VIVRE AVEC UNE HEPATITE B OU C, UN PARCOURS AUX
DIFFICULTES MULTIPLES : Cas des Départements Atacora et la Donga.
Janvier a Juin 2013

INTRODUCTION

Déclarées priorité de santé publique par I'OrgdiieaMondiale de la Santé
(OMS) en 2010, les hépatites virales sont des pajles méconnues du grand
public. Pourtant, plus de 10800 personnes contaat B virus de I'hnépatite C
au Beénin.

Pourtant, plus de 1558 personnes ont contactélawas de I'hnépatite C dans
les départements de I'Atacora-Donga. Parmi les @8ernées par une forme
chronique trois personnes sur cing en ont connassa

Or, si la maladie peut demeurer asymptomatique gregndes années, son
évolution silencieuse peut mener a cirrhose puisosepliquer d’'un cancer de
foie.

Alors que peu de données sont disponibles tanguopulation concernée que
sur I'impact de la maladie, cette étude s’intéreaseisage actuel de I'épidémie
au Bénin.

Quels sont les profils de vie des personnes atteintQuelles sont les difficultés
spécifiques a chacun de ces profils ? Et quelslssréviers de santé publique a
actionner afin d’améliorer la qualité de vie dsnBemble de ces personnes ?

OBJECTIF

1° Mettre en évidence les différents profils de dés personnes atteintes
2° Identifier leurs difficultés a vivre avec le VHC.

METHODOLOGIE

Cette étude est une Analyse transversale.

Questionnaire d’'une trentaine d’items (nécessitma vingtaine de minutes) et
Revue documentaire.

Administration d’'un questionnaire d’'une trentaingteths (nécessitant une
vingtaine de minutes) - soit proposée par un éovadtaout appelant VHC+ suite
a un entretien sur Hépatites.
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Cette enquéte a durée du 22 mai 21 juillet 2013% awe échantillon de 95
participants.

RESULTATS

Autant d’hommes que de femmes ont participé a adtide (respectivement
48,5 % et 51,5 %). La moyenne d’age est de 40 20¢6() ans]. En cohérence
avec les données épidémiologiques, les participanie tendance a étre plus
ageées (51 ans et demi contre 49).

REPARTITION DE LA CATEGORIE SOCIO PROFESSIONNELLE=1558,
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TABLEAU GENERAL

Nombre Taux Nombre Taux

11,7
: 0
183 504 80 5,13%

HISTORIQUES DE LA CONTAMINATION ET DU
DIAGNOSTIC VARIES, NOTAMMENT SELON LE GENRE,

Pour une personne sur deux I'hépatite C a été téplisrs d’'un bilan global de
santé, les raisons de ce checkup étant tres v@giabhcienne consommation de

drogue, ex-compagnon toxicomane, annonce d’'un pa&nopositif au VHC,
arrét du préservatif dans une relation suivie, diseussion avec le médecin du
travail, etc.

Toutefois pres d’'un tiers a consulté a la suitesgmptémes, qui a finalement
conduit au diagnostic de I'hépatite.

Le don du sang a été un moyen de dépistage imgioeic 5 % des participants.

Dans l'enquéte, un quart évoque une transfusiors danr enfance et une
personne sur cing une contamination lors d’'un awdéical, soit diagnostique
(ex, une endoscopie) soit thérapeutique (ex, unedalyse). Bien que le VHC
ne soit pas considéré comme une Infection SexuetieMransmissible (IST), il

peut se transmettre lors de rapports sexuels esemqmeé de sang. Moins d’'un
participant sur suppose avoir été infecté ainsi.
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Enfin, deux participants sur dix (19%) ne définldsgpas leur mode de
contamination. Le diagnostic arrive souvent biemeapla contamination et
I’évolution de la maladie differe selon les persesnAinsi, il est parfois difficile
d’identifier le mode de transmission du virus.

Cependant, les participants a I'enquéte ne semblast bien suivis au niveau
meédical. La plupart (83 %) le sont par un médecin généralist et 87 %
connaissent le génotype de leur virud.e profil des génotypes des participants
est proche de celui issu de la surveillance natoda I'hépatite C. Seuls 4 %
n’indiquent aucun suivi médical et moins d’un s (f %) ne sont suivis que
par leur médecin généraliste.

Génotypes VHC des participants, n=141. Enquéte VHC

Un participant sur cinq est coinfecté soit par le VIH(16 %), soit par le VHB
(3 %) soit par les deux (2 %). Les coinfectionstg@as nombreuses parmi les
personnes diagnostiquées porteuses du VHC avaft 201

Un quart des participants de sexe masculin estnfacté contre 14 % des
participantes. En lien, les personnes concernéesd@amultiples infections
soupconnent plus fréquemment des contaminationagaae de drogues ou par
voie sexuelle. Elles sont pour la plupart suivias yn médecin ou un spécialiste
VIH.
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TRAITEMENT

Les trois quarts des participants a I'enquéte d#detment sous traitement
traditionnel (26 %) ou l'ont été par le passé #bR Avectrois quarts des
personnes erécheca I'issu du dernier traitement, les résultats de I'étude sont
en cohérence avec la réalité des thérapeutiquegog#es aux personnes
séropositives au VHC. Si environ quatre personnegisg guerissent suite au
traitement en cas d’infection par le génotype @u3, seule une sur deux le sera
pour le génotype 1 (le plus fréquent) ou 4.

Les participants en réponse virologique prolongéet £onsidérés guéris et
représentent un participant sur cing.

Moins d’un sur dix est en réponse virologique cdlée, c’est-a-dire en attente
du bilan a six mois aprés l'arrét du traitement, permettra d’en affirmer ou
non la réussite.

La quasi-totalité (96 %) des personnesconcernées par le traitement
traditionnel en a noté des effets indésirables10.

La liste des symptdbmes venant s’ajouter a ceuxhépatite C est quasi infinie.
Elle impressionne par la diversité, la fréquence efa multiplicité des
troubles. En moyenne, les personnes sont affectées pardglusng troubles,
dont les effets s’accumulent et parfois s’amplifiexs uns les autres.

Il peut étre difficile de déterminer précisémenpéat de responsabilité inhérente
au traitement et celle du au virus, voire a la femtion VIH et/ou VHB. Si une
grande majorité des personnes sous traitementaguévdes effets indésirables,
un tiers des participants (33 %) a indiqué égalemednd’autres troubles
n'attribuent pas au traitement.

TROUBLES EVOQUES PAR LES PARTICIPANTS, SELON QU’ILS LES ASSOCIENT OU NON AU
TRAITEMENT, Enquéte VHC+ 2013

Associés au traitement Non associés au traitement
(n=95) (n=141)

% de personnes
concernées 33%

Nombre moyen de
troubles cités 1
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Note de lecture : 141 participants sont sous traitement au monaentenquéte
ou l'ont été par le passé. Parmi elles, 96% en éeot|des effets indésirables.
La totalité des participants (141) a été questiansudr les troubles non associés
au traitement. Un tiers en a indiqué.

La quasi-totalité des participants sous traitement ayant pris un traitement
par le passé en ont noté des effets indésirables.

1/4 des participants a arrété le traitement précuoeat du fait de ses effets
indésirables et

7/10 ont été mis en arrét maladlees femmes sont plus souvent mises en arrét
maladie. Les hommes arrétent plus précocemenaitement du fait des effets
indésirables.

DIFFICULTES IMPACTANT LOURDEMENT LE PSYCHOLOGIQUE

Qu’il s'agisse de troubles associés ou non aletrant, la liste est longue. Les
difficultés évoquées sont physiques et/ou psycholas. Leur répartition ne
présente pas de différence selon le sexe. Sepkrta de cheveux, conséquence
visible de la maladie, est évoquée plus frequemmentles femmes (67 %
contre 35 % des hommes).

Non associés

au traitement
(n=95)

48%

39%

46%
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Note de lecture:

165 personnes ont évoqué des effets indésiradssciés au traitement (sur
141) et 52 ont indigué des troubles ragsociés au traitement (sur 165). Par
exemple 94 % de 165 ont indigaéfatigue comme effet indésirable associé au
traitement et 48 % de ¥mMme effet associé au virus.

La fatigue est en téte de la liste infinie des lles associés au virus ou au
traitement de I'hépatite C.

L’arrét du traitement n’améliore pas systématiquatra totalité des troubles,
avec de fortes répercussions sur le plan psychglogi

L’énervement, l'irascibilité et I'agressivité peunteavoir des conséquences
désastreuses sur la vie affective et sociale.

Des angoisses diverses sont trés présentes davie ldes personnes atteintes
avec un impact important sur leur qualité de vie.
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PRECARITE FINANCIERE ET AFFECTIVE, DISCRIMINATIONS,
ACTIVITE PROFESSIONNELLE RALENTIE: FACTEURS
D’EXCLUSION SOCIALE

Aux innombrables troubles physiques et psycholagggoréecédemment décrits
s'ajoutent des difficultés sociales, particulieratn@ombreuses pour certains
profils de participants.

Les difficultés physiques et psychologiques ont iompact sur l'activité
professionnelle. La précarité financiere et [lisodnt affectif sont
particulierement marqués chez les plus anciensd&gjués porteur du VHC.

Les personnes atteintes doivent faire face auxridis@tions, en lien avec
'image de la maladie et notamment la toxicomangp®sée ou effective.

Une personne sur deux déclare un emploi et pludadmoitie (52,5 %)
considérent leurs ressources comm&uffisantes voire trés insuffisantes. De
facon logique,ce dernier indicateur est particulierement élevémpales
personnes vivant de revenus sociaux (97 %) etldesandeurs d’emploi (76,5
%).

« Ca détruit les réves, le couple, la perceptianafiir et les moyens financiers.
» Homme, 46 ans, diagnostiqué en 2000.

Les personnes ayant été dépistées pour le VHC a&@di ainsi que les
consommateurs actuels ou anciens d’alcool ont dagarntendance a indiquer
des ressources insuffisantes / tres insuffisant® % pour les personnes
dépistées avant 1995 contre 41,5 % et 65 % pouwolesommateurs de drogues
contre 49 %).

De plus, les participants les plus agés semblemsmans le besoin : 31 % des
60 ans et plus indiquent des ressources insufésargs insuffisantes contre 57
% des moins de 60 anAinsi il se dégage deux profils de participants : I'un
regroupant des personnes contaminées par usage d’alcool, plutirécaires

et relativement jeunes ; l'autre regroupe des persmes plus agées,
contaminées par transfusion et souffrant moins dergcarité.

Alors que six personnes sur dix se considerendphien entourées en cas de
besoin, plus d’'un quart estiment ne pas I'étrenetsur dix ne se prononce pas.
De facon surprenante, les participants en couptersentent pas plus entourés
que les célibataires et ainsi le sentiment d’iselenexiste quelle que soit la
situation familiale. Les participants en situatpm@caire ont plus frequemment
ce sentiment : seule la moitié se sent entourde%2z;ontre 71 % des personnes
considérant leurs ressources comme suffisantefdrtables. Ainsiprecarité
financiéere et précaritéaffective allant souvent de pairglles touchent
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particulierement les plus anciens séropositifegulsagers de drogue actuels ou
passeés.
CONCLUSION

Les personnes vivant avec le VHC doivent faire facke multiples difficultés,
en lien direct ou indirect avec leur pathologie.sL&raitements non
systématiquement efficaces entrainent des effelssirables aux conséquences
souvent lourdes, tant physiques que psychologiques.

De plus, le contexte social actuel ne facilite fmsécu avec une hépatite C,
notamment du fait de la stigmatisation dont souaffrencore les personnes
atteintes. Finalement, les difficultés repéréessdeette étude sont de trois
ordres: physiques, psychologiques et sociales.

Reconnues il y a peu priorité de santé publiqud’@MS au méme titre que le
VIH et le paludisme, les hépatites virales devra@gir une plus grande place
dans les actions de prévention, tant pour amélibéeat des connaissances
générales dans ce domaine que pour favoriser énistdge.
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