et I Espace Santé de la CPAM de Rennes. Par ailleurs, nous avons rencontré divers
intervenants : des représentants de [|'Administraton centrale (DHOS, DGS), des
professionnels de santé (CHU, CH, centre de soins en pharmacodépendances et
toxicomanies, C-CLIN, laboratoire de virologie, EFS, médecins généralistes), des
associations (AIDES), des usagers.

La mutualisation des informations recueillies nous a permis d’ élaborer en commun la
problématique ainsi que le plan. Nous nous sommes, ensuite, répartis le travail de rédaction

en fonction des rencontres que nous avions effectuées. Chaque partie a été validée par
I’ensembledu groupe a I’ issued’ undébat.

ENSP - Module interprofessionnel de santé publique - 2000
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1 LES ASPECTS CLINIQUES ET EPIDEMIOLOGIQUES DE
L’HEPATITE C

Le virus de I’ hépatiteC (VHC), anciennement nommeée non A-non B, a été isolé en 1989.
Depuis cette date, de nombreuses études ont permis de mieux connaitre cette maladie virale

du foie et d améliorer sa prise en charge médico-sociale.

11 HISTOIRE NATURELLE DE LA MALADIE

Le VHC, dont le réservoir est spécifiquement humain, se transmet quasi exclusivement par
voie sanguine. La transmission par voie sexuelle est trés rare, probablement liée a la
présence de sang lors du rapport sexuel. La transmission de la mére a I’ enfantlors de

I’ accouchementest estimée a environ 5%.

Aprés une incubation de 6 a 8 semaines, I’ infectionpar le VHC entraine une hépatite C

aigué, asymptomatique dans 95 % des cas.

L’ évolution se fait ensuite :
- soit vers une guérison spontanée en moins de 6 mois dans 20% des cas,
- soit vers un portage chronique du VHC dans 80% des cas.

Ces sujets afteints d hépatite C chronique présentent alors

- soit une fome peu ou pas active dans 80% des cas, asymptomatique,

- soit une forme active dans 20% des cas, évoluant lentement (20 ans en moyenne) et
silencieusement vers des lésions hépatiques fibrosantes aboutissant a la constitution
d’ une cirrhose responsable d’ un taux annuel de mortalité de 2% a 5% lié aux
complications (hémorragie digestive, insuffisance hépato-cellulaire) et au risque de

dégénérescence cancéreuse (30% de carcinome hépato cellulaire aprés 10 ans).

L’ hépatite C chronique peut parfois entrainer des manifestations extra-hépatiques
potentiellement invalidantes (cryoglobulinémie, thyroidite, porphyrie cutanée tardive.. ).

Enfin, I’ hépatite C chronique peut générer un syndrome de fatigue chronique avec
retentissement neuropsychique (dépression) responsable d’ unealtération sensible de la

qualitt de vie.

ENSP - Module interprofessionnel de santé publique - 2000 3
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On notera :

- le fort pourcentage de passage a la chronicité mais le nombre important d’ hépatitesC
chroniques peu ou pas actives

- I"évolution quasi asymptomatique de la maladie mais la gravit¢ des complications

hépatiques, imprévisibles et souvent révélatrices tardives du portage chronique du VHC.

1.2 LES MODES DE CONTAMINATION PAR LE VHC

La contamination par le VHC se fait soit par contact sanguin direct, soit par I’ intermédiaire
d’ uninstrument souillé, non ou mal désinfecté.

1.21 Transfusion de produits sanguins (globules, plaquettes, plasma, protéines

plasmatiques)

Ce mode de contamination concerne particulierement les sujets transfusés avant la mise en
place du dépistage sérologique VHC systématique chez tous les donneurs de sang ¢’ esta
dire mars 1990 pour les tests de 1é&re génération et surfout au cours de I'année 1991 pour les
tests de 2°™ génération beaucoup plus performants en termes de sensibilité et de spécificité
(les tests de 3°™ génération ont été utiisés au cours de I'année 1993).

Des techniques d’inactivation virale des dérivés sanguins non labiles ont également

contribué a assurer une sécurité transfusionnelle maximale.

Le risque estimé d’ hépatitepost-transfusionnelle est passé de 1 sur 200 dons en 1985 a 1
sur 500 000 dons en 1999.

30% des malades actuels ont été contaminés suite a une transfusion (ce taux était de 45%
en 1990-1 993).

1.2.2 Toxicomanie

Ce mode de contamination concerne les usagers de dogue par voie intra-veineuse (UDIV),
anciens ou actuels, occasionnels ou habitués, avec partage de seringue etlou de matériel de
préparation (cuillere, eau, coton, citron) et les usagers de drogue par voie nasale avec

partage de la paille (ulcérations de la muqueuse nasale).

ENSP - Module interprofessionnel de santé publique - 2000 4
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40% des malades actuels ont été contaminés suite a une pratique toxicomane (ce taux était
de 25% en 1990-1 993).

1.2.3 Autres modes de contaminations (environ 10% des cas)

- Exposition nosocomiale lors d’ actes diagnostiques invasifs (endoscopie digestive,
coronarographie...) ou de chirurgie dentaire, en particulier avant la mise en place des
procedures de bonnes pratiques de désinfections en 1997.

- Accidents d’ expositionau sang (AES) chez le personnel soignant.

Tatouage, piercing.
Partage de rasoirs, brosses a dents, coupe-ongles (transmission intra familiale).
Transmission mére-enfant.

Transmission par voie sexuelle.

1.2.4 Mode indéterminé (environ 20% des cas)

Le mode de contamination reste indéterminé dans environ 20% des cas. Il s’ agit
probablement d’ unetransmission virale liée a une des situations évoquées ci-dessus mais

oubliée ou non connue (transfusion per-opératoire) ou niée (toxicomanie ancienne).

1.3 DU DIAGNOSTIC AU TRAITEMENT

La symptomatologie de I’ hépatiteC est pauvre.

Le signe clinique le plus constant est [asthénie mais il n'est pas spécifique.

La maladie se révele malheureusement souvent par ses complications tardives ¢’ est-a-dire
au stade de cirrhose ou méme de carcinome hépato-cellulaire.

Le diagnostic peut également étre orienté par une manifestation extra-hépatique.

Le diagnostic clinique étant peu fréquent, ¢’ estdans le cadre d’ unbilan systématique que le
dépistage est le plus souvent effectué, orienté par I’ existence de facteurs de risques de

transmission du VHC dans les antécédents du patient.

A cet effet, les Conférences de Consensus de 1997 (Paris) et de 1999 (Internationale)
recommandent un dépistage ciblé afin d’ optimiserle rapport colt/efficacité.
Les transfusés d avant 1992 et les UDIV sont deux principales populations cibles retenues.

ENSP - Module interprofessionnel de santé publique - 2000 5
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Le bilan diagnostique repose sur la recherche d’ anticorpsanti-VHC témoins d’ un contact de

I'organisme du sujet avec le virus (test ELISA  positif, confirmé par un 2éme test).

En cas de séropositivité, on recherche la présence du virus (ARN viral qualitatif) par la
technique du PCR (Polymerase Chain Reaction). On dose également des enzymes
hépatiques appelées transaminases (ALAT) mais leur taux ne refléte pas toujours la sévérité
des lésions du foie.

En cas de PCR positive et d ALAT augmentées, on réalise une ponction biopsie hépatique
(PBH) qui est le seul examen permettant d’ établirl’ intensitédes répercussions hépatiques de

la maladie.

Si I’ hépatite C chronique évolue sous forme active, soit 20% des sujets virémiques, une

décision thérapeutique doit éfre prise nécessitant de compléter le bian par

- la mesure de la charge virale (ARN viral quantitatif) et

- le génotypage car il existe 6 génotypes connus (le génotype 1 est plus fréquent chez les
fransfusés et le génotype 3 plus souvent retrouveé chez les toxicomanes).

Le but du traitement est d’ éradiquerle virus et de stopper I’ évolutionde la maladie vers la

cirrhose et ses complications.

Il consiste depuis 1998 en une bi-thérapie associant I'Intetiéron (en injections sous-

cutanées) et la Ribavirine (par voie orale) pendant une durée de 6 ou 12 mois selon la

charge virdle et le génotype (le génotype 1 nécessite 12 nvis de traitement) :

- 40% des patients répondent durablement au traitement (PCR négative 6 mois aprés
[amét de la bithérapie)

- 60% des sujets ne répondent pas au traitement ou bien rechutent dans le semestre qui
suit Iarét de la bithérapie.

Avant cette date, seul I’ Interféron en mono-thérapie était proposé avec une réponse

favorable dans moins de 20% des cas.

L’ autorisation de mise sur le marché (AVM) de I’ Interféron date de 1996. Celle de la

Ribavirine est de septembre 1999. LU interféron pégylé (molécule retard) simplifie

I’ administration du traitement (1 injection hebdomadaire au lieu de 3) et améliore de 10% a

15% la réponse thérapeutique mais son AMM en bithérapie est en attente.. .

La décision du traitement est collégiale. Le dossier de chaque malade est discuté au sein
d’ une équipe multidisciplinaire organisée au mieux en réseau autour d’ unpdle de référence.

L’ option thérapeutique tient compte :

ENSP - Module interprofessionnel de santé publique - 2000 6
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« des effets secondaires et des contre-indications de chacune des molécules (psychose,
état dépressif...pour I Interféron, anémie, cardiopathie...pour la Ribavirine)
« des probabilités de succés thérapeutique qui dépendent :
- du stade évolutif de la maladie (il n’ ya pas de preuve du bénéfice du traitement en
cas de cirrhose décompensée)
- du virus, en termme de charge virale et de génotype (réponse faible du génotype 1)
- du patient, en termes d’ age, d’immuno-dépression (en cas de co-nfection VIH, le
traitement ne peut étre proposé que si le statut immunitaire du malade est stabilisé)
et d’ existencede co-facteurs défavorables tels que I’ alcoolismeet/ou la toxicomanie

qui nécessitent une démarche volontaire de sevrage avant la mise en route du

traitement.

En cas de cirrhose décompensée ou de carcinome hépato cellulaire, une transplantation
hépatique peut étre envisagée.

En 1999, 94 patients atteints d’ hépatite C chronique compliquée ont pu étre greffés et 148
malades sont restés en aftente..(un total de 531 transplantations hépatiques toutes

indications confondues ont été réalisées en 1 9993
La grande variabilitt du génome du VHC rend la mise au point du vaccin longue et difficile.

1.4 LES DONNEES EPIDEMIOLOGIQUES

Iy a environ 150 milions de porteurs chroniques du VHC dans le monde. Selon les pays, la
prévalence de I’ hépatite C chronique est de O,1% a 10% avec une forte endémicité en
Afique Centrale, en Asie du SudEst, en Amérique du Sud et au Moyen-Orient.

En Europe, la prévalence de la maladie varie de 0,5%a 4%, les taux les plus élevés
concernant I Europe de I'Est et du Sud.

Différentes études réalisées en 1995 et 1996 dont les données ont été centralisées et
analysées par I’ Institut de Veille Sanitaire (ex Réseau National de Santé Publique) ont
permis d’ estimera 1% la population frangaise séropositive vis a vis du VHC soit 550 000 a

600 000 personnes.

L’ hépatiteC est une maladie a déclaration obligatoire dans la plupart des pays de I’ Union
Européenne hormis la France, la Finlande et les Pays Bas.

3e Ministére dd Emplol et de la Solidarité, Les chiffres clés SIDA et hépatite C, 2000
ENSP - Module interprofessionnel de santé publique - 2000
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On peut, cependant, estimer aujourd’ huiqu’ enFrance, 15 000 a 20 000 nouveaux cas sont
diagnostiqués chaque année, contre 5 000 a 6 000 nouveaux cas annuels dans les années
1990-1 992.

40% des patients infectés ne connaissent toujours pas leur statut sérologique.
En I’ absenced’ unestratégie efficace de dépistage, on assistera dans les années 2015 a un

“pic épidemique” de complications sévéres de la maladie (mortalité annuelle d’ environ 2100

décés liée au cancer du foie).

Le nombre de nouvelles contaminations diminue depuis 1995. Il est estimé actuellement a
environ 5000 cas annuels dont 80% sont dus a la toxicomanie.

On considére que 50% a 70% de la populaton toxicomane (estimée a environ 150 000
UDIV) est infectée par le VHC.

La fréquente co-infection avec le VIH et/ou le VHB chez les UDIV assombrit le pronostic
évolutif de I hépatite C chronique.

7% de la population carcérale, particulierement concernée pour la toxicomanie, est
séropositive vis-avis du VHC, soit 7 fois plus que la population générale.

ENSP - Module interprofessionnel de santé publique - 2000
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2 LES POLITIQUES ET LES MOYENS MIS EN OEUVREPAR L’ETAT

2.1 PRESENTATION DES MOYENS

211 Les mesures prises entre 1990 et 1998

21 .I.I Prévention
1990 : Dépistage obligafoire des donneurs de sang par fest sérologique de premiére
génération
1991 : Ulilisation des tests sérologiques de deuxiéme géneération
1991 : Limitation des indications du plasma frais congelé
1992 : Introduction du plasma frais congelé viro-atténué
1993 : Ulilisation des tests sérologiques de ftroisiéme géenération
1994 : Renforcement de la sélection clinique des donneurs

1993/1998 : Mise en place par I'AFS de procédures de bonnes pratiques

transfusionnelles ; actions d’information, incitation au dépistage et mesures de

prévention a légard des usagers de drogues
1998 : Premiére Journée Nationale sur /‘Hépatite C organisée par la Direction
Générale de la Santé ; circulaire du 9 awnl relative a /information des malades

2.1.1.2 Dépistage et soins
- 1990 : Agrément du fest de dépistage du VHC

7993 : Prise en charge du test a 100 % par /Assurance Maladie pour faciliter l'accés

au dépistage

1993 : Incitation au dépistage des anciens transfusés
1995 : Organisation des soins autour de 30 péles hospitaliers “de référence” et de

réseaux de Ssoins

1996: Lettre du directeur général de la santé et distribution d’un guide Hépatite C

aux medecins afin de les informer et de les sensibiliser au dépistage ciblé

- 1996 : Mse a disposition de linterféron en officine

1997 : Elargissement des missions des Centres de Dépistage Anonyme et Gratuit au

dépistage du VHC
- 1998 : Renforcement des réseaux et des senices dliniques par la création d'emplois

ENSP - Module interprofessionnel de santé publique - 2000
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2.1.1.3 Epidémiologie et recherche

Evaluation de la prévalence de l'infection en France et surveillance européenne sur
/Hépatite C menées par le Réseau National de Santé Publique en 1995 1996

Cing études menées par le RNSP sur les facteurs de risque

Renforcement de la recherche fondamentale

En 1998, le laboratoire mixte des hépatites virales de I'hépital Necker - Institut
Pasteur / INSERM est nommé Centre National de Référence

Renforcement de la recherche appliquée, financée dans le cadre du Programme
Hospitalier de Recherche Clinique depuis 1994

Elargissement des missions de recherche de IANRS (Agence Nationale de
Recherche sur le Sida) a /Hépatite C en 1998

Renforcement de la recherche fondamentale en microbiologie & I'INSERM

Le dépistage et le recours aux soins demeurant insuffisants malgré ces premiéres mesures,
le Secrétaire d Eat a la Santé a annoncé le 22 janvier 1999 un Programme national de lutte
contre ['Hépatite C conjuguant prévention, dépistage, soins et recherche.

Ce programme tient compte notamment des recommandations des Conférences de
Consensus, de I’ expertise collective de I'INSERM et des travaux du Conseil Supérieur
d Hygiéne Publique. Définissant sur quatre ans des priorités nationales qui seront mises en
oavre aux niveaux régional et local, il vise a faciliter ou renforcer I’ accésau dépistage et a
I’ offre de soins par un travail en réseau autour de la personne malade. Il s’ agit
essentielement de favoriser une prise en charge giobale et de proximité.

21.2 Le Programme National de Lutte contre 'Hépatite C

2.1.2.1 Renforcer I'accés au dépistage

En 1999, seuls 40 % des porteurs du VHC étaient dépistés - ce taux serait compris entre 50
et 60 % aujourd’ hui.Or, une prise en charge thérapeutique précoce des personnes infectées
permet d’ éviter une évolution de la maladie vers des complications potentiellement mortelles.
Aussi, I objectiffixé par le programme national de lutte est d’ obtenirque 75 % des porteurs
connaissent leur statut virologique a I horizon2002.

Cela suppose un renforcement de I’ informationdes personnes particulierement exposées
ainsi qu’ unesensibilisationdes médecins a I’ intérétdu dépistage chez ces personnes.

Le Programme national de 1999 prévoit un financement de 3.5 MF pour ces mesures

nouvelles (2 MF pour une campagne d’ informationet d’ incitationau dépistage, 1.5 MF pour
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le renforcement de I’ offre de dépistage), s’ ajoutantaux 10 MF déja consacrés au dépistage

des risques VIH et VHC chez les usagers de drogues.

2.1.2.2 Améliorer la prise en charge : les réseaux VHC

Le Programme fixe comme objectif d’ ici 2002 qu’ au moins 80% des personnes relevant de la
thérapeutique anti-virale soient sous traitement.
Pour cela, plusieurs mesures sont préwvues
. Le renforcement des 30 pdles hépatite C, lesquels ont pour mission de développer les
réseaux VHC
La mise en place d' undossier médical commun
La mise a disposition des antiviraux : Interféron et Ribaviine

En conformité avec les ordonnances du 24 avril 1996 concernant la réforme hospitaliére, la
circulaire DGSDH du 9 mai 1995 relative a | organisation des soins pour les patients atteints
d’ hépatiteC, puis celle du 21 mai 1999 recommandant une démarche de réseaux en matiére
d’ hépatiteC. A I inverse,de la filiére de soins, organisation verticale a I’ entréede laquelle

figure le «gate-keeper » le réseau est un ensemble organisé de plusieurs personnes
physiques ou morales, de compétences différentes et complémentaires, qui agissent pour un

objectif commun, selon des normes et des valeurs partagées sur la base d’ une coopération

volontaire.

Plus de 4000 patients consultent chaque jour un réseau VHC dont la richesse consiste a
allier des professionnels de I'hopital et de la vile, des intervenants du sanitaire et du social.
Ce type d’ organisationparait particuliérement bien adapté a la prise en charge des patients
atteints d' hepatite C . si le fraitement est toujours iniie a I'hopital en raison de sa complexite,
le suM du patient peut étre réalisé par les médecins libéraux.

Les principales missions du réseau sont :

- la diffusion les protocoles de prise en charge diagnostique et thérapeutique
- la coordination de la formation continue des professionnels

- la participation aux campagnes d’ information

- la mise en cawe des actions de prévention, dépistage, et soins.

Les reseaux sont organisés autour de plusieurs acteurs
- les 30 pdles de réference hépatite C, hospitalo-universitaires
- les 34 réseaux VHC articulés autour des pdles
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les réseaux de soins de proximité existants déja (réseau VIH, toxicomanie, précarité)

doivent élargir leur champ d’intervention au VHC en proposant, par exemple, un
dépistage anonyme et gratuit
les structures prenant en charge les toxicomanes

les structures prenant en charqge les personnes avant un probléme de dépendance vis a

vis_de [ alcoal

les équipes médicales intervenant en milieu pénitentiaire : La prévention et la réduction
des risques doivent étre déwveloppées. En cas de séropositivité, le bilan doit étre entrepris
et le traitement mis en route selon les mémes criteres qu en milieu libre. Il est nécessaire

de déterminer en accord avec le détenu une coliaboration avec son médecin traitant en

we de sa sortie.
les associations cavrant _dans le domaine de I’ hépatiteC : Au-dela de la prévention, de

I"information et de la promotion du dépistage, elles ont essentiellement pour réle

d’ accompagnerles patients.

Pour mener a bien leurs missions, les réseaux disposent de plusieurs outils.

Certains sont destinés aux patients : le liwet du patient, /' agendadu patient sous traitement.
D autres sont a destination des professionnels : le dossier médical commun qui est une fiche
standardisée résumant les éléments principaux nécessaires au suivi (ce document remis
initialement par le médecin au patient doit étre présenté lors des consultations ultérieures) ;
le livret hépatite C pour les professionnels de santé ; la formation.

Concernant les financements des réseaux, deux types de crédits sont attribués aux hépitaux

prenant en charge les personnes atteintes d hépatite C :

- d unepart des crédits pérennes émanant de I’ assurancemaladie, gérés par la DHOS, a
destination des pdles de référence et des réseaux ;

- d autrepart des crédits d Etat annuels, gérés par la Direction Générale de la Santé et

destinés a financer des actions de prévention.

2.1.2.3 Réduire les risques de nouvelles contaminations
Pour réduire I' incidence de I’ infection par le VHC, le Programme National de Lutte contre
I Hépatite C prévoit de renforcer le dispositif de lutte contre les infections d’ origine

nosocomiale et les mesures de réduction des risques viraux pour les usagers de drogues par

voie intraveineuse.
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21231 A I'hépital

Nous avons rencontré au CHU de Bordeaux Madame le Docteur LAVILLE, médecin du
travail, et le Docteur BRANGER, CHU de Rennes, responsable du C-CLIN.

Le travail du Docteur LAVILLE et du médecin hygiéniste du CHU a porté principalement sur
la prévention des AES (accidents exposant au sang).

Pour cela, elles ont mis au point un classeur facile a consulter, simple a réactualiser dans

lequel on ne parle pas de population cible ou de malade a risques mais de «situations a

risques » ou de «gestes a risques » |l y est également question de « précautions
universelles en milieu de soins ». A propos du VHC, on parle d’ unrisque global, nosocomial
et professionnel.

Outre I' identificationde chaque situation a risques et sa prévention, on trouve la conduite a
tenir en cas d AES, les procédures d’ ordremédical, administratif, des modéles de fiche de

liaison, de certificat, de démarche a suivre. Enfin, un dossier documentaire concerne la

réglementation et la réparation.

Cet outl a été présenté par les deux medecins :

. En CME afin de sensibiliser tous les médecins de I hopital

. Au président de I’ internat,pour les mémes raisons, les étudiants étant peu sensibilisés
aux problemes de ['hygiéne lors de leurs études.

. Dans chaque service du CHU, avec une procédure trés stricte de vérification de
I"impact de I'information. Une fiche de synthése reproduit les conditions de la
présentation (nom du service, personnel présent, investissement du cadre, efc) afin de
toucher le plus de personnes possible.

En cas d AES, la procédure de suivi est trés bien identifiée, le traitement n’ estmis en route
qu en cas de séropositivite. | Wy a pas eu dAES contaminant sur le CHU de Bordeaux.

Pour le Dr BRANGER, I’ applicationdes protocoles en matiére de lutte contre les infections

nosocomiales suffit a prévenir les AES.

2.1.2.3.2 Chez les toxicomanes

La toxicomanie est devenue le principal facteur de risque en France. La contamination par le
virus de I’ hépatiteC chez les usagers de drogue par voie intraveineuse s’ accompagnele
plus souvent d’ une contamination par le VIH et le virus de I’ hépatite B. La réduction des
risques de contamination pour cette population spécifique est devenue un enjeu majeur de

santé publique.

BENSP - Module interprofessionnel de santé publique - 2000 13

RLITO001685_0018



70 a 80% des usagers de drogues par voie intraveineuse sont atteints d’ hépatite C. La
grande mejorité d enfre eux sont CO-infectés par le VIH.

La transmission du VHC est due au partage du matériel, non seulement de seringues mais
aussi du petit matériel utiisé pour la préparation de la solution injectée.

Le Programme National de Lutte contre 'Hépetite C a pour objectifs de prévenir, d’ informer
et de sensibiliser les usagers de drogue par voie intraveineuse et per-nasale sur les
comportements a risque transmettant potentiellement le VHC. Il consacre pour cela 35

millions de francs par an pour réduire les risques.

Des programmes de prévention se sont développés tel le dispositif Stéribox, kit contenant le

matériel nécessaire pour une injection propre.

La poliique de Iutte contre Iinfection du VHC s appuie sur les associations de Iutte contre le
VHC et contre le VIH.

Lors de notre rencontre avec les responsables de Aides Seine Saint Denis, particuliérement
investis dans le probléme de la codinfection, nous avons pu constater que dans le domaine
du dépistage, de la prévention et de la prise en charge, ces associations ont acquis une
expérience notable en ce qui concerne les interventions auprés des toxicomanes. Ces
associations ménent des actions d’ information,de distribution de Stéribox et de produits de
substitution et de soutien psychologique, économique, voire juridique. Ceci fait partie
intégrante de la réduction des risques et de la prévention.

Les services hospitaliers spécialisés dans la prise en charge des toxicomanes occupent
également une place fondamentale dans le dispositif de lutte contre la transmission de
I’ hépatite C. Nous avons renconiré le responsable de I'Enwl, centre de séjour pour
toxicomanes. Celui-ci a insisté sur I importanced’ un discours spécifique de prévention VHC.
En effet, contrairement au VIH, moins résistant, le VHC est présent dans I’ eaude ringage,

dans le coton, dans la paille pour les “snifs’.

L’ utilisationrépétée de drogues par voie intraveineuse et per-nasale entraine des risques de
ré-infection. Ceux-ci sont aggravés par les pratiques de piercing, de tatouages, courantes

chez les toxicomanes.
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2.1.2.4 Améliorer les connaissances

L objectif est de développer les connaissances sur :

. L évolution clinique de [I'hépetite C traitée et non traitée

. Lincidencedes événements graves

. Les indicateurs de morbidité (cirrhose, carcinome hépato-cellulaire)

. Les nouvelles contaminations

Pour mener a bien le programme, plusieurs études seront financées, poursuivies ou
développées, notamment grace a la mise en place d’ unecohorte de patients vivants avec le
VHC.

En 1998, 20 milions de francs ont ét¢ consacrés a la recherche sur I hépatite C auxquels se
sont ajoutés 9 milions de francs en 1999.

L’ hépatite C a été retenue comme théme prioritaire pour le Programme Hospitalier de

Recherche Clinique.

2.1.2.5 Surveiller et évaluer Pévolution de [I'épidémie

Les objectifs sont de surveiller I’ épidémie en termes de prévalence et d’incidence, et
d’ évaluer!’ évolutiondes infections récentes ainsi que le recours aux soins. Pour cela, deux
enquétes d activités hospitalieres sont mises en cawe par la DHOS et la DREES4.

2.2 RESULTATS ET LIMITES

2.21 Le dispositif d’information et de dépistage

Concernant le premier volet du Programme de lutte contre I Hépetite C, nous avons choisi
d approfondir les deux axes de réflexion suivants :

-Que peut-on dire aujourd’ huide la politique d’ informationet de communication relative a
I'Hépatite C ? Quelle est la teneur de I’ informationet a qui est-elle adressée ? Par quels
outils est-elle diffusée ? Avec quels résultats ?

-Quelle est la politique de dépistage actuelle ? Quels en sont les fondements ? Quels en

sont les résultats et ou se situent les dysfonctionnements éventuels?

4 Enquéte annuelle « Une semaine donnée sur les recours aux soins hospitaliers liés a I" hépatite C
chronique »; Enquéte trimestrielle auprés de services hospitaliers spécialisés sur les nouveaux sites

de traitement par hépatite C chronique
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Face a ces interrogations, nous avons sollicité les connaissances et I’ avisde différents
acteurs de santé publique, notamment le Dr JULLIEN, responsable du projet Hépatite C a la
Direction Générale de la Santé, le Pr GUYADER, hépato-gastro-entérologue responsable du
pble de référence Hépatite C a Rennes, et le Dr VEDEILHIE, médecin chef de service du
centre de soins en pharmacodépendances et toxicomanies a Rennes. Nous avons
également eu recours aux ressources documentairesde I' EspaceSanté (géré par la CPAM)

et du Comité Départemental d Education pour la Santé de Rennes.

Le Programme national de lutte contre I’ Hépatite C a impulsé la conception et la mise en
place d’ outils d’ information nouveaux a partir de 1999, manifestant une volonté d’ agir de la

pat de I'Bat dans un contexte d avancées thérapeutiques (mise en place de la bithérapie).

2.2.1.1 Etat des lieux

Juin 2000 marque le début d’ une grande campagne nationale d’ information, cosignée par le
Ministtre de I'Enploi et de la Solidarité et le Comité Frangais d Education pour la Santé. Ele
repose sur plusieurs outils, adressés a différents publics :

Des outils destinés au grand public :
Une campagne d’ informationet de sensibilisation au dépistage intitulée « Hépatite C, une

personne atteinte sur trois I ignore encore » a été lancée en juin 2000 sous forme
d’ affichettes(200.000 exemplaires) et de dépliants (23 millions de tirages), diffusés auprés
de tous les médecins et pharmaciens. Elle correspond a un budget de 4 MF pour I’ année
2000.

Une rubrique Hépatite C a également été créée sur le site Internet du Ministére de ' Emploi
et de la Solidarite, en complément au Numéro vert et au senice minitel existants.

Des oufils & 'usage des patients :
Un livret patient fournissant des données pratiques sur I Hépatite C ET des adresses utiles

" Hépatite C : questions et réponses" a été diffusé a 100.000 exemplaires en juin 2000. A
partir du mois d’ octobre, il est complété. par un agenda destiné aux personnes sous

traitement (50.000 tirages) afin d’ améliorer!’ observancethérapeutique.

Des outils en direction des usagers de droque :
En septembre 2000, un dépliant d’ information-pouvant étre intégré dans les Stéribox- a fait

I’ objetd’ unediffusion a 200.000 exemplaires et une affichette incitant au dépistage (50.000
exemplaires) a été distribuée au sein des réseaux institutionnels et associatifs prenant en
charge les usagers de drogues.
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. Des outils 3 I attention des professionnels de santé :
Un livret a I’ usagedes professionnels de santé, « L’ hépatiteC : clinique, prise en charge et

conseils aux patients », réactualise les données figurant dans la premiére version diffusée en
1996, conformément aux conclusions des conférences de consensus de 1997 et 1999. Des

annonces ont également été publiees dans la presse médicale en juin et octobre 2000.

. Des outls a destination des populations concemées par le piercing et le tatouage
Dans sa conférence du 7 septembre 2000, Mme GILLOT a annoncé la mise en place

d’ actionsd’ informationvia les médias spécialisés (presse, sites Internet) et les documents
d’ informationdéja existants pour les usagers de drogues et les professionnels de santé. Une
information grand public est préwe par ailleurs en 2001.

2.2.1.2 Constats
Malgré la diffusion de ces nombreux outils depuis juin 2000, I'impact de terrain de la
campagne d’ information et d’ incitation au dépistage semble insuffisant et souléve des

questionnements, notamment chez les professionnels de santé :

. Observations de terrain
A titre d’illustration,I’ Espace Santé de la CPAM de Rennes, dont la vocation est I information

et I’ éducationpour la santé, dispose d’ un dossier documentaire assez embryonnaire sur le
sujet de I'Heépatite C. De la méme maniére, nous n’ avonstrouveé qu’ uneseule affichette sans
dépliant complémentaire a «I'Envol palors que 70 % de la population toxicomane de I’ inter

secteur rennais sont touchés.

Quelques témoignages :
Le Pr GUYADER, praticien responsable du pdle de référence hépatite C a Rennes, regrette
que la campagne d’ informationde juin 2000 ne reprenne pas les recommandations de la
derniére conférence de consensus (1999) en ce qui concerne la politique de dépistage. En
effet, alors que celle-ci préconisait un dépistage ciblé afin d’ optimiserle rapport coit /
bénéfice, la DGS encourage désormais un dépistage « ciblé élargi », ce qui signifie que I’ on
ne prend plus seulement en compte les groupes présentant un risque élevé de
contamination mais aussi les populations a risque faible et exposition fréquente (soins

dentaires, endoscopies, tatouages, piercing...).

Le Dr VEDEILHIE, chef de service des structures socio-sanitaires de prise en charge des

toxicomanes a Rennes, souligne pour sa part le décalage entre les messages de prévention
destinés aux usagers de drogues et la mise en cavre d’ actionsconcrétes sur le terrain. A
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titre d’ exemple, I implantation urbaine d’ un distributeur de Stéribox a pris environ deux ans,

étant freinée par la réticence des élus locaux et des riverains.

9 Observations sénérales du_groupe

En premier lieu, le budget mis en cavre pour la politique de communicationsur I'Hépefte C

en 2000 (a savoir 4 MF pour une population concernée d’ environ 600.000 personnes)
apparait faible en comparaison des sommes consacrées a la campagne d’ informationlancée
la méme année sur le virus du SIDA (45 MF pour une population concernée d’ environ
100.000 personnes).

Cette différence de colt s’ expliquelargement par les supports utilisés pour la communication
sur le VHC : absence de campagne d affichage public, non recours a des relais audiovisuels,
informations rares dans la presse grand public.

Sans parler de diffusion confidentielle, on observe que les outils d’ information sont tous

diffusés dans des structures relativement fermées.

Par ailleurs, si les supports de communication sont scientifiquement bien documentés et
complets, on peut néanmoins constater leur manque d atiractivité, en particulier en ce qui

conceme les outils destinés aux usagers de drogues.

Enfin, la fréquence de I’ Hépatite C, sa chronicité, son caractére quasi asymptomatique, son
évolution imprévisible vers des complications potentiellement mortelles et la diversité des
populations concernées rendent la conception des messages de communication difficile : de
fait, il s’ agitde mobiliser les populations exposées sans affoler la population générale et de

sensibiliser des populations d’ originessociologiques trés différentes sans stigmatiser.

2.2.2 Les réseaux et poles de référence

Afin d’ évaluerla démarche en réseau promue dans le second volet du programme de lutte
contre I’ hépatite C, nous avons sollicité I’ avis de différents acteurs de réseaux : M. le
Professeur DAO, hépato-gastro-entérologueau CHU de Caen, pdle de référence du réseau
Basse Normandie ; M. le Docteur GERARDIN, hépato-gastro-entérologue au CH de St
Junien, membre du réseau Limousin ; M. X, médecin généraliste et Mme X, patiente ayant
confracté le virus suite 8 un AES. Par ailleurs, nous awvons soliicité I'avis du Docteur HAURY,
chef du bureau E2 a la DHOS.

A la question : « quel est votre avis sur le réseau dont vous faites partie ? » les

interlocuteurs nous ont fait part des remarques suivantes.
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Tout d abord, le systéme actuel est trop centre sur I'hdpital et pas assez ouvert sur la \vile. I
est «trop pble de référence et pas assez réseau » (docteur HAURY). La majeure partie des
crédits d’ assurancemaladie sont en pratique attribués aux pdles de référence, comme le
souligne le bilan réalisé en janvier 2000 par la DHOSS.

En second lieu, les médecins généralistes sont encore peu impliques dans ces réseaux pour
trois raisons : premiérement, parce que les patients atteints d’ hépatite C représentent une
part minime de leur clientéle (1a 2 cas par an) ; deuxiemement, parce qu’ils sont déja
impliques dans de nombreux réseaux (VIH, précarité, . ) :troisi€mement parce qu’ilsne
sont pas incités financiérement aux actions de prévention, ce qui est leur rdle principal dans
le réseau.

Par ailleurs, les spécialistes exercant en hdpital général participent également peu au réseau
VHC par peu deffet captif de leurs patients par le CHU.

De méme, I’ ensembledes acteurs ont souligné la faible utilisation du dossier partagé. Pour
le Professeur DAO, il n’ avéritablement d’ intérétque pour la population toxicomane, par
nature errante. De plus ce dossier ne contient que les informations minimales nécessaires
au suivi des patients. La éritable prise en charge se fait toujours a partir du dossier médical
détenu par les professionnels de santé.

Enfin, le manque de moyens tant humains que financiers, a été évoqué comme I’ unedes

causes des dysfonctionnements des réseaux. Cette remarque figurait d’ ailleurs dans
I’ évaluationde la mise en place des péles de référence VHC réalisée par la direction des

hépitaux en juin 1 9986.

Quelques témoignages :

. Le fonctionnementd’ unréseau vu par le Professeur DAO

Créé a partir d’ une association regroupant des gastro-entérologues du secteur public et
privé, ce réseau comprend majoritairement des professionnels de cette discipline, mais aussi
des médecins infectieux (VIH), des généralistes, des médecins hygiénistes, des médecins
de santé publique et des psychiatres. Le Pr DAO regrette I’ absencede biologistes mais
aussi d’ associationsd’ usagers,méme si des démarches sont en cours en la matiére.

La création d’ une association est actuellementen projet en vue de gérer les fonds, lesquels
ne transiteront plus par I hdpital, d’ élaborerles référentiels de pratiques et d’ évaluerle
réseau.

5 Voir en annexe nob
6 idem
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. Le fonctionnement d'un réseau wu_par une patiente atteinte de VHC.
Mme X a connaissance de I existence du réseau VHC muais ele ne [utlise que trés peu. Elle
contactera plus facilement le gasto-entérologue qui la suit si elle a besoin d informations.

2.2.3 Prévention des risques de nouvelles contaminations

2231 A TPhopital

9En cas d AES on constate que malgré les informations données aprés I’ accident, une
majorité de personnes abandonnentle protocole de surveillance.

. Le strict respect des procédures liées au VIH et au VHC suffit a éviter la transmission.

. Un gros travail de prévention des contaminations a été mis en place par les services
d’ hygiéneet de médecine du travail dans les hopitaux ou les protocoles sont observés. 1|
reste cependant a régler le probléme des endoscopes « migrateurs » que I’ ontrouve
encore entre les établissements et les cabinets libéraux. € Le probléme de I’ ambulatoirea
été peu réfléchi ». Cependant, c'est a la tutelle de s assurer que les protocoles sont suivis
méme si, et ¢’ est nouveau, le C-CLIN commence a étre saisi pour procéder a des
enquétes. En outre, il reste a mette en place I évaluation des protocoles mis en place.

Au final, la prévention sans spécificité particuliére est bien suivie en milieu hospitalier, mais
persiste un probléme chez les dentistes et chez les praticiens utilisant I endoscope.

2.2.3.2 Chez les toxicomanes

Malgré la modification des pratiques et la mise en place d’ actionvisant la réduction des
risques, les toxicomanes restent exposés de fagon mejeure a la contamination par le VHC.
Par exemple, les évaluations du programme Stéribox montrent que le partage des seringues,
mais surtout du reste du matériel, reste fréquent. Plus que les caractéristiques sociologiques
de I'usager, ce sont les circonstances de | injection, probablement liées a |’ état de manque,
et la possession ou non d’ uneseringue au moment de I’ achatde la drogue, qui expliquent
cette situation.

Les résultats des mesures du Programme National de Lutte contre I'Hépatite C restent
insatisfaisants en ce qui concerne la cas particulier de la toxicomanie. Les acteurs sanitaires
et sociaux qui interviennent auprés des populations toxicomanes témoignent de I’ inefficacité
des actions menées. Les limites rencontrées sont étroitement liées aux caractéristiquesde la

toxicomanie et a la spécificitt de sa prise en charge.
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La population toxicomane est difficile a capter et a suivre sur du long terme. Elle se
caractérise par une grande instabilité, une errance, une marginalisation, une précarité. En
outre, la toxicomanie reste actuellement un sujet tabou. Ceci explique la difficulté de mise en
place des actions sur le terrain.

Comme I’ explique Monsieur le Docteur VEDEILHIE, une campagne d’ informationde grande
ampleur, réalisée au niveau national et faisant intervenir les médias est indispensable. Alors
que I’ information ciblées sur les toxicomanes est aujourd’ hui parfaitement organisée, il

faudrait mettre en cawe des actions de prévention en milieu scolaire.

La réduction des risques de contamination au sein de la population toxicomane doit étre une
des priorités de la lutte contre I'hépetite C, elle nécessite une poliique plus wvolontariste de la
part des instituions tant nationales que locales.

2.2.4 Veille épidémiologique

Le systéme actuel de recueil d’ informationsconcernant I hépatite C ne collecte que des
données sur des malades suivis.

En pratique, les 30 pdles de référence Hépatite C ne font pas remonter directement les
informations dont ils disposenta I'InVS (Institut de Veille Sanitaire), procédant principalement

par publications.

La maladie évolue de fagon silencieuse, dans le pire des cas sur une période allant de 15 a
40 ans. Par anticipation, et bien que la prévalence soit plutét orientée a la baisse, il est
communément admis que le pic de complications graves (type cancer du foie) sera atteint
aux alentours de 2010-2015. D’ unpoint de vue purement médical, il est important que les
personnes infectées soient détectées au plus t&t pour éviter ce type de complication.
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3 ENJEUX ET PERSPECTIVES

L hépatite C est un enjeu majeur de santé publique, comme le soulignait Dominique GILLOT.
Le programme national de lutte contre I’ hépatite C y puise donc toute sa justification,

renforcée par plusieurs critéres soulignés par M. DESENCLOSde I'InVS. Selon lui, I’ hépatite
C est un enjeu majeur de santé publique en raison de sa prévalence et de sa chronicité, de

son caractére potentiellement grave, de la persistance des modes de transmission, de
I’ existencede sous-populationsa risque et de son colt économique.

On percoit dés lors les différents enjeux que revétent cette maladie.

3.1 ENJEUX ET PERSPECTIVES SANITAIRES

La prévalence est tés élevée puisque 1% de la population francaise est infectée par le VHC
mais, seulement 50 a 60% se sauraient porteurs. En outre, cette maladie devient chronique
dans 80% des cas dont 20% développeront, aprés 10 a 20 ans d’ évolution, une cirrhose
susceptible d’ évoluervers une insuffisance des fonctions hépatiques ou vers un cancer du

foie.

3.1.1 Le dépistage : entre enjeu sanitaire et enjeu politique

Le dépistage des personnes susceptibles d’ étre contaminées est aujourd’ huiune priorité.
Il représente un enjeu important car il revient a se demander s’ il faut dépister toute la

population ou seulement les groupes a risque.

Le gouvernement a finalement opté pour un dépistage « ciblé élargi » centré sur le médecin
généraliste. Concernant le risque résiduel transfusionnel et en application du principe de

précaution, il s’ est prononcé en faveur de I’ utilisationsystématique du test DGV (Dépistage
Génomique Viral) pour tout dépistage. Les experts avaient émis un avis défavorable, en
raison du rapport colt / « efficacité » de ce test. En effet, le DGV, jusqu’ici en
expérimentation, permettra de dépister les donneurs de sang se trouvant dans la fenétre

sérologique (3 nouveaux de contamination par an) pour un colt de 360 milions de francs par

année de vie gagnée.

Le futur choix politique s inscrit dans une époque ou la société recherche le risque zéro et ou
le drame de I’ affaire du sang contaminé et son retentissement meédiatique restent présents

dans les esprits.
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3.1.2 La prévention : un axe a renforcer

Comme nous I’avons déja montré dans la deuxiéme partie, les caractéristiques de la

population toxicomane rendent la prévention difficile a mettre en cavre.

L’ actionde prévention devrait étre réalisée en collaboration avec les associations de terrain
notamment celles de Iutte contre le SIDA qui cawent souvent contre I'hépatite C. En effet, la
co-infection VIH-VHC est trés fréquente et problématique : plus des deux tiers des

personnes contaminées par toxicomanie intraveineuse sont également infectées par le VHC.

Les associations sont conscientes du nécessaire développement de la prévention en ce
domaine. Il appartient a I'Eat a la fois de reconnaitre I'importance de la co-infection et

d’ attribuerdes crédits supplémentairesa ce probléme spécifique.

3.1.3 L’amélioration des connaissances : un enjeu pour lavenir

Il est important d’ améliorerles connaissances actuelles sur I’ évolutionclinique de I’ hépatiteC
traitée et non traitée afin de mieux appréhender cette maladie et d’ élaborer des traitements
plus adaptés. Il va sans dire que la recherche de la diminution des effets secondaires de
I'Interféron et de la Ribarivine est essentielle tant ils peuvent étre handicapants. Seuls 20%
des patients le supportent. M. Denis OLIVIER, spécialiste de la CO-infection chez AIDES 93,
souligne la lourdeur de la mono ou bi-thérapie (perte de poids, symptdmes de type grippal,
dépression, suicide) associée a une quadri-thérapie pour le VIH.

L élaboration d un vaccin, quant a elle, se révwle trés difficle a réaliser. En effet, le virus de
I" hépatite C mute rapidement et la recherche est limitée dans la mesure ou le VHC n’ est

transmissible qu’ aux chimpanzés, espéces protégées.

En second lieu, les indicateurs de prévalence, d’ incidence,de morbidité, qui datent de 1996,
vont étre réactualisés en 2002. Ceci va rendre plus facile I’ élaboration d’ une politique

efficace dotée des moyens adéquats.

Enfin, une prévention adaptée passe par la connaissance de tous les modes de
contamination, ce qui nest pas le cas a I heure actuelle (un tiers est inconnu).
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3.2 ENJEUX ET PERSPECTIVES ECONOMIQUES

3.21 Le colt social de I'hépatite C

Le colt social de I hépatite C est important.

Les prestations médicales et pharmaceutiques liées a I’ hépatite chronique virale C donnent
droit a un remboursement a 100% par la Sécurité sociale dans le cadre des affections de

longue durée.

Les seuls médicaments (Interféron, Ribavirine) sont évalués en moyenne a 50 000 francs

par malade et par an.

La revue Impact Médecin a publié la liste des colts des dépistages ainsi que le colt annuel

d’ un traitement, |l s’ en dégage que le dépistage systématique de la population engendrerait
un colt trop élevé (test ELISA = 120 francs; test PCR = 450 francs).

Par contre, le colt du dépistage « cblé » qui permet une prise en charge précoce, est moins
important que le colt généré par un traitement tardif (transplantation hépatique = 490 000

francs).

3.2.2 Des enjeux économiques forts pour un probléme de santé majeur

Les différentes approches visant a améliorer les connaissances sur le VHC et a mieux
prendre en charge la maladie présentent des enjeux économiques forts. En dépit des
financements consacrés par I'Etat, la participation de I" industrie pharmaceutique est capitale
compte tenu des moyens engagés, en particulier dans le domaine de la formation des
médecins et de I’ évaluationdu traitement. Par exemple, comme le soulignait Denis OLIVIER
d’ AIDES 93, les laboratoires Schering Plough ont financé I’ organisation d’ une journée
d’ informationsur la co-infection, ainsi que le fonctionnement en télématique du réseau VHC

Bourgogne.

3.2.3 L’indemnisation : une question en suspens

La loi du 31 décembre 1991 a instauré un fonds d’ indemnisation pour les victimes du SIDA
post-transfusionnel : I’ équivalent n’ existe pas en matiére de contamination par le VHC.

Pourtant, depuis 1993, I'Eat examine le dossier. A ce jour, la question nest pas franchée.

Un arfice du Monde daté du 21 octobre 1997 faisait le point sur la question. La création d un
fonds aurait des conséquences financiéres considérables. En effet, d'une part, il y aurait 100
a 500 000 personnes a indemniser et d’ autre part, des juridictions ont accordé des

réparations financieres s élevant a plus de 2 millions de francs par personne. On pourrait dés
lors chiffrer a plusieurs centaines de milliards de francs les sommes en jeu et ce, alors que
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les sociétés d assurances des centres de fransfusion sanguine refusent de supporter le colt

des indemnisations.

En I absenced’ unsystéme d’ indemnisation fondé sur le principe de solidarité, s’ estmis en
place un systéme reposant sur le principe de la responsabilité au travers du recours

contentieux.

3.3 ENJEUX ET PERSPECTIVES JURIDIQUES

3.3.1 Un droit en construction

Les enjeux juridiques de I’ hépatite C sont liés a certains modes de transmission de la
maladie, en particulier la contamination par transfusion sanguine, par greffe d’ organeou par
voie iatrogéne.

A chacune de ces situations correspond un droit particulier qui prend sa source dans la
jurisprudence des juges administratifs lorsqu’ ils’ agitd’ établissementspublics de santé ou de
personnes morales de droit public, ou dans celle des juges judiciaires des lors que les
structures de droit privé sont en cause.

La jurisprudence relative a la contamination du VHC se limite aux cas de contamination par
transfusion sanguine. La quasi-totalité du contentieux est en cours de procédure. En
I’ absence d’ arrét de principe sur le VHC, les juges fondent leurs décisions sur la
jurisprudence concernant le VIH, tout autant applicable a un quelconque autre virus présent
dans le sang et susceptible de le rendre &nocif », tel celui de I’ hépatiteC. La jurisprudence

éwolue en faveur de la vicime qui woit sa charge de la preuve allégée.

3.3.2 Les régimes de responsabilité : la pratique jurisprudentielle

. Régimes de responsabilité en cas de transfusion et d’ administration de produits

sanquins contaminés

+ Centres de transfusion sanguine, fournisseurs

- pour les personnes morales de droit prive : responsabilité sans faute liée a I’ obligation
de livrer un sang non vicié appelée couramment “obligation de sécurité” (Civ. lére 12

avil 1995, Cons. Martial et Centre de transfusion de I Essonne)

« pour les personnes morales de droit public : responsabilité sans faute (CE Ass. 26 mai
1995, N'Guyen, Jouan)

+ Etablissements de soins, administrateurs

- pour les établissements privés : responsabilité seulement si la preuve est apportée que
I' établisserment pouvait contrbler la qualitt du sang transfusé (Civ. 1 & 12 awil 1995)
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- pour les établissements publics : responsabilité sans faute du service public hospitalier
a condiion que le centre de transfusion sanguine lui soit rattaché (CE Ass. 26 mai 1995)

. Régimes de responsabilité en cas d’infections contractées dans le cadre d’ une
hospitalisation
3 Etablissements de soins publics : responsabilité pour faute simple tant pour les actes
médicaux que pour les actes de soins (CE Ass. 10 awil 1992, Epoux V.)
= Eablissements de soins prives : responsabilitt d une part, du fait du confrat de soins

liant I’ établissementet son patient et d’ autre part, du fait du contrat liant le médecin

exercant dans la clinique au patient.

Le régime de responsabilité¢ en matiere de contamination par le VHC est compiexe et la

méthode utilisée pour établir I imputabilité médicale de la contamination est assez peu

précise.

3.3.3 Limputabilité médicale : un mode de détermination peu précis

L’ imputabilité nécessite, d’ une part que soit prouvée la transfusion ou |’ infection contractée
dans le cadre d’ une hospitalisation, d’ autrepart que d’ autrescauses de la contamination
soient écartées et notamment celles ayant trait a la vie privée de la victime, et enfin que
I" enquétetransfusionnelle ne conclue pas a la séronégativité de I’ ensembledes donneurs
prélevés en wue de ftransfuser cette personne.

C’ estun mode de détermination de I’ imputabilité relativement satisfaisant pour les victimes
mais qui est loin de garantr une parfaite eéquité pour les acteurs de sante. En effet, I'une des
difficultés majeures liées a I’ imputabilité de I’ hépatite C tient a I ignoranced’ une part non
négligeable des cas de transmissiondu VHC. Lors d’ uneenquéte transfusionnelle, il est trés
difficile de retrouver I’ ensemble des donneurs impliqués et de dater précisément une

éventuelle séroconversion observée.

La transfusion s’ en trouve stigmatisée. Elle est considérée comme la cause de la
contamination ce qui explique I’importance du contentieux auquel ont a faire face les
établissements de transfusion sanguine, comme le souligne le Pr BEAUPLET, Directeur de
I’ EFS de Bretagne.

Du fait des pratiques jurisprudentielles, un paraliéle est toujours fait entre SIDA et hépatite C.
Il serait perfinent que le contentieux lié au VHC trouve ses propres fondements dans [ intérét

d’ une bonne administration de la justice.
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CONCLUSION

L’hépatite C est-elle un enjeu majeur de santé publique ?

A plus d untitre, I’ hépatite C apparait comme un enjeu majeur de santé publique. En effet,
au-dela des données cliniques et épidémiologiques, elle mobilise d’ une part, la communauté
scientifique (Conférence de Consensus, études et recherche, implication des laboratoires
Schering Plough et Roche) et d’ autrepart, I'Etat (décrets, circulaires, Programme national de

lutte contre |’ hépatite C).

En dépit des moyens mis en ocavre pour lutter contre cette maladie, on peut constater
certaines faiblesses dans le dispositif existant :

> du coté des professionnels de santé, des réseaux encore trop centrés sur I’ hdpital, une
implication insuffisante des médecins généralistes et une défaillance dans la prise en

charge de certains patients particulierement exposés ;

» du cbté des pouvoirs publics, un manque notable de moyens humains et financiers pour
la mise en place des actions de lutte préconisées (par exemple, le budget de la
campagne d’ information 2000 est 10 fois moins important que celui consacré au SIDA

alors qu'il concerne 6 fois plus de personnes).

Malgré un intérét commun pour I’ hépatite C, la communauté scientifique et I'Etat ont des
positions divergentes notamment sur I’ opportunité du dépistage «ciblé élargi » et du test
DGV chez les donneurs de sang’.

Entre ces deux acteurs, il demeure des patients en attente d’ une prise en charge et des
professionnels de santé en attente de réponses.

* Voir article du Monde du 17 octobre 2000 en annexe nad
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Quelles propositions apportées ?

Plusieurs axes d’ améliorationpourraient étre envisagés.

9 Déaaaer des moyens budgétaires :

® pour intensifier la politique d’ information auprés du grand public (par exemple en
recourant au meédia)

® pour intéresser les généralistes au dépistage de populations potentiellement
contaminées

® pour renforcer le financement de la recherche en vue d’ unvaccin et d’ untraitement
plus eficace et mieux toléré par le patient

9 Renforcer la prévention et |a prise en charge auprés des populations les plus exposées

(détenus, toxicomanes) :

® Pour les détenus : une prise de conscience des risques, suivie de mesures adaptées
en milieu carcéral, serait souhaitable étant donné un taux de prévalence constaté de
7%.

® Pour les toxicomanes : il apparait nécessaire de les alerter des dangers liés a la
particularitt du VHC, plus résistant que le VIH, de leur garantir un Véritable accés aux
soins de santé et de sensibiliser les jeunes confre les pratiques a risques

9 Clarifier rapidement la question de I’ indemnisation des personnes contaminées par le

VHC au cours d une fransfusion

L’ hépatite C reste soumise a un arbitrage politique et national en raison de la sensibilité du
sujet.
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Vaccin non eegléfnirgs? i NON ; parle ; NON | NON
l‘ remboursé ‘ ¢ | | vaccin de |
n | | |I'hépatite B| |
http://perso.wanadoo. fr/sos hepatites/ou/heptab htm 28/09/00
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L’hépatite C :
et si I'on se pressait
unpguplusg

|

t

'/—.06.0,4N

Correspondance : !

Thierry Poynard, |
Service d'hépato-gastroentérologie, ]
groupe Hospitalier Pitie-Salpétriére

Teld GRO-C PARIS T GRO:C |

rés bonne idée pour Impact méde-
cin de consacrer un numéro spécial a
I'hépatite C. Puisse ce numéro
convaincre de la nécessitt d'accélé-
rer le dépistage pour ftraiter les su-
jets a risque avant les complications
de la cirhose ! Pourquoi fautil se
presser pour une maladie qui met
trente ans en moyenne pour constituer une cir-
rhose ? La réponse courte serait : parce que Ilépi-
démie a justement commencé il y a trente ans et que
fon a enfin un ftraitement. Une réponse plus sophis-
tiquée est donnée dans les sept articles résumant
lopinion de spécialistes.

Cette maladie est sous-dépistée et sous-raitée.
Frangoise Roudot-Thoraval nous rappelle ainsi que,
parmi les 500000 Frangais contaminés, 250000 ne
sont toujours pas au courant. Cette simple estima-
tion est lourde de conséquences. Cela signifie que
100 000 sujets avec une fibrose extensive vont
constitier une cirhose, alors que lon pourrait |'gyi-
ter, et que 50000 sujets avec cirhose ne sont pas
traités pour I'hépatite C, ni pour prévenir une rup-
ture de varices, pas surveilés pour dépister un pe-
tit cancer du foie encore curable, pas prévenus des
risques chirurgicaux. Cela veut dire aussi quun chi-
rurgien non informé peut contaminer ses patients
ou quun toxicomane peut contaminer un partenaire.

Daniel Ohumeaux nous rassure pour certains fac-
teurs de risque et nous inquiéte pour d'autres. Nous
sommes rassurés pour le risque transfusionnel, car
un don contaminant sur 200 000 est proche du
risque zéro. En revanche, on frémit & [énuméra-
ton des facteurs de risque, en particulier les ta-
touages et autre piercing a la mode.

Tout acte médical, paramédical ou autre ufilisant

du matériel réutilisable et non correctement dé-

contaminé peut entrainer une transmission du Vi
rus. Cela aussi interpelle la ligne consensuelle ac-
tuelle: ne conseiller le dépistage du VHC quaux sujets
transfusés avant 1990 et aux usagers de
drogues exclu defacto de l'accés aux soins 200000
Frangais contaminés. Estce acceptable ?

Christian Trepo dresse la longue liste des com-
plications possibles de [Ihépatite C. Il nous incite a
estimer le potentiel dévolutivitt de chaque patient
vers les complications. Une vision dynamique de la
maladie fibrosante a permis didentifier, en plus de
la durée dinfection, trois facteurs de risque majeurs:
lage du sujet a la contamination, la consommation
d'alcool et le sexe masculin. Il nous rappelle aussi les
chiffres clefs de la mortalité par cirrhose; globa-
lement un tiers de la mortalité est di au cancer, un
tiers a Ihémorragie digestive et un tiers & [insuf-
fisance hépatocellulaire. Une wue a court terme de
la poltque de santé serait de gérer uniquement les
urgences et de laisser pour plus tard les dossiers
des maladies comme [Ihépatite C, certes graves et
fréquentes, mais lentes. Une modélisation & la fran-
caise a permis de mieux estimer le début de cette
épidémie et de prévoir lavenir en labsence dun dé-
pistage et de fraitement. Les modélisations écono-
miques démontrent également quil est efficace din-
vestir dans les traitements. Stanislas Pol suggere
judicieusement un dépistage trés large a partir
de lage de 50 ans. Il souligne finalement la simpli-
cité de la décision diagnostique : le dépistage par la
recherche d'anticorps anti-VHC, la PCR en cas de dé-
tection des anticorps et la biopsie du foie en cas
de positivitt de la PCR.

Oésormais, avec lassociation ribavirine-interfé-
ron, il est possible dobtenir 40% de réponse durable
prolongée, clest-a-dire labsence de virus circulant
six mois aprés larrét du traitement. On commence
méme a parler de guérison, car les données ftrés ré-
centes montrent que, deux ans plus tard, le taux de
rechutes tardives est inférieur & 4%. Les grands es-
sais nous ont appris que le bénéfice du traitement
de 48 semaines par rapport au traitement de 24 se-
maines résidait dans la diminution des rechutes. En-
fin, Phiippe Mercet nous apporte une vision décen-
tralisée de la prise en charge de I'hépatite C avec
I'expérience du réseau de Franche-Comté: trois cam-
pagnes successives de dépistage, lapport du dé
pistage anonyme grafuit et un projet ambiteux de
dossier médical  informatisé.

j«““i\@d’@dﬁw" &e,@\c[a/ ~m° &3, 2/{44&?2000
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Le rapportsur I’ hépatitdC*

J. DELORME

L’hépatite C pourrait devenir un probléme majeur de

santé publique en Pan 2000.

e ministre de la Santé a

rendu public le 8 janvier

1993 le rapport sur ietat de

"hépatite C en France étabh
par la commission présidée? par le
Pr Max Micoud, de Grenoble, sans
annoncer encore les mesures qui
seront prises pour mettre en ceuvre
une politique de santé pubhque
conforme aux objectifs préconisés
dans ce rapport. Cela devrait étre
fait dans les prochaines semaines.
Nous reprenons ici les conclusions
du rapport.

Maladie asymptomatique dans
70 % des cas, I'hépatite C sexprime
par un ictére dans 20 % des cas. Les
formes rapidement résolutives sont
considérées comme guéries apres
normalisation des transaminases
et disparition de I'ARN viral. Les
formes prolongées se caractérisent
essentiellement par la persistance
d'une hypertransaminasémie entre
six et douze mois. Dans la moitié
des cas au moins, indépendamment
du tableau clinique initial ou du
mode de contamination, ces hépa-
tites évoluent vers la chronicité
avec une activité virale difficile-
ment évaluable, pouvant entrainer
cirrhose et carcinome hépatocel-
Iulaire.

Les facteurs favorisant le pas-
sage a4 la chronicité ne sont pas clai-
rement identifiés. Les complica-
tions sinstallent entre 3 et 30 ans
avec des lésions de cirrhose dans
20 % des cas aprés dix ans d'évo-

1. Voir p. 165, entretien avec F. Degos.

2. Membres de la ¢ : Drs Bourliére,
Courouce, Degos, Roure, Serfaty Zarski ; Pra Bre-

chot, Huraux, Janot, Mavner, Opollon. Poynard
Poupon, Trepo, Valla.
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lution. La mortalit¢ est de 5 & 20 %
aprés vingt a trente ans d’évolu-
tion.

B Les modes de transmission

Dans plus de la moitié des cas
dhépatite C aigué, aucun facteur
partlcuher de mnsque de transmis-
sion n’a été identifié. Ces formes
sporadiques surviennent le plus
souvent dans les populations de bas
niveau  socio-économique.

Le risque de contamination le
plus important est de nature san-
guine, essentiellement post-tran-
tusionnelle. Si Ton évalue ce risque
a2 b %, entre 1970 et 1989, en
France, 25 000 personnes ont été
contaminees chaque année, pou-
vant développer une hépatite chro-
nique. Les mesures réglementaires
prises entre 1988 et 1991 ont per-
mis de réduire ce risque, mais un

risque proche de zéro ne pourra étre
atteint que lorsquil sera possible
didentifier le virus lui-méme.

La toxicomanie a certainement
une part importante de responsa-
bilité dans la transmission du vi-
rus. La prévalence des anticorps
anti-HCV est au moins de 70 %
dans cette population.

Des risques de contamination
autre que sanguine sont de plus en
plus identifiés. Ils restant encore
peu fréquents en valeur absolue :
transmission par voie sexuelle es-
timée entre 5 et 10 % ; par Ven-
tourage, entre 3 et 9 % ; pour la
transmission de la mére & lenfant,
le risque est mal évalué.

ou sous-estimation des

plus souvent partiellement rappor-
tées @ un type de population, on peut
admettre, compte tenu de l'évolution
naturelle de la maladie et des don-
nées antérieures aux mesures prises
des 1988, que I'hépatite chronique C
sera un probleme majeur de santé
publigue en 'an 2000 en France. »

« Dés maintenunt, maiir;e la sur—
nnées, le

La transmission des virus est
probablement favorisée par un por-
tage chronique asymptomatique
dans la population générale, évalué
a au momns 1% en France.

En 1992, on peut estimer le
nombre de sujets ayant été infectés
en France par le HCV entre
500 000 et 2 millions de personnes.
Parmi elles, 100 000 & 400 000 in-
fections pourraient étre d’origine
post-transfusionnelle.

Tous modes de transmission
confondus, entre 150 000 et
500 000 personnes pourraient en
1992, en I'état des études dispo-
nibles, bénéficier dun traitement.

LE CONCOURS MEDICAL—23.01-1993—116-03
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Des études complémentaires sont
cependant nécessaires pour élargir
I’ indication de traitement telle
qu’ elle est établie aujourd’ hui.

§ Les mesures prises

Dés 1988, en France, avant toute
identification du virus, 1 établis-
sement des facteurs de risque a
déterminé la mise en place de me-
sures prophylactiques, principale-
ment pour le don du sang. Ces me-
sures ont montré leur efficacité,
I’ amélioration des scores se faisant
au méme rythme que celle de la
qualité des tests de dépistage mis
a la disposition des médecins.

Ces actions visant essentielle-
ment la transmission post-trans-
fusionnelle devraient étre complé-
tées par des informations en
direction du grand public, puisqu’ il
n'est pas encore possible de la ré-
duire § zéro. Ces mformations doi-
vent porter en outre sur les risques
de transmission liés & la sexualité,
a | entourage et aux attitudes pro-
fessionnelles. 11  faut également
étendre les mesures prises vis-a-vis
du don du sang a d’ autres situa-
tions de méme nature. «Ainsi, il
n’existe pas actuellement de légis-
lation concernant Délimination des

donneurs d’organes avec anticorps
anti-HCV malgré certaines données
faisant état de transmissions par les
greffons. »

Parmi les mesures prophylac-
tiques, il parait nécessaire de dif-
fuser des recommandations aprés
toute exposition au virus par voie
percutanée en milieu professionnel.

B Les tests de dépistage

Différents tests permettant la dé-
tection d’ anticorps anti-HCV ont
ét¢ mis au point depuis la décou-
verte en 1989 du virus C. En dehors
du diagnostic, ils ont permis d’ éta-
blir un meilleur suivi et par consé-
quent une meilleure connaissance
des effets pathogénes liés au
virus C. Indirectement, ces tests
ont ¢également permis d’ énoncer
que d’ autres hépatites post-trans-
fusionnelles étaient probablement
d’ une étiologie virale non encore
identifiée.

Le colt du dépistage des dons du
sang est évalué¢ a 100 F par échan-
tillon en 1992 pour les trois mar-

ueurs ALAT, anti-HBc et anti-

CV. Pour les 3 800 000 dons pré-
levés annuellement, cela repré-
sente 380 millions de francs.

« La prise en charge de ces tes
au titre de remboursement des act
biologiques apparait comme néce
saire eu égard a leur besoin ind
pensable pour une meilleure a
proche diagnostique, épidémi
logique et thérapeutique
Uhépatite C. »

B Le traitement

En 1’ absence de vaccinatio:
malgré 1’ incertitude de nombreus:
données évolutives, la scule att
tude thérapeutique ayant démont:
des effets bénéfiques est le recous
a I interféron alpha. Un certai
consensus s’ estétabli parmi les sp
cialistes de la communauté inte:
nationale, bien que les indicatior
de I’ interféron alpha entrainent er
core discussions et évaluations.
semble possible et probablemer
souhaitable d’ élargir ces indice
tions quant au moment de la pre
cription dans 1’ évolution de J'ir
fection. « Tous les médecin
spécialistes de cette infection, qu’ii
soient en milieu hospitalier ou nor
a la condition qu’ils aient a dis
position tous les éléements statuan
d’un bon suivi thérapeutique, de
vraient avoir accés a la mise g,
ceuvre de cette thérapeutique. »

.....

1. Le suivi épidémiologique, en incitant les citoyen
d établir & des moments privilégiés de leur vie social
leur statut immunitaire vis-§-vis du HCV au mém
titre qu’ ille leur est recommandé pour le HBV voir
le HIV,

- ecn instaurant un suivi collectif des donneurs e
receveurs de sang, étendu aux donneurs et receveur
d’ organes,

= cn incluant une détection des transaminases e
des anticorps anti-HCV chez tous les transfusés re
convoqués par les établissements de soins pour
contrdle de leur infestation possible par le HIV.

2. Les modalités de prise en charge par le systém:
de santé des remboursements des actes biologique!
nécessaires au diagnostic et au suivi de cette infection

3. Le suivi thérapeutique, en rendant accessible i
I’ ensemble des specialistes de cette infection touts
prescription ayant démontré son efficacité,

4. En promouvant les travaux de recherche dia
gnostique et thérapeutique susceptibles d’ améliorer };
lutte contre le HCV'. I

Conclusions du rapport

A la suite des différentes dispositions rendues obli-
gatoires pour tout don du sang de 1988 a 1991,

= & un moment ou les examens biologiques de dia-
gnostic et d’ évaluation de 1’ effet pathogéne de 1’ in-
fection liée au HCV sont devenus fiables et accessibles
pour établir une politique visant a traiter un probléme
de santé publique tgl qu’ il est défini dans notre
rapport,

= au moment ou il est possible de proposer une
thérapeutique dont les effets bénéfiques méme partiels
sont recevables,

- bien que déja, et trés rapidement eu égard aux
données scientifiques, ait ét¢ mise en place par le mi-
nistere de la Santé et des organismes médicaux spé-
cialisés (SNTS, groupes de recherche) une politique
de prévention et de suivi médical, il est encore pos-
sible, au bénéfice des malades et de la population gé-
nérale, d’ améliorer :

Ak -

LE CONCOURS MEDICAL-23-01-1993~115-03
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Hépatite C : les médecins au coeur
de la nouvelle campagne de depistage

Le Pr Lucien Abenhaim, directeur général de la Santé, va
écrire a tous les médecins francais, généralistes et
spécialistes, pour leur présenter la nouvelle « campagne
nationale d’information sur I’hépatite C et d’incitation au

dépistage du VHC ». Objectif:

le dépistage du dernier tiers

des personnes séropositives qui s’ignorent, les plus

difficiles a toucher.-

M ON cher confrére, en Fran-
BLLL ce, 600 000 personnes sont
infectées pur le virus de U'hépati-
te C (...) Parmi elles, au moins
un tiers ne connaissent pas leur
statut sérologique... » Ansi com-
mence le courrier signé Lucien
Abenhaim, que
i partir de lundi, comme tous les
médecins, généralistes ou spécia-
listes. Un courier qui marque le
coup d’ envorde la car lan-
cée pour que le dernier tiers de
personnes contaminées se fassent
dépister. Et, partant, puissent
accéder aux nouveaux traite-
ments. a Nous avons mis le méde-
cin au ceeur de notre dispositif,
insiste le directeur général de la
Santé, c'est dire a quel point nous
tons sur lui pour atteindre
notre objectif. Y Aux praticiens,
donc, d’ exercertoute leur « vigi-
lance » pour « favoriser Le dépis-
tage chez des qui ont
pu étre infectées dans des cir-
constances tres diverses »,
Sont concernées les personnes
qu ont &¢ transfusées avant 1991,
les hémodialysés, les enfants nés
de mére porteuse du VHC, les
conjoints de suet portewr du VHC
et, bien sir, les usagers de drogue
par voie intraveineuse, actuels ou
anciens, A cet égard, le Pr Aben-
haim souligne que ¢ beaucoup de

vous allez recevoir Au

gens, a lu fin des années soizan-
te-dizx, se sont exposés aux pra-
tiques de drogues dures et
aujourd hui ent souvent ne
pas se reconnaitre dans les usa-
gers de drogues par voie
intraveineuse ».
courier adressé aux  médecins
seront joints deux livrets, impri-
més chacun, dans un premier
temps, & 100 000 exemplaires. Le
premier, destiné aux profession-
nels de santé, « L’ hépatite C : cli-
nique, prise. en charge et conseils
aux patients », constitue la mise 2
jour du précédent hvret, qui avait
été publié en 1996. Depuis lors a
été clairement établi le bénéfice
de 1a bithérapie associant!'inter-
féron alpha-2b recombinant et la
ribavirine (analogue nucléosi-
dique inhibiteur de 1’ inosine
monophosphate déshydrogéna-
se), en cure de six 3 douze mois
« le Quotidien » du 25 janvier
99 et du 17 aviil 2900).
L’ atre hivret, a L hépatiteC : ques
tions et réponses », rédigé en Go-
laboration avec l'Assocja%on fran-
caise pour I’ éude du foie, founit
en cinq chapitres et neuf fiches
thématiques une information
approfondie destinée aux per-
sonnes atteintes par le VHC. Et
ces deux livrets pourront étre
commandés gratuitement par les

praticiens  intéressés, & 1’ aide d’wn
bon de commande qui permettra
encore de se procurer | affichette
salle d’ attente (format 40 x
60 cm), éditée a 50 000 exem-
plaires, et le dépliant d” informa-
tion générale du public, qui
explique les modes de transmis-
sion du virus et fait le point sur le

dqg]ﬂa[%e de la maladie et les pro-
gres thérapeutiques (2,5 millions

d’ exemplaires).
Des progres thérapeutiques qui
devraient permettre de remplacer
un jour I’ interféron, dont le
Pr Abenhaim ne dissimule pas que
les effets secondaires peuvent,
parfois, conduire & 1" arrét du trai-
tement. Mais, pronostique le
Pr Christian Brechot (CHU Nec-
ker), i1l faudra encore attendre
sept ou huit ans pour un traite-
ment  de  substitution.
Cette nouvelle campagne relaye
celle qu’ avait lancée Bernard
Kouchner en janvier 1999, avec un
important effort en mati¢re de
dépistage, en s’ appuyantégale-
ment sur des hviets d mformation
et des affichettes: Tant 1l est vrai
que, comme 1’ asouligné Michel
Dépinoy, secrétaire  général
adjomt du Comit¢ francais d’ édu-
cation pour la santé (CFES), le
travail d” informationse déroule,
en la maticre, « gu long des mois
et des amées Y. Avec des perfor
mances qui restent modestes,
quoique réelles : en 1998, les don-
nées (actes de biologie et dépis-
tages réalisés a 1’ hopital) esti-
maient a 1000 090 le nombre des
personnes dépistées, alors qu’ on
retient le chiffre de 1 200 000
dépistages en 1999. De 1995 a
1999, la proportion des séroposi-
tifs qui s ignorentd ainsi pu chu-
ter de 80 % 2 30 ou 40 %.

Christian DELAHAYE

CRI"®
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DIRECTION GENERALEDE LA SANTE
Sous-directiondelayeille sanitaire
Bureaudesmaladiegransmissibles

DIRECTIONDES HOPITAUX
Sous-directionlel” évaluation
etdel” organisatichospitaliéres
Bureaudespathologiest

del’ organisatiodessoins

REPUBLIQUE FRANCAISE

PARIS. le

LA MINISTRE DE L'EMPLOI
ET DE LA SOLIDARITE

LE SECRETAIRE D’ETAT CHARGE DE
LA SANTE ET DE L’ACTION SOCIALE

a

MADAME ET MESSIEURS "
LES PREFETS DE REGION

Direction régionale des affaires sanitaires et
sociales

MESDAMES ET MESSIEURS
LES PREFETS DE DEPARTEMENT

Direction départementale des affaires sanitaires

et sociales

MESDAMES ET MESSIEURS LES
DIRECTEURS d’ARH

MONSIEUR LE PRESIDENT DES
UNIONS REGIONALES DE LA
MEDECIN LIBERALE

CIRCULAIRE DGS/DH .1099/‘2’33 a2 1MAIl 54,
relative & I organisationdes soins pour les personnes atteintes d’ hépatiteC

Résumé : Afin de renforcer I’acces a une offre de soins de qualité et de proximité pour les personnes

atteintes d’ hépatiteC, il est proposé une organisation en réseau, s’ appuyantsur le systéme de soins
hospitalier et libéral, ainsi que sur les structures socio-sanitaires concourant a la prise en charge des
patients atteints d” hépatiteC. Cette structuration de I’ offrede soins sera mise en place par les ARH,
(les DRASS, les DDASS en liaison avec les poles de référence hépatite C.
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Mots clés : Hépatite C. - poles de référence - réseaux

Textes de référence

- ArticlesL. 71 0- 1 a 7 16-9 du code de la santé publique,
Atticle .71 de la loi n°® 98-657 du 29 juillet 1998 relative a la lutte contre les exclusions,
Décret n® 98-12 16 du 29 décembre 1998 relatif aux programmes régionaux d’ accésa la
prévention et aux soins et ° modifiantle code de la santé publique,
Circulaire DGS/DH n° 44 du 9 mai 1995 relative a I’ organisationdes soins pour les patients
atteints d’ hépatiteC,
Circulaire DGS n° 98/423 du 9 juillet 1998 relative aux missions et objectifs des consultations de
dépistage anonyme et gratuit ou de dépistage gratuit de I’ immunodéficiencehumaine.

Cette circulaire a pour objectif de préciser aux services déconcentrés et aux agences régionales de
I” hospitalisationles orientations de I’ organisationdes soins en matiére d’ hépatiteC, comme cela a été
annoncé dans le plan national de lutte contre cette pathologie

1 Le contexte

On estime que 550.000 a 600.000 personnes seraient infectées par le virus de I’ hépatiteC (VHC),
soit environ 1 % de la population frangaise. En 1994, un tiers environ des personnes atteintes se
savaient porteuses du VHC. Actuellement, diverses études régionales permettent d’ estimerque ce

taux atteint 40 a 50%.

Dans un nombre important de cas, I hépatite C-évolue sans signes cliniques ; 20% a 30% des

personnes infectées guérissent spontanément, Pour les 70 3 80% restant, I’ hépatitedevient chronique.

L’ hépatitechronique peut rester minime ou évoluer vers une fibrose hépatique. La cirthose est la
forme la plus avancée de fibrose. Elle s” observeen moyenne dans 20% des cas d’ hépatitechronique
apres 20 ans d” évolution.Lorsque la cirrhose est constituée, 2 a 5 % des patients décédent chaque
année, soit de complications, soit de cancer primitif du foie.

Des progres récents dans la thérapeutique antivirale permettent d’ espérerune augmentation sensible
du nombre de personnes répondant favorablement et durablement au traitement.

Depuis 1990, diverses dispositions de lutte contre I” hépatiteC ont été prises. Elles ont porté sur :
. la sensibilisation et I’ informationdes professionnels,
. la sécurisation des produits sanguins,

. la facilitation de I’ accésau dépistage et aux soins, avec une prise en charge des actes a 100%
depuis 1993,

. un dépistage ciblé,
. une organisation des soins autour de 30 poles de référence hépatite C, dans le but de développer
un travail en réseau.

Toutefois, malgré ces mesures, le dépistage reste insuffisant et la proportion de personnes malades
bénéficiant des thérapeutiques antivirales reste limitée.

Pour faire face a cet enjeu majeur de santé publique et compte tenu des perspectives thérapeutiques,
le Secrétaire d’Etat a annoncé le 22 janvier 1999 un plan national de lutte contre I’ hépatiteC! qui

I Le dossier de presse du 22 janvier 1999 esr joint en annexe.
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conjugue de maniére cohérente prévention, dépistage, soins et recherche. Ce plan tient compte des
recommandations des conférences de consensus, de I’ expertisecollective de I'INSERM (1997) et
des travaux du Conseil supérieur d” hygiénepublique de France ainsi que des conclusions des groupes
de travail qui ont réuni plus de 150 experts, dans les demiers mois, a I’ initiativedu ministére chargé
de la santé.

Le plan définit sur quatre ans des priorités nationales qui seront mises en ceuvre aux niveaux régional
et local. 1l a pour but de faciliter et de renforcer I’ accésau dépistage et a I’ offrede soins par un
travail en réseau autour de la personne malade. II repose sur la déconcentration du dispositif, afin
de faciliter une prise en charge globale et de proximité.

La circulaire du 9 mai 1995 incitait & une organisation des soins en réseau autour d’ unpdle de
référence situé dans un service hospitalier d’ hépato-gastro-entérologie ou de médecine inteme a
orientation digestive. Elle confiait a ces poOles plusieurs missions : expertise-conseil pour le diagnostic
et le traitement de certains patients, en coordination avec les autres établissements de soins et les
médecins libéraux, ainsi que I” informationet la formation des professionnels de santé. Le bilan réalisé
fin 1997 montrait qu’ aumoins 27 des 30 podles de référence mis en place depuis 1995 avaient
structuré une organisation en réseau. Cependant, lors de la journée du 1 avril 1998 regroupant des
professionnels de santé particuliérement impliqués dans le domaine de I’ hépatiteC, il est apparu qu’ il
convenait de préciser les modalités de cette organisation et, en particulier, de mieux définir les roles
des pdles de référence et des réseaux dans la prise en charge de 1” hépatiteC.

IT « Les réseaux hénntite C

La démarche en réseau, d€ja initiée par la circulaire de 1995, est recommandée afin de déconcentrer
les soins au plus prés des malades en s’appuyant sur I” ensembledes structures hospitaliéres et des
professionnels libéraux. Ce type d’ organisation parait particuliérement bien adapté a la prise en
charge des patients atteints d” hépatiteC. En effet, si les indications de traitement sont relativement
complexes et imposent que le traitement soit toujours initié a 1” hopital,le suivi du patient.peut étre
réalisé par le médecin traitant, Il est souhaitable que les professionnels de santé libéraux s’ organisent
de maniére a assurer le suivi des patients atteints, en se donnant les moyens d’ uneprise en charge de
qualité.

Afin de diffuser les informations et d’ organiser les liens avec 1’ ensemble des professionnels’
susceptibles de jouer un role dans la prise en charge de I’ hépatiteC au niveau régional, les réseaux
hépatite C sont constitués, selon la situation locale, sur la base du volontariat par les structures et
catégories professionnelles concernées : praticiens hospitaliers?, médecins généralistes et spécialistes,
professionnels paramédicaux, médico-sociaux, biologistes, pharmaciens, mais aussi personnels des
structures spécialisées (consultations de dépistage anonyme et gratuit [CDAG], centres de soins
spécialisés aux toxicomanes [CSST], centres de consultations ambulatoires en alcoologie [CCAA]),
membres d’ associationsd’ usagers,équipes médicales” intervenant’ en milieu pénitentiaire et autres
membres de réseaux de proximité, en particulier des travailleurs sociaux.

Les missions des réseaux sont de :

. diffuser les protocoles de prise en charge diagnostique et thérapeutique aupres de
I” ensembledes acteurs concemés par le VHC ;
coordonner la formation continue des professionnels ;

2Un établissement de santé public ne peut adhérer a_un réscau que par I” intermédiairede son représentant 1égal, le
directeur.
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 participer aux campagnes d’ informationen direction de la population |
¢ mettre en cuvre les stratégies de dépistage, de préventionet de soins |
« permettre un accompagnement global de la personne y compris dans sa dimension sociale.

11T - La place et le réle des différents acteurs imnliaués dans la prise en charge de ['hépatite C

I « Les poles (e référence hépatite C

Chaque région dispose d’ unou de plusieurs poles de référence. Au nombre de 30, ces pdles
hospitalo-universitaires sont chargés des missions suivantes :
e ¢élaborer les protocoles de prise en charge diagnostique et thérapeutique fondés sur les
derniéres données scientifiques :
« étre des référents pour les diagnostics et traitements complexes ;
» coordonner la recherche clinique sur I’ hépatiteC dans la région ,
¢ contribuer a la surveillance épidémiologique de I’ hépatiteC en liaison avec I’ Institutnational
de la veille sanitaire ;
« participer a I’ élaborationdes orientations stratégiques pour leur région (co-pilotage, avec le
médecin inspecteur de santé publique référent pour I’ hépatiteC, des plans régionaux hépatite
C).
o participer a la définition du cahier des charges de la formation des professionnels ;
étre référent scientifique pour I” informationdu public.

2 - Le médecin généraliste et le spécialiste libéral

Qu’ ilsparticipent ou non a un réseau, le médecin généraliste ou spécialiste libéral peut étre amené a
dépister ou a suivre des patients atteints d’ hépatiteC.

Devant une symptomatologie hépatique ou devant la notion d’ une exposition au risque de
transmission du virus de I’ hépatiteC, |e bilan proposé doit comporter le dépistage de I’ infectionpar
le VHC.

En cas de sérologie négative, la consultation sera I’ occasionde délivrer des messages de prévention
et de réduction des risques.

En cas de sérologie VHC positive, conformément aux conférences de consensus, un bilan biologique
hépatique sera réalisé. [l permettra de poser I’ indicationéventuelle d” uneponction-biopsie hépatique.
Dans ce cas, la personne sera orientée vers un établissementde santé proche de son domicile ou sera,

si nécessaire, initié un traitement. Traité ou non, le patient porteur d’ unehépatite C chronique devra
étre suivi. Ce suivi sera réalisé, la plupart du temps, par son médecin traitant, en lien avec le service

hospitalier.

3 « Les médecins des services hospitaliers

Les hépatologues, intemnistes, infectioloyues des services hospitaliers doivent étre en mesure
d’ apprécierle stade d” évolutionde la maladie et de proposer, si besoin, un traitement. Le bilan de
I’ hépatiteC chronique a été défini par les conférences de consensus, La ponction-biopsie hépatique
doit étre réalisée dans des conditions de sécurité, selon des protocoles élaborés avec les pdles de
référence. En cas de co-infection avec le VIH, la prise en charge sera réalisée en collaboration avec
les médecins spécialisés en ce domaine.

La primo-prescription d’ antiviraux est hospitaliére. Le suivi, avant tout ambulatoire, doit -étre
envisagé, en accord avec le patient, dans le cadre d’ unpartenariat -entre les acteurs libéraux et
hospitaliers.
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Chacun des services prenant en charge des patients atteints d’ hépatiteC désigneraun de ses membres
pour participer au réseau hépatite C.

La fréquence de I’ hépatiteC doit inciter tous les services compétents a développer leur activité en ce
domaine. En effet, I’ incitationau dépistage qui va étre développée en 1999 va trés probablement
accroitre encore la demande auprés des services hospitaliers. II convient donc d” étrevigilant pour que
les poles de référence ne connaissent pas un engorgement accru, alors méme que les indicateurs
d’ activitérécents montrent déja une concentration des prises en charge dans ces services.

4 - Les réseaux de soins de prosiniité

IT existe en France de trés nombreux réseaux de proximité regroupant des professionnels. dont le
travail est centré sur une pathologie, une population ou une problématique (réseau VIH,
toxicomanie, précarité...). Destinés a devenir polyvalents, les réseaux de proximité seront’ invités,

sous I’ impulsiondes réseaux hépatite C, a élargir leur champ d’ interventionau VHC. Ils ont pour.

role d” amélioredla prise en charge en dépistant, en orientant et en suivant des personnes atteintes par
le VHC.

En raison de leur diversité (notamment de leur ancienneté), ces réseaux sont loin d’ avoirtous le
méme degré de maturité et d” efficacité.Ceux.d’ entreeux qui répondent aux conditions définies dans
un cahier des charges figurant en annexe ont vocation, au fil de leur évolution, a se transformer en
réseaux de santé prenant-en compte les pathologies lourdes ou chroniques au sein de la population
qu’ ils desservent.

5 - Les équipes médicales des consultations et centres de dépistage (consultations de dépistage
anonyme et gratuit, consultations de dépistage gratuit, dispensaires antivénériens ...)

La circulaire n°98/423 du 9 juillet 1998 relative aux missions et objectifs des consultations de
dépistage anonyme et gratuit ou de dépistage gratuit de I’ immunodéficience humaine prévoit
I” extensiondes missions au virus de I’ hépatiteC. Compte tenu, d’ unepart, de modes de transmission
communs (le sang) entre les deux virus VIH et VHC ef, d” autrepart, de I’ expérienceacquise par les
équipes des CDAG concemant la prévention et le dépistage, ces structures doivent participer
pleinement a la lutte contre I hépatite C auprés des populations cibles, trouver leur place dans un
réseau médico-social et améliorer le lien avec les structures de soins.

Les médecins doivent favoriser les démarches de dépistage de I’ infectionpar le VHC au sein des

populations vulnérables a ce risque : anciens transfusés avant 1991 et usagers de drogue par voie

intraveineuse ou pernasale. Il est nécessaire que cette démarche intégre une aide a I’ adoption
d’ attitudespersonnelles de prévention et de réduction des risques ainsi qu’ unaccompagnement vers
un suivi médico-social, voire vers un traitement de substitution, que le résultat sérologique soit

négatif ou positif.

En cas de sérologie VHC positive, la personne sera orientée vers son médecin généraliste ou-vers

I’ établissementde santé le plus proche de son domicile afin qu” unbilan hépatique soit réalisé. Le role
exercé par le médecin de la consultation de dépistage est de favoriser 1” adhésiondu patient a une

démarche de prise en charge et de faciliter I” accésaux soins.

6 - Les structures et services prenant en charge les personnes toxicomanes

II est recommandé que les services, les équipes des centres de soins spécialisés aux toxicomanes

(CSST) et des structures de réduction des risques pour usagers de drogues (lieux d’échanges de
seringues, structures d’accueil de proximité type boutiques) participent au(x) réseau(x) hépatite C de

leur région.

RLITO001685_0048



Les tests de dépistage de I” hépatiteC et du VII-I seront systématiquement proposés aux personnes

ayant recours a ces structures qui ont été particuliérement exposées au risque de transmission de ces
virus, s’ ilsn’ ontpas déja été effectués récemment. Une attention particuliére sera portée aux
questions relatives a la prévention et a la réduction des risques.

La conduite a tenir devant une sérologie positive ou négative est identique a celle décrite au
paragraphe 5 ci-dessus.

7 « Les structures et services prenant en charge les personnes ayant un probléme de dépendance
vis @ vis de l'alcool

L alcoolismeest un facteur aggravant de I’ hépatiteC. Il est donc essentiel que les structures et les
services d’ alcoologie soient étroitement associés aux activités des réseaux hépatite C. Le plan
régional de lutte contre I” hépatiteintégrera les actions spécifiques a 1’ alcoologie.

8 - Les équipes médicales intervenant en milieu pénitentiaire

En raison de la présence importante d” usagersde drogues parmi la population carcérale, les équipes
médicales intervenant en milieu pénitentiaire sont particuliérement concemées par le probléme de
I” hépatiteC. La prévention et la réduction des risques doivent y étre impérativement développées,
tant par des conseils individuels que par des actions collectives d'éducation a la santé ainsi que par la’
mise a disposition d’ outilsappropriés. Comme dans la population générale, le dépistage doit étre
proposé a toute personne présentant des facteurs de risque, notamment lors de la consultation
médicale d’ entrée.En cas de séropositivité, le bilan doit étre entrepris et le traitement mis en route
selon les mémes critéres qu” enmilieu libre.

Compte tenu du contexte carcéral, la ponction-biopsie hépatique nécessite une hospitalisation de
24 heures pour assurer la surveillance médicale du patient détenu aprés I’ intervention,notamment la
nuit.

En maison d’ arrétdu fait de I’ éventualitéd’ unelibération inopinée, il est nécessaire, avant la mise en
route de tout traitement, de déterminer, en accord avec le détenu, le service hospitalier et/ou le
médecin qui assurera le suivi apres la détention. Ainsi, les équipes médicales intervenant en milieu
pénitentiaire doivent s'impliquer fortement dans lcs réscaux hépatite C.

* Laprise en compte de cette pathologie en milieu carcéral s’ inscritdonc pleinement dans les plans
régionaux de lutte contre I'hépatite C.

9 - Les associations oeuvrant duns le domaine de 'hépatite C

Les associations, par leur travail de proximité et leurs contacts avec les personnes exposées
favorisent, entre autre, I accésaux soins. Les actions pouvant faire I objetde coopération avec les

associations se situent prioritairement dans les champs de :

o laprévention et I” informationpar :
« des actions d” informationauprés des groupes a risque,
- laréduction des risques chez les usagers de drogue par voie intraveineuse,
. la formation soit médico-scientifique,soit a I’ écouteet a 1’ accompagnement,
o la promotion du dépistage dans les groupes a risque (essentiellement -anciens transfusés.
d’ avant1991 et usagers de drogue)
o I’ accompagnementdes patients par I’ écouteet le soutien, I’ informationet le suivi sur le
traitement, 1’ animation de réseaux.

Les projets d’ action locaux feront I’ objet de demandes auprés des DDASS ou DRASS qui
examineront les dossiers en lien avec I’ administrationcentrale. Le financement sera déconcentré.

-6-
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Par ailleurs, un appel a projets a été adressé aux associations en janvier 1999 pour la proposition
d’ actionsau niveau national. Les dossiers ont été examinés par un comité de sélection de la Direction
générale de la santé. La liste des associations retenues, les thémes d’ actionainsi que la hauteur des
financements vous seront communiqués.

IV = Les outils

1- Les outils destinés aux personnes vivant avec le WC

1.1 Le livret du patient

Ce livret, en cours d'élaboration, apportera des informations sur la pathologie due au virus de

I” hépatite C, sur les modes de transmission du virus et sur les régles d’ hygiéne alimentaire
recommandées. Des fiches thématiques permettront de I’ adapteraux besoins du patient. [| sera remis
au patient par le médecin lors d” unrésultat positif a une sérologie VHC, lors d’ unbilan diagnostique

ou pré-thérapeutique. Ce livret sera diffusé directement par le' CFES aux pdles de référence et aux
réseaux hépatite C. Les DDASS et les DRASS seront destinataires d’ exemplairesde ce document
pour diffusion auprés des autres structures concernées.

1.2 L’agenda du patient sous traitement

Cet agenda, lien interactif entre le médecin et le patient, a pour objectif d’ aiderau quotidien les

patients traités et d” apporterdes conseils pratiques qui leur permettent une meilleure observance
thérapeutique et un meilleur comportement nutritionnel. Il sera remis au patient lors de la primo-

prescription. Cet agenda sera diffusé directement par le CFES aux poles de référence et aux services
hospitaliers prenant. en charge des patients atteints. par I'hépatite C. Les DDASS et les DRASS seront
destinataires d” exemplairesde ce document pour diffusion aupres des autres structures concernées.

2 « Les outils destinés aux professionnels

2.1 Le dossier médical commun et |3 transmission d’informations au sein des réseaux

A1 issued’ uneconsultation, lors de toute modification des examens diagnostiques ou des modalités
de son traitement, la personne atteinte par le VHC se verra remettre par le médecin une fiche,
résumant les éléments principaux nécessaires a son suivi (jointe en annexe), a charge pour lui de la
remettre au médecin qui le suit habituellement. Le médecin ayant adressé son patient a I’ hopita!
recevra, par ailleurs, un courrier indiquant les examens pratiqués, les résultats et le traitement
proposé. Un modele de fiche, réalisé avec I’ AFEF sera adressé aux pdles de référence et aux réseaux
hépatite C qui scront cnsuite chargés dc le diffuser. Il sera disponible sur le site Internet du ministere
de I’ emploiet de la solidarité. Les DDASS et les DRASS seront destinataires d” exemplairesde ce
document pour diffusion aupres des autres structures concernées, en particulier les unions régionales
des médecins libéraux.

Lorsque les médecins libéraux et hospitaliers seront informatisés, ces échanges d’ informations
pourront se faire par voie télématique. L’ informatisation des différents partenaires des réseaux
hépatite C permettra également les échanges sur les protocoles diagnostiques, thérapeutiques et sur
les modalités de suivi des patients, ainsi que sur les activités du réseau (formation, colloques
etc. (renseignementsaupres de la DH/EQ2 : 01 40 56 52 77).

2.2 Le livret hépatite C pour les professionnels de sauté

Ce livret comporte la mise a jour des connaissances sur I’ hépatiteC a partir de la conférence de
consensus de février 1999. I aborde le conseil au patient.
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2.3 Les guides des structures régionales a I'usage des professionnels médico-sociaux

Chaque DRASS a la possibilité de réaliser un guide régional apres avoir recensé les structures et les

acteurs intervenants dans la lutte contre I” hépatiteC (information et prévention, dépistage, prise en
charge des patients infectés, prise en charge des dépendances a la drogue et a I’ alcool).Des chartes

graphiques et des conseils sur la réalisation de diverses formes de guide sont disponibles
(renseignements aupreés de la DGS/DS : 0140 56 41 87).

2.4 Les sites Internet hépatite C

Le site du ministére de la santé permet d’ accéderaux informations sur le programme national de lutte
contre |” hépatiteC et sa mise en oeuvre. Il donne aussi des informations sur I” accesa d’ autressites
Internet mis en place par diverses associations dont celui de I'AFEF (association frangaise pour
I’ étudedu foie).

25 La formation

Des formations sont a organiser dans chaque région par les réseaux hépatite C, en lien avec des
organismes de formation spécialisés. Elles seront conceptualisées, pour la partie médico-scientifique,
avec les poles de référence et, pour I’ accompagnement psycho-social, avec des organismes
spécialisés dans ce domaine. Dans le cadre des plans régionaux, un plan de formation devra étre
négocié entre 'Etat, le Comité régional de la formation continue et les organismes ou structures
régionales des différentes professions de santé. Les demandes de subvention devront étre adressées a
la DGS/VS2 par I’ intermédiairedes médecins inspecteurs de santé publique, animateurs des plans
régionaux hépatite C (renseignements aupres de la DGS/PS : 01 40 56 46 71).

3- Les outils destinés au grand public et aux personnes les plus concernées

Il est prévu d” accompagner le plan de lutte contre le VHC par un dispositif de communication
national ayant pour objectifs :

. de donner une information claire et précise sur les modes de transmission du virus et les moyens
de s’ enprotéger

. d inciterles personnes exposées au risque de contamination a recourir au dépistage et, si
nécessaire, & la prise en charge médicale (contact : DGS/Division sida =Tél.: 01 40 56 58 57).

V1 - Les movens

1. Les crédits assurance maladie

En 1995 et 1996, des crédits d” unmontant de 10,7 MF ont été délégués pour la mise en place de 30
poles de référence chargés d’ animerdes réseaux hépatite C dans chaque région. Ils ont permis la
création de postes de coordinateurs médicaux et de secrétaires dans les réseaux.

En 1998, 12 MF ont été attribués aux ARH, -a charge pour elles de les attribuer, selon les besoins,
aux services cliniques prenant en charge des patients atteints d” hépatiteC ou aux réseaux.

En 1999, des crédits équivalents devraient permettre de poursuivre le renforcement en personnel des
services cliniques ou des laboratoires de virologie et de financer le surcout engendré par la réalisation
des différents examens biologiques (PCR qualitative et quantitative, sérotypage et génotypage)
recommandés par la demiére conférence de consensus.

2. Les crédits d’Etat

Une partie de I’ envelopped” unmontant de 6,3 MF, annoncée dans la circulaire DAGPB/MSD/BF n°
99/15 du 28 janvier 1999, sera affectée aux demandes concernant les différentes actions envisagées
au niveau local. Les financements seront accordés par la DGS sur la base de projets proposés par une
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région ou un département, aprés avis du Comité technique régional et interdépartemental (CTRI).

Ces projets devront pouvoir s’ inscrirede maniere cohérente dans un plan régional prenant en compte
les différents aspects de la prise en charge de I hépatiteC (prévention, soins et suivi).

.
.

Les demandes pourront concemner :

I’ élaborationd’ un guide régional des structures prenant en charge I’ hépatite C,

I’ animationdes réseaux intégrant la pathologie de I’ hépatiteC,

les projets de formation pour les médecins et les acteurs socio-sanitaires de terrain,
les projets d” actionde type écoute et soutien proposés par les associations.

La circulaire du 28 janvier 1999 précitée demandait aux DDASS et aux DRASS le retour de leurs
besoins apres examen par le CTRI avant le 30 juin 1999. Compte tenu des délais de mise en ceuvre
de cette politique pour cette premiére année, les demandes qui parviendront postérieurement a cette
date pourront encore étre étudiées dans la limite des crédits restant disponibles.

Ces orientations que nous vous demandons de mettre en ceuvre aux niveaux régional et
départemental seront présentées lors de la rencontre prochaine entre les poles de référence, les
membres des réseaux hépatite C et les services déconcentrés (DDASS et DRASS) qui aura heu le 24
juin 1999. Cette joumnée permettra de faire le point sur ces différentes questions.

. aur fa ministre et par délégatior
Le Cirecteur Geénéral de la Sarts

Pour fa ministre W d'Etat
elpar dé€Tegation ;

GRO.C GRO-C
Edouard COUTY Rfofesseur jodi MENARD
GRO-C
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Annexe 1
Le cahier des charges des réseaux
Pour étre reconnu comme tel, un réseau devra répondre aux conditions suivantes :

se situer dans un champ thématique et géographique déterminé ;

definir les objectifs communs a ses membres ;

définir son organisation et ses procédures de fonctionnement ;

déterminer les bénéfices attendus pour la population |

- avoir une organisation principalement caractérisée par :

« la pluriprofessionnalité ou I’ appartenancemultisectorielle ;
« la détermination claire des responsabilités de formation, de communication ;
- I’ existenced’ unecharte des droits et devoirs des membres entre eux et vis-a-vis des patients
et les regles éthiques du réseau ;
« la place centrale des usagers, le plus souvent en tant que patients, au centre du dispositif,
mais éventuellement comme usagers sujets de droit. voire de partenaires ;

prévoir une évaluation réguliére de son activité et de son fonctionnement.

« 10-
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Annexe 2’

Le dossier médical commun
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Cette fiche contient des informations confidentielles sournises au secret médical. Hle est remise au patient
qui doit étre informé du recueil d'informations nominatives le concernant et donnerson accord (loi 7817 ; art 27

FICHE INITIALE DU PATIENT AVEC ANTICORPS ANTI-VHC POSITIFS

A remplir par‘tout médecin voyant pour la lére fois un patient ayant une sérologie VHC positive

et § compléter par tout médecin qui dispose des informations initialement manquantes

Identification _du_médecin remplissant la fiche

Nom du médecin :
Adresse :
Téléphone Fax :
E mail :

Identification du_patient

Nom

Prénom

Date de naissance (jy/mmvaaaa) veed o

Date de [g Iére sérologie VHC positive M (mnvaaaa) ... .. /...

Date présumée de la contamination ) (mnvassa) .. . .. [ .. .. ..

Examens complémentaires initiaux

Transaminases ALAT® Dnorma|es | élevé-es

pcr @) iti égati
positive ¢ (hegative

Génotype ou Sérotype (si connu®™)
Joindre les résultats du laboratoire de biologie

Fiche rédigée le

Sexe

Contamination inconnue ou imprécise D

D non faite D inconnue

Biopsiehépatique “ non out Date  ...... T voo
D D Co (jj/mm/aaaa)
Knodell HERN [ Jrotl
ou NP NL I F
Métavir A e[ ]
Joindre la photocopie du compte-rendu anatomopathologique
Traitement ®
Pas de traitement El
Traitement antérieur e 1 Traiterent en  cours Date de débat ...... foo
(mm/aaaa)
Pour le_dernier_traitement_compléter le_tablequ ci-dessous
Duréce* Posologie Réponse
Interféron Ribavirine autre_antiviral soutenue®? | rechute ©? [ Non ©?
| ‘ Imois | ImimOHSd'UVj l e Img/J l | | | u L
... fois par semaine *V préciser

+ Durée effectuée ou prévue de I’ ensembledu traitement
(1) Pour les notes 1 3 5, voir les consignes de remplissage

01/06/1999

Ministére de I’ emploiet de la solidarité « Secrétariat d'Etat a 1a santé et &1’ actionsociale
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CONSIGNES POUR LE REMPLISSAGE DE LA FICHE INITIALE DES PATIENTS AVEC
SEROLOGIE VHC POSITIVE

Obiectifs de la fiche’

Ce dossier doit étre rempli pour tout nouveau patient vu par un médecin (généraliste ou spécialiste,
libéral ou hospitalier) ayant une sérologie VHC positive. Ce dossier est un outil de communication
pour les différents médecins impliqués dans la prise en charge de ce patient. Cette fiche est
remise au patient qui la présente aux médecins. Le’ mode de contamination présumé ne doit pas y
figurer.

Justification du recueil de certaines variables et consignes de remplissage :

(1) Date de la sérologie VHC positive : il s’ agitdu premier test positif par technique Elisa.

(2) Date présumée de la contamination : il s” agitde la date présumée de premicre exposition au
risque (premiere transfusion, date du début de la toxicomanie intraveineuse.. . .)

(3) Examens biologiques : sont prises en compte les transaminases ALAT (les transaminases sont
considérées comme normales lorsque leur taux est normal dans un délai de 6 mois, prouvé par au
moins 3 dosages), la PCR, et le génotype ou sérotype s’ ilest connu. Il n” estpas utile de demander
d’ embléeun génotype ou un sérotype s’ iln” apas été fait’ précédemment. La fiche est complétée
quelle que soit la valeur des transaminaseset le résultat de la PCR.

(4) Biopsie hépatique : une photocopie du dernier compte-rendu anatomo-pathologique est a
joindre a la fiche. Les résultats de la biopsie sont 2 mentionner également si celle-ci a été faite dans
les 3 mois suivant la date de création de cette fiche. Le score de Knodell détaillé (NP=Nécrose
Parcellaire, NL=Nécrose Lobulaire, I=Inflammation portale, F=Fibrose) et I’ index Metavir sont a
recopier sur la fiche.

(5) Traitement : le patient peut étre en cours de traitement ou avoir été traité lors d’ uneprise en
charge antérieure au remplissage de cette fiche.

5.1 Posologie de l'interféron : par exemple “ 3millions d'Ul par jour 3 fois par semaine”

5.2 Définition de la réponse au traitement :

Réponse soutenue . ARN du VHC négatif par PCR 6 mois aprés la fin du traitement (a défaut, ALAT
< a la valeur normale)

Réponse-rechute: ARN du VHC négatif par PCR a la fin du traitement (2 défaut, ALAT < a la valeur
normale) et ARN du VHC positif par PCR 6 mois aprés la fin du traitement (a défaut, ALAT > a la
valeur normale)

Non réponse : ARN du VHC positif par PCR pendant le traitement (a défaut, ALAT > a la
valeur normale)

Cette fiche est mise i disposition des médecins dans les péles de référence et réseaux hépatite C, dans les Unions
régionales des médecins libéraux, dans les Directions départementales des affaires sanitaires et sociales et sur le
site Internet du Ministére de I’ emploiet de la solidarité (jwww.sante.gouv.fr] aller & péle “Santé” ,rubrique
“Dossier” théme “ Hépatite C”.

' Cettefichea été rédigéepar des médecinsdes Polesde référence hépatite C, de I'AFEF, des Unions professionnelles
desmédecinslibéraux et du Ministerede la santé.
Ministére de I” emploet de la solidarité -01/06/1999
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En 1995, les premiers résultats épidémiologiques en matiere d” hépatiteC démontraient la
prévalence importante de 1” épidémieet estimaient entre 500 000 et 600 000 le nombre de personnes
atteintes en France. Pour améliorer I” accésaux soins, les pouvoirs publics ont décidé de créer des
poles de référence pour I’ hépatiteC et de susciter I” organisationen réseaux des professionnels de
santé libéraux et hospitaliers. C’ estdans ce contexte qu’ aété rédigée la circulaire DH/DGS n°44 du
9 mai 1995, a I’ originede la création de 30 pdles de référence. Le texte prévoyait une évaluation de
leur fonctionnement un an apres leur mise en place.

A la date du 20 octobre 1997, un questionnaire a été adressé aux DRASS, portant sur
I” ensembledes missions attribuées aux poles et plus particuliérement sur :

- la coordination avec les autres établissements de soins et les médecins libéraux prenant en
charge des patients atteints d” hépatiteC,

= I’ informationet la formation des équipes hospitaliéres et médecins libéraux,

- les activités développées.

De plus, un questionnaire spécifique a été envoyé a la DRASSIF pour les quatre réseaux
d’ Tle-de-Francerattachés aux poles de 'AP-HP.

La Direction des Hopitaux a recu 29 questionnaires’ sur les 34 attendus. Ceux-ci rendent
compte de I’ activité des poles et réseaux sur I’ année 1997. Au jour de cette évaluation, des
changements sensibles ont pu avoir lieu.

Dans un premier temps, sont présentés les résultats directement tirés de I’ analysedes
questionnaires. La deuxiéme partie est consacrée a la description des actions menées par les pdles
et réseaux ainsi que leurs projets, tirée des commentaires et des documents joints au questionnaire.

I concement les hopitaux d’ Amiens. Angers, Beaujon, Clermont-Ferrand, Caen, Corbeil, Dijon, Eaubonne,
Fort-de-France. Grenoble. Lille. Limoges, Lyon. Marseille, Metz, Montpellier, Nancy, Nantes, Nice, Pitié-
Salpétriére. Poitiers. Reims. Rennes. Rouen, Saint-Antoine, Strasbourg. Toulouse. Tours.
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1 =~ Présentation quantitative des résultats :
1) 19,3 emplois non médicaux et 22,75 emplois non médicaux créés

En 1995 et 1996, 10,7 millions de francs ont été intégrés dans la dotation globale
hospitaliere pour la création de vacations médicales et d” emploisnon médicaux destinés a la
mise en place et au fonctionnement des pdles de référence.

Au vu des questionnaires recus, 171 vacations médicales, soit 15,5 emplois en
équivalent temps plein (ETP), et 3,8 ETP d” emploismédicaux de statut divers ont été créés,
représentant un total de 19,3 ETP d’ emploismédicaux. Le nombre d’ emploisnon médicaux
s’ élevea 22,75 ETP.

Ces emplois, initialement attribués aux podles, ont surtout servi a la coordination et au
fonctionnement des réseaux qu’ ilsont mis en place.

Tous les poles ont créé du temps médical : soit sous forme de vacations médicales (23
réseaux) soit sous forme de postes de praticiens hospitaliers (4 réseaux) ou autre personnel
médical (2 réseaux).

Les vacations médicales sont en majorité pourvues (154 sur 171). Un poste d’ assistant
spécialiste est en cours de recrutement.

Tous les poles, excepté Reims, ont créé du temps non médical : il s agitsurtout
d” emploisde secrétariat (18,65 postes en ETP dans 24 réseaux) mais aussi de quelques postes
d’ infirmiers(3 réseaux : 2,1 postes ETP), de techniciens d’ étudescliniques et d’ attachésde
recherche clinique (3 réseaux : 2 postes ETP).

Nombre de postes créés
dans les poles et réseaux hépatite C

Ccréés pourvus financés
Vacations médicales (ETP) 15,5 14 18,7
Secrétaires (ETP) 18,7 17,5 25,5
Autres (ETP) 1,9 6,9
Total 42,1 384 44,2

Nature et nombre de postes créés
dans les poles et réseaux hépatite C

nb poles [nb d’ emplois

et réseaux en ETP
[Vacations médicales 23 15,5
Praticien hospitalier 4 2,3
Assistant spécialiste 1 1
Médecin (sans précision) 1 0,5
Secrétaire 24 18,7
Infirmier 3 2,1
Attaché de recherche clinique 2 1,5
[Technicien d’ études cliniques 1 0,5
Total 42,1
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Des différences sont constatées entre les emplois financés et les emplois créés. Elles
concement surtout les pdles qui ont créé des postes médicaux sur des crédits destinés a des
vacations ou a des emplois non medicaux. Seize réseaux ont cependant créé le nombre de
vacations et le nombre de postes qui leur avaient été attribués initialement.

2. Des réseaux ont été créés dans la quasi totalité des poles

Vingt-sept poles ont mis en place et formalisé un réseau (la constitution de deux autres
est en cours).

Parmi eux, 15 ont un statut : 12 sont constitués en association de loi 1901, 3 sont régis
par convention (convention interhospitaliére, convention avec 1’ union professionnelle des
médecins libéraux). Parmi les réseaux qui n” ontpas de statut, 4 ont créé des comités de gestion
et/ou comités scientifiques.

Les membres des réseaux sont tres diversifiés : parmi les plus fréquents, les spécialistes
libéraux (27 réseaux), les établissements publics (25 réseaux) et les généralistes libéraux (23
réseaux). Viennent ensuite les hopitaux privés et les biologistes. Les autres membres
mentionnés, mais moins fréquemment, sont : les infirmiers, les pharmaciens, les directeurs
d’ hopitaux, . . On notera que seuls 3 réseaux comptent parmi leurs membres, des médecins
d’ établissementypénitentiaires ou médecins de centres spécialisés de soins pour toxicomanes.

Membres des réseaux Hépatite C

Nb de

réseaux
Etablissements publics 25
Etablissements privés 17
Spécialistes  libéraux 27
Généralistes libéraux 23
Biologistes 12
Infirmiers 8
Pharmaciens 6
Anatomo-pathologistes 5
Directeurs d’ hopital 4
Meédecins prisons 4
Médecins du travail 3
Réseau ville-hopital tox .ou VIII 3
Centre de soins pour toxicomanes 3

Le nombre de participants est lui-méme tres variable. Un réseau compte en moyenne 8
établissements publics, 4 établissements privés, une trentaine de médecins spécialistes et 17
médecins  généralistes.

Tous les réseaux (y compris ceux en cours de constitution) ont eu au moins une
réunion de coordination. Vingt-deux ont eu des réunions réguliéres, le plus souvent de
périodicité mensuelle (8 réseaux) ou trimestrielle (8 réseaux).
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3. Information et formations organisées par les péles de référence
3.1. En 1997, 321 sessions de  formation sur I'hépatite C ont é1é organisées
Vingt-sept poles de référence ont eu une activité de formation .

Le total des personnes formées s’ élevea 12.200 pour 26 poles. La fonction des
personnes formées a été précisée pour 8760 d’ entreelles : les médecins généralistes constituent
les acteurs les plus nombreux a avoir bénéficié de ces formations : ils représentent 30% des
personnes formées.

Vingt-quatre poles ont organisé des formations pour spécialistes libéraux mais.ceux-ci
ont été moins nombreux que les généralistes a y participer (23 réseaux pour les généralistes).

Vingt pdles ont organis¢ des sessions pour le personnel médical et 19 pour le
personnel paramédical des établissements hospitaliers.

Parmi les autres personnes formées, on note en premier lieu les pharmaciens (13 poles),
les biologistes (5 poles), des médecins du travail (5 pdles). Quelques pdles organisent aussi des
formations destinées au personnel de soins en milieu pénitentiaire et au grand public.

I'hépatite C organisée

médecins -
hospitaliers n= 8760

12%

Généralistes
libéraux
30%

Spécialistes
libéraux
16%

Paramédicaux
hospitaliers Autres

3.2. Vingt-cing poles ont élaboré au moins un document d'information

Un pdle a élaboré en moyenne 3,3 documents. Vingt-sept en ont diffusé au cours de
I’ année1997. Les destinataires sont surtout des médecins. Parmi les autres destinataires, on
retrouve les bénéficiaires des sessions organisées précédemment.
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Les destinataires

Nb de poles
Médecins hospitaliers D 1
Paramédicaux hospitaliers [I2
Spécialistes libéraux D2
Généralistes  libéraux D0
Autres 15

Les documents diffisés sont trés divers. Leurs thémes restent souvent centrés sur le
dépistage et la prise en charge de la pathologie. lls concernent quelquefois des populations plus
spécifiques comme les personnes toxicomanes et les détenus. Les conclusions de la conférence
de consensus ont été diffusées par 8 poles. Cinq poles ont élaboré des dossiers de suivi des
patients VHC. Enfin, 4 font référence a 1’ envoid’ unelettre d” informationpériodique.

3.3. L'information sur la création du pdle de référence a été largement diffusée

Cette information a été effectuée par 27 pdles et principalement aupres des spécialistes
libéraux (26 poles), généralistes libéraux et établissements hospitaliers publics (25 pdles). Seize
poles ont également diffisé cette information auprés des établissements privés. Les autres
destinataires ont ét¢ moins nombreux : laboratoires d’ analyses et pharmacies (5 pdles),
médecine en milieu pénitentiaire (4 poles).

L’ informationa été diffusée au cours d’ uneréunion (22 pdles) ou par courrier (21
poles). Sept poles ont utilisé un autre support, soit par voie de presse ou Minitel, ou encore par
parution dans le bulletin du conseil de I’ ordredes médecins et des pharmaciens.

4. Les poles exercent une activité de recherche clinique importante.

Dix-neuf poles coordonnent au moins un essai thérapeutique (moyenne = 2,5 essais par
pole) tandis que 26 sont inscrits dans un essai.

Douze centres ont précisé par ailleurs le nombre d’ essaisauxquels ils participaient :
il s’ élévea 6 en moyenne.

Sur 85 essais mentionnés, 27 concernent les associations Interféron-Ribavirine souvent
pour un groupe de patients particuliers : naif, non répondeur ou rechuteur. Six poles
participent a des essais sur l'efficacité de |'Amantadine. Cinq mentionnent également un essai
sur I’ associationInterféron-Ribavine dans le cadre d’ unecirrhose.

Les autres concement un nombre important d” essaissur l'interféron seul, mais aussi
avec d’ autres molécules (Cimétidine, Pégyle, Syli marine)
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5. Un recueil d’informations se met en place.

Vingt-six poles de référence ont organisé un recueil d” informationsa usage interne. Ce
recueil est beaucoup moins fréquent au niveau des autres établissements hospitaliers du réseau
ou au niveau des médecins libéraux. Lorsque ¢’ estle cas, il y a circulation de I’ informationdans
7 réseaux.

Dix réseaux utilisent un support informatique’ en méme temps qu’ unsupport papier
pour le recueil de données, tandis que 8 utilisent seulement I” informatique et 6 uniquement un
support papier.

Recueil  d’informations
dans le cadre des réseaux hépatite C

Niveau du recueil Nb de poles
Poles de référence 26
Autres établissements hospitaliers 13
Meédecins libéraux 12
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Il « Principales activités développées par les poles et les réseaux Hépatite C

Certaines régions ont envoyé des documents ou donné des détails sur des activités plus
particulierement développées localement. Il a semblé intéressant de les décrire briévement ici
car ces éléments montrent la réelle dynamique qui s’ estinstaurée en matiére d” hépatiteC, quel
que soit le domaine considéré : vie des réseaux, organisation des soins et systémes
d’ informations.

1. Information et communication

Des efforts de communication ont été faits pour informer les différents partenaires sur
la création des poles et des réseaux.

Ainsi, par exemple, en Franche-Comté, une plaquette a été envoyée a tous les médecins
généralistes et spécialistes. Le pdle de Grenoble a diffusé une information aux conseils de
I’ ordredes médecins et aux associations de formation médicale continue. Celui de Rouen a
informé le grand public par la télévision et les journaux, et les professionnels de santé par
I” intermédiairedes conseils de 1’ ordreet des associations professionnelles. Le pole de Poitiers a
en projet un ouvrage grand public en bandes dessinées.

Plusieurs poles ont mis en place des lettres réguliéres aux réseaux : Marseille, Nice,
Poitiers, Rouen.

2. Elaboration de recommandations pour des bonnes pratiques cliniques

Les pdles ont souvent également élaboré et diffusé des protocoles de bonnes pratiques
diagnostiques et thérapeutiques. Citons a titre d’ exemple:

- guide de prise en charge des patients (Midi-Pyrénées),

- procédures écrites de surveillance aprés PBH, diagnostic d” unehépatopathie, surveillance du
traitement etc. .(Angers),

- mise a jour des protocoles thérapeutiques, cas cliniques lors de réunions mensuelles ou
bimensuelles (Reims),

« consensus sur les bonnes pratiques thérapeutiques (Limoges)

3. Implication des libéraux dans les réseaux “hépatite C"

Le fait que les réseaux se soient développés a partir de poles hospitaliers n” apas
empéché I’ intégration des professionnels de santé libéraux ainsi qu’ entémoignent diverses
expériences :

Les Unions régionales de médecine libérale (URML) sont trés impliquées dans les
réseaux de Midi-Pyrénées, de Languedoc-Roussillonet des Pays de Loire (Nantes).

Des plans de formation sont programmés pour les libéraux dans le cadre de la
formation médicale continue en Midi-Pyrénées ; la Champagne-Ardenne souhaite que les

formations sur I’ hépatite C soient prises en compte par les structures de formation continue
nationales et régionales. En Limousin, les médecins généralistes ont demandé a bénéficier d” une
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formation a 1” approchediagnostique et thérapeutique de 1” hépatiteC. Elle se fera par le biais de
vacations.

A contrario, le pole de Poitiers signale que peu d’ hépato-gastro-entérologues sont
impliqués dans la prise en charge des hépatites C et celui de Rouen regrette le désengagement
des libéraux vis-a-vis de la biopsie et des traitements trop onéreux.

4. Prise en charge en milieu pénitentiaire

Compte tenu de la fréquence de I’ hépatite C parmi les détenus, liée a celle de la
toxicomanie, plusieurs régions ont pris des mesures particuliéres pour en assurer la prise en
charge malgré les diftkultés que certains soulignent.

Quelques pdles ont développé le dépistage : Rouen, Besangon, Amiens et Corbeil (en
lien avec la maison d’ arrétde Fleury-Mérogis). Parallélement, ils essaient d” améliorerla prise en
charge par :

- l'élaboration de recommandations (Fleury-Mérogis),

- I informationsur la transmission, I’ élaborationd’ unprotocole de traitement et I’ organisation
du suivi (Amiens),

- I’ aménagementd’ unchambre carcérale a coté des urgences au CHU de Limoges pour faire
des ponctions biopsie hépatiques en sécurité.

Plusieurs poles ont formé des personnels de santé du milieu pénitentiaire (Brest,
Amiens, Angers). Quelques-uns ont réalis€ des enquétes de prévalence (Rouen, Nantes,
Amiens).

Le réseau d” Eaubonnesignale des diffkultés d” extractionpour les biopsies.

La diversité et la multiplicité des actions engagées dans le milieu pénitentiaire montrent
I’ intérétévident des poles pour la population des détenus bien que le personnel de santé en
milieu carcéral ne semble pas souvent intégré dans les réseaux en qualité de membre

participant.

5. Informations épidémiologiques et cliniques

La plupart des pdles et des réseaux ont commencé a organiser un recueil de données
destiné a fournir des informations épidémiologiques et cliniques. Les outils de recueil sont plus
ou moins élaborés, allant de la fiche papier au réseau télématique. Certains pdles ont le projet
d’ organiserdes échanges entre les professionnelshospitaliers et libéraux, d” autresn’ ensont qu’ a
harmoniser le recueil au sein des différents services ou établissements hospitaliers.

5.1. Formes du recueil .
Le recueil peut prendre la forme d’ unesimple fiche standardisée comme a Limoges ou a
Strasbourg. Il peut s’ agird’ undossier médical de suivi des patients pas encore informatisé,

comme a Rouen ou a Amiens.

Certains pdles ont, soit mis en place, soit en projet, des échanges télématiques. En
Basse Normandie, il est envisagé de mettre en place un réseau a partir du Minitel, puis a partir
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d’ ordinateursquand les médecins en seront équipés. Les laboratoires publics et privés devraient
y étre inclus.

En Bourgogne et Franche-Comté, un recueil d” informationssur papier était prévu pour
I’ annéel998. Il devrait évoluer vers un réseau intranet.

A Grenoble, il existe un fichier informatisé au niveau du p6le de référence qui comporte
des variables épidémiologiques, cliniques, thérapeutiques etc...

Le pole de référence de Nice envisage la mise en place d” unregistre des ponctions-
biopsies hépatiques ; actuellement, il organise un recueil d” informationscliniques, pas encore
informatisées, qui seront gérées au niveau du CISM.

5. 2. Niveau des échanges d'informations

Les recueils d” informationsse mettent en place par étapes : utilisés au niveau des seuls
services hospitaliers dans un premier temps, les fiches et les dossiers sont destinés pour la
plupart a servir de base a des échanges entre les libéraux et les hospitaliers.

A 1" hopitalBeaujon, il est envisagé de mettre en place un recueil commun au pole et a
certains centres hospitaliers.

Le dossier clinique élaboré par le pole de Rouen est destiné a I’ échanged’ informations
entre les médecins libéraux et hospitaliers. De méme que celui du pole de référence d” Amiens,
d’ abordutilisé au niveau hospitalier, il va étre proposé aux médecins libéraux qui le souhaitent.

Le pdle de Nantes prévoit de constituer une base de données avec fiche d’ entréeet de
suivi des patients. Ce fichier serait centralisé au siége de I’ Unionrégionale de la médecine

libérale (URML).

Un cahier de suivi des patients séropositifs au VHC a été créé en Midi-Pyrénées.
L'URML et le CHU voudraient organiser un recueil a partir du Minitel.

Le réseau de Corbeil met en place un logiciel pour la saisie des données du réseau
(hopitaux et libéraux). Il projette la tenue d’ unregistre épidémiologique constituant une base
de données unique pour I’ ensembledes acteurs du réseau.

Les régions Bourgogne et Franche-Comté ont en projet un réseau de soins ou les
dossiers informatisés seront accessibles aux médecins libéraux et hospitaliers sur la base d” une
contractualisation. L’ objectif est de disposer de données sur les filieres de soins, les
thérapeutiques et les colts, qui intégreraient tous les intervenants dans la prise en charge des
patients.

Ces quelques exemples montrent bien la volonté de partager I informationau sein des
réseaux et la nécessité d’ élaborerau niveau national un outil commun de recueil des données

qui pourrait ensuite étre adapté aux besoins locaux.
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CONCLUSION

Ce premier bilan de la mise en place des podles et des réseaux montre qu’ uneréelle
dynamique s’ estinstaurée dans plusieurs régions pour développer une prise en charge de
qualité des patients atteints d’ hépatiteC.

Les poles ont informé par diverses voies les professionnels concemés, organisé des
réunions et formalisé des réseaux qui commencent a étre fonctionnels dans la plupart des
régions. Trés vite le besoin d’ échanged’ informationsse fait sentir comme en témoignent les
projets de recueil de données : plusieurs réseaux ont en effet commencé a utiliser une fiche ou
un dossier médical standardisé indispensables a une prise en charge coordonnée du patient.
L’ implicationde certaines unions régionales des médecins libéraux montre I’ intérétque peuvent
y trouver les généralistes et les spécialistes libéraux.

Les poles ont également évoqué les difficultés rencontrées pendant leur premiére année
de fonctionnement. Celles-ci sont principalement d” ordre financier.

Les pdles déplorent le manque de moyens humains : au moins sept réseaux réclament
du personnel médical et du temps de secrétariat pour la coordination et le recueil de données.

Quelques pdles demandent un budget de fonctionnement propre pour financer les fiais
de déplacement, le matériel bureautique, la documentation et les campagnes de
communication. Actuellement, ces crédits proviennent des hdpitaux ou encore des laboratoires
pharmaceutiques.

En lien avec le Conseil supérieur d” hygiénepublique de France, le ministére de I emploi
et de la solidarit¢ a entamé une réflexion sur les stratégies de lutte contre I’ hépatite C. Les
principales orientations du gouvernement devraient étre diffusées dans le courant de I” été Dans
ce cadre, afin d’ améliorer le dispositif d’ organisation des soins, une circulaire précisera
prochainement les missions des poles et des réseaux. Il est envisagé de soutenir la création d’ un
plus grand nombre de réseaux en 1999. Par ailleurs, le ministére prévoit d” élaborerau cours du
deuxiéme semestre 1998 et en lien avec les acteurs locaux, un dossier médical commun
minimal pour le recueil d’ informations cliniques et épidémiologiques. En dehors de I’ échange
d’ informations, indispensable pour une meilleure prise en charge de I’ hépatiteC, ces données
devraient permettre d’ établirdes comparaisons inter-régionales et de fournir des éléments au
niveau national pour le suivi de la politique mise en place.
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Poles de référenceet réseaux HépatiteC

réseau Val d Oise

[REGION Centre Hospitalier Service
Pole de référence
ALSACE Strasbourg Pr Doffoel
ANTILLES-GUYANE Fort-de-France Dr Edouard
AQUITAINE Bordeaux Pr Couzigou
AUVERGNE Clermont-Ferrand Pr Bommelaer
BOURGOGNE Dijon Pr Faivre
BRETAGNE Rennes Pr Brissot
CENTRE Tours Pr Metman
CHAMPAGNE-ARDENNE Reims Pr Thiefin -
FRANCHE-COMTE Besangon Pr Miguet
HAUTE-NORMANDIE Rouen Pr Colin
BASSE-NORMANDIE Caen Pr Dao
LANGUEDOC-ROUSSILLON Montpellier Pr Larrey
LIMOUSIN Limoges Pr Pillegand
LORRAINE Nancy Pr Gaucher
Metz Dr Raabe
MIDI-PYRENEES Toulouse Pr Pascal
NORD-PAS-DE-CALAIS Liile Pr Paris
PACA Marseille Pr Gauthier
Nice Pr Rampal
PAYS DE LOIRE Angers Pr Cales
TNantes P Galiche
PICARDIE Amiens Pr Capron
POITOU-CHARENTES Poitiers Pr  Morichau-Beauchant
RHONE-ALPES Lyon Pr Trepo
Grenoble Pr Zarski
ILE DE FRANCE Beaujon Pr Ertinger
réseau Paris-Nord Dr Marcellin

Dr Roche-sicot

réseau  Yvelines Dr Eugene
St-Antoine Pr Poupon
réseau Paris-Est Dr Serfaty
réseau Est Dr Beaugrand
Créteil Pr Dhumeaux
réseau Sud-Est Pr Dhumeaux
réseau Essonne Dr Denis
Pitié  Salpétriére Pr Poynard
réseau  Paris-Sud Pr Buffet
Necker Pr Berthelot
réseau Ouest Dr Pol

DH-EO2-24/06/1998
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Bilan des crédits spécifiques VHC attribués aux hopitaux en 1993

Direction des hopitaux = bureau EQ2

En 1998, une enveloppe spécifique de 12 millions de francs avait été attribuée aux ARH
pour soutenir les services hospitaliers prenant en charge des personnes atteintes d’” hépatiteC.

Les ARH ont été invitées a faire connaitre a la Direction des hopitaux I’ utilisationdes
crédits qui leur avaient été octroyés. Les réponses étaient attendues avant le 15 septembre.
Deux relances ont été effectu¢es depuis cette date. A ce jour, 23 régions sur 24 nous ont
adressé un questionnaire dont 6 réponses étaient incomplétes. Parmi elles. la Bretagne nous
informait que les crédits seraient répartis en 1999.

Au total, les informations recueillies concement 78 départements. Parmi eux. 33 n’ ont
recu aucun crédit (annexe = carte 1). Pour les 45 restants, une enveloppe de 10.204 millions
de francs sur un montant total de 12 MF a ét¢ répartie dans 56 établissements hospitaliers
pour un total de 59 services (annexe 2).

Les services bénéficiaires :

La spécialité du service n’ estpas précisée pour 21 d” entreeux. Sur les 38 services qui
apportent cette information, 69% relévent de I’ hépato-gastro-entérologie et 18% sont des
services de médecine interne (graphique 1). Les 5 services restants sont de spécialités
diverses : UCSA, virologie, pharmacie, maladies infectieuses.

Graphique 1

Services bénéficiaires de crédits VHC en 1998
répartition par spécialité

p=38 services

médecine

hé pato-gas tro- 18%
enté rologie
49%
autres
13%

Vingt-quatre poles de référence sur 30 ont bénéficié de crédits a hauteur de 7,4 millions
de francs soit 72 % des crédits. Parmi eux, 8 pdles de province ont bénéficié de la totalité des
crédits octroyés a la région (Annexe - carte 2). Neuf régions ont financé d” autreshopitaux en
plus des poles. Seules les régions Aquitaine et Bourgogne ont choisi de déléguer la totalité des
crédits a d” autresétablissements que le pole. Les crédits délégués a |’ AP-HP ont été attribués
aux 5 poles de référence et a un réseau.
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Onze établissements hospitaliers ont signalé la création ou le renforcement des réseaux
ville-hopital. Parmi ceux-ci, 3 avaient déja bénéficié de crédits en 1996 au moment de la
création des pdles. Pour les autres, il s* agitsoit de création soit d’ extensiondu réseau a
d’ autres hopitaux. Les régions Corse, Champagne-Ardenneet Ile-de France (hors AP-HP) ont
utilisé la totalité de leurs crédits a la création ou au renforcement de ces réseaux.

L’ utilisationdes crédits

L’ utilisationdes crédits a été précisée a hauteur de 9,689 MF.

Quatre-vingt-deux pour cent des crédits ont été utilisés pour le financement d” emplois
(graphique 2). Ainsi, ont ét¢ créés dans 39 établissements hospitaliers : 85 vacations
médicales hebdomadaires (soit 7,7 équivalents temps plein), 3 équivalents temps plein de
praticien hospitalier et 15.8 personnels non médicaux. Parmi ces demiers. figurent 6
secrétaires médicales et 5,5 techniciens de laboratoires (dont 4.5 a I AP-HP).

en ETP

Vacations médicales 7.7
Praticiens hospitaliers 3
Secrétaires médicales 6
Techniciens de laboratoire 55
Autre personnel non medical 43
total , 26,8
Tps pers. non méd. non 2
précisé

Tps pers. méd. non précisé 2

Les dépenses en réactifs pour les tests génotypiques s’ éleventa 2 12 000 francs (soit
2.2% des crédits) et les dépenses en Interféron et Ribavirine a 620 000 francs (6,4% des
crédits). Les autres postes de dépenses (10.4%) concernent des dépens . médicales et
pharmaceutiques. des crédits d” études Deux établissements ont utilisé ces crédits pour I’ achat
de matériel informatique.

Graphique 2

Utilisation des crédits spécifiques VHC - 1998
répartition par nature des dépenses

traite me nts
interféron + emplois
ribavirine 82%

6% .
M
réactifs tests
génotypiques
2%

autres total : 9,689 MF
10%

RLITO001685_0071



Conclusion

Les quelques informations tirées des bilans d’ utilisationdes crédits spécifiques VHC
appellent les trois remarques suivantes :

- la plus grande partie des crédits a été attribuée-aux pdles: de- référence méme si
treize régions ont également financé d’ autreshopitaux.

- les crédits ont surtout permis la création d” emploisce qui correspond bien aux
orientations de la circulaire.

- onze réseaux ville- hopital ont ét¢ créés ou renforcés ce qui tmoigne de la
dynamique créée autour de ces structures.

1l faut rappeler que ces crédits s” ajoutentaux 10,7 millions de francs accordés en 1995
et 1996 a I’ occasionde la création des pdles de référence. Ces crédits avaient permis le
financement de 240 vacations médicales et 28,5 emplois non médicaux pour le
fonctionnement des réseaux afférents aux poles (annexe 3).

En 1999, une enveloppe supplémentaire d” unmontant de 13 millions de francs a ét¢
déléguée aux ARH pour la prise en charge hospitaliere des personnes touchées par I’ infection
a VHC. Les hopitaux bénéficient donc d” uneenveloppe totale de 35,7 millions de francs pour
améliorer la prise en charge des personnes atteintes d’” hépatiteC.

La circulaire du 20 mai 1999, relative a I organisationdes soins pour cette pathologie,
invite a ne pas concentrer les prises en charge des patients dans les services universitaires qui
accueillent actuellement plus de 60% des patients. Le suivi des personnes atteintes doit
pouvoir s’ effectuer dans les hopitaux périphériques et les prises en charge universitaires
devraient étre réservées aux cas les plus complexes. Pour éviter la multiplicité des vacations et
partager 1’ expertise des centres universitaires, il serait intéressant d’ organiser des
consultations dans les centres hospitaliers généraux a partir des postes de praticiens
hospitaliers créés dans les centres hospitaliers universitaires.
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Annexe - carte 1

Crédits spécifiques VHC 1998

Répartition des départements selon attribution de crédits

M awc crédits (41)
T sans crédit (33)
. non réponse (22)

* pdle de référence

DH/EQ2/31/01/2000
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Annexe - carte 2

Crédits VHC - 1998

Répartition des crédits entre poles et CHG

destination crédit's
H poles (8
pbles + CH (8)
T CHseus (3)

Inconnus  (3)

* Podles de référence
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Annexe

2

ATTRIBUTION DES CREDITS VHC SPECIFIQUES 1998
PAR DEPARTEMENT ET PAR HOPITAL

iGION Etablissement ité du service | Crédits fiéchés Utiis]{*on des crédits 1998 en KF
N | hospiiaser___| Poie etnom WC Examens || Méd-_| | Emplois | Autres “= (1) Nb et nature des emplois crées
DEPARTEMENT du chef de service on KF @bo || iments* () (i) (2) préciser
SACE 371
Bas-Rhin| 67 |CHU Strasbourg | x |nepato-gasuo-entero 2220 2226 1 attaché (260 vm), 0.5 sem
Haut-Rhin] 68 _|CH Muthouse hépato-gastro-entéro 74.2] 74,2 |renforcement sec
™66 |CH Coimar hépato-gastro-entérd Tz 742 renfct sec
(TILLES-GUYANE 120 | ] [
Guadsioupe] 871 |CH Pointe--Pitre | 53] 532
Guyane| 973 |CH Cayenne Médecine - 76 |
Martinique 672 QHU Fort-de-F. x__|népato-gastro-sntéro 4 30 e sltoumitures dvers |
MITAINE 591
Gi ™ T
‘énées- iques | 64 [CH Bayonne Médecne meme 53 R — U
CH Pau Pharmacie - Labo 76 Eal 38! . e
Landes| 40 0 [ o
Dordogne| 24 0 R ]
Lotet G 47 [} I
IVERGNE 405 —
Puy de Ddme{ 63 |CHU Clermont-F. 155/ 155 8 vm .
CHU Ciermont-F. x |hépato-gastro-entéra 250 250 ]
Alier] 3 0 | — —
Cantal| 15 0 [ —
Haute-Lore| 43 0 ! [ L
\SSE NORMANDIE 259 N ]
Calvados| 14 )
Ome| 61 E——
Manche| 50 0
JURGOGNE 219
Céte ¢'Or| 21 0
Sadne et Loire| 71 ICHC 6 73 50 23]0.25 sem
Niévre| 58 [CH Nevers 7 20 33 20 1 vm
Yonne :: -
PG v oo 0 =
Morbihan| 56 5 i Tt
o Fmsere[ 20 | SR IR
~Cotes dAmor| 22 | 0 . I N I —
ENTRE B 6] 1 - o B
Indre et Loire| 37 |CHU Tours x I /2 D 46 124.4 12 ym:divers
o _ Loiret| 45 |CHR Oriéans . 55,8 1. 55.6 |[dphm
Indre| 36 |CHC a7 o 21.7 [dphm
. -._._Cher] 18 ICH Bourges _ . 166 ) B 166 pers médical
__Eureetloir| 28 |CH Chanres - Tl 233 - reactifs
CH Dreux 233 23.25 |réseau informatique__ . . . . . .
—__LoretCer| 41 |[CHBlois _ - anf 31 dphm
HAMPAGNE ARDENNES 2668 — T - - - U —
Mame| 51 |CHU Reims X R7% ) 146
T 77 " Aube| 10 [CH Troyes T 40 40
es| 8 | B ) 40 40
4wl - L
3%
3| B
110 1ol
2|~ 2
. 0 —
Jura| 38 ) | o
Haite-Sasne| 70 | - 0 P R R o
IAUTE-NORMANDIE _ ’ B PR R
Seine -Martume| 76 633 633 transt ph tp+2 172 ph pour may 86 |
Eure 0 o o
EDEFRANCE |
" “Pans C 0) ) o ) e
~ Yvelines| 7 0 - - N o
Val d'Oise T o ) D .
Seine-Saint-Denis } i i | N
Hauts-de-Seine - 350 350 172 mé
7 "Val de Mame| 94 _ - ol B . ) .
; et Mame| 77 |CH Melun T |vh - médecme digestive| 270] Tl a0l |svm.12ide .
E 91 |CHEWy " |vh-gastro-entero | 214 " eed| T 12581] 05sem. 3vm
OC-ROUSSILLY so4| | T o |1 ]
- Heraut] 34 JCHU Montp x_|hepatogastoentero | - T y.5|actions difoNR_____——
- CH Béziers hépato-gastro-entéro _"; ” 1vm
| Jcnsee | [medecne neme o
Gard| 30 |CHARs médecine interme ] Y
© 712 “Jcnu Nimes |népato-gastro-entero R | 2vm o
Aude| 11|~ o

Page 1

RLITO001685_0076



Annexe 2

ATTRIBUTION DES CREDITS WC SPECIFIQUES 1998
PAR DEPARTEMENT ET PAR HOPITAL

JEGION Etad service s Utitisation des crpdiits 1998 en KF-
1— N° | hospitaier | Ple et nom VAC E Méd- | [Empiois | Autres [ (1) Nb et nature des emplors crees
1 —DEPARTEMENT du chef de service CLG TE00 ~ | Caments (1) (2) (2) p
| yrénées-Onentales _68
] Lozére| 48 7
IMOUSIN 124
T Hauts Vienne|| ©_|CHU Limoges X ™7 ~=80 31172 sem. maténiel
_ _ Comeze| 19 Y e
creuse | 23 0 B
ORRAINE 302 _
| Meurthe el__Moseils 54 |CHU Nancy, x_|hépato-gastro-entéro 240 240 Tide D
Moselle| 57 |CHR Metz-Thionvil| x| hépato-gastro-entéro 152 } 132 2016 vm .
) Vosges| 88 0 | U
Meuse| 55 of e
AIDIPYRENEES | 515 T '
__ Haute-Garonne 31 2 JU—
- Tam| 81 ? ]
Hautes-Pyrénées| 65 2 -
Tamet G 82 JCHA 50 50 o _
Lot] 46 |CH Cahors A inteme 25 25 transfo ass enph
Gers| 32 ) p_
Aveyron| 12 |CH Rodez hépato-gastro-entéro 9
CH Rodez Mool ineme ? e
_’_. Anége| 9 | C s e | T I
NORD-PAS-DE-CALAIS _ 720 -
~_____ Nord | 59 |CHU Litle X |hépato-gastro-entéro 570 570 _{tteb1as3vac psycho,3 vm (CS aval
 Pas-de-Calais| 62 |CH Béthune UCSA 75 75
o CH Arras UCSA 75 75 I
SACA 1078 ]
Bouches-du-Rhéne| 13 _|CHR Marseilie X |hépato-gastro-entéro 570 ) 455 115|172 ph, 172 sem, crédits d'études
Alpes-Maritimes] 6 {CHU Nice x__|hépato-gastro-entéro 508 455 53172 ph. 1/2 sem. crédits détudes
__ Vaucluse| 84 | .0 ~ —
R L1 7% IR ... _ «
Hautes-Alpes| 5 T T T o B ~
repovene] 4 | - e ]
E B I B I N -
“Lore-Atiantique| 44 . I [ -
Maine et Loire] 49 L - o N
Vendée| 85 | ___ o B B D
T sartne| 72 o —
, Mayenne| 53 i | o Tl —_—
nrcAnDIE
o me| 80 270 ovin o
. Ose[ 80 ' A I P M —
. Asne} 2 0 ) . _4
POITOU-CHARENTE | I IR D e
Charente| 16_ 0 N I R ]
Vienne| 86 258 | 200 58]|1 sem + dmph o
Charente-Maritime| 17 _ R 0 e
Deux-Sevres [7 © T Y ) D T
REUNION 83 o o I D B )
974 CHOFéxGuyon } |7 | i - o
“kcH sudréunion | |Médecine ] ]
RHONE-ALPES ) T e — ="
Rhone|69 HiCL T x " |repatcgastro-entéro T R TR - |
isere |38 JHU Grenoble | x |népato-gastro-entéero el T Tlewvm o
ICHU Grenab "7 | matadies mfectieuses 8y avm )
Haute-Savoie|7 477 |~ o T e
Savoie|7 3 B T T
Louq 42 o . 77_ e =
An| 1 - — | o T i —
Ardecne| 7 ) I —
“oremel2e | T T [ N T
[otat France hors APHHP o _ . 8450 21225  6X.179] 571691 101065 —
1
AP-HP Beauion | x [hepalo-gasiib-oTiey | 356, bl %% | . Jsvmelteo —
|Henn Mongor ] x” |nepatogastroemero ||~ 36 |} fj 3% 4 . jsvmetle o
. Jean Verdier hépato-gastro-entéro || /L » | 383 D Svm+05leb+05sem
x [hepatogastroentéro (| 353} 353 | |5vm+05leb+05sem
"3 |népatogastroenero || 386 | T ) 3%} [svmetled _
x _|népato-gastro-entéro 353 353 5vm +0.5leb + 0,5 sem
Total AP-HP | 2100 11 A . 2127 o o
1
Total France |} _ ] 10577
Page 2
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Annexe 3

HEPATITE C - CREDITS OCTROYES ET EMPLOIS CREES

1995-1996
REGION POLES CREDITS EMPLOIS CREES
DEPARTEMENT1 N° en KF Vac.Méd. Emp.non méd.
ALSACE
Bas-Rhin| 67 $trasbourg 332 6 1
ANTILLES-GUYANE
Martiniqugd 972 Hort-de-France 400 10 1
AQUITAINE
Gironde] 33 HBordeaux 420 10 1
AUVERGNE
Puy de Dénje 63 (lermont-Ferrand 312 6 1
BASSE-NORMANDIE
Calvados 14 [Paen 312 6 1
BOURGOGNE
céte ¢'Qr 21 Dijon 312 6 1
BRETAGNE
lle et Vilaife 35 Rennes 500 10 1.5
CENTRE
Indre et Lofre 37 [fours 400 10 1
CHAMPAGNE-ARDENNE
Marne| 51 Reims 312 6 1
FRANCHE-COMTE
Doubs| 25 [Besancon 312 6 1
HAUTE-NORMANDIE
Seine-Maritimg 76 Rouen 332 6 1
ILE DE FRANCE
Yvelines| 76 Poissy 232 6 05
Val d'Oise 95 Haubonne 232 6 0,5
Essonnel 91 Qorbeil-Essonne 232 6 0.5
LANGUEDOC-ROUSSILLON
Hérault| 34 Montpellier 400 10 1
LIMOUSIN
Haute -Vienne 67 limoges 312 6 1
LORRAINE
Meurthe et Moselle 54 INancy 232 6 0.5]
Mosellel 57 [Metz-Thionville 232 6 0,5
MIDI-PYRENEES
Haute-Garonng 31 Toulouse 400 10 1
NORD-PAS-DE-CALAIS
Nord| 59 lilie 500 10 1.9
PACA
Bouches-du-Rhénel 13 Marseille 530 10 1,5
Alpes-Maritimes| 6  |Nice 232 6 05
PAYS DE LOIRE
Lome-Atlantique 44 Nantes 232 6 0.5
Maine et Lorfe 49 Angers 232 6 0.5]
PICARDIE
Somme 60 Amiens 312 6 1
POITOU-CHARENTES ,
Vienne | 66 Portiers 312 6 1
RHONE-ALPES
Rhéne| 69 Uyon 430 10 1
Isére | 36 Qrenoble 312 6 1
TOTAL FRANCE HORS AP-HP 9306 204 255
AP-HP PARIS 96 1392 36 3
TOTAL 10 700 240 285
DH-E02-27/01/2000
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Ministére de ’Emploi et de la Solidarité
Secrétariat d’Etat a la Santé et a I’Action Sociale
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75007 PARIS

Tél. : 01.40.56.58.33 —~ 01.40.56.46.58
Fax : 01.40.56.58.30
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SOCIETE

LE MONDE / MARD! 17 OCTOBRE 2000113

Le
trans

emenentenforeela sécunte

onnelleontre]” avistes experts

Le coiit des dépistages supplémentaires souléve des questions éthiques

En annoncantyendredi13 octobre,une sériede pas suivre les avis des experts scientifiques.
Dans plusieursrapports, ceux-ci estimaientque tiquedes virusdu sidaet de i’héaptit€, ne jus-
les bénéficesde ce nouveaudépistagepasé sur

mesures

LE GOUVERNEMENTA annon-
ce, vendredi 13 octobre, des me-
sures pour « renforcer la sécurité
transfusionnelle », qui pourraielnt

ovoquer une polémique avec les
gr]ﬂieolg scientifiques. qLe dispositif
adopte par les pouvoirs publics va,
en effet, 3 I’ encontrede tous ceux
= médecins, virologistes, écono-
mistes de la santé ~ qui, ces der-
nigres années, ont été conduits 2
travailler sur ce sujet. Plus de quin-
ze ans aprés les profonds dysfonc-

estinées & ¢ renforcer /a sécurité trans-
fusionnelle », le gouvernement a choisi de ne

neur de sang, de la présence de
fragments du patrimoine géné-
tique des virus du sida et de Phé-
patite C. Cette forme de depistage
- dénommée depistage géno-
mique viral (DGV) - est au-
jourd’hui possible grice aux déve-
loppements des techniques de
virologie moléculaire accomplis
ces derniéres années. Par rapport
aux différents procédés actuelle-
ment mis en ceuvre, ce depistage
permet de réduire la durée de %a

360 millionsde francs pour uneannée de vie gagnée

Dans une analyse économique sur le principe de garantic de sé-
curité en transfusion sanguine, Jean-Paul Moattl (unité 379 de PIn-
serm) évalue i 360 millions de francs le prix d’une année de vie po-

tentiellement

Phépatite C. «

éainée & partir de l’introduction du DGV pour
chiffre considérably(..) est a rapprocherdes ratios de

‘ond maximal en matiere de sécurité

50000 francs par année de vie lg;tentiellementgagnée qui sont au-

Jourd' hui considérés comme un p
routiére ou qui corr

taux avancées les plus vécentes de I'hor-

monothérapiect de la chimiothérapie pour le cancer du sein chez les
fermmes préménopausées, écxit M. Moatti (Transfus Clin Biol 2000;
tome 7). L'occultationde ces parametres Economiques entrerait en
contradictionavec les éthiques collectivesrespectueusesde la dignité de
chaque individuet le souci de transparencedes débats démocratiques.

tionnements § I’ originedes af-"
faires du sang contamine et cinq
ans aprés Iémergence du principe
de précaution dans le champ de la
décision politique, cette mesure
éclaire les nouvelles et lourdes
questions éthiques qui peuvent
naife de la quéte du risque zéro
en matigre biologique et médicale.
La decision annoncée par le mi-
nistere de I” emploiet de la solida-
rité ainsi que par le secrétariat
d’Etat 3 la santé consiste 2 organi-
ser le depistage, chez chaque don-

période durant laquelle la pré-
sence des virus responsables du si-
da et de I'hépatite C 1’ estpas dé-
tectée.

« La plupart des pays industriali-
§és sengagent dans cette voie,
d'ores et déja obligatoire pour la
qualification du plasma, utilisé pour
fabriquer des médicaments, pré-
cise-t-on auprés du gouverne-
ment. Une évaluation vient d'étre
menée par ['Etablissement frangais
du sang et par 'Agence frangaise de
sécurité sanitaire des produits de

santé afin de préciser la pertinence
d’une ftelle méthode et son impact
sur lorganisation des plateaux de
qualification biologique des dons de
sang. »

Au vu de cette évaluation et
compte tenu du fait que la nuse en
place du DGV «ne posait pas de
difficulté technique » et qu’ elle
« n’entrainait aucune conséquence
négative sur la disponibilité des pro-
duits sanguins », les autorites sani-
taires ont décidé que ce depistage
serait opérationnel « dans le cou-
rant du premier semestre 2001 ».

Pour Ie gouvermnement 1’ intro-
duction de cette technique « satis-
fait a [I'objectifprioritaire de P'amé-
lioration continue de la transfusion
sanguine. » Elle vient aussi
compléter le dispositif de sécurité
transfusionnelle « qui repose sur la
sélection des donneurs, les tests de
dépistage des maladies transmis-
sibles réalisés sur les dons ainsi que
sur les procédés de préparation ¢t
les traitements  d’élimination ou
d’inactivation virale qu’il est pos-
sible d’appliquer sur les produits. »

Auprés du secrétariat d’Etat 2 la
santé on confie toutefois avoir
longtemps hésité avant de prendre
une telle decision contraire 2 tous
les avis des experts officiellement
saisis de cette question. Daté du
4 décembre 1998, un premier rap-
port avait, sur ce théme, été de-
mandé & un groupe de quarante
spécialistes préside par le profes-
seur Frangoise Brun-Vezinet (ho-
pital Bichat-Claude-Bemard, Pa-
ris). Les auteurs expliquaient, en
substance, qu’ une telle mesure
n’était nullement justifiée, son
coit économique depassant de

trés loin le bénéfice médical qui _

pouvait en étre attendu.,
Un deuxigéme rapport, consacre

au seul DGV de Pagent pathogéne
_Tesponsable-de Thépatite"C, avait, ~~ mesure donf e X
par la suite” ét€ "demande & un fice était 2 cé-point élevé « hypo-

groupe de vingt-cing experts pré-
sidé par le professeur Christine
Rouzioux (hdpital Necker-Enfants
Malades, Paris). Daté de juillet
2000, ce document trés détaillé
confirmait les conclusions du pre-
mier et mettait les autorites gou-
vememmentales en  garde contre les
risques inhérents a une telle me-
sure dont la rentabilité était, selon
eux, trés discutable compte tenu
de Tefficacité de 1" ensembledu dis-
positif actuel de sécurité transfu-

larecherche de fragments du patrimoine géné-

tifiaienpas son coiit trés éleve.

sionnelle. En pratique, ils esti-
maient que le colit d’ un déces par
hépatite C évité grice a cette me-
sure pouvait étre estimé entre
3,3 et 52,5 milliards de francs, la
prévention d’ uneinfection post-
transfusionnefle pouvant, quant a
elle, étre estimée entre 12,5 et
200 mullions de francs.

Les experts font valoir qu” en
toute hypothese I’ introduction du
DGV pour les agents pathogénes
du sida et de I’ hépatiteC ne par-
viendraita prévenir que moins de
trois cas annuels d” infections post-
transfusionnelles. «Nous attirons
lattention sur le fait que la mobili-
sation des ressources que nécessite-

Le ministére confie
avoir longtemps
hésité avant de
prendre cette décision

rait Pimplantation du DGV pour
[‘hépatite C (entre 100 ¢t 200 mil-
lions de francs) pourrait étre utilisée
beaucoup plus efficacement, peut-
on lire dans le rapport du groupe
présidé par le professeur Rou-
Zioux. Ces ressources pourraient,
par exemple, étre ptilisées A des fins
de prévention et de prise en charge
des personnes atteintes par le virus
de /‘hépatite Cpuisque 50 % d’entre
elles ignorent encore leur statut sé-
rologique -soit environ
200 000 personnes = et sont, par
conséquent,’ privées de l'accés aux
traitements  actuellement  dispo-
nibles.» " o
Ces mémes experts expliquaient
aussi aux autorités gouvernemen-
tales_que la mise en place d’ une

“miésure dont le Tapport cott-béné-

théquerait les décisions @ venir dans
le domaine de la transfusion san-
guine et de la santépublique », «En
effet, expliquaient-ils, ce type de
décision est susceptible, non seule-
ment d’imposer l'adoption de toute
nouvelle mesure aussi peu efficace
quant au rapport colt-bénéfice

mais aussi dinterdire la possibilité
de revenir sur une mesure dont le
rapport serait du méme ordre. »

Jeun-Yves  Nau
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Théme n°3

L’HEPATITE C :
QUELLES POLITIQUES ET QUELS MOYENS FACE A
UN PROBLEME MAJEUR DE SANTE PUBLIQUE ?

Résumé :
L' hépatiteC est-elleun enjeu majeur de santé publiqueen France ?
Pour répondre a cette question, le groupe a rencontré divers intervenants (DHOS,
DGS, professionnelsde santé, associations...) parallélementa un travail de recherche
documentaire.
Isolé en 1989, le virus de I' hépatiteC (VHC) se transmet quasi exclusivementpar voie
sanguineet peut évoluer, entre 10 et 20 ans, et de fagon souvent silencieuse vers une
cirrhose, voire un cancer du foie. 150 millions de personnessont porteurs de ce virus
dans le monde, dont 600 000 en France, en majorité des toxicomanes ou des
personnes transfusées avant 1991.
Un Programmenationalde Iutte a été mis en place a partir de janvier 1999. Définissant
sur 4 ans des priorités nationales, il vise a renforcerl’ accésau dépistageet a I offrede
soins par un travail en réseau, a réduire les risques de nouvelles contaminationset a
ameéliorer les connaissances scientifiques.
Au-dela de ces aspects aspects purement sanitaires, cette maladie présente en outre
des enjeux économiques et juridiques importants, notamment en matiere de
responsabilité.
A plus d’ untitre, donc, I hépatiteC apparaitcomme un enjeu majeur de santé publique,
qui intéressea la fois la communautéscientifiqueet les pouvoirs publics. Pourtant, en
dépit des moyens existants, on peut observer des faiblessesdans le dispositif mis en
oeuvre pour lutter contre cette maladie. Des propositions d amélioratioront donc été

envisagéespar le groupe en conclusion.
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