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= SOSa déjareéalisé 3 enquétes aupres des malades:
% L’assurabilité

K/

% Perception de I’hépatite par I’entourage du malade
% Perception comparative entre le suivi hospitalier et libéral

= Aucune enquéte de cette envergure n’existait, d’'ou l'idée d’'y
associer :

Les associations qui ont participé aux Etats Généraux VHC

Les pOles de référence

Les réseaux ville-h6pital VHC

L’Angrehc (généralistes)

Le Gregg (libéraux)

YV VYV V VY

= Le guestionnaire de base a été élaboré par des malades
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Population répondante 5@_5 hE’l"lfitIT.E‘:‘- e
Classes d’age Pop AFEF 2001  Pop SOS hépatite
18 a 44 ans 55% 36;%’
45 A 64 ans 30% 48%
10% 16%

65 ans et plus
Les malades contaminés par transfusion sont proportionnellement
plus nombreux (40% versus 30% -AFEF 2001)

A linverse, les malades contamineés par administration de drogues
par voie IV ou nasale (17% versus 45% -AFEF 2001) sont sous
représentes

Parmi les malades qui connaissent leur score Métavir (n=884), une
proportion plus importante de stades histologiques d’hépatites
modéres ou severes (57% vs 52% pour la population de 'AFEF en
2001)
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% Moyen d’obtention des questionnaires par les patients :
Par une association : 58% (n=1300)

Par leur spécialiste hospitalier : 31% (n=679)

Par leur spécialiste de ville : 4% (n=93)

Par un ami : 1% (n=22)

Dans un hopital : 1% (n=22)
Autre : 6% (n=126)
Non réponse : 1% (n=26)

X/

% Différences significatives a 99% selon :
Le sexe :

» par une association : 55% des hommes versus 64% des femmes
» par leur spécialiste hospitalier : 34% des hommes versus 27% des femmes

L’'age :
< 30 ans 30-39 ans 40-49ans 50-59ans 60-69ans >69ans
Par une association 31% 49%+++ 56%+++ 65%+++ 62%+++ 72%+++
Par leur spé. hosp. 42%+++ 37%+++ 34%+++ 26%++ 29%+++ 16%
Par leur spé. de ville 7% 5% 3% 4% 5%-++ 7%++

iy
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% Différence significative a 99% selon :

La région :
Région parisienne Nord Ouest Nord Est Sud Ouest Sud Est
Par une association 66%+++ 59%-++ 51% 56% 57%
Par leur spé hospitalier 14% 35%+++ 39%+++ 35%+++ 31%+++
Par leur spé de ville 2% 1% 4%++ 5%-++ 8%+++

Le statut du répondant vis a vis de son traitement :

Traitement actuel Traitement antérieur Jamais traité
Par une association 40% 70%+++ 66%+++
Par un spé hospitalier 50%+++ 21% 20%
Par un spé de ville 6%++ 3% 3%

% Concernant I'origine la contamination des patients ayant une hépatite C, écart significatif selon les
régions :

iy
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Opinions sur I’hépatite

Handicap important

Maladie mortelle

Une injustice

Une maladie difficile a avouer
ad'autres personne

11%

34%

s [154 32% 32%
179%{(10%( |  16% 41%
23% 159 ' 25% 24%
] I ]
I I I I I I I I
70% 50% 30% 10% 10% 30% 50% 70% 90%

O pas du tout d’accord [J Plutdt pas d’accord

0 Plutdét d’accord

B Absolument d’accord

« Vivre avec une hépatite virale »




Opinions sur I’hépatite

Une maladie assez facile a
prendre en charge
médicalement

Inguérissable 24% 29% 18% 12%

Une maladie assez facile a
vivre

70% 50% -30% 10% 10% 30% 50% 70% 90%

Sans conséquence pour ma
santé

O pas du tout d’accord [J Plutdt pas d’accord [ Plutét d’accord E Absolument d’accord
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Traité actuellement | Traité antérieurement| Jamais traité

Un handicap important

absolument daccord 42%+++ 45%+++ 29%
pas du tout d'accord 4% 4% 7% ++
Inguérissable

absolument d'accord 9% 14%+++ 13%+++
pas du tout d'accord 28%+++ 23% 20%
Une |njust|'ce 39% A6%+++ 37%
absolument d'accord

Une malaqlle assez facile avivre 41%+++ 46%+4+ 2704
pas du tout d'accord

Une maladie assez facile a prendre en

charge médicalement

absolument d'accord 10%++ 7% 6%
pas du tout d'accord 28% 38%+++ 30%
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Opinions sur leur(s) traitement(s) anti-

hépatite(s)

Sont difficiles a supporter 2%l 4% 24% 58%

Ont fait des progrés ces derniers 3000 8% 39% 36%

temps

Offrent I'espoir d'une guérison 7% 44% 30%

Sont |nd|spens?nball(|e:d?;)ur contréler la 11% 37% 379%)
| | | | | | |
30% 10% 10% 30% 50% 70% 90%

O pas du tout d’accord [J Plutdt pas d’accord [ Plutét d’accord E Absolument d’accord
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Traité actuellement

Traité antérieurement

Jamais traité

Offrent I'espoir d'une guérison

absolument d'accord 38%+++ 28% 23%
pas du tout d'accord 3% 6%+++ 6% ++
Sont '[OXIuneS 2204 300/ +++ 2304
absolument d'accord

Permettent de protéger le foie

absolument d'accord 28%+++ 25%+++ 14%
pas du tout d'accord 204 3% 6%+++
Ont fait dels progres ce derniers temps AAYt++ 3704+ 2704
absolument d'accord

Améliorent leur qualité de vie apres tmt

absolument d'accord 17%+++ 18%+++ 10%
pas du tout d'accord 5% 14%+++ 5%
Sont indispensables pour contrdler la

maladie

absolument d'accord 50%+++ 38%+++ 19%
Sontdlfflc:llles asupporter 5706 +++ 696 +++ 429%
absolument d'accord

Sont d'une prise contraignante

absolument d'accord 34% 43%+++ 33%
pas du tout d'accord 6%+++ 5%++ 3%

« Vivre avec une hépatite virale »
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% Des opinions quant a I'impact sur les choix de vie fortement liées
au stade de la maladie, qui se traduisent également par des
oppositions entre les personnes déja ou actuellement traitées et les
non traitées qui sont également globalement les moins atteintes

% Un impact de I'hépatite sur les choix de vie ressenti de maniere
d'autant plus forte par les patients les plus jeunes qu’il a un
retentissement sur la construction de leur existence a venir
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Impact de I’'hépatite sur les choix de vie des

réepondants

% En ce qui concerne I'impact de I'hépatite sur les choix de vie des répondants, I'opinion des patients
traités actuellement et celle des patients antérieurement traités sont assez similaires. Par contre, elles
sont toujours en opposition avec I'opinion des répondants jamais traités :

Patients traités Patients traités Répondants
actuellement antérieurement jamais traités
(n=741) (n=902) (n=537)
Impact sur la vie professionnelle 66%+++ 64%+++ 46%

Impact sur la perceptive d’avoir des enfants

33%+++ 26% 29%
» Impact pour 25% des patients traités mais pas gueéris versus 34%-+++ des patients en cours de ler traitement

Impact sur la vie amoureuse 60%+++ 59%+++ 46%
Impact sur la vie de famille 66%+++ 67%+++ 47%
Impact sur la vie relationnelle 67%+++ 65%+++ 47%
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Motivations des répondants actuellement

traités a continuer le traitement

Hépatite C Hépatite B/D
(n=688) (n=152)

<  « Qu’est ce qui vous motive le plus a continuer votre traitement ? »

L’espoir de guérir 82%++ 74%
> Différence selon I'age : 59% des 70 ans et plus versus 96%-+++ des répondants de moins de
30ans et 87%+++ des répondants agés entre 30 et 39 ans

Le peur d’'un cancer du foie 53% 45%
Tenter de stabiliser I'évolution 43% 51%
L'efficacité du traitement sur le virus 44% 49%

> Différence selon I'age : 29% des répondants agés entre 60 et 69 ans versus 61%+++ des
répondants de moins de 30ans, 47%+++ des répondants entre 30 et 49ans

Mes proches 37%++ 27%

L’absence de toxicité grave 10% 11%

% 45% des répondants actuellement traités ont déja eu un traitement
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Statut des répondants vis a vis du traitement :

déja traitées

X/

% Aides ou conditions qui ont permis de finir ou de rester le plus longtemps possible sous traitement :

Traitement actuel Traitement antérieur Traitement antérieur
pas guéris guéris
(n=741) (n=518) (n=282)
Soutien de leurs proches 58% 62% 64%
Efficacité du traitement 41%+++ 17% 64%+++
Possibilité de ralentir les activités habituelles
30% 26% 44%+++
Soutien médical 29% 26% 36%+++
Soutien associatif 14% 18% 27%+++
Motivation, volonté de guérir 5% 6% 5%
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Concernant la fatigue

Variable selon les jours 4% | 7% 39%
Un handicap |mp .dans VoS activités 29%

quotidiennes
Un handicap imp dans vos relations 29%)

avec votre entourage
Difficilement soulagée par le repos 18% 30%
Constante 16% 24%
| | | | | |
40% 20% 0% 20% 40% 60% 80%

O pas du tout d’accord [J Plutdt pas d’accord [ Plutét d’accord E Absolument d’accord
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Difficultés avec I’hépatite

« Merci de préciser pour chague proposition ci-dessous, dans guelle mesure elle correspond
(ou non) a une difficulté liée a votre hépatite ou a votre traitement anti-hépatite : »
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Leurs difficultés avec I’hépatite

une forte fatigue qui vous empeche

o 4% 7%
d'agir comme avant

La diminution de votre capacité a
travailler

Une dégradation de vos activités
physiques

Des douleurs physiques

Des troubles du sommeil

| | | | | | |
60% 40% 20% 0% 20% 40% 60% 80%

O pas du tout d’accord [J Plutdt pas d’accord [ Plutét d’accord E Absolument d’accord
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Leurs difficultés avec I’hépatite

Une |rr|tab|I|,te ou agressivité
fréquente
Des difficultés a vous concentrer 16% 33%
La dégradation de votre moral 16% 36%
Des d|f_f|cultes pour rr}emorlser des 9% 20% 30%

informations récentes

L'incapacité a poursuivre des 0 0 0
activités de loisirs habituelles 17% 29%

| | | | | | |
60% 40% -20% 0% 20% 40% 60% 80%

O pas du tout d’accord [J Plutdt pas d’accord [ Plutét d’accord E Absolument d’accord
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Leurs difficultés avec I’hépatite

La difficultédz?l faire? des projets 13% 20% 30%
avenir
L'insuffisance de c_c,>n,3|derat|on dela 12% 20% 2804 2504)
société
La dégradation de votre vie sexuelle 13% 19% 27% 26%

Une diminution intellectuelle 24% 31% 18%

La dégradation de votre vie sociale 25% 25% 21%

| | | | | | |
60% 40% 20% 0% 20% 40% 60% 80%

O pas du tout d’accord [J Plutdt pas d’accord [ Plutét d’accord E Absolument d’accord
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Leurs difficultés avec I’hépatite

Le manqued ecoute}et.de soutien du 2504, 30% 19%
monde médical
De la culpabilité vis-a-vis de votre 310 21% 19%
entourage
Le manque de compréhension de vos 26% 31% 19%
proches
U blé d [
n probléme g reconversion 4% 17% 15%
professionnelle
I I I I I I I
60% 40% 20% 0% 20% 40% 60% 80%

O pas du tout d’accord [J Plutdt pas d’accord [ Plutét d’accord E Absolument d’accord
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% Incidence importante du statut du répondant vis a vis de son traitement sur les difficultés liées a son(ses)
hépatite(s).

% Forte opposition entre les repondants jamais traités et les répondants traités actuellement ou

antérieurement.

Traité actuellement | Traité antérieurement| Jamais traité
Une forte fatigue qui empéche d'agir
comme avant
absolument wrai 67%+++ 64%+++ 40%
absolument faux 3% 3% 8%+++
Une irritabilité ou agressivité fréequente
absolument wrai 36%+++ 35%+++ 16%
absolument faux 4% 7% 14%+++
Des troubles du sommeil
absolument wrai 43%+++ 41%+++ 25%
absolument faux 5% 6% 14%+++
Des difficultés a se concentrer 20%
absolument vrai 38%+++ 39%+++
absolument faux 5% 5% 12%+++
Des difficultés pour mémoriser des
informations récentes 21%
absolument vrai 32%+++ 35%+++
absolument faux 7% 7% 13%+++
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Traité actuellement | Traité antérieurement| Jamais traité
La dégradation de leur vie sociale
absolument vrai 23%+++ 25%+++ 13%
absolument faux 14% 14% 230+++
La dégradation de leur vie sexuelle
absolument wai 32%+++ 29%+++ 14%
absolument faux 9% 13%+++ 20%+++
La dégradation de leur moral
absolument wrai 31%+++ 34%+++ 20%
absolument faux 7% 7% 12%+++
La diminution de leur capacité a travailler 2304
absolument wai 45%+++ 43%+++
absolument faux 5% 4% 12%+++
La difficulté a faire des projets d'avenir
absolument wrai 25%+++ 30%+++ 18%
absolument faux 12% 12% 17%+++
Le manque d'écoute et de soutien du
monde médical
absolument wai 9% 15%+++ 15%+++
absolument faux 30%+++ 22% 23%
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Traité actuellement | Traité antérieurement| Jamais traité
L'insuffisance de considération de la part
de la societe 26U++ 280p+++ 21%
absolument wai
Une diminution intellectuelle
absolument vrai 21%+++ 21%+++ 10%
absolument faux 13% 12% 20%+++
Des douleurs physiques
absolument vrai 44%+++ 40%+++ 23%
absolument faux 6% 7% 15%+++
Un probleme de reconversion
professionnelle 12% 16%%++ 12%
absolument wai
Une dégradation de leurs activités
physiques (sport, sorties, ...)
absolument d'accord 47%+++ 40%+++ 23%
absolument faux 5% 6% 14%+++
L'incapacité a poursuivre des activités de
loisirs habituelles
absolument d'accord 36%+++ 31%+++ 19%
absolument faux 6% 9%, 16%+++

« Vivre avec une hépatite virale »



Difficultés liees a la biopsie selon le type

d’hepatite
Hépatite C Hépatite B/D
(n=1863) (n=321)
% Difficultés liées a la biopsie : 54% 58%
Hépatite C Hépatite B/D
(n=1008) (n=180)
Douleur importante aprés 51% 54%
Peur de 'examen 51% 51%

> Différence selon le sexe : 54%++ des femmes versus 47% des hommes

Rester une nuit a I'hopital 37% 32%

» Différence selon 'age : 64%+++ des répondants de 70 ans et +, 49%+++ des répondants entre 60 et 69 ans
versus 29% des 40-49 ans, 31% des patients de 30 a 39 ans et 28% des moins de 30 ans

Ne pas avoir obtenu d’anesthésie générale 28% 22%
» Différence selon I'age : 49%+++ des 70 ans et plus versus les autres personnes (23% des 30-39 ans, 26% des
50-59 ans...)
Mauvaise information sur cet examen 16% 11%

» Différence selon le sexe : 18% ++ des hommes versus 13% des femmes

Longueur d’attente avant d’obtenir un rendez-vous : 8% 6%
» Nombre de semaines d’attente en moyenne 10 sem (n=61) 8 sem (n=5)

-
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Biopsie et type d’hépatites

/

s Refus de réaliser une biopsie

Hépatite C

'a

AETMAT
AVE Al AR
i SATI Al

(n=2122)
7%

a

Hépatite C
(n=142)

Pour quelles raisons avez-vous refusé la biopsie ?

Vous avez peur d’avoir mal

Votre derniére biopsie s’était mal passée
Vous avez peur des aiguilles

Risque d’hémorragie

Vous ne voulez pas traitement

« Vivre avec une hépatite virale »

44%
20%
15%
16%
11%

Heépatite B/D

(n=420)
11%+++

a

Hépatite B/D
(n=45)

47%
27%
13%
18%

7%



Information lors de la découverte de la

maladie

« Lorsque vous avez découvert votre maladie, qui vous a le plus efficacement informé(e) ? »

70%-
’ 53% des VHB
161%pz /
60%-t"] a
50%+"| |
- 1 P
240%—+"1 P 39%f= P 39% =
30%—+"| |
20%+"| |
14%p=
109 T 10% 10% v 10% v
0%
le médecin en lisant des le médecin un(e) bénévole une autre pers Internet le médecin
hépatologue livres ou généraliste associatif souffrant infectiologue
brochures d'hépatite

d'information

Autres citations : personne (4%), autre spécialiste (2%), proches (1,0%), media (0,8%), ...

« Vivre avec une hépatite virale »
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Information sur la maladie ou les traitements

« Aujourd’hui, ou trouvez-vous l'information qui vous manque ? »

70%-
62%3
60%
509"
444%
||
40%-"] |39%z
309%-"] _128%=
209"
i 13% 13% 12%i3
10%_/ . .
0%
Auprés du En lisant des Auprésd'une Auprés du Dans la notice Internet Auprés d'une
médecin brochures association médecin des pers souffrant
hépatologue associatives généraliste médicaments d'hépatite

Autres citations : aupres du médecin infectiologue (6,0%), nulle part (3,6%), média (1,7%), ...

« Vivre avec une hépatite virale »
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Information attendue sur leur maladie ou

leur traitement anti-hépatite

]
|
]
|
]
|

70% des
jamais traités

|~ |

61%

a quelle vitesse mon hépatite peut
évoluer

comment gérer les effets secondaires
des traitements

52%

guels sont les risques encourus a
moyen terme

49%

si les traitements peuvent marcher pour
moi

39% 52% des
| jamais traités

26% 27% des traités
actuellement

A

comment lire les résultats d'une prise
de sang

comment me faire aider physiquement
et psychologiquement

26%

guels examens sont utiles en dehors 2504 32% des
des prises de sang jamais traités

15% des
jamais traités

quels spécialistes dois-je consulter 10%

A

oU trouver un médecin pour prendre en ﬂ . 12% de;
charge mon hépatite Jamais traites

| | | | | | | |
0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70%

iy
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A quel moment les répondants ont-ils eu le

T - SQS hpn::mqu
plus besoin d’'information ? el e _—
80%-
A71%
7094”]
60%
60%-
50%-
40%-
30%-~ 26%
20%
1
10%- 8% 6%
0%
au moment du au momentdela apres le traitement au momentde la NR
diagnostic proposition du proposition de
traitement dépistage
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