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Mesdames,
Messieurs,

Les 9 novembre 2005, 3 mai 2006, 28 juin 2006 et 20 juin
2007, la commission de la Santé a consacré ses travaux a
I'examen d'une proposition de résolution relative a la lutte
contre I'hépatite C, déposée par Mmes Frangoise Schep-
mans, Viviane Teitelbaum, MM. Didier Gosuin et Serge de
Patoul [30 (2004-2005) n° 1].

Au cours des travaux de la commission, Mme Jacqueline
Rousseaux, M. Paul Galand et plus tard Mme Frangoise
Schepmans furent désignés en qualité de rapporteurs.

1. Exposé d'une auteure de
la proposition de résolution

Le 9 novembre 2005, au cours de son exposé introductif,
Mme Frangoise Schepmans (MR), I'une des auteurs, justifia
le dépot de cette proposition de résolution. Le seul fait, déja,
que cette maladie virale ait contaminé quelque 100.000 per-
sonnes en Belgique — soit 1 % de sa population — mérite que
les pouvoirs publics attachent une toute particuliere attention
a la lutte contre I'hépatite C. D'autant plus que 75 % des per-
sonnes porteuses du virus l'ignorent.

Par comparaison, I'hépatite C contamine sept fois plus et
tue quatre fois plus que le sida et constitue la troisiéme cause
de décés pour 'homme.

Elle se transmet essentiellement par voie sanguine, par
des modes de transmission tels la seringue, la transfusion
sanguine ou du matériel mal stérilisé ou par des modes en
vogue tels le tatouage ou le piercing.

La contamination de la mére a I'enfant et par les relations
sexuelles non protégées est également possible.

Bien qu'elle constitue un véritable probléme de santé
publique, la maladie de 1'hépatite C est mal connue et sou-
vent confondue avec les formes A et B de I'hépatite.

11 faut savoir que le virus de I’hépatite C n'a été identifié
qu'en 1989.

S'il existe un vaccin contre les hépatites A et B, on n'a pas
encore réussi a en trouver un pour I'hépatite C.

Dans le cadre de ses compétences de santé, la Commis-
sion communautaire frangaise devrait pouvoir travailler avec
les gouvernements fédéral, de la Communauté frangaise et
wallon sur deux axes essentiels, a savoir la sensibilisation et
la prévention de la maladie.
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Depuis 1999, la France a pris des mesures de lutte contre
cette maladie a travers son programme national de santé
publique.

En Belgique, ce n'est que fort récemment que des poli-
tiques de prévention, d'information et de dépistage ont
débuté suite a des initiatives ponctuelles et privées.

Il n'existe donc pas en Belgique de plan national de lutte
contre 1'hépatite C.

En mai 2002, le Sénat a adopté une résolution demandant
notamment au Gouvernement fédéral de poursuivre et de
développer 1'organisation d'une journée nationale de 1'hépa-
tite C, d'organiser une campagne de sensibilisation aupres
des médecins, des publics a risque et de la population géné-
rale, de mettre a I'ordre du jour de la conférence interminis-
térielle de la Santé publique la problématique de 1'hépatite C
et ses différentes dimensions.

Aujourd'hui, l'auteure estime qu'il est important de mettre
en place un véritable programme de lutte contre I'hépatite C
dont les priorités seront de renforcer le dépistage par les
médecins généralistes, d'améliorer la prise en charge des
patients, de soutenir la recherche scientifique et de mettre
plus de moyens financiers dans la prise en charge de cette
maladie.

La Commission communautaire frangaise est confrontée
aux groupes dits a risque tels que les toxicomanes, les hémo-
philes, les hémodialysés, les enfants nés d'une mere atteinte
de I'hépatite C, les donneurs d'organes ou de tissus, les per-
sonnes tatouées ou porteurs de piercing, ainsi que les per-
sonnes qui ont recu des produits suspects avant la mise en
ceuvre des tests du centre ELISA de la 2™ génération en
1991.

Mme Schepmans rappelle qu'il existe déja en Commis-
sion communautaire frangaise un Réseau Hépatite C —
Bruxelles qui participe a la lutte contre cette maladie par la
diffusion de brochures d'information et de prévention.

Apres avoir exposé les développements de la proposition
de résolution, Mme Schepmans présente les objectifs du
texte et invite le College de la Commission communautaire
francaise a :

promouvoir |'organisation d'une campagne de sensibilisa-
tion et de prévention a la maladie auprés des médecins,
des groupes dits a risque et du public et ce, via entre autres
le Réseau Hépatite C-Bruxelles;

participer activement a la journée nationale et mondiale
de I'hépatite C qui n'existe pas encore;
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inscrire la problématique de I'hépatite C et ses différentes
dimensions a la conférence interministérielle de la Santé
publique;

faire valoir au Gouvernement de la Communauté fran-
caise la nécessité de soutenir la recherche scientifique
dans la mise au point de nouveaux traitements et dans la
recherche de vaccin;

promouvoir la mise en place d'un service de soutien,
d'aide et d'information en faveur des personnes souffrant
de I'hépatite C et de leur famille.

Mme Schepmans souhaite, a la suite de I'adoption récente
d'un texte similaire au Parlement de la Communauté fran-
caise, déposer divers amendements et invite les membres de
la commission a débattre sur la présentation du texte final a
déposer.

Si la commission souhaite avoir des informations complé-
mentaires sur cette problématique, Mme Schepmans propose
d'entendre le Dr Mulkay, fondateur du Réseau Hépatite C-
Bruxelles et Mme Colinet, présidente de I'asbl Chac (Carre-
four Hépatites — Aide et contact).

En conclusion, pour rendre efficace cet arsenal de lutte
contre I'hépatite C, eu égard au morcellement de la compé-
tence santé entre les différents niveaux de pouvoirs en Bel-
gique, l'auteure propose d'une part, que la Commission com-
munautaire frangaise et ensuite la Commission communau-
taire commune puissent adopter une proposition de
résolution relative a la lutte contre 1'hépatite C au méme titre
que le Parlement de la Communauté frangaise et, d'autre
part, que cette proposition déposée par le groupe MR puisse
rencontrer un large consensus et étre cosignée par I'ensemble
des groupes politiques démocratiques du Parlement.

2. Discussion générale

Confrontés a la virulence d'une maladie contre laquelle
les moyens de lutte sont encore peu développés, les commis-
saires ont immédiatement partagé la volonté des auteurs d'en
saisir les autorités compétentes en matiere de santé publique.

Au cours de cette méme réunion du 9 novembre 2005,
M. Willy Decourty (PS), le premier, a souligné l'intérét de
cette initiative qui relance la volonté de tout mettre en ceuvre
pour enrayer ce fléau. Il se joint donc aux auteurs pour invi-
ter ses collégues a partager consensuellement leur préoccu-
pation, méme s'il faut noter que les points 1, 2 et 5 du dispo-
sitif de la proposition de résolution impliquent des investis-
sements financiers que la Commission communautaire
frangaise ne peut honorer seule étant donné sa situation bud-
gétaire difficile.

M. Decourty observe que les points 1 et 5 du dispositif
sont déja rencontrés particulierement par les objectifs du
réseau Hépatite C — Bruxelles et qu'il faut en tenir compte
d'autant plus que ce réseau compte des associations telles
que les généralistes de Bruxelles, les Maisons médicales des
Marolles et des institutions hospitaliéres telles que Saint-
Pierre et les hopitaux IRIS SUD (Joseph Bracops) qui sont
déja subventionnées par la Commission communautaire
frangaise.

Il souligne également que ce réseau souhaite s'ouvrir a
d'autres acteurs de terrain pour élargir son champ de travail
tels que les médecins généralistes, le personnel des prisons et
des services de gastro-entérologie.

M. Decourty propose de renforcer les structures exis-
tantes au lieu d'en créer de nouvelles et d'accentuer entre
autres le travail a I'égard des groupes dits a risque liés notam-
ment a la toxicomanie.

Mme Frangoise Schepmans (MR) précise qu'il ne s'agit
pas de créer une nouvelle structure et que cette probléma-
tique ne s'adresse pas uniquement aux personnes toxico-
manes.

M. Willy Decourty (PS) fait référence a un article de
presse dans lequel il souligne la volonté du ministre Benoit
Cerexhe de chercher un financement structurel des réseaux
de santé en collaboration avec le gouvernement fédéral et
propose que la commission de la Santé soutienne cette initia-
tive du ministre.

En conclusion, il propose de créer un groupe de travail
afin de remanier le texte et d'éviter des dépots précipités
d'amendements.

M. Paul Galand (Ecolo) partage ce souci de rédiger un
texte précis et pertinent dans le respect de la répartition des
compétences entre la Commission communautaire frangaise
et la Communauté frangaise, ce qui permettra de renforcer la
position du gouvernement au sein de la Conférence intermi-
nistérielle de la santé réunissant les gouvernements de la
Communauté frangaise et wallon.

En outre, M. Galand demande que le tableau de bord réa-
lisé par 1'Observatoire de la Santé et du Social en la matiére
soit communiqué a la commission et que la FEDITO soit
entendue sur le sujet par le dépot d'une note Ecrite.

M. Benoit Cerexhe, ministre en charge de la Santé,
répond qu'il en fera la demande par courrier afin que ces
documents puissent étre communiqués a la commission dans
un délai raisonnable.

MM. André du Bus de Warnaffe (cdH) et Paul Galand
(Ecolo) proposent de demander I'avis de la Fédération des
associations des médecins généralistes.



M. Vincent De Wolf (MR) suggére que le texte puisse
étre cosigné par d'autres membres a l'occasion des réunions
du groupe de travail projeté et propose de fixer sa composi-
tion.

M. Benoit Cerexhe, ministre en charge de la Santé,
informe qu'une étude de I'Université catholique de Louvain,
unité d'éducation pour la santé relative a I'hépatite C en Bel-
gique intitulée « Comment améliorer le dépistage et la pré-
vention ? » a été réalisée en juin 2005 avec le soutien de la
Communauté frangaise. Le ministre propose de la déposer au
secrétariat de la commission pour permettre au groupe de
travail de prendre connaissance des conclusions de cette
étude.

Mme Frangoise Schepmans (MR) souhaite que le groupe
de travail ne tarde pas a se réunir et a déposer un texte a 1'ins-
tar du Parlement de la Communauté frangaise.

M. Paul Galand (Ecolo) précise qu'il n'est pas question de
retarder I'examen de cette proposition de résolution mais
souhaite qu'une réflexion puisse avoir lieu afin d'apporter au
texte les améliorations qui s'imposent dans le respect des
compétences de la Commission communautaire frangaise.

La commission décide de constituer un groupe de travail
composé¢ de MM. Willy Decourty (PS), André du Bus de
Warnaffe (cdH), Paul Galand (Ecolo), Mmes Jacqueline
Rousseaux et Frangoise Schepmans (MR) en vue de rema-
nier le texte de la proposition.

3. Groupe de travail

Le groupe de travail s'est réuni le 27 mars 2006 et le
1¢ mars 2007 afin d’amender la proposition de résolution.

4. Demande d'avis et d'auditions

Le 3 mai 2006, la commission de la Santé décidait, d'une
part, de demander a la Fédération bruxelloise francophone
des institutions pour toxicomanes (FEDITO) et a la Fédéra-
tion des associations des médecins généralistes de Bruxelles
(FAMGB) de rédiger un avis sur ladite proposition.

A ce jour, la commission a regu I'avis du Dr Zombek, pour
la FEDITO.

D'autre part, il fut également décidé de compléter I'infor-
mation des commissaires en invitant le Dr Myriam De Spie-
gelaere, de 1'Observatoire de la Santé et du Social, le
Dr Jean-Pierre Mulkay et Mme Anne-Cécile Huart, du
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Réseau hépatite C — Bruxelles, ainsi que Mme Muriel Coli-
net, présidente de Carrefour hépatites — Aide et contact.

5. Auditions du 28 juin 2006

Exposé du Docteur Myriam De Spiegelaere,
directrice de I'Observatoire de la Santé et
du Social de la Région de Bruxelles-Capitale

Le Dr Myriam De Spiegelaere présente les données de
mortalité et de morbidité relatives a I'hépatite C dont dispose
la Région de Bruxelles-Capitale.

1. Mortalité

L'hépatite C cause, de maniére directe ou indirecte, en
moyenne 56 déces chaque année parmi la population bruxel-
loise.

Dans prées de 3 cas sur 10, le déces est causé par un cancer
du foie (29 % des déces).

Des facteurs comme I'alcoolisme (9 % des cas) ou l'usage
de drogues illégales (1,5 % des cas) sont mentionnés comme
causes associées au déces. On note 5 cas d'association avec
une infection par VIH et 16 cas de co-infection par le virus
de I'hépatite B.

La mortalité causée par I'hépatite C touche surtout les per-
sonnes de plus de 60 ans. En effet, on estime qu'il faut en
moyenne 10 a 30 ans entre le moment de l'infection et le
développement de complications graves comme la cirrhose
ou le cancer du foie (cette période varie fortement d'un indi-
vidu a l'autre). Les taux de mortalité sont un peu plus élevés
pour les hommes que pour les femmes.

On estime que la mortalité de I'hépatite C est en augmen-
tation dans I'ensemble du monde (méme dans les pays indus-
trialisés) suite a une détection et un traitement insuffisant
(cette évolution n'est pas perceptible a Bruxelles pour les 7
années étudiées).

Le graphique ci-dessous montre, pour la période 1998-
2004 et pour la Région de Bruxelles-Capitale, le nombre de
déces par hépatite C, hépatite B et VIH (cause directe ou
associée) en fonction de I'dge. Globalement I'hépatite C est
plus souvent mentionnée comme cause initiale ou associée
du déces (395 déces) que I'hépatite B (103 déces) ou le sida
(155 déces).
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Evolution de la mortalité en Région de Bruxelles-Capitale, due aux hépatites B et C et au VIH

—o—VIH

2. Morbidité

Caractéristiques propres aux différentes hépatites

—m—hep B

—a—hep C

Virus Transmission Hépatite chronique | Hépatite fulminante Traitement Vaccin
hépatite A Orale Non Oui Non Oui
hépatite B Mere-enfant 10 % Oui Oui Oui

Sang
sexuel
hépatite C Sang 70 % (55-90 %) Rare Oui Non
Mere-enfant (rare)
sexuel (rare)
hépatite D Sang 50 % Oui Oui Oui
sexuel
hépatite E Orale Non Oui Non Non
hépatite G Sang Non Non Non Non

On estime que la prévalence de l'infection par le virus
de I'hépatite C équivaut a environ 1 % de la population
adulte (0,86 % en France). Cela signifie qu'un peu moins de
10 000 Bruxellois seraient infectés (porteurs d'anticorps, ce
qui ne signifie pas systématiquement souffrant d'une hépatite
chronique).

Il n'existe pas actuellement d'enregistrement systématique
des hépatites C. L'hépatite C fait partie des maladies a décla-



ration obligatoire et les laboratoires participant au réseau des
laboratoires vigies déclarent les séropositivités pour 1'hépa-
tite C. Le médecin inspecteur d'hygiéne recoit toutes ces
déclarations. Ces données ne sont cependant pas utilisables
pour évaluer l'incidence de l'infection. En effet, une per-
sonne qui a des anticorps pour I'hépatite C sera déclarée
chaque fois qu'elle fera l'objet d'un nouveau test (les données
sont anonymes et on déclare les prises de sang positives et
pas les nouveaux cas de maladie). L'incidence de la maladie
n'est pas facile a évaluer puisque de nombreuses personnes
sont asymptomatiques lors de l'infection. Il n'existe pas de
registre des infections chroniques par le virus de 1'hépatite C
(Ceci nécessiterait un enregistrement systématique de tous
les nouveaux cas d'hépatite chronique C).

Les complications graves de 1'hépatite C sont la cirrhose
et le carcinome du foie. En France, 1'hépatite C est la
deuxiéme cause de cirrhose et de carcinome du foie et la pre-
miere cause de transplantation du foie.

Une évolution défavorable peut étre influencée par diffé-
rents facteurs comme I'age de la personne atteinte, son age au
moment de l'infection et la durée de 1'infection au moment du
diagnostic, la consommation d'alcool, une co-infection avec
le VIH ou I'hépatite B, le diabéte ou I'obésité, le sexe mascu-
lin.

De grands progres ont été réalisés au niveau du traitement
(interféron, ribavirine) qui permettent de soigner plus de la
moitié des patients atteints d'hépatite chronique.

Un des facteurs de risque les plus importants est 1'usage de
drogues intraveineuses. On estime que 80 a 90 % des usagers
actuels ou ex-usagers de drogues IV sont séropositifs pour
I'hépatite C. Dans une étude récente en France, 36 % des por-
teurs de I'hépatite C étaient des usagers de drogues IV.

Dans cette méme étude, plus d'un tiers des patients séro-
positifs pour le VHC avaient été détectés fortuitement a 1'oc-
casion d'un examen systématique ou d'un don de sang.

Il apparait donc utile d'intensifier le dépistage pour per-
mettre aux personnes atteintes d'une hépatite C d'étre soi-
gnées.

Le Dr Myriam De Spiegelaere exprime quelques com-
mentaires par rapport aux recommandations reprises dans la
proposition de résolution.

Certains groupes de la population a risque sont peu tou-
chés par les campagnes ou les dépistages. C'est le cas des
usagers de drogues IV qui sont pourtant les plus concernés
(90 % de séropositifs pour I'hépatite C dans certaines
études). C'est pourquoi, il faut étre vigilant a ce que ces per-
sonnes soient prioritairement contactées et informées. Les
associations en contact avec ces personnes (maisons d'ac-
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cueil, éducateurs de rue, etc.) peuvent étre des relais utiles.
De méme, au sein des prisons, un travail de dépistage et de
prévention pourrait étre réalisé.

L'acces au dépistage doit étre favorisé. Les recommanda-
tions qui avaient été faites concernant le dépistage gratuit (et
anonyme) pour le sida sont aussi applicables a I'hépatite C.
Le couplage des tests dans les centres de dépistage du sida
devrait étre rendu possible dans les mémes conditions finan-
cieres (a voir en conférence interministérielle de la santé).

Il convient de prendre en compte les différents obstacles
rencontrés par ces groupes prioritaires pour la prévention
(voir les recommandations pour la réduction des risques liés
a l'usage de drogues 1V), le dépistage (colt, évitement des
services de santé, etc.) et pour la prise en charge. Bien
entendu, tout ceci ne peut se faire que dans une optique glo-
bale, c'est-a-dire dans le cadre général de I'accompagnement
des usagers de drogues et pas comme un nouveau pro-
gramme vertical.

Pour la population générale, les mesures de contrdle des
activités a risque (piercing, tatouage mais aussi la pédicure,
I'acupuncture,...) devraient étre renforcées.

Discussion

M. Paul Galand (Ecolo) rappelle que la prévention en
matiere de santé reléve principalement de la compétence de
la Communauté frangaise.

Au niveau de la Commission communautaire frangaise,
les services actifs en matiére de toxicomanies devraient pou-
voir renforcer leurs actions en matiére de dépistage du virus
de I'hépatite C aupres de la population toxicomane.

M. André du Bus de Warnaffe (cdH) précise qu'il faudra
déposer un texte avec les recommandations adéquates aux
différents gouvernements tout en tenant compte des textes
déja déposés a la Communauté frangaise.

Exposé du Docteur Jean-Pierre Mulkay et
de Mme Anne-Cécile Huart,
Réseau Hépatite C — Bruxelles

L'hépatite C est aujourd'hui un probléme majeur de santé
publique : 10.000 personnes en seraient atteintes a Bruxelles.

On estime qu'en Belgique, 1 % de la population en est
atteint. Mais il semble qu'un malade sur deux I'ignore, vu que
I'on peut vivre avec ce virus sans présenter de symptomes
pendant de longues années (20 a 30 ans). Pendant ce temps,
les malades peuvent contaminer d'autres personnes sans le
Savoir.
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Le VHC tue quatre fois plus que le sida.

Preés de 80 % des personnes contaminées développeront
une hépatite C chronique. Parmi elles, 20 % développeront
une cirrhose, voire un cancer du foie.

Le virus de I'hépatite C se transmet principalement par le
sang.

A T'heure actuelle, la principale source de contamination
est 1'échange de seringues ou de pailles entre usagers de
drogues par voie intraveineuse ou nasale. On estime que 50
a 80 % des toxicomanes injecteurs sont, suivant les régions,
porteurs du VHC.

C'est pourquoi, il est primordial pour ce public a risque de
se faire dépister.

Les autres sources de contamination sont :

— le tatouage et le piercing pratiqués sans les mesures d'hy-
giéne adéquates;

— le partage du nécessaire de toilette qui pourrait avoir eu
des contacts avec le sang d'une personne contaminée
(rasoirs, brosses a dent, ciseaux, ...).

Avant 1990, le virus du VHC était inconnu. En cas d'ana-
lyse de sang, il était identifi¢ comme « non-A » ou « non-B »
(ni hépatite A, ni hépatite B). Avant 1990, des personnes ont
donc probablement été contaminées lors de transfusion.

Aucun vaccin ne peut encore prévenir 'hépatite C. Il
existe cependant un traitement. Il colite cher mais beaucoup
moins que les cancers du foie et les cirrhoses qui peuvent
naitre si aucun traitement n'est entrepris.

Les effets secondaires de ce traitement ne sont pas négli-
geables. Or, les personnes atteintes par le VHC sont souvent
des personnes précarisées. C'est pourquoi il est primordial de
considérer le malade dans son intégralité, d'un point de vue
non seulement médical mais aussi social et psychologique.

Le Réseau Hépatite C — Bruxelles s'est créé sur la base de
ce constat. Il regroupe depuis 2002 des professionnels actifs
dans le milieu de la toxicomanie et/ou de 1'hépatite C en
Région de Bruxelles-Capitale : des hépatologues du CHU
Saint-Pierre, de Brugmann et du HIS Bracops, des médecins
généralistes, des infirmiéres, des psychologues et des assis-
tantes sociales du projet Lama, de la Mass, de Transit, d'En-
aden, d'Interstices, de Modus Vivendi ou encore des Mai-
sons médicales des Marolles et de I'enseignement.

Tous les partenaires rencontrent les mémes patients qui
circulent souvent d'une institution a I'autre. De par les
réunions mensuelles et les contacts téléphoniques ou par

courriel, ces professionnels se connaissent et peuvent facile-
ment échanger des informations au sujet de ces patients. Un
médecin généraliste ou une assistante sociale peuvent mettre
un visage et une voix sur le nom d'un hépatologue, et inver-
sement. Chacun apprend de la pratique et du fonctionnement
de l'autre : un gastro-entérologue informe le généraliste, I'as-
sistant social ou le psychologue des dernic¢res avancées en
maticre de traitement et, a l'inverse, le gastro-entérologue
apprend comment peut fonctionner un patient toxicomane,
connaitre ses problémes psychologiques ou sociaux.

Pour faciliter la compliance de patients souvent déstructu-
rés et faciliter les échanges entre professionnels, le réseau
vient d'engager un « coursier social ». Il s'agit d'un assistant
social dont le rdle est d'accompagner les patients d'un parte-
naire du réseau a un autre (du généraliste a I'hépatologue, par
exemple).

Les objectifs généraux du Réseau hépatite C sont les sui-
vants.

Primo, mieux prévenir le VHC. Par la diffusion de bro-
chures d'information (« L'hépatite C, on peut en guérir »,
détaillant les moyens de prévention, le traitement et ses
effets secondaires éventuels, son cout, etc.), par I'organisa-
tion de colloques a I'attention notamment des professionnels
de I'hépatite C et/ou de la toxicomanie, a travers des cam-
pagnes de dépistages.

Secundo, mieux le dépister en attirant l'attention des pro-
fessionnels (médecins généralistes isolés, médecins et infir-
mieres dans les maisons médicales et centres pour toxico-
manes, etc.) sur le probléeme du VHC, en organisant des cam-
pagnes de dépistage ciblant les usagers de drogues et/ou les
personnes précarisées. A ce jour, 82 personnes ont été dépis-
tées grace a celles-ci. Trois se sont révélées VHC positives.

Le but de ces campagnes est surtout de diffuser une infor-
mation claire et précise concernant I'hépatite C, aupres d'un
public n'ayant parfois aucun contact avec une structure de
soin (comme les usagers de comptoirs d'échange de
seringues).

Tertio, mieux le soigner en favorisant I'acceés des malades
au traitement. Pour ce faire, il est important de prendre le
patient dans sa globalité : ses problemes d'argent, d'alcool,
de logement, familiaux ou encore psychologiques,... Car le
traitement est lourd et il faut pouvoir I'accepter et le suppor-
ter jusqu'au bout (il dure de six mois a un an).

Quatro, mieux vivre le VHC. Tous les professionnels
(médecins, psychologues, assistants sociaux,...) se mettent
ensemble et se parlent pour que le patient accepte sa maladie,
ne l'aggrave pas, ne la propage pas et aille au bout du traite-
ment.



Le Réseau Hépatite C a, en outre, réalisé une étude épidé-
miologique sur I'hépatite C, I'étude CARE.

Le réseau ceuvre également a une meilleure information
des politiques et du grand public au probléme de I'hépatite C.

Depuis décembre 2003, le Réseau Hépatite C fait partie
des dix réseaux santé subsidiés par la Commission commu-
nautaire frangaise. Il s'est constitué en asbl début 2004.

Discussion

M. Ahmed EI Ktibi (PS) demande au Dr Jean-Pierre Mul-
kay si les campagnes de prévention menées depuis les
années 80 contre le virus du VIH-Sida ont contribué a
réduire le virus de 1'hépatite C.

Le Dr Jean-Pierre Mulkay répond que les campagnes de
prévention du VIH-Sida n'ont pas eu de réel impact sur la
problématique du virus hépatite C.

Les raisons de cet échec sont multiples.

Le risque d'infection du virus de I'hépatite C est plus
important que celui du VIH-Sida, la résistance du virus de
I'hépatite C est plus grande que celle du VIH-Sida.

Dans le milieu biologique, des objets contondants (lames
de rasoirs) peuvent étre a l'origine d'une contamination.

Dans le milieu de la toxicomanie, l'entraide entre injec-
teurs ainsi que le partage du petit matériel (coton, cuillére,
etc.) peuvent étre une source de contamination.

Le Dr Mulkay confirme a Mme Delforge (Ecolo) que la
paille utilisée pour la prise de cocaine est également une
source de contamination. A cet égard, le Dr Mulkay insiste
sur le travail d'éducation auprés des patients toxicomanes.

M. Ahmed El Ktibi (PS) demande au Dr Mulkay si un
patient qui suit correctement un traitement médical peut
espérer une guérison totale ou si un risque de rechute est pos-
sible.

Le Dr Jean-Pierre Mulkay précise que le choix du traite-
ment dépend du type de virus (six au total).

Pour le génotype 1 qui est le virus le plus répandu en
Europe, la guérison du patient est de 50 a 60 %.

Si la compliance est excellente, les facteurs chances de
guérison augmentent de 70 a 80 %.

Une réponse définitive au niveau de la guérison peut étre
donnée apres un délai de six mois a la fin du traitement.
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M. Ahmed El Ktibi (PS) observe que les hopitaux ont pris
des mesures de dépistage du sang pour détecter le virus du
VIH-Sida et il s'interroge sur l'intérét de ces mesures de
dépistage pour le virus de I'hépatite C.

Le Dr Jean-Pierre Mulkay répond qu'il existe des
méthodes de dépistage du sang tel que le testilisa de troi-
siéme génération qui détecte les anticorps vis-a-vis de I'hé-
patite C dans 99 % des cas.

Depuis 1999, les tests de dépistage de la sérologie hépa-
tite C démontrent toute leur efficacité.

Les patients qui ont été transfusés avant 1992 sont des
personnes qui peuvent étre porteuses du virus de 1'hépatite C
et qui doivent étre dépistées.

Le probléme réside dans le fait que nombre de patients ne
savent plus s'ils ont été transfusés et d'autres préferent ne pas
évoquer leur passé de toxicomanes.

Le Dr Mulkay précise que dans 90 % des cas les patients
ne présentent pas de symptomes, c'est pourquoi il plaide
pour une politique active en matiére d'information et de pré-
vention du virus de I'hépatite C aupres des personnes dites a
risque.

M. Rachid Madrane (PS) se réfere a une brochure de la
Commission communautaire frangaise, laquelle annongait
les perspectives du Réseau Hépatite C qui souhaite s'ouvrir a
d'autres professionnels (médecins généralistes, personnel de
prison et personnel des services de gastroentérologie). Qu'en
est-il ?

Mme Anne-Cécile Huart, coordinatrice du Réseau Hépa-
tite C - Bruxelles, fait savoir qu'en septembre 2006, un cour-
rier sera adressé a 600 médecins généralistes qui traitent plus
particulierement les personnes précarisées et/ou les patients
toxicomanes et qui exercent dans les maisons médicales,
dans les communes de la premiére couronne et ceux qui tra-
vaillent en partenariat avec le CPAS de Bruxelles.

Cette démarche a pour objectif d'informer les médecins
généralistes sur les actions du Réseau Hépatite C et sur le
dépistage et le traitement du virus hépatite C aupres de leurs
patients.

Mme Huart précise que le Réseau Hépatite C a également
des contacts avec le personnel des prisons pour les informer
sur le risque de contamination du virus hépatite C. Une bro-
chure réalisée par I'asbl avec le soutien de la Commission
communautaire frangaise leur a été distribuée. Cette bro-
chure est annexée au présent proces-verbal.

L'asbl Réseau Hépatite C — Bruxelles travaille en collabo-
ration avec des médecins hépatologues des hopitaux univer-
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sitaires de Saint-Pierre, Brugmann et Bracops qui sont
confrontés a des populations difficiles et précarisées.

Mme Huart précise que I'asbl Modus Fiesta est une asso-
ciation qui fait partie du Réseau Hépatite C — Bruxelles et
qui, a ce titre, a pour mission de mener des campagnes de
prévention en mati¢re d'usage de drogues lors des festivals et
des concerts publics.

En septembre 2006, le Réseau Hépatite C — Bruxelles
organise la troisiéme campagne de dépistage du virus hépa-
tite C destinée a un public ciblé, les jeunes qui participent
aux festivals et autres lieux festifs.

Le Dr Jean-Pierre Mulkay insiste sur I'importance du tra-
vail de rue réalisé par le milieu associatif. Il cite a cet égard
le travail des asbl Modus Fiesta et Dune qui proposent aux
personnes dites a risque de se faire dépister.

M. Rachid Madrane (PS) rappelle que la saison d'été est
une période de festivals de musique et il insiste sur la pré-
sence du Réseau Hépatite C - Bruxelles a ces endroits ou la
drogue et 'alcool circulent.

Mme Jacqueline Rousseaux (MR) constate que les don-
nées statistiques sont alarmantes et qu'elles confirment que
le virus de 1'hépatite C est un probleme de santé publique.

Mme Rousseaux demande au Dr Mulkay si le médecin
généraliste qui suit un patient pour une dépendance a la toxi-
comanie peut prendre en charge également le dépistage du
virus de I'hépatite C.

Le Dr Jean-Pierre Mulkay répond que le colt du traite-
ment est onéreux, soit un montant de 1.700 euros par mois et
la durée du traitement varie entre six et onze mois.

A ce titre, le Réseau Hépatite C démontre toute son utilité,
a savoir, permettre a des médecins généralistes et spécia-
listes de se rencontrer et de suivre un patient porteur du virus
de I'hépatite C tout au long du traitement.

Le role du médecin généraliste est important. C'est lui qui
peut inviter un patient toxicomane a se faire dépister et a se
rendre chez un médecin hépatologue.

Sur 171 cas de patients dépistés par les médecins généra-
listes du Réseau, 60 a 70 % d'entre eux suivent les recom-
mandations du médecin généraliste et consultent un médecin
hépatologue qui pourra diagnostiquer le virus et la nature du
traitement.

Le Dr Mulkay évoque la difficulté a traiter le virus de I'hé-
patite C ainsi que les effets secondaires occasionnés par un
traitement.
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I souligne a nouveau l'importance du réle du médecin
traitant qui peut suivre un patient de maniére réguliere et
répondre a une situation urgente et communiquer avec le
médecin hépatologue du Réseau afin d'adapter le traitement
si cela s'avere nécessaire.

Mme Jacqueline Rousseaux (MR) s'interroge sur I'utilité
d'un dépistage systématique du VHC auprés des adolescents
dans les écoles des I'age de 18 ans.

Le Dr Jean-Pierre Mulkay répond que le dépistage de
masse n'est pas intéressant et qu'il faut cibler les populations
dites « a risque », soit des patients avec des facteurs de
risques.

Il propose qu'a I'occasion de la journée mondiale de lutte
contre I'hépatite C, un dépistage gratuit soit proposé aux per-
sonnes qui seraient porteuses de risques reconnus, comme la
consommation de drogues, les transfusions de sang effec-
tuées avant 1992.

Cette campagne de dépistage devrait également s'accom-
pagner d'une information sur les possibilités de traitement et
de guérison pour encourager les personnes concernées a se
faire dépister.

Le Dr Mulkay précise 8 Mme Rousseaux qu'un patient
atteint d'une hépatite aigué, soit un patient contaminé dans
un délai de trois a six mois, a 90 % de chances de guérison
apres le traitement.

Les hépatites C aigués sont difficiles a diagnostiquer. En
effet, dans 90 % des cas, les personnes porteuses du virus
VHC ne le savent pas car elles ne présentent aucun symp-
tome et, de ce fait, elles ne consultent pas un médecin.

Les cas les plus fréquents sont causés, entre autres, par les
accidents de travail. Le médecin, le dentiste ou l'infirmier ou
des acteurs de rue qui vont s'exposer a une seringue. Le
risque de contamination est minime a savoir 3 %.

Les personnes toxicomanes qui se contaminent lors d'une
injection.

Mme Souad Razzouk (MR) demande si les médecins
généralistes ont le réflexe de cocher la case du test de 1'hépa-
tite C sur la grille des différents tests a effectuer a I'occasion
d'une prise de sang d'un patient afin de mieux dépister le
virus du VHC.

Le Dr Jean-Pierre Mulkay répond que le probléme est tres
complexe.

Il estime que les médecins généralistes ne doivent pas sys-
tématiquement demander le test hépatique C pour I'ensemble
de leurs patients au risque de se faire pénaliser par I'INAMI



qui peut refuser de prendre en charge les frais liés au dépis-
tage et au traitement.

Le Dr Mulkay attire I'attention de la commission sur les
bonnes pratiques médicales et il met en garde les médecins
généralistes qui auraient tendance a trop prescrire.

Il insiste sur I'importance de I'information de la probléma-
tique du virus hépatite C qui reste méconnue par la grande
majorité des médecins généralistes qui travaillent en solo.

A cet égard, le Réseau Hépatite C — Bruxelles organise
des forums et des séminaires pour informer les médecins
traitants dans la prise en charge de cette maladie.

M. Serge de Patoul (MR) retient de 1'exposé du Dr Mul-
kay l'absolue nécessité de travailler en réseau avec une
approche multidisciplinaire ainsi que la nécessité d'informer
le public.

A cet égard, M. de Patoul demande s'il n'est pas plus
opportun d'organiser des campagnes ciblées vers les méde-
cins généralistes plutot que des campagnes a destination du
grand public qui risqueraient d'avoir des effets limités.

Le Dr Jean-Pierre Mulkay répond qu'il est important de
cibler les publics concernés, soit les populations dites « a
risque » mais également les médecins de premiére ligne qui
sont amenés a soigner ces personnes.

Il estime, a cet égard, que les associations et notamment le
CHAC ont un réle important dans 1l'information de la popu-
lation qu'elles rencontrent.

Le Dr Mulkay pense que le systéme frangais du traitement
du patient a la carte est un modele a suivre.

Ce systéme permet au médecin généraliste de prescrire
directement un traitement a son patient, sans avoir l'aval de
I'INAMI.

Il reconnait qu'il est parfois frustrant pour un médecin
spécialiste qui fait de la formation continue de par sa profes-
sion de devoir demander l'autorisation a I'INAMI afin de
pouvoir prescrire un traitement et d'obtenir le rembourse-
ment.

M. Serge de Patoul (MR) constate que des personnes dia-
gnostiquées malades peuvent ne pas étre traitées, ce qui peut
sembler révoltant pour le corps médical.

Il releve que 87.000 personnes seraient concernées par
cette situation.

Le Dr Jean-Pierre Mulkay répond qu'il s'agit d'une esti-
mation et que le taux de prévalence varie entre 0,8 et 1 % de
la population.
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Mme Jacqueline Rousseaux (MR) s'interroge sur la popu-
lation la plus touchée par le virus du VHC en région bruxel-
loise.

Le Dr Mulkay estime qu'en région bruxelloise, la popula-
tion infectée par le virus est composée majoritairement de
personnes qui ont été transfusées et de personnes toxico-
manes.

Le Dr Mulkay conclut sur l'importance et la nécessité de
la prise en charge de la problématique du virus de I'hépatite
C par les pouvoirs publics en région bruxelloise.

Exposé de Mme Muriel Colinet,
présidente de Carrefour Hépatites — Aide et contact

Le Carrefour Hépatites — Aide et Contact (CHAC) est une
association qui a pour objectif d'aider, d'informer et d'ac-
compagner un patient atteint du virus de I'hépatite C tout au
long du traitement et de la transplantation de foie si la greffe
s'avére nécessaire.

Par ailleurs, Mme Muriel Colinet a été élue pour deux ans
présidente de l'association européenne des malades du foie
(ELPA), le 11 juin 2006.

ELPA compte aujourd'hui 21 associations actives dans
17 pays de 1'Union européenne dont le CHAC qui est I'asso-
ciation fondatrice.

Cette association européenne devrait, dans un premier
temps, permettre de démontrer combien sont disparates les
politiques de chaque Etat membre en matiere d'information,
de prévention et de prise en charge du virus de I'hépatite C et,
dans un second temps, d'améliorer les mesures en la matiere
au sein de I'Union européenne.

Mme Colinet rappelle que, d'un point de vue statistique, le
virus de I'hépatite C tue plus que le virus du Sida.

On estime a 1 % la population atteinte et, d'aprés certains
médecins hépatologues, ce chiffre serait sous-estimé.

Mme Colinet déplore que le Réseau hépatite C —
Bruxelles ne s'occupe que des patients toxicomanes et pas
des autres patients qui auraient contracté la maladie par
transfusion sanguine ou par d'autres manicres.

A cet égard, Mme Colinet précise que le CHAC s'occupe
de tous les patients malades de I'hépatite C quels que soient
les moyens de contamination.

Concernant la problématique de la toxicomanie dans les
prisons, Mme Colinet avait demandé l'autorisation a
Mme Laurette Onkelinx, ministre de la Justice, pour pouvoir
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distribuer des questionnaires anonymes aux détenus et
condamnés des prisons en Belgique afin de les sensibiliser
au dépistage du virus de I'hépatite C. Mme Colinet déplore
que sa lettre n'ait toujours pas regu de réponse depuis cing
mois.

Le CHAC dénonce certaines injustices notamment dans la
prise en charge du traitement. Les personnes qui ont des trans-
aminases normales qui représentent 30 % des 100.000 per-
sonnes contaminées ne bénéficient pas du remboursement de
I'INAMI. Les enfants de moins de 18 ans ne peuvent pas non
plus bénéficier du remboursement, ce qui signifie que les
parents doivent payer intégralement le traitement.

Le CHAC tente d'obtenir des laboratoires des traitements
compassionnels mais ces instituts ne souhaitent pas étre les
«vaches a lait » du systeme. A cet égard, le CHAC interpelle
le ministre fédéral de la Santé, M. Rudy Demotte, afin
d'améliorer la prise en charge du traitement pour l'ensemble
des malades du virus de I'hépatite C.

Au niveau communautaire et régional, Mme Colinet
demande aux pouvoirs publics d'éviter la gabegie dans les
frais de publication de brochures et de campagnes de sensi-
bilisation multiples et elle plaide pour des actions com-
munes.

Mme Colinet soutient les campagnes a destination du
grand public et elle plaide pour un partenariat entre les Com-
munautés, les Régions et 1'Etat fédéral.

En France, les affiches « flash » qui ont pour objectif de
conduire la patient vers son médecin généraliste afin de se
faire dépister via une prise de sang fonctionnent trés bien.

L'enquéte réalisée par I'INRA en 2004 démontre qu'un
Belge sur deux ignore qu'il est atteint du virus de I'hépatite C.

Le CHAC a effectué un sondage auprés d'un large public
et 560 réponses ont déja été réceptionnées. Les résultats de
I'enquéte seront traités par IPSOS et ils seront publiés a I'oc-
casion de la Journée mondiale de lutte contre les hépatites
qui aura lieu le 1% ou le 2 décembre 2006.

A cette occasion, les résultats des différentes enquétes
belges et frangaises seront examinés et comparés et en 2007,
ELPA sera en mesure de comparer les ressemblances et les
disparités des politiques de lutte contre le virus de I'hépatite
C.

Mme Colinet formule quelques remarques sur le texte de
la proposition de résolution.

Le CHAC souhaiterait voir sa raison sociale figurer dans
la proposition au méme titre que le Réseau Hépatite C d'au-
tant que cette association soutient les malades quel que soit
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le mode d'infection (toxicomanie, transfusion, enfants, trans-
plantés, etc.).

Le CHAC ajouterait :

au neuvieme paragraphe : un tiret supplémentaire tel que
« — campagnes de dépistage anonymes et gratuites dans
les populations cibles (populations dites « a risques ») »;

au dixieme paragraphe : « Toutefois, ce n'est que depuis
fort récemment que, dans notre pays, des politiques d'in-
tervention ... ont débuté. »;

Il est a remarquer ou a préciser que ces actions sont dues
uniquement a des initiatives privées (exemples : firmes
pharmaceutiques, actions du CHAC et du Réseau Hépa-
tite C).

au douzieme paragraphe : un tiret supplémentaire tel que
« — soutenir les associations de patients d'autant que le
CHAC a d'ailleurs une cellule « espace/rencontres » sur
Bruxelles ».

Discussion

Mme Souad Razzouk (MR) rappelle qu'elle a déja eu l'oc-
casion d'interpeller M. Benoit Cerexhe, ministre de la Santé,
relativement a la problématique du dépistage du virus de
I'hépatite C.

Mme Muriel Colinet, présidente du CHAC, répond a
Mme Razzouk que les facteurs majeurs de risque de conta-
mination du virus de I'hépatite C sont I'usage des drogues
(27 %) et les transfusions sanguines (23 %).

Mme Colinet précise également qu'une contamination est
possible a l'occasion d'un examen médical (fibroscopie)
(11 %).

A ce sujet, le Dr Jean-Pierre Mulkay ajoute que les
méthodes de décontamination sont efficaces. La stérilisation
du matériel utilisé pour une endoscopie prend entre 10 et
18 minutes suivant la concentration du brouillard.

Mme Colinet observe que 23 % des facteurs de risque de
contamination restent inconnus. La population concernée
peut trés bien, selon elle, avoir été contaminée a l'occasion
d'une visite chez le dentiste. Des témoignages de dentistes
établissent que certains d'entre eux ne stérilisent pas systé-
matiquement le matériel et qu'ils ignoraient qu'ils pouvaient
contaminer leur patientele.

10 % de ces facteurs de risque concernent le personnel
médical et paramédical qui est exposé a des risques de conta-
mination de par leur profession (médecins, dentistes, infir-



miers, etc.), les relations sexuelles violentes avec perte de
sang, le sniff et I'némophilie.

Les tatouages et les piercings représentent 3 % des fac-
teurs de risque de contamination. A ce sujet, Mme Colinet
souligne l'importance d'une réglementation stricte en la
matiere pour que ces pratiques s'operent dans des conditions
sanitaires correctes.

Le réemploi de seringues usagées est également un mode
de contamination. A cet égard, Mme Colinet rapporte un
phénomeéne de culture aupres de la population italienne. La
maman injecte une dose de vitamines par seringue a tous les
membres de la famille avant le début de 1'hiver. De ce fait, le
réemploi de la méme seringue peut contaminer I'ensemble de
la famille.

Mme Souad Razzouk (MR) demande a Mme Colinet si
les femmes enceintes porteuses du VHC peuvent contaminer
leur enfant.

Mme Colinet lui répond que le risque de la mére a I'enfant
est faible et représente entre 3 et 5 %.

Mme Souad Razzouk (MR) demande quelle catégorie de
personnes était visée par l'enquéte de sensibilisation de
dépistage réalisée par le CHAC en 2006 aupres de la popula-
tion touchée par le VHC en Belgique.

Mme Colinet précise que l'indicateur « sexe féminin ou
masculin » sera connu et que beaucoup de réponses ont été
fournies par une population agée de plus de 40 ans.

La commission demande que ce formulaire/enquéte soi
annexé au rapport.

Mme Colinet précise a Mme Jacqueline Rousseaux que le
CHAC a un projet pour l'année 2007 de sensibilisation du
probléme de dépistage du VHC aupres des jeunes adoles-
cents de Séme rénové. Un jeu interactif ainsi qu'une brochure
seront distribuées aux écoles.

Le CHAC a également déja distribué une brochure intitu-
lée « et patati et patata, I'hépatite C, c'est pas pour toi » aux
¢leves de 6eme primaire de plus ou moins 50 écoles en pro-
vince de Luxembourg.

Cette démarche a été enrichissante et a démontré que peu
de personnes connaissaient la problématique de I'hépatite C.

Partant de ces données, la commission décide de renvoyer
le texte de la proposition de résolution au groupe ad hoc afin
d'y insérer les modifications qui s'imposent suite aux audi-
tions.
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6. Seconde rédaction du texte
de la proposition de résolution

Le groupe de travail a présenté, ce 20 juin 2007, sous la
forme d'un amendement, une seconde rédaction du texte de
la proposition de résolution.

Deés lors, ce texte est I'émanation de la commission de la
Santé.

Ce a quoi, M. André du Bus de Warnaffe tient a préciser
que la paternité de I'initiative reste I'apanage de Mmes Fran-
coise Schepmans et Viviane Teitelbaum, de MM. Didier
Gosuin et Serge de Patoul.

7. Examen et vote des considérants et
des points du dispositif

Un nouveau texte est déposé par le groupe de travail sous
forme d'un amendement.

Amendement

Les considérants et le dispositif de la proposition de réso-
lution sont a reformuler comme suit :

« Considérant que I'hépatite C concerne environ 1 % de la
population en Belgique;

Considérant que I'hépatite C est une maladie particuliere-
ment virulente;

Considérant que I'hépatite C est une maladie qui, non soi-
gnée, représente un fort taux de mortalité;

Considérant que, malgré les risques de transmission, cette
maladie et ses modes de transmission sont particuliérement
méconnus du grand public;

Considérant que la lutte contre 1'hépatite C concerne tous
les niveaux de pouvoir en Belgique;

Considérant que la recherche scientifique doit étre soute-
nue dans la recherche d'un traitement et d'un vaccin en vue
de lutter contre I'hépatite C;

Considérant qu'il est important qu'au méme titre que pour
d'autres maladies des campagnes spécifiques soient menées
en vue de lutter contre 1'hépatite C comme c'est le cas dans
d'autres pays;

Considérant que les patients et les familles doivent béné-
ficier de structures de soutien et d'écoute efficaces;
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Considérant que les professionnels de la santé (médecins
généralistes, infirmiers, etc.) sont des acteurs essentiels du
dépistage, de la prévention et de la prise en charge de 1'hépa-
tite C;

Le Parlement francophone bruxellois invite le College de
la Commission Communautaire frangaise a contribuer au
renforcement de la lutte contre I'hépatite C :

1. en participant activement a la Journée nationale de 1'hépa-
tite C;

. en s'associant aux campagnes de sensibilisation et de pré-
vention aupres des médecins, des groupes a risque et du
grand public;

. en encourageant, en concertation avec, notamment, la
Communauté frangaise et en partenariat avec les services
de promotion de santé a I'école, les rencontres informa-
tives dans les écoles avec les associations qui s'occupent
de la problématique de 1'hépatite C;

. en veillant a ce que soit maintenu a l'ordre du jour de la
conférence interministérielle de la Santé publique la pro-
blématique de I'hépatite C et ses différentes dimensions;

. en poursuivant son appui au « Réseau Hépatite C —
Bruxelles » et en soutenant l'aide et l'information en
faveur des personnes souffrant de I'hépatite C et de leur
famille et ce, dans le respect des compétences des niveaux
de pouvoir concernés par le biais, notamment, des asso-
ciations reconnues. »
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Justification

Modifications permettant d'aligner le texte de la proposi-
tion de résolution sur celui de la proposition de résolution
adoptée au Parlement de la Communauté frangaise le
18 octobre 2005.

Les considérants et les points du dispositif, tels qu'amen-
dés, sont adoptés a I'unanimité des 7 membres présents.

8. Vote sur I'ensemble de
la proposition de résolution

La proposition de résolution relative a la lutte contre 1'hé-
patite C, telle qu'amendée, est adoptée a l'unanimité des 7
membres présents.

9. Approbation du rapport

11 est fait confiance a la présidente et aux rapporteurs pour
la rédaction du rapport.

Les Rapporteurs, La Présidente,

Mme Jacqueline ROUSSEAUX Fatiha SAIDI
M. Paul GALAND
Mme Frangoise SCHEPMANS
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10. Texte adopté par la commission

Considérant que 1'hépatite C concerne environ 1 % de la
population en Belgique;

Considérant que I'hépatite C est une maladie particuliere-
ment virulente;

Considérant que I'hépatite C est une maladie qui, non soi-
gnée, représente un fort taux de mortalité;

Considérant que, malgré les risques de transmission, cette
maladie et ses modes de transmission sont particuliérement
méconnus du grand public;

Considérant que la lutte contre I'hépatite C concerne tous
les niveaux de pouvoir en Belgique;

Considérant que la recherche scientifique doit étre soute-
nue dans la recherche d'un traitement et d'un vaccin en vue
de lutter contre I'hépatite C;

Considérant qu'il est important qu'au méme titre que pour
d'autres maladies des campagnes spécifiques soient menées
en vue de lutter contre 1'hépatite C comme c'est le cas dans
d'autres pays;

Considérant que les patients et les familles doivent béné-
ficier de structures de soutien et d'écoute efficaces;

Considérant que les professionnels de la santé (médecins
généralistes, infirmiers, etc.) sont des acteurs essentiels du

dépistage, de la prévention et de la prise en charge de 1'hépa-
tite C;

Le Parlement francophone bruxellois invite le College de
la Commission Communautaire frangaise a contribuer au
renforcement de la lutte contre I'hépatite C :

1. en participant activement a la Journée nationale de 'hépa-
tite C;

. en s'associant aux campagnes de sensibilisation et de pré-
vention aupres des médecins, des groupes a risque et du
grand public;

. en encourageant, en concertation avec, notamment, la
Communauté frangaise et en partenariat avec les services
de promotion de santé a I'école, les rencontres informa-
tives dans les écoles avec les associations qui s'occupent
de la problématique de 1'hépatite C;

. en veillant a ce que soit maintenu a 'ordre du jour de la
Conférence interministérielle de la Santé publique la pro-
blématique de I'hépatite C et ses différentes dimensions;

. en poursuivant son appui au « Réseau Hépatite C —
Bruxelles » et en soutenant l'aide et I'information en
faveur des personnes souffrant de I'hépatite C et de leur
famille et ce, dans le respect des compétences des niveaux
de pouvoir concernés par le biais, notamment, des asso-
ciations reconnues.
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11. Annexes
Annexe 1

Quelques réflexions issues du secteur toxicomanie
concernant les 5 points de
la proposition de résolution relative a I'Hépatite C

Proposition n° 1 : Campagne de sensibilisation et de pré-
vention :

Il conviendrait de préciser peut-étre que les groupes dits a
risques devraient étre sensibilisés via les intervenants médi-
caux qui ont un contact privilégié¢ avec eux; en ce qui
concerne les usagers de drogues, une sensibilisation des
intervenants des services actifs en toxicomanies qui relévent
de la Commission communautaire frangaise, mais également
de la Commission communautaire commune et de la
Vlaamse Gemeenschapscommissie, devrait étre effectuée
via le réseau Hépatite C et les fédérations respectives. En ce
qui concerne les médecins généralistes qui constituent une
autre « profession au contact privilégié », il conviendrait de
les sensibiliser via les CUMG, les activités de la SSMG ainsi
que du réseau Alto qui est en voie de redéploiement en ce
moment méme. Enfin, il ne faudrait pas oublier les médecins
attachés aux établissements pénitentiaires, lieux qui récla-
ment une particuliére attention en terme de réduction des
risques et de prévention des maladies contagieuses.
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Proposition n° 2 : Journée nationale de I'Hépatite C

Aucune remarque.

Proposition n° 3 : Ordre du jour de la Conférence ministé-
rielle de la Santé publique

Aucune remarque.

Proposition n° 4 : Recherche scientifique pour nouveaux
traitements et vaccin

Aucune remarque.

Proposition n® 5 : Service de soutien, d'aide et d'information
en faveur des personnes souffrant de ['hépatite C et de leur
famille

A cet égard, peut-étre que le réseau Hépatite C pourrait
constituer une plate-forme de contact entre les profession-
nels, les malades et leurs familles. Particuliérement en ce qui
concerne le chapitre information, il semble que la synergie
médecin/malade/famille est de nature a augmenter la perti-
nence des discours et donc leur impact.

Avis remis par le Docteur Serge ZOMBEK
pour la FEDITO
Bruxelles, le 30 mai 2006



Annexe 2

Réseau Hépatite C — Bruxelles
Exposé du Dr Jean-Pierre MULKAY

Pourquoi un Réseau Hépatite C ?

L’hépatite C est aujourd’hui un probléme majeur de
santé publique :

10.000 personnes en seraient atteintes a Bruxelles

Car on estime qu’en Belgique, 1 % de la population en est
atteint. Mais il semble qu’un malade sur deux I’ignore, vu
que I’on peut vivre avec ce virus sans présenter de symptome
pendant de longues années (20 a 30 ans). Pendant ce temps,
les malades peuvent contaminer d’autres personnes sans le
savoir...

Le VHC tue quatre fois plus que le Sida !

Pres de 80 % des personnes condaminées développeront
une hépatite C chronique. Parmi elles, 20 % développeront
une cirrhose, voire un cancer du foie.

Le virus de I’hépatite C se transmet principalement par le
sang.

A I’heure actuelle, la principale source de contamination
est ’échange de seringues ou de pailles entre usagers de
drogues par voie intraveineuse ou nasale. On estime que 50
a 80 % des toxicomanes injecteurs sont, suivant les régions,
porteurs du VHC.

C’est pourquoi il est primordial pour ce public a risques
de se faire dépister !

Les autres sources de contamination sont :

Le tatouage et le piercing pratiqués sans les mesures
d’hygiéne adéquates constituent un autre risque de conta-
mination.

Le partage du nécessaire de toilette qui pourrait avoir eu
des contacts avec le sang d’une personne contaminée est
aussi risqué (rasoirs, brosses a dent, ciseaux,...).

Avant 1990, le virus du VHC était inconnu. En cas d’ana-
lyse de sans, il était identifié comme « non-A » ou « non-B »
(ni hépatite A, ni hépatite B). Avant 1990, des personnes ont
donc probablement été contaminées lors de transfusion.

Aucun vaccin ne peut encore prévenir 1’hépatite C. Il
existe cependant un traitement. Il colite cher mais beaucoup
moins que les cancers du foie et les cirrhoses qui nous atten-
dent si on ne fait rien.
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Les effets secondaires de ce traitement ne sont pas négli-
geables. Or, les personnes atteintes par le VHC sont souvent
des personnes précarisées. C’est pourquoi, il est primordial
de considérer le malade dans son intégralité, d’un point de
vue non seulement médical mais aussi social et psycholo-

gique.

Le réseau Hépatite C — Bruxelles s’est créé sur base de ce
constat. Il regroupe depuis 2002 des professionnels actifs
dans le milieu de la toxicomanie et/ou de 1’hépatite C en
région bruxelloise : des hépatologues du CHU Saint-Pierre,
de Brugmann et du HIS Bracops, des médecins généralistes,
des infirmiéres, des psychologues et assistantes sociales du
projet Lama, de la Mass, de Transit, d’Enaden, d’Interstices,
de Modus Vivendi ou encore des Maisons médicales des
Marolles et de I’Enseignement,...

Tous les partenaires rencontrent les mémes patients qui
circulent souvent d’une institution a I’autre. De part les
réunions mensuelles et les contacts téléphoniques ou par e-
mail, ces professionnels se connaissent et peuvent facilement
échanger des informations au sujet de ces patients. Un méde-
cin généraliste ou une assistante sociale peut mettre un
visage et une voix sur le nom d’un hépatologue, et inverse-
ment. Chacun apprend de la pratique et du fonctionnement
de I’autre : un gastro-entérologue informe le généraliste,
I’assistant social ou le psychologue des dernieres avancées
en maticre de traitement et, a I’inverse, le gastro-entérologue
apprend comment peut fonctionner un patient toxicomane,
connaitre ses problémes psychologiques ou sociaux.

Pour faciliter la compliance de patients souvent déstructu-
rés, et faciliter les échanges entre professionnels, le réseau
vient d’engager un « coursier social ». Il s’agit d’un assistant
social dont le role est d’accompagner les patients d’un parte-
naire du réseau a un autre (du généraliste a 1’hépatologue,
par exemple).

Objectifs généraux du Réseau Hépatite C :

— Mieux prévenir le VHC. Par la diffusion de brochures
d’information (« L’hépatite C, on peut en guérir »,
détaillant les moyens de préventions, le traitement et ses
effets secondaires éventuels, son cofit, etc), par 1I’organi-
sation de colloques a I’attention notamment des profes-
sionnels de I’hépatite C et/ou de la toxicomanie, a travers
des campagnes de dépistages (lire ci-dessous).

Mieux le dépister. En attirant I’attention les profession-
nels (médecins généralistes isolés, médecins et infir-
micres dans les maisons médicales et centres pour toxico-
manes, etc) sur le probléme du VHC, en organisant des
campagnes de dépistage ciblant les usagers de drogues
et/ou les personnes précarisées. A ce jour, 82 personnes
ont été dépistées grace a celles-ci. Trois se sont révélées
VHC+



30 (2006-2007) n° 2

—18-—

Le but de ces campagnes est surtout de diffuser une infor-
mation claire et précise concernant I’hépatite C, aupres
d’un public n’ayant parfois aucun contact avec une struc-
ture de soin (comme les usagers de comptoirs d’échange
de seringues).

— Mieux le soigner. En favorisant I’accés au traitement des
malades. Pour ce faire, il est important de prendre le
patient dans sa globalité : ses problémes d’argent,
d’alcool, de logement, familiaux ou encore psycholo-
giques,... Car le traitement est lourd et il faut pouvoir
’accepter et le supporter jusqu’au bout, (il dure de 6 mois
aun an).

— Mieux vivre le VHC. Tous les professionnels (médecins,
psychologues, assistants sociaux,...) se mettent ensemble
et se parlent pour que le patient accepte sa maladie, ne
I’aggrave pas, ne la propage pas et aille au bout du traite-
ment.

Le Réseau Hépatite C réalise en outre une étude épidé-
miologique sur I’hépatite C, I’étude CARE.

Le réseau ceuvre également a une meilleure information
des politiques et du grand public au probléme de I’hépa-
tite C.

Depuis décembre 2003, le réseau Hépatite C fait partie
des dix Réseaux santé subsidiés par la Cocof. En ce début
d’année 2004, il s’est constitué en ASBL.

Coordination :

0473 80 46 25

anne-cecile huwart@stpierre-bru.be
www.cocof.be/reseau-sante/rhcb/rheb.htm
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Annexe 3 -

CHA

Carrefour Hépatite C — Aide et Contact asbl.
Poisson-Moulin,3 6640 Vaux-sur-Siire
tel/fax : 061/26.68.90 — courriel : chacasbl@hotmail.com

Chaque personne malade est un étre humain a part
entiere qui mérite une totale considération tant dans sa
condition physique que dans sa condition morale.

Elle mérite encore plus qu'une autre d'étre aidée et
soutenue afin de mieux lutter et pouvoir aspirer, ainsi,
a des jours meilleurs...

Parce qu'il n'est plus a démontrer que 1'hépatite C consti-
tue un réel probléme de santé publique, notre association
émet les revendications suivantes :

Etablir un programme national de lutte contre I'hépatite C.
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Les réseaux VHC, organisés autour de la personne per-
mettraient d'améliorer la qualité de prise en charge
grace a la collaboration entre le secteur libéral et hos-
pitalier et les associations de patients telles que la notre
(compétences différentes et complémentaires).

Mettre en place un dossier médical partagé pour les
personnes infectées par le VHC, qui permettrait de
faire le lien entre les différents acteurs de santé afin
d'améliorer I'organisation et la qualité des soins et du
suivi. Ce dossier, outil de communication pour les dif-
férents médecins impliqués dans la prise en charge du
patient, serait remis a celui-ci qui le présenterait lors de
chaque visite (tant chez le généraliste ou le spécialiste,
libéral ou hospitalier). Le mode de contamination pré-
sumé ne devrait pas y figurer afin de respecter les par-
ticularités et les intéréts de chacun.

Mettre a la disposition du patient un livret d'informa-
tion sur la physiopathologie du VHC, les facteurs
aggravants de l'infection — particuliérement la consom-
mation d'alcool — et les traitements. Ce livret permet-
trait ainsi de faciliter I'observance de la thérapeutique.
Obtenir un remboursement a 100 % des soins liés a
'hépatite C tout au moins, a l'instar de la France, pour
les patients déja atteints de cirrhose.

Celui-ci devrait, dans une démarche cohérente, associer pré- — Réduire les risques de nouvelles contaminations par le
vention, dépistage, soins et recherches et ce également au VHC particuliérement aujourd'hui chez les usagers de
niveau régional et local par un travail en réseaux autour de la drogues par voies intraveineuses et nosocomiales

personne malade.

— Renforcer I'accés au dépistage

- Informer les personnes particulierement exposées.

- Sensibiliser les médecins généralistes a l'intérét du
dépistage chez toute personne a risque.

- Créer des centres de dépistage anonymes et gratuits.

- Inciter au dépistage par une campagne d'information
ciblée et adaptée.

- Poursuivre I'expérimentation et I'évaluation du dosage
de I'ARN plasmatique (PCR lors des dons de sang afin
de réduire au maximum le risque transfusionnel rési- -
duel).

— Améliorer la prise en charge -

- Créer des « podles hépatite C » référents pour les proto-
coles diagnostiques et thérapeutiques. Ceux-ci auraient
pour role de coordonner les travaux de recherche scien-
tifique, d'informer les professionnels de la santé et de
concourir a la surveillance épidémiologique. Ils
auraient également pour mission de développer des
réseaux VHC.

Informer ces patients sur les comportements a risque
transmettant potentiellement le VHC.

Veiller aux recommandations sur les pratiques de
décontamination, de désinfection et de stérilisation en
milieu hospitalier.

Renforcer les mesures d'hygiéne en prison en mettant &
disposition des détenus des matériels a usage indivi-
duel/unique.

Mettre en place de nouvelles modalités de dépistage et
de suivi des personnes ayant subi des transfusions de
sang contaming avant 1990.

Mettre en place une formation des professionnels de la
santé en particulier sur I'histoire naturelle de la mala-
die, des indications du traitement a suivre et les bonnes
pratiques de prise en charge.

Réduire les risques de nouvelles dégradations socio-
familiales en pratiquant une politique sereine qui sous-
entendrait une guidance dans les domaines sociaux,
administratifs, professionnels, fiscaux et juridiques
afin d'éviter au maximum toute dégradation morale
subséquente aux astreintes thérapeutiques (= role
synergique avec les CPAS, les centres de santé, les
mutuelles, les plannings familiaux, les associations
telles que la notre...)
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— Améliorer les connaissances.

Développer les connaissances sur :

L'évolution clinique de I'hépatite C traitée et non
traitée

L'incidence des événements graves

Les indicateurs de morbidité (cirrhose, hépatocarci-
nome)

Les nouvelles contaminations

Mettre en place une cohorte de personnes vivant avec
le VHC qui porterait notamment sur :

Les modalités de contamination encore mal connues
(investigations des primo-infections)

Les comportements a risque et le réle des facteurs
de co-morbidité

Les attitudes des médecins par rapport au dépistage
et au suivi des patients

L'évolution clinique des patients mono-infectés par
le VHC et des patients co-infectés par le VHC et le
VIH

L'efficacité de différentes stratégies thérapeutiques

— Surveiller et évaluer 1'évolution de I'épidémie.

Surveiller I'épidémie suivant la prévalence de l'infec-
tion et l'incidence des nouveaux cas diagnostiqués.
Evaluer I'évolution des infections récentes ainsi que le
recours au dépistage et aux soins.

— Evaluer le programme afin de 1'adapter a 1'évolution
des connaissances thérapeutiques et aux besoins des
personnes concernées.

Sur le plan national : créer un comité de suivi qui s'as-
surerait de la mise en ceuvre du programme, de son
évaluation, de son éventuelle réorientation. Ce comité
associerait 1'ensemble des structures concernées par
1'épidémie de l'infection par le VHC. L'évaluation por-
terait sur :

o Les moyens mis en ceuvre

o Le nombre de personnes prises en charge

o La comparaison avec d'autres pays

Sur le plan local : le programme serait adapté et piloté
par des services déconcentrés en tenant compte des
caractéristiques épidémiologiques et démographiques
en collaboration avec une commission spécifique com-
posée de médecins et d'associations de patients telles
que la nétre.

Exiger du gouvernement actuel et a venir la mise en
place d'une convention de réglement relative a 1'hépa-
tite C (1986-1990) visant a verser a tout patient 1ésé une
indemnité forfaitaire similaire et concordante a celle éta-
blie par le gouvernement canadien et permettant a tout
patient concerné de garder son libre choix d'intenter une
action judiciaire visant au mieux ses intéréts.
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Obtenir les moyens financiers nécessaires.

Auprés de Madame la Ministre Magda Alvoet pour
tout ce qui concerne la prévention, le dépistage et les
soins (Ministere de la santé publique et de I'environne-
ment).

Aupres de Monsieur Yvan Ylieff, commissaire du gou-
vernement et adjoint au Ministére de la recherche
scientifique pour tout ce qui concerne les recherches
effectuées par les laboratoires pharmaceutiques.
Aupres de Monsieur Hervé Haskin, Ministre-Président
du gouvernement de la Communauté Frangaise pour
tout ce qui concerne la prévention aux niveaux scolaire
et estudiantin.

Enfin, aupres de toutes les instances politiques dont la
santé entre dans leurs attributions.

Sur le plan local : auprés des instances régionales et
provinciales compétentes, surtout pour permettre aux
associations telles que la notre de travailler efficace-
ment et de fagcon synergique et en collaboration avec
les professionnels de la santé.

Parce que nous avons pleinement conscience du
gouffre entre la théorie, la réalité des choses et les
solutions possibles a apporter, nous tenons ici a
démontrer qu'avec un « petit rien », pour autant qu'il
soit concret, on peut — tout comme un chacun qui en
a la volonté — contribuer @ un MIEUX VIVRE pour
tous. Nous souhaitons, suivant l'exemple de nos voi-
sins, qu'a titre informatif et préventif, une bande des-
sinée soit réalisée pour tous nos enfants et les généra-
tions a venir, afin que TOUS, a quelque niveau que
ce soit, s'investissent a fond pour enrayer ce fléau.

Nous profitons de ce congres pour remercier d'abord les
initiateurs de cette journée ainsi que tous nos voisins actifs et
particulierement le CHU de Poitiers pour sa précieuse colla-
boration et le gouvernement frangais pour sa dynamique
d'information ainsi que la province du Luxembourg, la com-
mune de Vaux-sur-Sire, la firme pharmaceutique Shering-
Plough et la SPRL Contraste sans qui nous n'aurions pu,
aujourd'hui, nous exprimer.

Les membres fondateurs de 1'association : Muriel Colinet
(Présidente), Laurence De Vos (Secrétaire), Daniel Van
Gansberghe (Trésorier), Bernard Rigot (médecin généraliste
de la commune de Vaux-s/Sire), Patrick Notet (échevin de
la commune de Vaux-s/Sire), Pierre Dehez (professeur a
I'UCL), Olivier Gernay (avocat a Bruxelles) et Anne-Cathe-
rine Bourguignon (auxiliaire en pharmacie de la commune
de Sainte-Ode), ainsi que les membres adhérents au CHAC
et tous ceux qui nous soutiennent.
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Les maladies du foie en Europe et
dans le bassin méditerranéen

Avril 2005

Conclusions

1. Les maladies du foie sont un probléme énorme en
Europe. Méme si nous n'avons pas pu obtenir de données
robustes sur une grande partie des maladies du foie, nos
estimations suggerent un taux de prévalence de 6%, soit
27 millions de malades travers les 450 millions d'habi-
tants de I'UE.

Le manque de sensibilisation indique clairement que peu
de gens comprennent I'ampleur du probléme.

. Suite au questionnaire, nous avons conclu une prévalence
de I'hépatite virale de 2.7% parmi nos membres euro-
péens, soit environ 8.5 millions de gens.

. Le nombre de personnes infectées uniquement de 1'hépa-
tite C dans les 10 pays membres d'ELPA globalise plus de
5 millions de malades. Parce que I'hépatite C est une
maladie infectieuse et qu'il n'y aucun vaccin, cela repré-
sente une menace importante a la santé publique de
I'Europe.

. L'Egypte est un cas spécial, avec une prévalence de 1'hé-
patite C de 14 % et de I'hépatite B de 3 %. On peut donc
suggérer que environ 12.5 millions de gens sont infectés
par l'une ou l'autre hépatite.

. La surveillance des maladies du foie en général est trés
inégale et essentiellement médiocre travers le champ
entier des maladies du foie comme I'hépatite virale, la
maladie hépatique alcoolique, la SHNA ou maladie du «
foie gras », la maladie hépatique auto-immune et, c'est
également vrai en particulier pour les maladies rares
comme le CBP et le CSP.

. Le manque de greffons hépatiques disponibles pour la
transplantation aboutit 2 des morts inévitables.
Compte tenu de I'épidémiologie des maladies du foie et de
leur augmentation au cours des 30 derniéres années, ce
probléme va devenir de plus en plus critique.

. Il n'existe pas d'approche coordonnée entre les pays pour
lutter contre les hépatites virales, bien qu'elles soient des
maladies infectieuses et qu'il y ait une mobilité croissante
au travers des frontieres. L'existence de campagnes de
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sensibilisation, de programmes de dépistage et de poli-
tiques de vaccination varient énormément.

. Observation quasiment unanime dans tous nos pays
membres : le traitement de 1'hépatite C est refusé aux
enfants.

Introduction

L'European Liver Patients Association (ELPA) est une
nouvelle organisation créée partir d'une série de discussions
menées en 2003 et 2004 parmi des groupes de patients de
pays d'Europe et du bassin méditerranéen. L'un des themes
qui est ressorti de ces discussions a été la similitude des défis
relever, principalement le manque de reconnaissance des
maladies du foie et I'énormité du probléme, ainsi que les dis-
parités dans la maniére dont les maladies du foie sont abor-
dées dans les différents pays.

ELPA a donc décidé, dans un premier temps, de quantifier
certains de ces problémes.

Il est apparu clairement que, sans un énorme engagement
de temps et de ressources, il serait impossible de mener une
enquéte approfondie sur un domaine aussi vaste que les
maladies du foie dans les 11 pays dans lesquels I'ELPA
compte ses membres. Il a donc été décidé de se concentrer
sur les questions de base — la prévalence, l'incidence, le trai-
tement et l'existence de stratégies nationales — dans des
pathologies essentielles — I'hépatite C, 'hépatite B, la stéato-
hépatite non alcoolique (SHNA) ou maladie du « foie gras »,
la maladie hépatique alcoolique, la maladie hépatique auto-
immune et le cancer du foie.

Pays membres de 'Union Européenne et pays candidats

Pays avec des membres de I'ELPA et pays avec des can-
didats I'ELPA au 31.03.05

La population totale des pays qui comptent actuellement
des membres de I'ELPA dépasse 400 millions.

Des questionnaires ont été envoyés fin 2004 16 organisa-
tions membres de I'ELPA :

Carrefour Hépatites — Aide et Contact (CHAC), Belgique

Vereniging voor Hepatitis Patiénten (VHC), Belgique

Uloh « Hepatos », Croatie

Association of Hepatitis Patient Care, Egypte

SOS Hépatites Fédération, France

Hépatites Ecoute et Soutien (HES), France

Association ALBI, France

Deutsche Leberhilfe O.V., Allemagne

Deutsches Hepatitis C Forum e.V., Allemagne

Educazione, informazione e Prevenzione sull'Epatite C
(EpaC), Italie
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Fondazione Amici Demm'Epatologie (FADE), Italie
The National Hepatitis Centre, Pays-Bas

Sano-Hep, Roumanie

Riksforeningen Hepatit C (RCH), Suede

SOS Hépatites Geneve, Suisse

The Hepatitis C Trust, Royaume-Uni

L'analyse des réponses aux questionnaires a été difficile.

1. I y avait des lacunes considérables dans les informa-
tions fournies pour un certain nombre de raisons : soit ces
informations n'existaient pas soit elles existaient mais elles
n'étaient pas divulguées par ceux qui les détiennent (en regle
générale, un service gouvernemental) ou bien l'organisation
membre de I'ELPA n'opére que dans un seul secteur des
maladies du foie et n'a donc pas pu recueillir les informations
relatives aux autres secteurs dans les limites de temps impar-
ties.

2. Les informations ont souvent été difficiles comparer
entre pays en raison de l'utilisation de définitions différentes
ou de l'existence de données partielles, de niveaux de fiabi-
lité différents entre les données des différents pays du fait de
la diversité¢ des niveaux de surveillance et des différences
significatives relevées dans les estimations des mémes don-
nées par les différentes organisations d'un m me pays.

Pays avec des membres de 'ELPA

Pays avec des

- membres de I'ELPA

r Pays avec des
candidats de 'ELPA

Royaume-
.
Fortugal ! . _
-

Ezpagne

Fologne
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3. Les données couvraient la période 1999-2004. Il est
vraisemblable que certaines données aient changé au cours
de cette période et qu'elles ne puissent donc pas tre considé-
rées comme fiables, tandis que dans d'autres cas, 1'améliora-
tion de la surveillance au cours de cette période a rendu sus-
pectes les données les plus anciennes.

Observations générales

L'observation la plus significative a été les niveaux systé-
matiquement médiocres de surveillance des maladies du foie
en général. En particulier, il n'y a pas de données fiables rela-
tives au SHNA, la maladie hépatique alcoolique ou la mala-
die hépatique auto-immune.

Cela signifie que I'estimation des maladies du foie dans
leur ensemble, m me lorsqu'elle a été tentée, est incertaine.
Elle va de 1 % de la population générale aux Pays-Bas 4 %
au Royaume-Uni, elle est comprise entre 5 et 6,6 % en
France et atteint jusqu' 10 % en Italie.

Cela donne une moyenne de 6.1 % travers de ces 4 pays,
soit 1 personne atteinte sur 16. Ces chiffres peuvent para tre
étonnamment ¢levés, mais il convient de rappeler que trois
des principales causes de maladie du foie sont I'hépatite
virale, la consommation excessive d'alcool et 1'obésité. Il ne
fait aucun doute que la consommation excessive d'alcool et
I'obésité sont devenues des problemes significatifs en
Europe et des données détaillées concernant I'hépatite virale
suggérent une prévalence d'environ 2.7 % dans les pays
européens faisant partie d'ELPA (et 17 % en Egypte).

Hépatite C

La prévalence de l'infection par le virus de 1'hépatite C
(VHC) a été rapportée par 9 pays européens et par 'Egypte.
Pour les pays européens, elle a été comprise entre 0,35 % aux
Pays-Bas et 4,9 % en Roumanie, avec une moyenne de 1,7 %
pour I'ensemble de la population, presque identique la préva-
lence aux Etats Unis. Il convient de remarquer que dans des
pays comme la France, o le travail de surveillance a été satis-
faisant, il y a eu un accord général sur les chiffres de la pré-
valence, tandis que dans des pays comme I'Allemagne et le
Royaume-Uni, ou la surveillance a été beaucoup moins
solide, les divergences ont été considérables, les chiffres
officiels étant toujours plus faibles, parfois jusqu'a deux fois.

30 (2006-2007) n° 2
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Prévalence du VHC dans 10 pays européens
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Si I'on traduit ces pourcentages en nombres réels, on
arrive un total de 5 millions de personnes infectées par le
VHC dans ces 10 pays. On se rend mieux compte de I'énor-
mité de ces chiffres si on les compare ceux du VIH.

Comparaison entre VHC et VH dans 10 pays européens
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La population totale de ces 10 pays est d'environ 330 mil-
lions de personnes, c'est-a-dire une proportion significative
de la population européenne et une population équivalente
plus des 2/3 de la population 'UE. L'Egypte a été omise de
ces graphiques car la prévalence y est particulierement éle-
vée, 14 %, ce qui signifie que quelque 10% millions de gens
sont infectés.

11 est impossible de dire si la prévalence est en augmenta-
tion car l'incidence des nouveaux cas n'est généralement pas
connue. A I'exception de la France, aucune tentative n'a été
faite pour faire la distinction entre les nouveaux diagnostics
d'infections existantes et les nouveaux cas. Comme il est
admis que dans tous les pays, seule une certaine proportion
des personnes infectées a déj été diagnostiquée (une propor-
tion allant de 10 % seulement au Royaume-Uni pres de 60 %
en France et en Suede), il est évident que de nombreux nou-
veaux diagnostics concernent des infections préexistantes.
Par ailleurs, comme les nouveaux cas sont souvent asympto-
matiques, nombre de nouveaux cas ne seront pas diagnosti-
qués immédiatement et ce peut-étre pendant encore de nom-
breuses années.

Lorsque l'on dispose de chiffres pour les nouveaux dia-
gnostics, ces chiffres sont extr mement variables. Par
exemple, la Croatie et la Suisse ont des populations (respec-
tivement 4,5 millions et 7,5 millions) et des taux de préva-
lence (1,7 % et 1 %) plus ou moins comparables, mais les
derniers chiffres disponibles montrent que seuls 200 nou-
veaux cas ont ¢té diagnostiqués en Croatie contre quelque
5000 cas en Suisse.

L'une des raisons ce manque de surveillance adéquate et
aux faibles niveaux de diagnostic est l'absence générale
d'une stratégie nationale pour lutter contre le VHC. Il n'y a
qu'en France et en Angleterre (mais pas dans le reste du
Royaume-Uni — Pays de Galles, Ecosse et Irlande du Nord)
qu'une telle stratégie existe et seule la France dispose d'un
programme de dépistage. En effet, dans certains pays
comme la Belgique, la Croatie, 'Egypte et I'Italie, les tests
ne sont méme pas gratuits.

Un traitement existe et, dans la plupart des cas, il est
payé ou remboursé par I'Etat, mais le niveau de traitement est
généralement faible et extrémement variable. Par exemple,
la Croatie a traité 1'an passé 100 personnes sur une popula-
tion totale infectée de 76 000, le Royaume-Uni 3000 sur 510
000 et la France 20 000 sur 540 000. Etant donné que le taux
de succes du traitement tourne globalement autour de 50 %,
m me le niveau de traitement de la France, de loin le meilleur
parmi les pays étudiés, ne permet pas une avancée significa-
tive en direction de I'éradication du réservoir national de I'in-
fection. Un autre point souligner, c'est que, lI'exception de
I'Allemagne et de la partie francophone de la Suisse, le trai-
tement n'est quasiment jamais propos¢ aux enfants.
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Rovaume-Uni

Taux de traitement annuel en proportion du réservoir de
personnes infectées par le VHC. La ou le niveau de traite-
ment est faible ou bien 1a ou le taux de diagnostic est faible,
des nombres toujours plus grands de personnes progresse-
ront vers l'insuffisance terminale et nécessiteront une trans-
plantation hépatique. Dans les pays qui ont eu acces aux don-
nées, le VHC était généralement le motif de transplantation
numéro un, par exemple 1/3 de I'ensemble des transplanta-
tions hépatiques en France, plus de 1/4 en Suede et 1/7 au
Royaume-Uni. Ce qui est toutefois encore plus frappant,
c'est le nombre infime de transplantations réalisées chaque
année, par rapport aux nombres de personnes atteintes de
cette seule maladie hépatique : 10 en Croatie, 100 en Suede,
100-120 aux Pays-Bas, 235 en Belgique, 700 au Royaume-
Uni, 900 en France et 1000 en Italie. Le facteur limitant est
le nombre d'organes disponibles.

11 est inévitable, avec aussi peu de donneurs, que les gens
meurent. Et pourtant il y a eu trés peu de données sur le
nombre de personnes qui meurent chaque année du VHC, la
encore en raison de la surveillance médiocre. Soit les don-
nées ne sont pas recueillies, soit elles ne sont pas classées.
Ainsi, par exemple, une personne qui meurt d'un cancer du
foie résultant d'une infection par le VHC est souvent classée
comme étant décédée d'un cancer et non du VHC.

Quelles que soient les données disponibles, qu'elles pro-
viennent des Pays-Bas, de France ou d'ltalie, elles témoi-
gnent de I'importance du nombre de victimes, avec 100-400
déces annuels sur environ 55 000 personnes infectées aux
Pays-Bas, 5000-7000 sur environ 550 000 en France et
12 000 sur 1,8 million en Italie.

Hépatite B

9 pays européens ont rapporté des chiffres de prévalence
pour l'infection par le virus de 1'hépatite B (VHB), allant de
0,3 % au Royaume-Uni 6 % en Croatie. Le nombre total de
personnes infectées est de quelque 3,3 millions dans ces
9 pays et la prévalence moyenne dans I'ensemble de la popu-
lation est de 1 %. L'Egypte a également rapporté une préva-
lence de 3 %, correspondant 2,3 millions de personnes.

France
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Prevalence du VHB dans 9 pays europcens ot en Egypte
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L'incidence des nouveaux cas d'hépatite B chronique est
tres imprécise. Certains pays ont rapporté des estimations
des nouveaux cas aigus, partir desquels on peut supposer que
90 % environ élimineront le virus, ce qui laisse 10 % de cas
développant une hépatite B chronique.

Ainsi, par exemple, les derniers chiffres fran ais font état
de 20 000 nouveaux cas aigus, ce qui laisse supposer 2000
nouveaux cas chroniques. En Allemagne, les données les
plus récentes font état de 2700 nouveaux cas aigus rapportés,
ce qui peut faire douter de la fiabilité de ces chiffres. On peut
également s'interroger sur la fiabilité des chiffres si I'on tient
compte du fait que I'hépatite B chronique est endémique
dans les pays en développement, avec 400 millions de per-
sonnes porteuses du virus sur l'ensemble de la planéte, soit
1 personne sur 15. De nouveaux cas en Europe pourraient
donc tre liés I'immigration et pourraient ne pas avoir été cor-
rectement saisis.

Le VHB différe du VHC du fait qu'un vaccin efficace
existe. Toutefois, dans les 9 pays européens qui ont rapporté
des données ce sujet, on note des différences importantes
dans les politiques de vaccination officielles. Dans certains
pays, il n'y a pas de politique du tout, dans d'autres, il en
existe une pour les groupes risque et, dans d'autres encore, la
politique concerne tous les enfants. Par exemple, la vaccina-
tion des nourrissons est la politique standard en Allemagne
et, en 1996, seuls 8 % des enfants entrant 1'école avaient été
vaccinés. En 2003, ce chiffre était de 81 %, 5 % supplémen-
taires se trouvant au milieu d'un schéma de vaccination.

=]



30 (2006-2007) n° 2

_28—

European Liver Patients Association

Carrefour Hépatites — Aide et Contact (CHAC)
Poisson-Moulin 3, B-6640 Vaux-sur-Siire, Belgium

Vereniging voor Hepatitis Patiénten (VHC)
F. De Renesselaan 57, B-3800 Sint-Truiden, Belgium

Uloh « Hepatos »
Split, Starceviceva 32, iro racun 2330003, 1100069060

Splitska, Croatia

Association of Hepatitis Patient Care
Nagala Abu-Hussian, Almansoura Faculty of Medicine,

Almansoura 35516, Egypt

Association ALBI
3, rue Louis Le Veau, 78000 Versailles, France

Hépatites Ecoute et Soutien (HES)
Office Municipal des Retraités, 26,rue du Chateau, 69200

Vénissieux, France

SOS Hépatites Fédération
BP 88, 52103 Saint-Dizier Cedex, France

Deutsches Hepatitis C Forum e.V.
Postfach 11 23, 34312 Espenau, Germany

Deutsche Leberhilfe O.V.,
Luxemburger Str. 150, D-50937 Koln, Germany

Educazione, informazione e Prevenzione sull'Epatite C

(EpaC)

Piazza Cavour 3, 20122 Milano, Italy

Fondazione Amici Demm'Epatologie (FADE)
Via Albricci 9, 20122 Milano, Italy

The National Hepatitis Centre
Stationsplein 8, 3818 LE Ammersfoort, Netherlands

Sano-Hep
Str. Zizinului Nr.24, BL.35 Sc.A,AP.26, Romania

Riksforeningen Hepatit C (RCH)
c/o Noaks Ark, Eriksbergsgatan 46, 114 30 Stockholm,

Sweden

SOS Hépatites Genéve
La Maison des Associations, Rue des Savoises 15, CH-

1205 Genéve, Switzerland

The Hepatitis C Trust
27 Crosby Row, London SE1 3YD, United Kingdom
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Annexe 5

Avec le soutien de la Belgian Association
for the Study of the Liver.

Carrefour Héptites — Aide et Contact asbl

Comment avez-vous obtenu ce questionnaire ?
O Distribué par une association
0O Donné par mon médecin spécialiste [0 Donné par mon médecin généraliste

OO Autre (préciser) @ .......covovvvevniiiiiiiiiiiniiicei e
Code postal de votre domicile : |__|__||__|__| Continent dorigine: .........................
(si vous vivez a I'étranger, indiquez le nom du pays : ........cccoveevvecernnernrinnneennen )

11. Votreage|__| |ans
1.2. Vousétes: [Ihomme O femme
1.3. Avez-vous une hépatite C ?

- .
.

1.4. Avez-vous une hépatite B ?
O oui O non [ guéri(e)*

1.6. Avez-vous une hépatite D ? [ oui O non 0O guéri(e)*

1.7. Etes-vous infecté(e) par le VIH (virus du sida) ? I oui O non
1.8. Vous vivez (plusieurs réponses possibles) :
O seul O en couple O avec vos enfants Oautre : .....cooevveeviniiiinneens

1.9. Concernant la vie active, vous : (plusieurs réponses possibles)
[ travaillez a temps complet [ bénéficiez d'un mi-temps thérapeutique

[ étes retraité(e) [ étes sans emploi

[ travaillez & temps partiel [ étes en arrét maladie longue durée
O étes étudiant [ étes en invalidité

O étes en incapacité de travail (indemnisé(e) par la mutuelle
Oautre : ..ocovveiiiiieeiii e

1.10. Concernant vos ressources : le total des ressources financiéres mensuelles de votre foyer
(allocations comprises) s'éléve approximativement a : ’

[0 moins de 600 € [ entre 600 et 850 €
O entre 850 et 1500 € O plus de 1500 €
*ou répondeur(se) virologique (le virus a disparu de votre sang, il est indétectable).
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Etes-vous réguliérement suivi(e) pour votre hépatite virale par (plusieurs réponses possibles) :
O un médecin spécialiste 0 un médecin psychiatre

O un médecin généraliste O autre (préciser) @ ........ccoveeeeeeennnn

I un homéopathe

Si non, merci de passer
- Onon = 4 13 question 3.5
3.2. Sivous avez eu une biopsie, quand a-t-elle eu lieu la derniére fois ?
O récemment (depuis le début de l'année) DOilyamoinsdeS5ans [DOily a plus de 5ans
3.3. Sivous avez eu une biopsie, connaissez-vous votre (dernier) score Métavir ou de Knodell ?

O oui Sioui, quel est votre dernier score ?
Métavir : A | | F | Knodell : | |

3.1. Avez-vous déja eu une biopsie du foie ? O oui

O non

3.4. Sivous avez eu une biopsie, avez-vous ressenti des difficultés liées a cet examen ?

G f ;/ 7
gmbre de gy
) 5 e

f‘fﬁ/‘-’?/ (z
i

o

.
3.5. Avez-vous refusé de réaliser une biopsie du foie ?
Cloui O non

iy S . //f,_-
b :"{l < ,-,' ‘T’ B . : ' {/:/ ‘}

=

O oui O non

3.7. Endehors de la biopsie, depuis le début de l'année avez-vous réalisé des examens pour
savoir comment évolue votre hépatite virale ?

e
i

%

3.8. Connaissez- vous votre génotype ? 0O non [ oui
Sioui,lequel? O1 O2 O3 0O4 0O5 06
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4.1.Pensez-vous que votre hépatite virale B ou C est :

=
C3

i
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5.1.Avez-vous réduit votre consommation d'alcool & cause de votre hépatite ? (ne répondre que

si vous consommiez de 'alcool)
O oui O non

5.2.Continuez-vous a boire de I'alcool ?

O oui O non O je ne sais pas

5.4.Consommez-vous réguliérement des drogues par voie intraveineuse ?
0O oui O non

5.5.Consommez-vous réguliérement des drogues par voie nasale ?
O oui O non
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5.6.Etes-vous actuellement en traitement de substitution de I'héroine ? O oui LI non
5.7.Consommez-vous réguliérement du tabac ? O oui O non
5.8.Consommez-vous réguliérement du cannabis ? O oui O non

..

g
7 7

i

 Lllapeurdine cirhose oud ud cancerdu fole 7 .
6.2.Avez-vous pris un ou plusieurs traitements dans le passé ? [ oui [ non
Combien de fois ? '
O1seulefois [O2fois O plus de 2 fois (nombre) : |__|__|
Combien de temps a duré votre dernier traitement ? |__|__] mois ou |__]__| semaines
Pourquoi avez-vous arréié votre dernier traitement ?
L arrét plus t6t que prévu en raison de la survenue d'effets secondaires graves
O arrét plus t6t que prévu car vous n'étiez pas suffisamment motivé(e)
[ arrét plus t6t que prévu en raison d'un manque d'efficacité du traitement
O arrét a la date prévue
[0 arrét plus tt que prévu car probléemes sociaux (financiers — professionnels) ou privés
O autre (Préciser) . .........cooeciiiveiriiiieieceeceeeee,
Est-ce que votre dernier traitement a été efficace ?

O oui

-
yEs ,s*/‘/;l .
Bt ‘ 4 'v./ I Z B
.
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6.3.Si vous prenez ou avez pris un traitement, quelles sont (ou ont été) les aides ou conditions qui
vous ont permis de finir ou de rester le plus longtemps possible sous traitement ? (plusieurs
réponses possibles) :
O soutien de mes proches [ l'efficacité du traitement
O la possibilité de ralentir mes activités habituelies (moins de travail et d'obligations)
1 soutien associatif [ soutien médical : lequel ? .........ccocoiviiiiiiiiiiiiniine
L autre (PréCisSer) : ........ccouueeeirieneiiieeeiee e cecte e eeeee

6.4.Aujourd'hui, pour vous :
O le virus a disparu du sang (PCR négative)
O le virus a réapparu aprés avoir disparu (rechute)
O le virus n'a jamais ou pas encore disparu (non-réponse)
O je ne sais pas

7.1.Pensez-vous avoir besoin d'un traitement contre votre hépatite ?
O oui O non O je ne sais pas

7.2.Un médecin vous a-t-il déja proposé un traitement pour votre hépatite ?
O non
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8.1.En pensant a la fatigue que vous avez pu ressentir durant votre traitement, diriez-vous
qu'elle a été :
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8.2.A quel moment ressentez-vous le plus de la fatigue ?

O le matin au lever O le midi O le soir
O lors d'activités physiques O en fin d'aprés-midi [ peu aprés les repas
O au moment des repas O dans les 2 jours qui suivent l'injection d'Interféron

Cl autre (Préciser) : .........ccovveeeiiiiicieeiieceeeeecee

8.3.De quelle maniére essayez-vous de retrouver de I'énergie ? (plusieurs réponses possibles)

O par une alimentation équilibrée [ en prenant des vitamines
O par des exercices physiques réguliers et peu intenses
O en vous reposant plus qu'avant O en vous forgant, en vous obligeant

O en vous dopant : avec quUOi ? .........cevevevenivenennennnnnen.
O autre (Préciser) : ........covvueeveviiiiiiiinriiiie e

8.4.Avez-vous le sentiment que votre fatigue est suffisamment prise en charge médicalement ?
0O oui O non O je ne sais pas

8.5.Pensez-vous que votre sommeil est de bonne qualité ?
O oui O non 0 je ne sais pas

8.6.Vous réveillez-vous régulierement la nuit ?
O oui O je ne sais pas
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8.7.Que faites-vous pour assurer un meilleur sommeil ?
O réduction de la consommation d'excitants (café,...)

0 prise réguliere de somnifére [ prise de tisanes [ consommation de cannabis
[ utilisation de techniques de relaxation O lecture
O homéopathie O autre (Préciser) . ..........ccveeeueieeiveininieiieeaeeeann.

9.1.Actuellement (au cours de ces 8 derniers jours), comment qualifieriez-vous votre moral ?
O bon O plutét bon O moyen 0O plutét mauvais O mauvais
9.2.Prenez-vous régulierement un médicament pour améliorer votre moral ? (de type
antidépresseur ou anxiolytique...) .
O oui O non O je ne sais pas
Sioui, lesquels ? ..........cuueviiiiiiir

9.3.Consommez-vous du cannabis pour améliorer votre moral ? [ oui O non

9.4.Avez-vous recours a l'aide d'un spécialiste de type psychologue, psychothérapetute,...
O oui O non
Sioui, quelle est sa spécialité ? ...........ccooevvieiiiiiiiiiie

9.5.Qu'est-ce qui vous aide le plus pour garder un bon moral ou pour I'améliorer ? (plusieurs

réponses possibles)

O votre travail O vos amis

O votre famille O une/des personne(s) qui souffre(nt) également d'hépatite
1 votre conjoint I une association

O les projets d'avenir 0 un médicament de type anxiolytique ou antidépresseur

[ vos loisirs 0O la consommation de cannabis
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I un médecin psychologue [J un médecin psychiatre
[ votre médecin généraliste [ votre médecin spécialiste
O une infirmiere spécialisée 0O une assistante sociale

O autre (préciser) :

101. Enrégle générale, est-ce que vous arrivez facilement a parler de votre hépatite ?

0 tres facilement 0O plutdt facilement . plutét difficilement
O tres difficilement [ sans opinion

10.2. Avec qui arrivez-vous a discuter de votre hépatite ? (plusieurs réponses possibles)
0 votre conjoint(e) [ vos amis
O vos parents 0 vos enfants
[ une association [ une autre personne souffrant d’hépatite

[ votre médecin généraliste [ votre médecin spécialiste

0 votre médecin psychologue O le personnel médical que vous étes amené(e) a rencontrer
[ le médecin du travail O vos collegues de travail

O autre (préciser) : ........
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12.1. Lorsque vous avez découvert votre maladie, qui vous a le plus efficacement informé(e) ?
(plusieurs réponses possibles)

O votre médecin généraliste O votre médecin hépatologue
0O les infirmieres O une autre personne souffrant d'hépatite
[ une association O en lisant des livres ou des brochures d'information

0O en vous informant sur Internet [ personne
Ol autre (préciser) @ ......cccovvvviiiviiiiiniiiiiiiiieeee

12.2. Aujourd’hui, ol trouvez-vous l'information qui vous manque ? (plusieurs réponses possibles)

[1 dans la notice des médicaments O auprés de votre médecin spécialiste

[ aupres de votre médecin généraliste O auprés des médias (presse écrite, orale, télévisée)
O en vous informant sur Internet 0 auprés d'une autre personne souffrant d'hépatite
0 auprés d'une association [ en lisant des brochures associatives

O nulle part

O autre (préciser) : ......cccovvviviiiiiiiiiiiiiiiiinnn.

12.3. Avez-vous le sentiment d'étre suffisamment informé(e) sur votre maladie et sur ses traitements ?
O oui O non O je n’ai pas vraiment d’avis
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12.4. Votre famille, votre entourage ont-ils le sentiment d'étre suffisamment informés sur votre
maladie et sur ses traitements ?
0O oui O non [ je ne sais pas

12.5. Quelle information souhaiteriez-vous obtenir sur votre maladie et/ou les traitements
anti-hépatite ? (plusieurs réponses possibles)
[ a quelle vitesse mon hépatite peut évoluer
0 si les traitements peuvent marcher pour moi
[0 ol trouver un médecin pour prendre en charge mon hépatite
O comment gérer les effets secondaires des traitements
00 comment me faire aider physiquement et psychologiquement
O quels spécialistes dois-je consuiter
[0 comment lire les résultats d'une prise de sang
0 quels examens sont utiles en dehors des prises de sang .
O quels sont les risques encourus & moyen terme
O autre (préciser) : .....cccovvvvvvviiiieiiiiiiiniiinenen

12.6. A quel moment avez-vous (ou avez-vous eu) le plus besoin d'information ? (plusieurs
réponses possibles)
[0 au moment du diagnostic (résultat positif du dépistage)
O au moment de la proposition de dépistage
O au moment de la proposition du traitement
O apres le traitement
O autre (préciser) : ......cccovvviiiiiieeieiiiieeeeennns

Merci de bien vouloir noter ci-dessous et de fagon succincte les éventuelles remarques que vous auriez a
formuler. Vous pouvez, par manque de place, écrire également au verso de cette page.
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