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> Une étude épidémiologique menée en 2004
en Cote d’Or et dans le Doubs révélait que
parmi 1 251 patients porteurs du VHC, un sur 4
était traité et un sur 6 ne bénéficiait d’aucune
prise en charge. Une étude qualitative faite en
Bourgogne en 2006-2008 visait a identifier les
raisons de I'insuffisance de soins ; 25 médecins
ont été interrogés sur leur confrontation a I’in-
fection par le VHC et les difficultés de sa prise
en charge, et 27 patients atteints d’hépatite
chronique C sur les circonstances du dépistage
et du diagnostic, 'itinéraire de soins, la repré-
sentation et le vécu de la maladie et du traite-
ment, les relations avec les soignants. L’étude
a révélé une grande variabilité dans les délais
entre le diagnostic, la consultation en hépato-
logie et I'instauration du traitement; celle-ci
est en grande partie expliquée par les modali-
tés du fonctionnement de la relation médecins-
patients et des choix de prise en charge faits
par les médecins impliqués. <
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Uamélioration du dépistage et du traitement de I’hé-
patite C est un objectif majeur du programme national
de lutte contre les infections virales C [1]. Une étude
épidémiologique réalisée en population générale dans
la Cote d’Or et le Doubs [2] auprés de 1251 patients
porteurs du VHC (virus de I’hépatite C) révélait que:
(1) un patient sur 6 échappait a la prise en charge
aprés le diagnostic; (2) seul un sur 4 parmi les
patients suivis était traité, avec un délai médian de
8,5 mois entre le moment du diagnostic et le début du
traitement ; (3) les patients de plus de 65 ans et les
femmes, par rapport aux hommes, bénéficiaient d’une
moins bonne prise en charge. Il fallait donc identifier
les raisons de ces insuffisances qui compromettaient
les efforts réalisés dans le dépistage avec le bénéfice
qu’on peut en attendre compte tenu de I’amélioration
démontrée de I’efficacité des traitements antiviraux.
Des études montrent I'implication limitée des géné-
ralistes dans le dépistage du VHC [3-4], la nécessité
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patients usagers de dro-
gue [9-14], la détériora-
tion de la qualité de vie,
les problemes financiers
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et matériels, ainsi que
les troubles affectifs que
provoquent le traitement,
sa rupture ou son échec
[15-19].

Pour comprendre I'insuffisance de prise en charge des
patients atteints d’hépatite C, nous avons mené une
étude qualitative en Bourgogne, entre 2006 et 2008';
celle-ci a été congue a partir des hypotheses suivantes :
la relation médecins-patients jouerait un réle majeur
dans I'acceptation du traitement [20]; les stratégies
thérapeutiques varieraient selon les médecins et le type
de patients [12, 15].

! Cette étude a été financée par I’Agence nationale de recherches sur le sida et les
hépatites virales (Anrs).

http://www.medecinesciences.org ou http://dx.doi.org/10.1051/medsci/2009255519
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Méthodologie

U'anthropologue? a conduit des entretiens semi-directifs auprés de
25 médecins et de 27 personnes atteintes d’hépatite chronique C, en
veillant a recueillir le vécu et le ressenti individuel et en évitant un
discours normatif, comme I’exige la méthode qualitative de recueil
de données en anthropologie. U'entretien s’est fait a partir d’un guide
succinct, ce qui a permis la relance constante en fonction des réponses
recues ; chaque entretien est donc singulier. Les personnes interrogées
ont signé un consentement éclairé et accepté I'enregistrement, effacé
apres transcription intégrale anonymisée ; aucune n’a été rémunérée.
Les médecins ont été sélectionnés selon un choix raisonné: 13 géné-
ralistes, dont 3 avaient une pratique en addictologie, 5 exergaient en
zone rurale ou semi-rurale et 8 en zone urbaine ; 5 gastroentérologues
libéraux et 5 hépatogastroentérologues® hospitaliers ; 2 médecins
intervenant en milieu carcéral ; 1 addictologue hospitalier ayant une
grande expérience en milieu précaire. Lanthropologue les a interrogés
sur leur lieu d’exercice : les questions portaient sur la fréquence de
leur confrontation a I’hépatite C, les difficultés rencontrées face aux
propositions d’examens de bilan, de consultation en hépatologie, de
traitement ou de suivi psychiatrique.

Vingt-deux patients sur 27 ont été recrutés via le service d’hépatologie
du CHU de référence; 4 ont été adressés par des médecins extérieurs
interrogés dans le cadre de cette étude, et 1 via une relation personnelle
de I'anthropologue. La répartition des 27 patients selon la catégorie
socioprofessionnelle était : 1 ouvrier, 11 employés, 2 artisans, 2 exergant
en profession libérale, 2 en recherche d’emploi, 7 retraités et 2 bénéfi-
ciaires de I’allocation aux adultes handicapés®. 'dge médian était de
50 ans, avec pour extrémes : 33 ans (homme) et 75 ans (femme).
Différents lieux d’entretien ont été proposés aux patients (CHU,
domicile, lieu au choix & indiquer) ; 18 sur 27 ont choisi I’entretien a
domicile. Les autres ont préféré le CHU (6 cas) - ol I’entretien s’est
tenu dans un local autre que le lieu de consultation habituel -, une
structure d’accueil médico-social (1 cas), le lieu de travail (2 cas).
La proposition d’entretien a domicile visait a donner aux patients un
espace de liberté d’expression permettant une prise de distance par
rapport au contexte médical. Elle permettait aussi I’observation du
contexte social, indispensable a la compréhension du patient, non pas
uniquement en tant qu’individu malade, mais aussi en tant qu’étre
social. Les patients ont été interrogés sur les circonstances du dia-
gnostic, I'itinéraire de soins, la représentation et le vécu de la maladie
et du traitement, la relation avec les médecins, le réle de I’entourage.

Résultats

U'analyse a révélé que la principale difficulté de la prise en charge des
patients atteints d’hépatite chronique C était la nature de I’infection

? Catherine Enel, premier auteur de cet article.
¥ Pour des raisons de commodité, nous utiliserons le terme « hépatologue » dans le texte.

* Jusqu’en 2005, PAAH était accordée par la commission technique d’orientation et de reclassement
professionnel (COTOREP), remplacée depuis par la commission des droits et de I’autonomie des personnes
handicapées (CDAPH).
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et de son traitement. Il était malaisé pour les médecins
de suspecter cette hépatite, souvent asymptomatique
et d’évolution lente vers la chronicité, et difficile pour
les patients de I’appréhender. Parce qu’il était pro-
longé, le traitement de référence’ entrainait des effets
iatrogenes redoutés et ne garantissait pas une éradica-
tion du virus. Les médecins étaient donc réticents a le
proposer et les patients a I’accepter.

Les entretiens avec les patients ont permis
Iidentification de 3 groupes de patients

Entretiens avec les patients

L’étude a révélé chez certains patients des délais tres
longs, une a deux décennies parfois, entre le diagnostic
d’hépatite chronique C et le début du traitement, alors
que chez d’autres, la prise en charge thérapeutique
avait été instaurée dans les quelques mois qui avaient
suivi ce diagnostic. Pour comprendre ces différences, et
a la lumiére de ce que laissaient entrevoir les entretiens,
les patients interrogés ont été répartis en 3 groupes, en
fonction des délais mentionnés dans I’entretien entre le
diagnostic d’hépatite chronique C et I’acceptation du
démarrage du traitement :

1. Un groupe de 12 patients (5 hommes et 7 femmes)
ayant accepté rapidement de débuter le traitement.

2. lh groupe de 12 patients (2 hommes et 10 fem-
mes) ayant accepté le principe du traitement mais
en retardant le début, plus ou moins avec accord de
I’hépatologue.

3. W groupe de 3 patients (2 hommes et 1 femme)
souhaitant se traiter mais ne pouvant passer a 'acte.

« Dans le premier groupe, les patients présentaient une
infection symptomatique et admettaient leur maladie.
lIs avaient rapidement adhéré a la proposition, souvent
faite par le médecin généraliste, de consulter en hépato-
logie pour bilan (y compris la ponction biopsie hépatique
souvent présentée comme un frein a la prise en charge).
Une fois confirmée la nécessité du traitement, il avait
été commencé promptement. Ce groupe comportait
des patients contaminés lors d’un acte médical et des
ex-usagers de drogue. Chez ces derniers, le diagnostic
d’hépatite C avait été fait longtemps apres le sevrage,
mais peu de temps avant le début du traitement qui
représentait soudain Iultime étape @ un retour a la vie
d’avant la drogue. Deux patients avaient été traités sans
succes par monothérapie, un autre avait été jugé non
éligible pour I'indication d’une monothérapie; des que
la proposition de traitement par bithérapie leur avait
été faite, ils y avaient adhéré. Uitinéraire de soins de

% Association d’Interféron pégylé et de ribavirine.



deux patients comportait un délai de plusieurs années
entre la révélation de la séropositivité VHC et le début
du traitement car le médecin généraliste avait attendu
avant de les orienter en hépatologie, sur le seul argument
d’un taux de transaminases demeuré normal, sans qu’il y
ait eu de mesure de la virémie. Ces deux patients avaient
fait totalement confiance a leur médecin traitant pen-
dant toutes ces années. Une élévation des transamina-
ses ou le remplacement, par un confrére plus jeune, du
médecin traitant parti a la retraite avaient stimulé une
modification de la prise en charge, avec proposition de
consultation en hépatologie puis de traitement antiviral.
« Dans le deuxiéeme groupe, ’hépatite chronique C était
asymptomatique et sa découverte souvent fortuite. Les
patients ne présentaient pas de Iésions hépatiques alar-
mantes et ne se considéraient pas comme malades. Le
traitement préventif d’éventuelles complications, poten-
tiellement pénible, était reporté d’un commun accord
entre ’hépatologue et le patient, pour des raisons socia-
les, familiales, économiques ou professionnelles jugées
prioritaires. La balance bénéfice-risque penchait ici en
faveur d’une abstention thérapeutique. L'argument de la
présence d’un génotype viral indiquant une hépatite plus
chimiosensible ne paraissait pas inciter les patients de
ce groupe a débuter un traitement. Ce groupe comprenait
surtout des femmes agées de 50 a 70 ans, échaudées par
une thérapeutique médicale a I'origine de leur infection
par le VHC, menant de front une vie familiale, sociale et
professionnelle. Elles craignaient que le traitement anti-
viral ne les entraine dans un épisode de « mort sociale »
et hésitaient a perdre leur intégrité physique (asthénie,
irritabilité, chute de cheveux), & donner d’elles une image
dégradée ou a faire I'objet de déductions péjoratives sur
la cause de leur infection. Dans ce groupe, une femme
acceptait un suivi annuel en hépatologie alors qu’elle
refusait le traitement allopathique, lui préférant des
médecines non conventionnelles. Un homme, artisan,
refusait le traitement par crainte des contraintes de
son administration par voie parentérale et d’arréts de
travail - pour lesquels il estimait ne pas avoir une bonne
couverture sociale. Ayant perdu toute confiance dans
I’hépatologue qui avait voulu le forcer a entreprendre
le traitement antiviral, il errait depuis plusieurs années
sans surveillance réguliére, ni en médecine généraliste,
ni en hépatologie, a la recherche d’un traitement par
voie orale.

- Les patients du troisiéme groupe étaient sous traitement
substitutif au moment de I’entretien et pris en charge
principalement par un addictologue, irrégulierement par un
hépatologue. Ils ne cessaient de reporter la mise en route
du traitement dont le principe était pourtant accepté. Ils
nous ont paru encore trop fragiles pour le débuter.
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Entretiens avec les médecins

Les entretiens avec les médecins ont permis I'identification de
divergences dans la prise en charge.

Les entretiens auprés des médecins, généralistes, addictologues,
alcoologues et hépatologues ont permis d’expliquer la grande varia-
bilité des délais entre le diagnostic d’hépatite chronique C et le début
du traitement.

La plupart des médecins généralistes ne sont pas tres a I'aise pour
gérer la prise en charge de I’hépatite C parce que leurs connaissan-
ces sont insuffisantes, ce qu’explique en grande partie le petit nom-
bre de patients concernés. Pour d’autres, qui disaient adresser leurs
patients systématiquement a un hépatologue, les délais étaient
parfois longs. La démarche thérapeutique des hépatologues, qui
s’appuyait, la plupart du temps, sur des éléments objectifs (virolo-
giques, gravité de I’hépatopathie, comorbidités), pouvait toutefois
varier de fagon assez marquée : certains affirmaient traiter tous les
patients qui se présentaient, d’autres se disaient « non acharnés » a
traiter. La plupart des hépatologues et des généralistes jugeaient le
traitement discutable chez les patients de plus de 65 ans.

Pour les usagers de drogues, hépatologues et généralistes disaient
exiger un sevrage ou une substitution avant linitiation d’un traite-
ment antiviral, alors que les addictologues rappelaient que le sevrage
est souvent suivi d’une rechute et que seuls les patients stabilisés
par une substitution adhérent au traitement et le suivent. Ces méde-
cins préféraient s’occuper en priorité de "addiction, des problemes
sociaux, des troubles psychiatriques et pouvaient attendre des années
avant d’orienter le patient en hépatologie. s légitimaient leur atti-
tude par la nécessité d’une longue préparation a I"abandon de 'ad-
diction et a I"acceptation de I’hépatite C. La communication avec ce
type de patients était jugée difficile; les patients étaient obnubilés
par leur dépendance a une substance psychotrope, incapables de se
projeter dans I'avenir et dans un statut de malade, et finalement
non demandeurs de soins. Un seul addictologue jugeait le traitement
possible sans sevrage ou substitution, a condition que des garde-fous
(hospitalisation au début du traitement et encadrement psychiatri-
que) soient mis en place. Un autre addictologue acceptait mal que
I’hépatologue a qui il avait adressé son patient aprés une longue
préparation ait refusé de le traiter. Pour les patients atteints d’hépa-
tite C et gros consommateurs d’alcool, souvent ex-usagers de drogue,
certains hépatologues ne considéraient pas leur dépendance comme
une contre-indication au traitement, alors que les alcoologues insis-
taient sur la précarité du mode de vie de ces patiens qu’ils jugeaient
incompatible avec Iinstauration du traitement sans qu’un sevrage
n’ait été obtenu au préalable.

Discussion

Les raisons du nombre restreint de patients de cette étude sont pro-
bablement multiples. La méconnaissance de la méthode qualitative
a pu soulever la méfiance chez les médecins extérieurs au CHU initia-
teur de I’étude, qui, de ce fait, ont adressé peu de patients. Certains
patients ont pu craindre que le CHU souhaitait les entrainer dans
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un circuit de soins qu’ils refusaient. Aucun patient, parmi ceux qui
avaient recours uniquement aux médecines non conventionnelles n'a
répondu a deux annonces parues dans la presse spécialisée. Enfin,
les addictologues interrogés n’ont pas adressé de patients en phase
d’addiction active, alors que I'infection par le VHC les touche tout
particulierement.

Il existe divers modeles en médecine, comme les modeles bio-
médical et biopsychosocial proposés par M. Vannotti [21], ou les
modeles biomédical, psychologique et sociomédical proposés par
F. Laplantine [22]. Or, nos résultats peuvent s’expliquer a I’aide de
ces modeles si nous étendons leur champ d’application a la relation
médecins-patients. €n effet, nous pensons que la variabilité des
délais entre le diagnostic d’hépatite chronique C et I’instauration
du traitement s’explique par des divergences de modes de fonc-
tionnement de la relation médecins-patients et de choix de prise
en charge.

- Le groupe 1 correspondrait au mode biomédical : les patients adhé-
raient totalement a la médecine allopathique et attribuaient aux
médecins le pouvoir de les guérir, méme s’ils savaient au préalable
que la guérison n’était pas certaine et que le traitement pouvait étre
pénible.

« Le groupe 2 correspondrait au mode sociomédical : les patients ne
remettaient pas en question la médecine allopathique et ne refusaient
pas le traitement, mais souhaitaient le différer. Ce choix pourrait
expliquer la fréquence moindre de femmes traitées [2]. Cependant,
ce mode, qui véhicule la notion du caractere non urgent du traite-
ment, pourrait étre pernicieux car il n’inciterait pas a une surveillance
réguliere.

« Enfin, le groupe 3 correspondrait au mode psychologique, ou biopsy-
chosocial, que nous appellerions plut6t psychosociomédical : il concer-
nerait essentiellement les patients addictifs pris en charge par un
addictologue pour qui les priorités thérapeutiques étaient I"addiction,
les troubles psychiatriques et les difficultés sociales, et non I’hépatite
chronique C. Ici le risque est celui d’'une banalisation de I’hépatite,
chez des patients peu enclins @ admettre la nécessité de soins. Enfin,
les patients qui n’ont pas été pris en charge pour leur hépatite durant
une cure de sevrage alcoolique seraient peu susceptibles de consulter
un hépatologue au sortir de cette cure.

Conclusion

Le mode de fonctionnement de la relation médecins-patients et les
choix de prise en charge faits par les différents acteurs de la lutte
contre I’hépatite C jouent un role important dans I'insuffisance de
la prise en charge des patients. Deux éléments majeurs renforcent
la réticence au soin: la connotation péjorative de I'infection par le
VHC et la crainte de la sévérité des effets secondaires du traitement
actuel. La prise en charge de cette infection se heurte a des limites
individuelles ol ce qui est acceptable pour I’hépatologue ne I’est pas
toujours pour les patients. Dans la relation médecins-patients, les
conditions assurément les plus favorables a I’instauration du traite-
ment sont réunies lorsqu’il y a convergence d’opinion sur le pouvoir

M/S n° 5, vol. 25, mai 2009

de la médecine et la nécessité du traitement allo-
pathique. Il apparait donc indispensable d’agir pour
réduire les hésitations et favoriser Iincitation au trai-
tement. €n particulier, I'importance de certains géno-
types permettant de prédire le succes de la réponse
thérapeutique n’est pas suffisamment percue par les
patients et doit étre mieux expliquée lors des consul-
tations. Favoriser une meilleure acceptation du trai-
tement par les patients et, par ricochet, une moindre
hésitation des médecins a le prescrire, demande une
meilleure communication sur les effets du traitement
et 'atténuation de ses effets iatrogenes.

Plus grande est la divergence de priorités entre les
spécialités médicales, plus long est le délai entre le
diagnostic et le traitement. Des efforts sont nécessaires
a faire en matiére de formation des généralistes dans
le domaine des hépatites virales, et de synchronisation
et de concertation entre les spécialistes impliqués, afin
d’aboutir a un meilleur consensus dans les stratégies
thérapeutiques. ¢

SUMMARY

In chronic hepatitis C,

delays between diagnosis and treatment

are linked to the doctor-patient relationship

An epidemiological survey conducted in Céte d’Or
and Doubs in 2004 showed that out of 1,251 patients
carrying HCV, only 1 in 4 was treated whereas 1 in
6 evades medical care after diagnosis. A study carried
out in Burgundy in 2006-2008 aimed to identify the
key factors underlying insufficiency in medical care
of hepatitis C. Semi-structured in-depth interviews
were conducted with 25 medical doctors. They cove-
red the frequency with which doctors were confronted
with hepatitis C and the difficulties encountered in its
management. The interviews with patients explored
the circumstances of diagnosis, therapeutic route,
perceptions regarding infection and its treatment
and relationships with healthcare providers. The study
showed a variability in delays between diagnosis and
treatment that can be explained by the functioning
of the doctor-patient relationship, and the choices
of medical strategies. To prevent more efficiently
hepatitis C complications, treatment acceptance by
patients needs to be improved and doctors’ hesita-
tions in prescribing it lessened. Efforts should also
be made to reduce the iatrogenic side effects of the
treatment, and improve general practitioners’ trai-
ning with respect to viral hepatitis, and interaction
between the medical specialities involved, in order to
develop greater consensus in therapeutic strategies to
be adopted. ¢
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