Vivre

avec une
maladie
grave
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depuis la ligne d’écoute

L a vie réserve beaucoup de surprises a
chacun d’entre nous. Certaines aux-
quelles on ne s’attend pas.

Se découvrir atteint d’une maladie grave
quand on est jeune et sur le point de
se construire c’est voir sa vie basculer
complétement. La vie n’est plus pareille.
Avant méme de réaliser ce qui vous arri-
ve, les choses deviennent alors sombres
et dures. Comment le dire & son entou-
rage ? Comment vivre avec ? Les chances
de survie ? Que va-t-il se passer ? Mon
avenir est-il en jeu ?

A 21 ans, les premiers pas vers ma mala-
die ont été trés rudes. En moi, un senti-
ment de peur se faisait sentir, tout avait
changé, pourquoi moi si jeune ? Ma
maladie semblait raccourcir brutalement
un laps de temps qui auparavant s’éti-
rait indéfiniment. L'attente d’une déci-
sion pour débuter un traitement fut une
étape difficile. Je ne pouvais pas encore
accepter ce diagnostic. Peut-étre la peur
de ne plus pouvoir gérer ma vie comme
avant : je I'ai ignorée alors qu’elle gagnait
du terrain.

Dans cette maladie si dure, j’ai pu étre
aidé, accompagné. Cela m’a donné la
force de la regarder en face. La peur était
en moi mais j'avais décidé de me battre
dans cette épreuve compliquée contre
cet adversaire invisible que je ne pouvais
détruire de mes mains.

Se faire aider par une personne de
confiance a qui I'on se confie vous rend
plus fort. Le respect et |'écoute, ¢a vous
apporte de |'aide, ca vous touche et vous
redonne confiance. Mais cette compli-
cité fut la premiere chose que j'ai perdue
lors du début de mon traitement sous
forme d’un tsunami, inattendu, ravageur.

Des changements sont apparus brutale-
ment (effets des médicaments...). Je ne
me reconnaissais plus. Certains jours la
tristesse, le découragement et |'agressi-
vité envers mes proches prenaient le des-
sus, alors que d'autres jours je reprenais
espoir. Je ne savais plus si j'avancais ou si
je reculais.

Suite a ces changements, mes amis et
mon entourage se sont éloignés a grande
vitesse. Je sombrais peu a peu dans ce
qui était la fin de moi-méme. J'avais tout
perdu. Cette motivation, ce courage d'al-
ler plus loin avaient disparu pour laisser
place a une autre personne, vide, sans
pensée, qui était préte a se détruire. Ma
vie n‘avait plus de sens, personne ne me
comprenait plus, j'avais I'impression que
le vide s'installait autour de moi.

J'avais peur car je reculais et je sombrais.
Quelques mois se sont écoulés, je reprends
golt a la vie. Ce que jai vécu je ne
I'oublierai jamais mais aujourd’hui je suis
prét a reprendre mon traitement pour
vivre normalement et aller de |'avant.
Pour celui qui le vit, en parler peut étre
difficile. Il y a la peur d'étre rejeté, d'étre
considéré comme LE MALADE. A cela,
peut méme s'ajouter un sentiment de
honte. Pourtant a certains moments, cela
peut faire du bien. On réalise ainsi que
chacun est différent mais que I'on peut
faire des choses ensemble, partager des
émotions. La géne disparait et peu a peu
la maladie s’estompe. Il y a alors moins de
non-dits.

L'espoir est |3, la guérison et |'avenir sont
a notre portée. Pour moi la maladie a
changé la perspective des choses, il est de
mon devoir de me battre pour guérir, et a
mon tour d'aider les malades seuls face a
la maladie. ]
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La Fédération SOS hépatites est membre du Collectif Interassociatif Sur la Santé (CISS). Nous
avons exprimé notre inquiétude sur les conséquences du dispositif annoncé en cosignant cette
lettre ouverte du CISS aux Sénatrices et Sénateurs dans le cadre de I'examen du projet de loi de

financement de la Sécurité Sociale pour 2008.

Paris, le 12 novembre 2007

Madame la Sénatrice, Monsieur le Sénateur,

Dans son allocution de politique sociale en date du 18 septembre 2007, sous les auspices de votre Haute Assemblée
et devant l'association des journalistes de I'information sociale, le Président de la République a annoncé I'ouver-
ture d’un « grand débat sur le financement de la santé ». Il a demandé au gouvernement d’organiser ce débat pour
en tirer les conclusions au premier semestre de |'année prochaine.

Dans ce contexte, les nouvelles franchises sur les médicaments, les transports sanitaires et les actes paramédicaux
contenues dans I'article 35 du projet de loi de financement de la Sécurité Sociale pour 2008 conduisent a préemp-
ter une partie du « grand débat » en tranchant pour une plus grande mise a contribution des assurés sociau,
personnes accidentées du travail et reconnues en affection de longue durée comprises.

Cette nouvelle mise a contribution qui vise les personnes ayant recours a notre systeme de santé fait I'objet d’'une
grande impopularité aupres de nos concitoyens. Dans un sondage réalisé par I'institut IPSOS pour le CISS courant
septembre 2007, plus de sept francais sur dix ont déclaré ne pas étre d’accord sur I'application d'un systeme de
franchises pour répondre aux problémes de financement de notre systeme de santé.

Aussi, au moment ot les mesures initialement prévues dans le PLFSS 2008 en matiere d’offre de soins ont finale-
ment été retirées par le gouvernement pour laisser place a la tenue préalable d’Etats Généraux de I'Organisation
de la Santé prévus pour le début de I'année 2008, il est inadmissible que les mesures qui mettent a contribution
les usagers du systeme de santé ne fassent pas de la méme maniére |'objet d’une concertation dans le cadre du
débat a venir sur le financement de la santé.

En I'état, I'instauration des franchises est encore moins acceptable alors que la Cour des Comptes, appelant I'Etat
a un redressement des finances de la Sécurité Sociale, esquisse des solutions plus équitables, de bien meilleur
rendement et respectueuses du principe de solidarité entre tous.

Aussi, nous vous demandons de respecter la parole du Président de la République, en supprimant I'article consacré
aux franchises de facon a ce que cette question, qui reléve du débat prévu par le Président au premier semestre
2008, soit traitée exclusivement dans ce cadre.

Nous vous prions d’agréer, Madame la Sénatrice, Monsieur le Sénateur, |’expression de notre haute considération.

Le CISS : AFD - AFH - AFM - AFP - AIDES - Allegro Fortissimo - Alliance Maladies Rares - ANDAR - APF - AVIAM - CSF
Epilepsie France - FFAAIR - Familles Rurales - FNAMOC - FNAP-PSY - FNAIR - FNATH - Ligue Contre le Cancer
Le Lien - ORGECO - SOS hépatites - UFCS - UNAF - UNAFAM - UNAPEI - Vaincre la Mucoviscidose
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Adoptant un point de vue plus large, les syndicats ont fait parvenir au Premier Ministre cette

lettre soulignant leurs nombreuses interrogations.

Montreuil, le 23 octobre 2007
Monsieur le Premier Ministre,

Le projet de loi de financement de la Sécurité Sociale pour 2008, présenté au Parlement par le gouvernement que vous
dirigez, prévoit l'institution de franchises médicales de 0,50 euro par boite de médicaments et par acte paramédical, et de
2 euros par transport sanitaire.

Nous avons souhaité vous alerter solennellement sur cette mesure qui préoccupe gravement les salariés et retraités.

Cette proposition est injuste, économiquement inefficace et de nature a mettre en danger la logique solidaire de notre
systéme de Sécurité Sociale a laquelle nous sommes tous profondément attachés.

Cette mesure est d’abord profondément injuste. Si tout le monde est d’accord pour mobiliser tous les moyens utiles pour relever
les défis liés au cancer et a la maladie d’Alzheimer; il serait profondément inéquitable que cet effort repose sur les autres malades
(a supposer que ce soit bien le cas) : I'essentiel des dépenses supportées par I'assurance maladie n’est pas lié, contrairement a
certaines idées recues, au sentiment de gratuité qu’auraient les assurés sociaux mais a des affections graves et coliteuses.

Cette mesure fait I'impasse sur les coits trés importants que supportent déja les malades : forfait de 1 euro par feuille de
soins, forfait de 18 euros sur les actes techniques lourds, forfait hospitalier et surtout les dépassements d’honoraires. Au
total, comme I'a montré le Haut Conseil pour I'avenir de I'assurance maladie, 20 % des patients supportent un reste a
charge de 400 euros par an, qui est loin d’étre toujours pris en charge par les assurances complémentaires, notamment
dans le cas de soins de longue durée.

Cette franchise qui, comme toute franchise, vise a diminuer la part des dépenses prises en charge, péserait lourdement
sur les retraités et notamment les plus agés qui sont aussi ceux dont les ressources sont en moyenne les plus faibles. Les
dépenses de soins augmentent naturellement avec |'age et pésent particulierement sur les retraités les plus agés, qui
sont souvent les moins bien couverts par les assurances complémentaires, voire dans certains cas pas couverts du tout.
Le faible succes de I'aide a 'acquisition d’une couverture complémentaire instituée par la réforme de 2004 montre que
cette derniére est loin de répondre au probléme posé.

Cette mesure est économiquement inefficace. Elle ne permet en rien de faire face aux défis financiers auxquels est confron-
tée la Sécurité Sociale.

En revanche, elle mettrait en cause notre systéme solidaire de Sécurité Sociale, qui est fondé sur la solidarité entre actifs et
retraités, entre bien portants et malades. Elle fragiliserait la confiance des assurés sociaux dans notre systeme, favoriserait
le développement des assurances privées.

Par ailleurs et a la demande du Président de la République et de son gouvernement, des missions sont lancées a différents
niveaux autour du financement de la protection sociale et de la santé, le débat étant nécessaire en terme de perspectives,
tant sur le financement de la santé que sur |'organisation du systeme des soins.

Pour toutes ces raisons, nous vous prions, Monsieur le Premier Ministre, de bien vouloir rapporter cette mesure.
Nous vous prions de croire, Monsieur le Premier Ministre, en I'expression de notre considération distinguée.

LA CGT, la CFDT, La CGT-FO, la CGC, la CFTC.
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Sous le titre « de lI'information a l'ac-
tion », 160 personnes se sont réunies :
soignés, soignants, acteurs associatifs, ins-
titutionnels, adhérents...

Le jeudi 6 décembre a été consacré
a I"échange tant des pratiques que des
connaissances afin de mieux définir et
appréhender les perspectives d’évolu-
tions concernant :
L'éducation thérapeutique du patient
La problématique «psychisme et
hépatites»: expérience du Groupe
GRAPH (Groupe de Réflexions et
d’Analyses Psychologiques dans I'Hé-
patite).

Les tours de table furent denses, les échan-
ges fructueux. Etaient présents : des étu-
diants infirmiers, des membres de réseaux
hépatites, des personnels hospitaliers,
des psychiatres et psychologues, le ser-
vice médical de la CRAM Bourgogne, des
UCSA (Unité de Consultation et de Soins
Ambulatoires en milieu pénitentiaire), des
personnels d’appartements de coordina-
tion thérapeutique, des associations de
réduction des risques, de lutte contre la
toxicomanie, 'AFH (Association Francaise
des Hémophiles), Transhépates, Aides, la
Maison du Patient de Lyon, des labora-
toires pharmaceutiques, Act Up... et bien

entendu de nombreux représentants de
nos associations régionales SOS hépatites.

Certes, cela a obligé les animateurs a pren-
dre le temps de vérifier que les langages
utilisés soient clairs pour tous, mais en
contrepartie, cela permet d'aborder les
sujets tant dans la complexité de leurs mul-
tiples nuances que dans leur globalité.
La confrontation de la diversité des points
de vue est un élément essentiel de notre
vie associative.
Le vendredi 7 décembre a été un
temps d’acquisition ou de mise a jour des
connaissances. Il y a été question de :
Actualités en hépatologie - Pr Hillon,
CHU de Dijon,
Quel avenir pour les molécules
de demain ? - Dr Bourliere, CHU
Marseille
La stéatose chez les patients VHC - Pr Di
Martino, CHU Besancon
La vaccination hépatite B :
=» point de vue du neurologue - Pr
Moreau, CHU Dijon ;
= point de vue de I’hépatolo-
gue - Dr Loustaud-Ratti, CHU
Limoges.

Quelques réactions entendues lors de ce
Forum :
o o
«j’ai pu rencontrer des acteurs d’horizons
divers »,
« nous avons eu la possibilité de débattre
facilement »,

SO'S hépatites

I OEII'IE

Forum National

“De PPinformation
a I'action”

A DIJON COMGREXPO
Parc des Expositions et Congris de Ddon
Cierre Chimencesu

3. boulivard & Champipa
Tl 00 80 77 19 00

« j’aimerais voir aborder, a I'avenir, un
sujet comme le traitement des malades en
grande précarité »,

«lintervention de ['infirmiére de la
Maison du Patient de Lyon a été fort
instructive »,

«parlons davantage du lien entre hépatite
et usage de drogues »,

«un Forum plein de bonne humeur »,

« du contenu riche mais dense ».

www.soshepatites.org



Lincitation au dépistage fait partie intégran-
te du dialogue lancé par I'équipe ardennai-
se. Un infirmier et un éducateur réalisent un
travail itinérant grace a un camping car.

« Les sniffeurs utilisent parfois des pailles.

S'ily a une |égere érosion au niveau du nez,
et que |'usager repasse sa paille a son voisin,
il peut y avoir un risque de contamination »,
explique Philippe Le Blond, l'infirmier du
CAARUD ardennais (Centre dAccueil et
d’Accompagnement a la Réduction des ris-
ques des Usagers de Drogues).
Pour I'éviter, I'équipe de professionnels dis-
tribue des « roules ta paille », carnets de
feuille a rouler; siglés Médecins du Monde...
un exemple parmi d'autres de la prévention
des risques encourus par ceux qui consom-
ment de la drogue par inhalation.

Penser la drogue autrement

Des risques médicaux existent : hépatite B
et C, VIH, détérioration du capital veineu,
... mais aussi des risques sociaux, sanitaires
ou juridiques. Le CAARUD intervient dans
tous les cas, pour prévenir, informer et
orienter vers les structures de soins.

Celui de Champagne-Ardenne, baptisé
Yoz mene, par exemple, un programme
d’échange et de récupération de serin-
gues, a la gare de Charleville, a Mézieres
et a I'hopital de Sedan.

Mais, '’échange de petit matériel est aussi
tres risqué, notamment parce que les virus
des hépatites B et C sont tres virulents.
«Sur les 5 000 contaminations annuelles
en France, 80% sont liées a I'usage de dro-
gue », déplore Lionel Gallois, le président
de SOS hépatites Champagne-Ardenne.
La encore, Philippe Le Blond, infirmier,
et Gérald Ponsard, coordinateur, doivent
informer les usagers. Des usagers aux
profils multiples : du SDF a l'ingénieur,
hommes ou femmes de tous ages. La

www.soshepatites.org
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moyenned’age
de la trentaine
de personnes

régulierement
accompagnées B . | :
est de 37 ans. Le Caarud Yoz.
Nouveaux usages

Autre exemple de I'action de Yoz : I'inter-
vention, en un an, aupres de 2 500 per-
sonnes au cours de manifestations festives
(concert, festivals, discotheques). La, des
professionnels épaulés par des bénévoles
rencontrent des consommateurs de dro-
gues (telles que l'ecstasy) plus occasion-
nels et dits « récréatifs ». Des usagers qui
peuvent étre amenés a consommer de
I'héroine pour adoucir leur «descente».
Mais il est important de signaler que le dia-
logue est tissé aupres de tous les consom-
mateurs de drogues, du cannabis en pas-
sant par |'alcool. Loin de clichés réducteurs.
144 structures du méme type existent en
France. Seules 4 ou 5 exercent en milieu
rural. Le projet de Yoz est bien de décen-
traliser davantage son action dans le futur.

Inauguration

Le 18 octobre 2007, une large audien-
ce d'associations partenaires était réunie
autour de I'équipe de Yoz, du représentant
de la Préfecture, de la DRASS, de la munici-
palité et d'autres édiles locaux pour inaugu-
rer le lancement du CAARUD.

Cette foule impressionnante témoignait du
role clé joué par le développement des
dispositifs de réduction des risques, notam-
ment lorsqu'ils interviennent en milieu rural
et dans un contexte transfrontalier.

Nombreuses informations liées a la réduc-
tion des risques, mais aussi a |'actualité
musicale ou festive disponibles sur

http:/ /www.yozinfos.org

Caarud Yoz, tél/fax: 03 24 26 68 95
Mobile 06 07 63 54 26 et
06 70 39 04 12

Située en centre ville de Lyon, pres de la
gare Perrache, au 5 cours Charlemagne,
la Maison du Patient, inaugurée, en
notre présence le 19 avril 2007, a été
créée par le Réseau AVHEC* dans une
volonté de sortir le malade de I'hopital.
La Maison du Patient a pour voca-
tion d'accueillir gratuitement toute
personne souffrant d’une hépatite C
(ainsi que |'entourage). Deux infir-
mieres et un psychologue sont a son
écoute dés I'annonce de la maladie et
jusqu’a la fin du traitement pour aider
le patient a s’organiser dans sa vie
quotidienne, familiale et profession-
nelle ainsi que pour l'aider a gérer les
effets secondaires des traitements.
Dans cette approche psychologique et
sociale de la maladie, notre association
SOS hépatites Rhone-Alpes tient des
permanences chaque premier lundi du
mois de 16h a 18h, permanences ouver-
tes aux malades, a |'entourage mais aussi
aux professionnels qui le désirent.

Nos bénévoles, le plus souvent
confrontés eux-mémes a la maladie
ont suivi une formation biomédicale
et sont la pour informer, écouter, ras-
surer, favoriser |'échange entre mala-
des, répondre a toute question d’ordre
social ou juridique et éventuellement
apporter leur témoignage sur le vécu
de la maladie et des traitements sans
oublier lamise adisposition de nos bro-
chures « Etre Hépatant ». Alors, contac-
tez-nous et venez a notre rencontre!
SOS hépatites Rhone-Alpes : 04 76 37 04 42
E-mail : soshepatites.alpes@orange.fr
Maison du Patient : 04 78 42 92 51

* AVHEC : Association Ville Hopital Hépatite C de
Lyon




Breves

Hommage
et distinction

En marge du Forum, une cinquantaine de
personnes se sont retrouvées pour rendre
hommage a Anne Degodet, disparue
tragiquement en juin dernier.

Anne aurait di nous accueillir a ce
Forum.

En présence de deux de ses enfants et
de son mari, Jean-Jacques, le Pr Favre,
président de la Conférence Régionale de
Santé de Bourgogne a rappelé quelques
éléments de la vie de Anne, son sens du
service, sa grande humanité. Le maire
de Dijon Mr Rebsamen, nous honorait
également de sa présence.

A cette occasion, la médaille du mérite
lui a été décernée. Comme le concluait
Daniele Desclerc-Dulac, présidente de
la Fédération SOS hépatites, Anne est

et reste un modeéle; son souvenir

maniére de défendre
la dignité humaine

des malades.

Anne Degodet

Cas de force majeur

Méme si nous vous épargnons les arcanes
de gestion auxquelles la Fédération est
confrontée, 'année 2007 vous aura donné
I'occasion d’en percevoir un aspect.

En effet, le rythme habituel de paru-
tion de ce journal est trimestriel. Or, ce
tirage n’est que le troisieme et dernier
de I'année 2007.

Pourquoi ? Parce que d'une part un
financement prévu a fait défaut et
d’autre part parce qu'un journal a un
colit (impression, expédition) et que
nous avons du attendre jusqu’a la mi-

Enquéte entourage
SOS hépatites a lancé une nouvelle
enquéte nationale afin d'identifier les
éventuelles différences de perceptions du
vécu de la maladie, d’'une part vu par le
malade lui-méme, d'autre part vu par une
personne de son entourage.

Aujourd’hui, pour cette troisieme enquéte |

(bien évidemment couverte par |'anony-
mat), nous nous intéressons plus particu-
lirement au vécu de la maladie dans le
contexte social de la personne atteinte.

Ces questionnaires ont été diffusés aupres
d’une majorité d’hépatologues, hopitaux,
réseaux hépatites, CSST et associations

régionales de SOS hépatites. Nous com-

muniquerons les résultats de l'enquéte
dans I'un de nos prochains numéros.
Si vous souhaitez obtenir ce document, il

vous suffit d’en faire la demande aupres de

notre Fédération au 0 800 00 43 72.

QUESTIONNAIRE
ENTOURA

e

octobre pour voir enfin arriver la pre-
miére subvention de I'année... 2007, soit
10 mois apres le début de I'exercice.
Inutile de s’appesantir sur les jonglages
financiers que nous demande un tel
décalage, mais la conséquence premiére
est que nous n’avons pu assurer la sortie

réguliere du journal.

Aussi, nous visons la diffusion du n°® 41
de ce journal pour février 2008, avec la
synthése des communications qui ont
alimenté le Forum de Dijon tenu en
décembre dernier.

Journée du Ier
octobre : la vacci-
nation hépatite B

Voici comment dans les Pays de la
Loire, le public a été sensibilisé a
la vaccination hépatite B. Il est vrai
que le 1er octobre était la journée
internationale des hépatites ! Annie
témoigne : de nombreux bénévoles
se sont mobilisés dans plusieurs
départements.

® Pour le Maine et Loire, nous
avons adressé 100 plaquettes et affi-
ches chez les pédiatres, dans les cen-
tres sociaux et au CHU d’Angers et sa
maternité.

® A la Roche sur Yon, nous avons
distribué de la documentation au
jardin public a I'arriere de la mairie de
14 3 19 heures, avec un stand d’infor-
mation et d’échanges. Distribution
de 200 livrets de notre collection
«Etre Hépatant» et des informations
sur la vaccination.

® En Loire Atlantique, le 6 octobre,
place du Change a Nantes, nous
avons sensibilisé a la vaccination
hépatite B - Dépistage sur place avec
un camion du CDAG de Nantes :
15 personnes dépistées. 850 flyers
distribués, 50 brochures sur la vac-
cination. Un article est paru dans «
Presse Océan Ouest France ».

® En Sarthe, au Quinconce des
Jacobins au Mans, les 5 et 6 octobre,
nous avons tenu un stand de préven-
tion en direction des jeunes.

® En Mayenne, il a été diffusé des
plaquettes et des affiches chez les
pédiatres.

Annie conclut : « cest un travail de
longue haleine, pour nous, la journée inter-
nationale de sensibilisation... c’est semaine
apres semaine | »

SOS hépatites / décembre 2007 ©©  wwwsoshepatitesorg



Concernant le risque de transmission, |impact des
tatouages a été trés fortement souligné constituant un fac-
teur de risque multiplié par quatre par rapport a la popula-
tion générale, ce qui est notable. Le tatouage est par ailleurs
nettement plus a risque que le piercing.

Concernant l'histoire naturelle de la maladie une
fois traitée. Dans les cas les plus séveres c’est-a-dire les cir-
rhoses, il vient d’étre clairement démontré que I'obtention
d’une bonne réponse prolongée avec guérison (donc viro-
logique) constitue une réduction importante des facteurs
de complication de suivi. Ainsi, les malades virologiquement
guéris ont moins de risque d'avoir une hémorragie digestive,
une poussée d’ascite et surtout il y a une forte réduction du
risque de cancer du foie. Toutefois, cette étude montre que
ces risques ne sont pas réduits a zéro et qu’une cirrhose,
méme inactive et sans virus, nécessite une surveillance spé-
cifique réguliére, environ tous les six mois, comme d’ailleurs
les autres cirrhoses inactives.

Un autre facteur de risque apparait prendre particuliére-
ment de |'importance : c’est le surpoids, avec le cortége de
la stéatose ou de la stéato-hépatite métabolique et I'insulino-
résistance. En effet, non seulement dans cette situation la
progression de la fibrose est nettement plus rapide avec, donc,
une plus grande proportion de cirrhose et plus vite, mais le
risque de cancérisation est également fortement accru. On
voit méme apparaitre les premiers cas de cancers du foie sur
foie non cirrhotique. Au-dela de cette accélération de I'histoire
naturelle, I'insulino-résistance apparait également s’associer a
une plus grande virémie et donc une plus grande difficulté a
réaliser |'éradication virale avec les traitements actuels.

www.soshepatites.org
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EChOS du 58eme Congres
de Boston

Le grand rendez-vous international annuel a eu lieu a Boston (USA) en novembre dernier.
Voici des points particuliers dont nous nous faisons I'écho.

Ces travaux récents montrent donc I'importance d’essayer de
mieux controler les problemes de nutrition, d’exercice physique
pour restaurer la santé le mieux possible mais également pour
donner de meilleures chances sur I'histoire de I'hépatite C.

Concernant lathérapeutique anti-virale elle-méme:
denombreuxtravauxontsoulignél'importanced’unsuivivirolo-
giqueprécocea4semainesetnonpassimplementa 12 semaines.
Cela permet de définir plusieurs groupes de répondeurs en
cours de traitement :
¢ les répondeurs rapides sont ceux dont 'ARN du virus
C devient absent des 4 semaines de traitement. C'est la
meilleure situation et les chances de guérison sont tres éle-
vées lorsque le traitement est poursuivi jusqu’a son terme.

¢ les répondeurs précoces sont ceux dont 'ARN VHC est
encore présent a 4 semaines mais non détectable a 12 semai-
nes et ceux-la également ont une situation favorable.

Les répondeurs partiels sont les patients qui ont une
baisse de I’'ARN du virus de plus de 2 logs (plus de 100 fois)
a 12 semaines. Ces patients sont sujets plus souvent a étre
rechuteurs au décours du traitement. La prolongation du
traitement doit donc étre discutée suivant la tolérance et
suivant également le génotype. Ainsi, un patient de géno-
type 2 ou 3 dans une telle situation aura intérét a pour-
suivre son traitement sur 48 semaines au lieu de 24. Pour
les patients de génotype 1 et 4, un traitement prolongé
sur 72 semaines pourrait étre envisagé avec le patient. Ce
suivi virologique nécessite bien entendu de disposer de
bons tests virologiques et d’utiliser les mémes pour faire
des comparaisons. Les deux tests actuellement largement
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disponibles et les plus sensibles sont les RTPCR temps réel,
TagMan ou Abbot dont les seuils de sensibilité sont aux
alentours de 12 ou 15 Ul.

Concernant les nouvelles stratégies de traitement:
plusieurs travaux ont été présentés orientant vers le renfor-
cement des doses des médicaments actuellement disponi-
bles. L'étude REPEAT, effectuée chez des non répondeurs
avec renforcement du traitement sur le premier trimestre,
indique néanmoins que ces doses prolongées doivent étre
réalisées sur une période plus longue que trois mois pour
espérer avoir un gain substantiel. Il est intéressant de noter
que cette question a déja été appréhendée avec un autre
protocole, déja commencé (protocole SYREN) actuellement
en cours dans le Languedoc-Roussillon.

Concernant les traitements d’entretien: les nouvelles
sont un peu décevantes. En effet, globalement une premiere
étude montre, certes, des baisses de transaminases et baisse
de virémie par rapport a des personnes non traitées mais le
gain sur la fibrose n'est pas flagrant. Il serait donc important de
regarder particulierement ce qui se passe chez les patients qui
paraissent en bénéficier le plus, c’est-a-dire ceux qui ont une

véritable normalisation des transaminases. Cela souligne aussi
I'intérét du protocole NRFi, test engageant un traitement d’en-
tretien avec ou sans ribavirine sur une période de deux ans.

des
espoirs réels sont apportés avec des anti-protéases

Concernant les nouvelles molécules,

ou des anti-polymérases. Celles actuellement dis-
ponibles ne peuvent étre utilisées seules sans trai-
tement  classique

Interféron /Ribavirine  pour

obtenir une éradication virologique prolongée.
D’autres molécules, encore plus nouvelles, commen-
cent a étre testées. Deux d’entre elles sont disponibles
maintenant dans le cadre d’essai thérapeutique au Péle
de Référence Hépatites du CHU de Montpellier :

nouvelle anti-polymérase et une nouvelle anti-protéase

une
pour les patients atteints d’hépatite de génotype 1.

Concernant les patients co-infectés VHC-VIH, les
travaux présents soulignent fortement l'importance de
prendre en charge les patients avant que ne soit atteint
le stade de cirrhose ou pire encore des signes de décom-
pensation de la cirrhose, tels qu’une ascite. En effet,
méme arrivé a ce stade de décompensation, les chances
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Les publications de SOS hépatites

La collection Etre hépatant :

Qu’est-ce que I’hépatite C?

Vivre avec I’hépatite C

Mon hépatite C, moi et les autres

Se préparer au traitement de I’hépatite C
Je surveille mon hépatite C

Y’a pas que le foie dans I’hépatite C

C comme cirrhose

C’est dans ma téte ou c’est I’'hépatite C?

Le réve de Lucas Histoire de Max

Bl HEH®

Qu’est-ce que I'hépatite B ?
Drogues, alcool et traitement de I’hépatite C

J'ai une hépatite chronique : quels sont mes droits
sociaux ?

Vivre au mieux pendant le traitement de I’hépatite C
Mon traitement n’a pas marché. Que faire ?

Co-infection VIH et

hépatites virales :

réagir avant que les virus -

s’emmélent ! E‘i n
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d’aboutir a une transplantation sont malheureusement
réduites. Ceci incite donc a prendre en charge ces co-
infectés et a leur proposer un traitement d’hépatite C
qui, maintenant, est le facteur prédominant du pronostic
vital.

Concernant le cancer du foie : un nouveau traitement par
voie orale vient de sortir portant beaucoup d’espoir : le sora-
fenib, a prise orale et apparemment avec une tolérance tout

a fait bonne sur les tests préliminaires. Ce produit permet de
limiter I'extension vasculaire de la tumeur et donc de réduire
I'évolution de I'hépato-carcinome. C'est donc un atout sup-
plémentaire de la prise en charge des tumeurs multiples ou
tumeurs relativement évoluées qui ne pourraient pas bénéfi-
cier des traitements d’éradication actuellement en place. Ml

Pr Dominigue Larrey, CHU de Montpellier
Péle de Références hépatites Languedoc-Roussillon

Par ailleurs le Dr Stéphane
Chevaliez est intervenu sur le
sujet suivant :

« Détermination exacte du génotype
et du sous-type du VHC pour l'indica-
tion du traitement des hépatites chro-
niques C : limites des tests actuels et
intérét des nouvelles techniques.

La détermination du sous-type sera
trés probablement nécessaire dans
le futur pour guider le traitement
par inhibiteurs spécifiques et pour
interpréter les profils de résistance
associés aux échecs thérapeutiques.
En pratique clinique, la détermina-
tion du génotype est généralement
fondée sur |'analyse de la région 5’
non codante (5'NC), bien que celle-
ci ne permette pas de bien différen-
cier les sous-types du génotype 1, et
le génotype 1 du génotype 6. Afin
d’évaluer la fréquence des erreurs de
sous-typage des tests ciblant la région
5’'NC, 505 patients atteints d’hépatite
chronique C de génotype 1 ont été
étudiés.

La détermination du génotype et
du sous-type des souches de VHC
a été réalisée par trois méthodes,
dont une analyse phylogénique de la
région NS5B, (méthode de référen-
ce), I'analyse de la séquence nucléo-
tidique de la région 5'NC, et une
méthode d’hybridation inverse de
seconde génération.

www.soshepatites.org

Quatre
patients étaient infectés par un géno-

cent quatre-vingt-seize
type 1 selon la méthode de référence
et 9 patients par un génotype non-1
(le plus souvent le génotype 6). Parmi
les patients infectés par un génotype
1, la détermination du sous-type par
I'analyse de la région 5'NC était erro-
née chez 71, et chez seulement 19
patients avec une méthode analysant
a la fois la région 5'NC et la région
de la capside par hybridation inverse.
Parmi les patients infectés par un
génotype 6, tous étaient correcte-
ment génotypés par le test d’hybrida-
tion inverse.

Au total, les tests de génotypage
ciblant exclusivement la région 5'NC
donnent des résultats de sous-typage
erronés dans 15% des cas, contre
4% pour les tests ciblant a la fois les
régions 5’NC et de la capside. En thé-
rapeutique, ces tests devront rempla-
cer les anciennes méthodes lorsque
la détermination du sous-type sera
nécessaire. »

Chevaliez S et al. HCV genotype determination in clinical
practice : weaknesses of assays based on the 5’non-
coding region and improvement with the core-coding
region. Abstract 1350. (Source : Dr Stéphane Chevaliez,

https:/ /www.aasld.org/eweb /StartPage.aspx)
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Autrement dit, le virus de 'hépatite C
n'est pas unique en son genre, mais se
compose d’une vaste famille dont on
pourrait dire que chaque membre se
nomme « génotype 1 », « génotype
2 », « génotype 3 », etc.

Tout comme les freres et sceurs d’une
famille ne sont pas tous identiques,
les « génotype 1» et autres ont des
déclinaisons appelées « sous-types » :
génotype Ta, génotype 1b, etc...

Le Dr Stéphane Chevaliez, dans son
exposé, expligue que les tests d'iden-
tification des génotypes et des sous-
types du virus C ont leurs limites et
que de nouvelles perspectives souvrent
pour affiner ces identifications.
Pourquoi est-ce intéressant ? Parce
qu’au moment de décider d’un trai-
tement il est trés pertinent d’avoir ces
données. Elles permettront de choisir
les bons dosages et la bonne durée de
traitement, car s'il est bien exact qu'il
semble qu'il n’y ait pas de génotype
de virus plus « méchant » que d’autres
(influant sur la sévérité de la maladie),
il nen est pas de méme en matiere de
résistance au traitement.

Conclusion : mieux on connaft |iden-
tité exacte de son virus (génotype et
sous-type), mieux le traitement sera
défini et aura de chance de réussite.



Qu’est-ce que le CISS ?

Présentation du Collectif Inter-
associatif Sur la Santé (CISS)

C’est un collectif intervenant
dans le champ de la santé a
partir des approches complé-
mentaires d’associations de
personnes malades ou handi-

capées, d'associations familia-
les et de consommateurs. Il a été créé en 1996, puis constitué
en association loi 1901 fin 2004.

L'approche collective des problématiques concernant les usa-
gers du systéme de santé, au-dela de tout particularisme, fait du
CISS un interlocuteur crédible et privilégié pour représenter et
défendre leurs intéréts communs.

Quelles sont les associations membres ?
Au 18" juin 2007, 24 associations sont membres du CISS National :

AFD AVIAM FNAIR UFCS
AFH s Ligue Contre le UNAF

Cancer
AFP FFAAIR Le Lien UNAFAM
AIDES Familles rurales | ORGECO UNAPEI
Alliance L. Vaincre
Maladies Rares ANIOE SO Spalie la mucoviscidose
APF FNAP-PSY

Quelle organisation ?
Les instances publiques
Assemblée Générale (1 représentant par association membre)
Conseil d’Administration (24 membres élus par 'AG)
Bureau (7 membres élus par et parmi le CA).
A noter que Daniéle Desclerc-Dulac, notre nouvelle
présidente fédérale, est également Vice-Présidente au
sein de ce bureau, marquant ainsi tout |'intérét que SOS
hépatites porte aux travaux de ce collectif.
Les instances techniques
Une commission technique permanente (CTP). Elle se réunit
une fois par mois pour débattre des dossiers suivis par le CISS et
apporter des propositions concertées au CA et au Bureau. C'est
Michelle SIZORN, Vice-Présidente de notre Fédération, qui s’est
engagée dans ce groupe de travail, au nom de SOS hépatites.
Des groupes de travail suivent des thémes d’actualités pour
mener des réflexions en lien avec le CTP.

L’équipe du personnel du CISS National
7 permanents
Des écoutants juristes spécialisés sur les questions sani-
taires et sociales.
Le réseau national
Il est constitué de 15 CISS régionaux qui ont signé un «contrat
de réseau et de label» : Aquitaine, Auvergne, Basse-Normandie,
Bourgogne, Bretagne, Centre, Champagne-Ardenne, Franche-
Comté, lle-de-France, Languedoc-Roussillon, Limousin, Midi-
Pyrénées, Picardie, Poitou-Charentes, Rhéne-Alpes.

Quels sont les principaux objectifs ?

Informer les usagers du systeme de santé par la mise en
commun de nos informations sur leurs besoins, les projets régle-
mentaires, les innovations intéressantes.

Former des représentants d'usagers afin qu'ils ne se
contentent pas de faire de la figuration et que leur présence au
sein des instances soit pertinente.

Observer en continu les transformations du systeme de
santé, analyser les points posant probléme et définir des straté-
gies communes pour obtenir des améliorations dans I'accueil et
la prise en charge quelle que soit la structure.

Communiquer nos contacts et nos revendications en vue
de faire conforter le CISS comme interlocuteur privilégié et
représentatif des usagers du systeme de santé.

Quelles sont les principales activités ?
Représentation des usagers
Le CISS directement via ses membres participe activement a |'or-
ganisation au niveau national de la représentation des usagers dans
les diverses instances de santé, commissions, groupes de travail.
II serait trop long d’énumérer ces instances car le CISS est véritable-
ment présent dans toutes celles qui touchent au domaine de santé,
y compris de Assurance Maladie et de tous les groupes relevant du
respect du droit des usagers pour la santé et de la qualité des soins.
Formation
Le CISS développe un programme complet de formation des
représentants des usagers portant sur :
Qu'est-ce que la représentation et les modalités d’un travail en
réseau ?
La représentation dans la vie des établissements hospitaliers.
- CRUQPC (Commission de Relation avec les Usagers et de
la Qualité de la Prise en Charge)
- le CPP (Comité de Protection des Personnes — recherche
biomédicale)
La représentation dans le cadre de la planification hospitaliere :
- le CROS (Comité Régional d’Organisation Sanitaire)

www.soshepatites.org



Des formations spécifiques :
- les réformes hospitaliéres
Formations actions relatives au respect des droits des mala-
des et des usagers du systéme de santé.
- CRS : Conférence Régionale de Santé
- CRCI : Commissions Régionales de Conciliation et d’In-
demnisation
Séminaires d’orientation associative
- DMP (Dossier Médical Personnel)
- ETP (Education Thérapeutique du Patient)
Information
Le CISS développe des outils d'information destinés aux usagers
et a leurs représentants ainsi qu'aux acteurs associatifs.
Publications
- Guide CISS du représentant des usagers du systeme de santé
Guide CISS du représentant des usagers en CRCI
Fiches thématiques
- Site Internet : www.leciss.org
- Service téléphonique d'information :
Santé Info Droits 0 810 004 333
Suivi et Veille
Le CISS souhaite accompagner les évolutions du systeme de
santé pour permettre a tous des soins de qualité d'une facon
pérenne et réagit aux décisions prises pour faire valoir dans ce
sens la voix des usagers. De nombreux communiqués de presse
sont élaborés pour sensibiliser les décideurs et 'opinion publi-
que. Coordonnées : 5, rue du Général Bertrand 75007 Paris
Tél: 014056 0149 - Fax : 01 47 34 93 27. Président : Christian
Saout, directeur : Marc Morel.
Daniele Desclerc-Dulac
Présidente Sos hépatites Fédération,
Présidente CISS Région Centre, Vice-Présidente du CISS national

Languedoc-Roussillon

Nouvelle adresse

Les CISS régionaux

Ce sont des structures association loi 1901 regrou-
pant des associations identiques a celles qui sont mem-
bres du CISS national et qui sont présentes en région.
IIs veillent a la reconnaissance et a la mise en en ceuvre des
droits des malades, précisés par la loi du 4 mars 2002 et
s'attachent en particulier a :

e accompagner |'usager, notamment pour la mise en
ceuvre du médecin traitant,

e permettre |'acces direct du patient aux informations
médicales le concernant,

e renforcer le dialogue entre les personnes malades, leurs
familles, les personnels de santé pour une meilleure implication
conjointe de ces acteurs dans les protocoles thérapeutiques,

e favoriser |'application réelle des dispositions prévues
dans le cadre de la représentation des usagers,

e participer a une indemnisation juste de |'aléa thérapeutique.
lls apportent une aide aux représentants des usagers dans
les diverses instances de santé et relaient au plan local les
formations instaurées au niveau national afin de leur per-
mettre de remplir au mieux leurs missions.

II'est important de souligner I'appui permanent du CISS
national sur tous les dossiers d'actualité touchant la santé
soit au travers d’une lettre d’information, d’un bulletin,
d’un dossier spécifique (sur ’Assurance Maladie, la CMU de
base et complémentaire...) et des communiqués de presse
qui peuvent étre relayés au plan local.

Les CISS ceuvrent avec les professionnels de santé et les
établissements de soins mais tout « doit se réaliser avec les
usagers et leurs associations ».

L'association a quitté le 4bis, avenue de la
Font-Neuve pour s'installer désormais au 9,
rue Sergent Bobillot a Béziers. Ce nouveau
local, plus vaste, nous permet de mettre
toute notre tres riche documentation (gra-
tuite 1) en libre acces, pour toutes les per-

sonnes qui souhaitent pousser notre porte.

www.soshepatites.org

Soyez les bienvenus. Nous sommes dans
le méme quartier a proximité immédiate
de la nouvelle poste (la rue en face, a quel-
ques metres).

Depuis début novembre, nous y accueillons
tant les malades que leur entourage, ainsi que
les professionnels de santé ou toute personne

souhaitant obtenir des renseignements sur

les hépatites virales, et ce dans le respect total
de I'anonymat et de la confidentialité.

Nos permanences sont toujours le mardi et
le jeudi apres-midi (en plus des permanences
de Montpellier, Nimes et Perpignan).
Numéro de téléphone régional inchangé
04 67 30 28 89/ Fax : 04 86 17 23 30

E-mail : soshepatiteslr@wanadoo.fr




Du 23 au 26 aolt 2007, I'association
était présente a |’Eurotournoi Handball
de Strasbourg. Cette manifestation ras-
semble chaque année plus de 13 000
personnes. Nous avons sensibilisé les
personnes aux hépatites virales par le
biais d'un petit quizz dont les résultats
nous permettront de mieux connaftre
la perception du grand public sur les
hépatites virales et son niveau d'in-
formation. En tout, 215 quizz ont été
remplis et pres de 300 personnes sen-
sibilisées. Ce fut une belle réussite pour
cette premiére action de prévention
autour du milieu sportif. Si vous sou-
haitez nous rencontrer, |'association
assure une permanence a la Maison
Départementale des  Personnes
Handicapées du Bas Rhin (MDPH,
6A rue du Verdon, 67100 Strasbourg
Meinau), le 4¢me mercredi de chaque
mois de 14h a 16h30.

Le prochain groupe d’échanges aura
lieu le 3éme lundi de chaque mois a
19h a la Maison des Associations de
Strasbourg les 21 janvier, 18 février et
17 mars 2008. C'est I'hépatite ? C'est
le traitement ? C'est dans ma téte ?
Rejoignez-nous pour en discuter.

Un autre grand rendez-vous a marqué
notre vie associative : notre Assemblée
Générale qui s'est tenue le lundi
10 décembre 2007 a la Maison des
Associations de Strasbourg. Rejoignez-
nous pour apporter vos expériences et
parler de vos angoisses, de vos peurs, de
vos problemes, afin de trouver ensemble
des solutions, des astuces pour y remé-
dier. Pour tout renseignement : Frédéric
Chaffraix au 03 88 61 98 04 de 14h
a 19h ou alsace@soshepatites.org et
http:/ /soshepatitesalsace.free.fr

Plus de peur que de mal
Le 16 aolt, alors que SOS hépatites
était en pleine animation sur un stand
de la commune de Capesterre Belle-
Eau, I'annonce de I'arrivée du cyclone «
DEAN » est tombée... et, dans la foulée,
la décision préfectorale d'arréter toutes
les manifestations, il était 10h30 et bien
entendu, I'équipe a tout remballé.
Apres le passage du cyclone, Joseph,
son président, témoigne : « En ce qui
concerne la Guadeloupe, d’abord je suis
heureux de dire je ne connais aucun pro-
bleme consécutif au cyclone concernant les
membres ou les autres personnes touchant
de pres ou de loin a notre association.
Ceest tant mieux car bien que « DEAN »
ait touché faiblement la Guadeloupe par
rapport a la Martinique, il ya quand
méme de nombreux dégats.

Ce 23 aolt, I¢lectricité et l'eau viennent
détre entierement rétablies partout. Les
plantations de bananes sont détruites a
plus de 80%, et sauf nouvel incident, il
faudra attendre au moins 8 mois avant
d’avoir une nouvelle récolte.... L'important
est qu’il n’y ait eu aucune victime. En tout
cas merci infiniment pour I'attention qui
nous est apportée et cela nous touche
beaucoup ».

Bienvenue!

L‘association régionale vient de rejoin-
dre le réseau SOS hépatites. En effet, le
11 juillet dernier; la Préfecture a accusé
réception de ses statuts.

Le 24 aolt, apres le passage de ce
méme cyclone, son président, Jean
Marc Lengronne, écrivait : « Les Antilles
et notamment la Martinique ont survécu au
passage de Dean. On panse les meurtris-
sures et ca repart. Je fais personnellement
partie des privilégiés qui n'ont pas laissé de
leur biens ou de leur confort dans I'affaire ...
mais ce n'est pas le cas de tout le monde !
Merci de vous préoccuper de notre sort ».
Au moment ot nous bouclons ce journal,
nos amis antillais viennent de vivre un
séisme de tres forte ampleur. Les nouvelles
sont rassurantes : plus de peur que de mal.
Mais ils sont encore tres choqués de cette

nouvelle manifestation des éléments.

Nord Pas de Calais

A votre écoute les lundi, mardi et
jeudi de 17h a 21h au 03 21 72 53 31.
Info permanences sur
http:/ /sosh.forumpro.fr

Election du Bureau National de la
Fédération le 30 septembre 2007

Présidente : Daniéle DESCLERC-DULAC,
région centre Val de Loire,

Vice-président : Pascal MELIN, région
Champagne-Ardenne,

Vice-présidente : Michelle SIZORN, région
Paris lle-de-France,

Secrétaire Jocelyne VIDAL, région
Languedoc-Roussillon,

Trésoriere Marie-Claude MEURISSE,
région Paris lle-de-France,
Trésoriere-adjointe : Annie SIONNIERE,
région Pays de la Loire.

Au niveau fédéral, Melle Feriel Bourouaih
a été recrutée au poste de secrétaire de la
Fédération le 23 juillet 2007.

SOS hépatites en région
Alsace 03 88 61 98 04
04 73 36 6378
038042 9739
02 47 51 08 88
03 26 59 26 82
03 84 52 04 15
0590 94 3962
04 67 30 28 89
05 96 64 3228
03 21723528
01 42 39 40 14

0825 096 696
04 91 72 4890
04 76 37 04 42

Auvergne

Bourgogne

Centre Val de Loire
Champagne-Ardenne
Franche-Comté
Guadeloupe
Languedoc-Roussillon
Martinique

Nord Pas de Calais
Paris lle-de-France
Pays de la Loire
Provence-Alpes-Céte d’Azur
Rhéne-Alpes

07152 8544
0041 22 7313021
00223 2794207

022 94 61 61
0022 1889 3826

071 88 09 99

SOS hépatites Algérie
SOS hépatites Geneve
SOS hépatites Mali
SOS hépatites Maroc
SOS hépatites Portugal
SOS hépatites Tunisie

www.soshepatites.org




