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iv
Abstract

The aim of this descriptive study was to describe the clinical counselling profile of
past and actual intravenous (IV) drugs users infected with hepatitis C virus (HCV). The
two main questions were: What were the first interventions used with the hepatitis C
diagnosis? And, what was the clinical monitoring available to the HCV infected person

and her perception about it?

The sampling strategy was to recruit peoples infected with the HCV joined in an
epidemiological inquiry. A phone questionnaire has been managed to the 17 participants
to collect the elements concerning the clinical counselling. The edited version of
Gelberg, Andersen and Leake (2000) of Andersen (1968) behavioural model on health
care services utilisation has been chose in a will to seize the stakes link to the clinical
counselling of the participants. The results obtained following this preliminary study‘
revealed some gaps in uniformity concerning the hepatitis C diagnosis announcement

and clinical counselling.

Finally, even if the data collected about the clinical counselling of the past and actual
IV drugs users infected with HCV had shown only a preliminary picture and that lot of
aspects are still unknown, the realisation of this study certainly proved to be an increase

in our knowledge about this current subject.

Key words: hepatitis C, clinical counselling profile, clinical monitoring, drug user,

intravenous (IV) drug users.
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Chapitre premier.

La problématique



Identifié en 1989 (Choo et al., 1989), le virus de I’hépatite C (VHC) a rapidement été
reconnu comme une infection silencieuse et pernicieuse. Selon 1’Organisation Mondiale
de la Santé (OMS, 2000), 170 millions de personnes en seraient affectées, représentant
ainsi 3% de la population mondiale. Au Canada, prés de 250 000 personnes sont
infectées par le VHC (Remis, 2004) tandis qu’au Québec 40 000 a 50 000 personnes en
sont atteints, dont 27 000 se retrouveraient dans la région de Montréal (Cox, Morissette
et Stebens, 2001). On estime que de 1990 a 2015, le nombre d’adultes dépistés et
diagnostiqués avec le virus de I’hépatite C se mﬁltipliera par quatre (Zou, Tepper et
Giulivi, 2000), devenant alors la principale cause de transplantations hépatiques et
surpassant du fait méme les coilts médicaux qu’entrainent le VIH (Association des
Infirmiers et Infirmiéres du Canada [AIIC], 2002). Bien qu’autrefois la clientéle touchée
s’avérait étre essentiellement les personnes transfusées, aujourd’hui ’incidence de cette
infection se veut quasi inexistante chez ces dernieres (Ministere de la Santé et des
Services Sociaux [MSSS], 2004a). Ainsi, selon Remis (2004), il apparait que la
population la plus affectée se révele €tre maintenant les personnes toxicomanes, plus
particuliérement les utilisateurs de drogues injectables, dans une proportion de 56%. A
ce sujet, I'importante éclosion observée au sein de cette clientéle améne un sentiment
d’alerte auprés des intervenants de la santé qui reconnaissent 1’urgence de la situation.
Ainsi, dans un désir de contrer cette épidémie sans cesse grandissante et de minimiser
les répercussions bio-psycho-sociales et économiques de cette infection, plusieurs
professionnéls d’expertises variées se sont attardés, au cours des derniéres années, a la
prévention des infections transmises sexuellement et par le sang (ITSS) via, entre autre,

’approche de la réduction des méfaits.

Cependant, malgré les diverses tentatives déployées au niveau de la prévention et de
’éducation, la situation de I’hépatite C ne cesse de se détériorer, si bien que le nombre
de personnes infectées par le VHC s’accroit constamment et ce, tout particuliérement
chez la clientéle consommatrice de drogues injectables, actuelle ou passée. Conjugué
réguliérement a divers problémes sociaux et de santé, tels la toxicomanie, la pauvreté,
I’isolement, les problémes de santé mentale (MSSS, 2004a), I’impact d’un tel diagnostic

et la chronicité de I’infection affectent incontestablement la vie et la qualité de vie de ces



personnes, bien souvent déja vulnérables et défavorisées (Gallegos et al., 2003). De
plus, au sein de cette population, on observe réguliérement un manque de prise en
charge clinique en regard de leur condition d’hépatite C et, a ce sujet, les causes peuvent
étre a notre avis d’origine multiple : manque de connaissance, banalisation de leur
condition de santé, difficulté d’acceés aux soins et aux services de santé, pénurie de main
d’ceuvre spécialisée et ultra spécialisée, facteurs personnels, problémes sociaux et de
santé, etc. En effet, plusieurs clients infectés par le VHC et rencontrés dans notre
pratique semblent n’avoir jamais eu de suivi clinique suite a I’annonce de leur diagnostic
ou, s’ils en ont eu un, ce dernier apparait souvent erratique et défaillant en regard a leur
situation de santé. Il est donc fréquemment observé des lacunes en terme
d’enseignement, de soutien psychologique, d’investigations cliniques et diagnostiques,
de références a des médecins spécialistes ou d’autres professionnels, etc. Ainsi,
I’ensemble de ces conditions, situations et lacunes, contraignant la prise en charge
clinique, peut complexifier la dynamique des personnes infectées, et ce spécialement
chez les personnes consommant des drogues injectables, tout en pouvant occasionner un
impact sur I’évolution de leur situation de santé.

Or, malgré ces constatations, le profil de prise en charge clinique des clientéles
vulnérables par les équipes de santé demeure particuliérement méconnu au sein des
professionnels. Le manque d’information disponible quant au suivi atteste alors de la
nécessité d’explorer le sujet. Considérant que les infirmiéres ont un rdle privilégié en
regard du suivi de ces clienteles, il apparait donc pertinent et prioritaire pour celles-ci de
mieux comprendre les enjeux relatifs au suivi de ces personnes les plus affectées, en
occurrence celles ayant consommé ou consommant des drogues injectables. L’apport de
ces nouvelles données permettra aux infirmiéres, de méme qu’a tous les professionnels
formant les équipes de suivi, de développer des approches novatrices et adaptées aux

besoins des clientéles vulnérables et défavorisées infectées par le virus de ’hépatite C.

Par ailleurs, le caractére récent de cette infection se refléte invariablement au niveau
des écrits puisque ceux-ci s’averent étre davantage a 1’étape de la découverte et de la
démystification. En effet, plusieurs écrits cliniques visent essentiellement a documenter

les connaissances des intervenants de la santé encore peu aux faits de cette



problématique de santé publique. Ainsi, une multitude d’auteurs expliquent I’historique
de I’hépatite C, tout en la définissant, et relatent des moyens de transmissions, des
méthodes de diagnostic et des types et modalités de traitements (Crone et Gabriel, 2003;
Fried, 1999; Maddrey, 2004; MSSS, 2000; Santé Canada, 2003a; Strader, Wright,
Thomas et Seeff, 2004). De plus, nombre d’écrits font état des données
épidémiologiques actuelles entourant cette infection (Crone et Gabriel, 2003; Kim,
2002; MSSS, 2004b; Remis, 2004), pendant que d’autres témoignent de la nécessité de
développer des approches adaptées aux besoins complexes et uniques des populations
diversifiées affectées par cette épidémie, en terme de prévention et d’accessibilité aux
soins et aux services de santé (Edlin, 2002; MSSS, 2004a; Strader, 2002). Or, la
majorité des écrits concernant la prise en charge clinique des personnes infectées par le
VHC sont exempts de détails sur le type, la fréquence des suivis et font peu état de la
perception et de la satisfaction des personnes en regard a cette prise en charge

(Association Canadienne pour ’Etude du Foie [ACEF], 1999, 2000).

En ce qui concerne les écrits empiriques répertoriés, majoritairement athéoriques,
quelques études décrivent I’impact d’un tel diagnostic sur la vie et la qualité de vie des
personnes infectées par le VHC (Dalgard, Egeland, Skaug, Vilimas et Steen, 2004;
Gallegos et al., 2003; Moyer, Fontana, Hussain, Lok et Schwartz, 2003; Rodger, Jolley,
Thompson, Lanigan et Crofts, 1999) tandis que d’autres étudient plutét la qualité de vie
de cette clientéle relativement aux traitements antiviraux (Pojoga et al., 2004; Ware,
Bayliss, Mannocchia, Davis et International Hepatitis Interventional Therapy Group,
1999). 1l en ressort qu’un diagnostic d’hépatite C affecte négativement et de fagon
significative la qualité de vie des personnes concernées, toxicomanes ou non (Foster,
Godlin et Thomas, 1998; Heitkemper, Jarrett, Kurashige et Carithers, 2000). Toutefois,
si certains chercheurs se sont intéressés aux connaissances et aux pratiques de santé de
personnes infectées par le VHC afin de développer des approches préventives et de
support (Santé Canada, 2001a), d’autres comme Glacken, Kernohan et Coates (2001)
ont exploré la signification individuelle d’un diagnostic d’hépatite C relativement a la
transition vécue. Ainsi, il a été observé chez les participants de I’étude de Glacken et al.

(2001) une représentation souvent erronée de leur infection, teintée par les préjugés



pergus, de méme qu’un manque de connaissances quant a leur problématique de santé.
De ces faits, il serait possible de croire que des lacunes au niveau des connaissances,
chez les personnes infectées par le VHC, soient peu propices a 1’adoption ou i la
modification de comportements de santé. Or, aucune étude connue n’a exploré
totalement ce sujet. Bref, la recension des écrits nous témoigne de 1’état embryonnaire
des connaissances traitant du profil de prise en charge clinique des personnes infectées

par le virus de I’hépatite C.

Dans le but de mieux saisir les enjeux liés au suivi clinique de la clientéle, ayant
consommé ou consommant des drogues injectables, infectée par le VHC, le modéle
behavioriste d’Andersen (1968) portant sur I’utilisation des services de santé a été
retenu. Ce modele postule que I'utilisation des services de santé par un individu se fait
en fonction de divers facteurs, soit ceux prédisposant a I’utilisation des services et ceux
facilitant ou entravant leur utilisation, de méme qu’en fonction des besoins de santé(
pergus. Récemment, Gelberg, Andersen et Leake (2000) ont proposé une révision du
modéle d’ Andersen afin de mieux comprendre I’ utilisation des services de santé par les
populations vulnérables. Cette adaptation sera privilégiée pour les fins de 1’étude
puisqu’elle prend en considération les caractéristiques spécifiques des populations
vulnérables. Ce modéle permettra donc de mieux saisir ’implication de ces diverses
caractéristiques sur ’adoption de comportements de santé, de méme que sur la
satisfaction des soins pergus par cette population. Par conséquent, les prémisses du
modéle de Gelberg et al. (2000), se prétant bien a la clientéle et au sujet de la présente
étude, seront, tout au long du processus de collecte et d’interprétation des données,
considérées dans un souci de décrire le profil de prise en charge clinique comme faisant

partie d’un phénomeéne complexe, dynamique et contextuel.

En somme, il appert qu'une meilleure connaissance du profil de suivi des personnes
infectées par le VHC, dans un contexte de chronicité, permettra de mieux saisir les
enjeux liés a cette prise en charge dans le but, entre autre, de développer des
interventions professionnelles optimales, adaptées aux besoins complexes et diversifiés

des personnes affectées, en occurrence les personnes vulnérables et défavorisées.



1.1 Lebut
Le but de la présente étude sera donc de décrire le profil de prise en charge clinique
d’une clientele ayant consommé ou consommant des drogues injectables infectée par le

virus de I’hépatite C.

1.2 Les questions de recherche

Les diverses questions de recherche qui en découlent seront :
1) Quelles ont été les interventions initiales entourant 1’annonce du diagnostic
d’hépatite C? ,
2) Suite a ce diagnostic, quel suivi la personne infectée par le VHC a-t-elle

bénéficié et quelle en est sa perception?

Considérant que le sujet de la prise en charge clinique des clientéles infectées par le
virus de I’hépatite C demeure peu connu et exploité dans les écrits empiriques,
I’élaboration d’une telle étude vise, d’une part, & accroitre nos connaissances quant au
profil de prise en charge clinique d’une clientéle ayant consommé ou consommant des
drogues injectables infectée par le VHC. D’autre part, les résultats de recherche
conséquents permettront certes de procéder, dans un futur rapproché, a une étude plus
exhaustive concernant la prise en charge clinique de clienteles diversifiées infectées par
le virus de I’hépatite C. De ce fait, il est a souhaiter que cette premiére initiative de
recherche soit précurseur d’études diversifiées permettant d’explorer davantage ce sujet

d’intérét et d’actualité.



Chapitre deuxiéme

La recension des écrits



Ce chapitre présente les quatre principales thématiques identifiées suite au
recensement des écrits concernant le sujet a 1’étude. Seront donc décrits ici le virus de
I’hépatite C et les éléments cliniques s’y rattachant, 1’épidémiologie du VHC et les
populations affectées, la qualité de vie, les connaissances et le suivi des personnes
infectées par le virus de I’hépatite C, de méme que ’assise conceptuelle privilégiée, soit
le modéle d’utilisation des services de santé de Gelberg et al. (2000) développé

originellement par Andersen (1968).

2.1 Le virus de I’hépatite C et les éléments clinj.gues'

Dans les années 70-80, constatant que le virus de I’hépatite A et de I’hépatite B
n’expliquaient pas tous les cas observés surtout en ce qui a trait aux hépatites
attribuables aux transfusions sanguines, plusieurs scientifiques s’attarderent a ce virus
que I’on qualifiait & I’époque d’hépatite «non-A et non-B». Ce n’est qu’en 1989 que ce
virus sera identifié par un groupe de chercheurs dirigés par le Dr Michael Houghton de

Chiron Corporation et appelé virus de ['hépatite C (VHC) (Maddrey, 2004).

Le virus de 1’hépatite C est un virus sphérique de la famille Flaviviridae, un groupe
de virus comprenant également les virus de la dengue® et de la fievre jaune, et se
reproduit essentiellement dans les cellules du foie (Maddrey, 2004). Jusqu’a présent, au
moins six différents génotypes, numérotés de un a six, ont été répertoriés. Or, ces
derniers se divisent eux-mémes en plus de cinquante sous-types identifiés par des codes
alphanumériques (ex : la et 2b) laissant ainsi constater la facilité de mutation du virus et
sa capacité d’éluder le systéeme immunitaire (Maddrey, 2004; Shering Canada inc.,
1999). Les types la et 1b sont a ’origine de plus de 60% de toutes les infections en
Amérique du Nord, alors que les autres types sont plus présents ailleurs dans le monde
(MSSS, 1999a; Santé Canada, 2000). Le génotype 5 est quant a lui rare en Amérique du
Nord, sauf au Québec (Santé Canada, 2000).

! Pour plus d’informations sur les autres types d’hépatites virales, voir en Appendice A.

? Maladie infectieuse virale des régions tropicales, subtropicales et méditerranéennes, transmise par la
pigiire des moustiques, caractérisée par un état fébrile soudain, des douleurs musculaires et articulaires
donnant une démarche raide (Le Petit Robert, 2002).



2.1.1 Symptémes du VHC

Le virus de I’hépatite C est insidieux puisque, selon le Conseil de Recherches
Médicales du Canada (1999), 70% des personnes infectées ignoreraient leur statut
sérologique tandis que Remis (2004) rapporte que 37% des infections ne seraient pas
encore diagnostiquées. En effet, 1’évolution lente de ce virus peut rendre
asymptomatique une personne durant plusieurs décennies (10-40 ans), si bien que le
virus de I’hépatite C contamine de multiples personnes, a leur insu (Association des
Intervenants en Toxicomanie du Québec inc. [AITQ], 2000). Par ailleurs, peu de
personnes connaissent la fagon ou le moment précis de leur exposition au virus. Ainsi,
pour la majorité de ces derni€res la provenance de ’infection ne sera jamais identifiée.
En fait, selon Maddrey (2004), 30 a 50% des personnes atteintes par le VHC

ignoreraient comment elles ont contractées le virus.

2.1.2 Transmission du VHC

Transmis essentiellement par voie parentérale, le virus de I’hépatite C est plus
virulent que le virus d’immunodéficience acquise. (VIH) (Santé Canada, 1999). En effet,
le VHC serait 10 a 15 fois plus infectieux que le VIH (Heintges et Wands, 1997) et
pourrait survivre a ’extérieur d’un hote (ex : par le sang séché) pendant une longue
période, voire méme des semaines (Santé Canada, 2001b). Bien qu’autrefois la clientéle
touchée était essentiellement les personnes transfusées ou ayant regu des produits
sanguins, aujourd’hui I'incidence de cette infection chez cette population se veut quasi
inexistante. Selon Maddrey (2004), 60% des infections d’hépatite C résulteraient
dorénavant de ’exposition directe au sang infecté¢ par la consommation présente ou
antérieure de drogues. Ainsi, plusieurs auteurs estiment que plus de 75% des personnes,
consommant des drogues injectables ou qui en ont fait usage dans le passé, seraient
infectées par le VHC (Finch, 1998; Maddrey, 2004). De plus, il est rapporté qu’apreés
avoir consommé des drogues injectables pendant cing (5) ans, jusqu’a 90% des
personnes seront infectées par le virus de I’hépatite C (Fondation Canadienne du Foie

[FCF], 2000; MSSS, 1999b; Santé Canada, 2000).
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De fait, le partage du matériel servant a la consommation des drogues (seringues,
aiguilles, garrots, pailles, pipes, cuilléres, filtres), de méme que I’art corporel (tatouage,
insertion, pergage, scarification), l'acupuncture et [’électrolyse, faits a partir
d’instruments non stériles, seraient des vecteurs de choix dans la transmission du virus
de I’hépatite C (MSSS, 1999b). Cependant, divers articles d’hygiéne personnel, tels;
coupe-ongles, rasoirs, ciseaux, brosses a dents, seraient €galement susceptibles de
transmettre le virus dans une plus faible mesure (MSSS, 1999b). En ce qui a trait a la
transmission du VHC par les relations sexuelles, plusieurs auteurs s’entendent pour
affirmer que le risque est faible, quoique possible s’il y a présence de 1ésions et/ou de
sang (pénétration anale, période menstruelle) (Crone et Gabriel, 2003; MSSS, 1999b;
MSSS, 2004a; Terrault, 2002). Par ailleurs, le risque de transmission du VHC d’une
mére infectée a2 un nouveau-né (transmission verticale) surviendrait, selon divers
rapports, dans 0 a 10% des cas (FCF, 2000; Ohto et al., 1994; Roberts, 2002; Zanetti et
al., 1999).

2.1.3 Dépistage du VHC

Les anticorps du virus de I’hépatite C (anti-VHC), mesurés par une épreuve
immunoenzymatique (EIA) dotée d’une spécificité de 99% (National Institutes of Health
[NIH], 2002), ne sont généralement détectables que huit a neuf semaines aprés la
contamination (MSSS, 1999b; Strader et al., 2004). Par conséquent, ce n’est qu’apres le
respect de cette période fenétre, suivant un comportement a risque, que le diagnostic
peut étre confirmé ou infirmé via sérologie. Advenant un résultat positif aux anticorps
VHC, I’échantillon est transmis au laboratoire de santé publique du Québec (LSPQ)
pour confirmation et acheminé ultérieurement au département de santé publique
respectif puisque depuis avril 2002 I’infection par le VHC a ¢té ajoute a la liste des

maladies a déclaration obligatoire (MADQ), au Québec (MSSS, 2004a).

2.1.4_Evolution de I’infection

Environ 15% des personnes ayant contracté le VHC auront une résolution compléte
de leur infection dans les six mois suivant leur contamination tandis que 85% des

personnes évolueront vers la chronicité (FCF, 1999). II n’existe actuellement aucune
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mesure diagnostique permettant de distinguer une infection aigué au VHC d’une
infection chronique. Cependant, on qualifie habituellement 1’hépatite de chronique
lorsque la virémie, déterminée par I’acide ribonucléique (ARN), demeure persistante
pour une période de six mois ou plus, c'est-a-dire que I’ARN du VHC demeure positif.
Advenant cette possibilité, un test quantitatif peut étre également effectué via une
sérologie afin de déterminer la charge virale.

Contrairement au VIH-sida, le virus de 1"hépatite C cause une réaction inflammatoire
localisée au foie et améne une destruction graduelle des tissus hépatiques par
’apparition de tissu cicatriciel. Or, cette lente progression des lésions et la subtilité des
déficits nutritionnels rendent difficile le repérage des étapes précoces de I’infection
(Santé¢ Canada, 2003a). La fibrose qui s’en suit favorisera alors le développement de la
cirthose chez 10 a 15% des cas et, de ce nombre, on estime que pour 5 a 10% des cas,
I’infection évoluera vers un carcinome hépatocellulaire (Herrine, 2002; NIH, 2002).
Certains facteurs de risque sont toutefois reconnus pour étre associés a une détérioration
plus importante des fonctions hépatiques, tels: la consommation d’alcool, la co-
infection hépatite B et/ou VIH, le sexe masculin, étre 4gé de 40 ans et plus, I’ancienneté

de la contamination, I’immunosuppression (ACEF, 2000; AITQ, 2000; NIH, 2002).

2.1.5 Prise en charge clinique®

Toutes les personnes infectées par le VHC nécessitent un suivi afin de déterminer
I’évolution clinique de I’infection et le pronostic. A cette fin, I’investigation nécessite la
surveillance des signes et symptomes de maladies hépatiques, des tests de laboratoire
(dosages des enzymes hépatiques, détection de I’ARN et mesure de la charge virale du
VHC, détermination du génotype, etc.) et des épreuves diagnostiques (échographie
abdominale, biopsie hépatique, etc.) (MSSS, 1999b). Santé Canada (2002a) a élaboré un
guide (Appendice B) a ce sujet et suggere des fféquences quant aux tests de laboratoire
afin d’assurer un suivi clinique approprié. De fagon générale, la prise en charge clinique"'
des personnes atteintes du VHC s’effectue en premicre ligne. Toutefois, il est conseillé

que ces derniéres soient dirigées vers un expert médical (gastroentérologue,

3 Cet aspect sera davantage exploité en page 28.
* Analogue aux termes suivi clinique et counselling (détails en Appendice C).
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hépatologue, etc.) afin d’offrir un suivi davantage adapté a la problématique de santé
vécue comprenant, entre autre, la poursuite de l’investigation, 1’évaluation de la
pertinence d’effectuer une biopsie hépatique et d’initier un traitement antiviral.

Par ailleurs, il importe de joindre a ce corps médical une équipe de professionnels
(infirmieres, travailleurs sociaux, psychologues, nutritionnistes, etc.) afin de poursuivre
le counselling post-test pefmettant ainsi d’enseigner au client et a sa famille certains
éléments de prévention et de promotion de la santé en regard au VHC, tout en leur
offrant une écoute empathique et un soutien dans leur expérience de santé. Cette équipe
interdisciplinaire apparait d’autant plus primordiale lorsque les personnes affectées par
le VHC vivent des problématiques sociales et de santé¢, telle la toxicomanie, la pauvreté,
I’isolement, [D’itinérance, les problemes de santé mentale, etc. Ces diverses
problématiques, conjuguées au diagnostic d’hépatite C, nécessitent inévitablement une
considération et un effort dans 1’adaptation de leur prise en charge clinique et ce, en
fonction de leur condition de vie complexe et unique. C’est donc dans cette optique que
plusieurs de ces professionnels s’associent a divers intervenants communautaires

susceptibles de rejoindre davantage la clientele dans leur milieu de vie.

2.1.6 Les traitements

Il n’existe malheureusement aucun vaccin contre le VHC, cohtrairement au virus de
I’hépatite A et B, et cela en raison de la grande variabilité génétique du virus.
Cependant, les demiéres années ont été favorables aux traitements antiviraux. quant a
cette infection. En effet, la thérapie combinée comprenant des injections d’interféron et
des capsules de ribavirine est le traitement de premier choix contre le VHC. S’avérant
fort coliteux et présentant de nombreux effets secondaires, ce traitement est cependant
spécifiquement indiqué pour les personnes présentant une hépatite chronique (ARN
positif) et ou le risque de développer une cirthose est élevé (MSSS, 1999b; MSSS,
2000). Un traitement réussit lorsque la recherche de ’ARN du VHC devient négative
pendant la thérapie et le demeure six mois aprés la fin du traitement (AIIC, 2002).
S’échelonnant entre 24 et 48 semaines et variant selon le génotype en cause, ce
traitement donne une réponse soutenue chez 30 a 40% des personnes infectées selon

certaines sources (Association Canadienne pour I’Etude du Foie [1999], MSSS [1999b],
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Vadeboncoeur et Veilleux [2004]), et chez plus de 60% selon Schering Canada inc.
(1999). En effet, selon cette compagnie pharmaceutique, le traitement Pegetron serait
efficace chez environ 88% des personnes infectées par le génotype 2 ou 3 et entre 37 et
71% chez celles infectées par le génotype 1 (variant selon la charge vifale). Il est & noter
que depuis qu’un traitement a fait son apparition sur le marché canadien, il y a environ
dix ans, 12 000 & 15 000 personnes en auraient bénéficié (Shering Canada inc., 1999).
Or, malgré qu’un traitement puisse ne pas s’étre avéré efficace en ce qui a trait a I’ARN,
il a cependant été prouvé que ce dernier freinait 1’évolution de la fibrose hépatique
(Sobesky et al., 1999). Par ailleurs, il importe de spécifier qu’une personne infectée par
le VHC et qui a résolu son infection spontanément ou suite a un traitement antiviral n’est
aucunement protégée d’une ré-infection au VHC, soit par le méme génotype ou un autre

génotype.

En somme, le virus de I’hépatite C s’avére particuliérement insidieux et complexe de
par sa résistance, sa variabilité génétique et sa virulence. Transmis essentiellement par
voie parentérale, le partage du matériel servant a la consommation de drogue se veut étre
le vecteur de choix pour la transmission du VHC. Ainsi, la majorité des infections
résulteraient aujourd’hui de 1’exposition directe au sang infecté par la consommation
présente ou antérieure de drogues, plus spécifiquement de drogues injectables (Maddrey,
2004). Environ 15% des personnes ayant contracté¢ le VHC auront une résolution
compléte de leur infection dans les six mois suivant leur contamination tandis que 85%
des personnes évoluerdnt vers la chronicité; 10-15% des porteurs chroniques auront une
fibrose et, de ce nombre, 5-10% développeront un cancer (FCF, 1999; Herrine, 2002;
NIH, 2002). Conséquemment, une prise en charge clinique par une équipe de
professionnels est habituellement recommandée afin de suivre 1’évolution de I’infection,
de déterminer le pronostic, d’évaluer I’admissibilité a un traitement antiviral,
d’enseigner des éléments de prévention et de promotion de la santé, d’offrir un soutien

psychologique, etc.



14

2.2 L’épidémiologie du VHC et les populations affectées

-L’OMS (2000) estime que 170 millions de personnes sont infectées par le virus de
I’hépatite C, représentant ainsi 3% de la population mondiale. Bien que de nombreux
pays ne posseédent pas de systeme de notification obligatoire quant au VHC (Santé
Canada, 2002b), la prévalence de cette infection est particulierement élevée pour
plusieurs pays ou les soins de santé ne sont pas administrés dans le respect des mesures
préventiveé quant a ce genre d’infection, tels: la Bolivie, le Burundi, le Cameroun,
I’Egypte, la Mongolie, le Rwanda (MSSS, 1999b). Au Canada, le nombre de cas
rapportés aurait augmenté exponentiellement depuis 1992, selon la Fondation
Canadienne du Foie (1999), surtout en raison d’une reconnaissance accrue des infections
contractées précédemment. Toutefois, il apparait difficile d’interpréter le nombre de cas
déclarés dans le temps puisque le VHC n’est une maladie a déclaration obligatoire que
depuis avril 2002 et qu’aucune activité de vigie sanitaire n’existait auparavant (MSSS,
2004a). Ainsi, avec 1’avénement de réseaux de surveillance quant & cette infection,
relevant des départements de Santé Publique, il y aura inévitablement au cours des
prochaines années un reflet plus juste de la situation épidémiologique en ce qui a trait au
VHC. Or, a I’heure actuelle, il est a noter que I’ensemble des données disponible quant a
la prévalence et a I’incidence du VHC ne refléte que le nombre de résultats d’anticorps
positifs a ’hépatite C rapportés et ne tient aucunement compte de tous les cas dont la
virémie est inexistante, c’est-a-dire ou I’ARN est négatif. Par conséquent, il apparait
primordial, dans un futur rapproché, de recueillir ces données afin que soit reflété le plus

adéquatement possible la réelle situation épidémique de ’hépatite C.

Nonobstant ces faits, I’AITQ (2000) releve au Canada une prévalence au VHC plus
faible, soit environ 1% comparativefnent a d’autres régions telles 1’Egypte ou le
Cameroun avec 15% (Alter, 1997; Frank et al., 2000), les Etats-Unis avec 1,8% (Alter et
al., 1999), I’ Afrique avec 5,3% (OMS, 2000). Actuellement, au Canada, pres de 250 000
personnes sont infectées par 1’hépatite C (Remis, 2004; Sherman et al., 2004) le taux le
plus élevé étant en Colombie-Britannique alors que le taux le plus bas est 4 Terre-Neuve

et a I’fle du Prince Edwouard (AITQ, 2000; Remis, 2004). Au Québec, cela représente
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40 000 a 50 000 personnes infectées par le virus (MSSS, 2004a) et, de ce nombre, Cox
et al. (2001) soutiennent que 27 000 personnes se retrouveraient dans la région de
Montréal. Ces auteurs estiment méme que, dans cette région métropolitaine, 18 000
personnes ne seraient pas au courant de leur statut sérologique en rapport avec le virus

de I’hépatite C.

Les dernicres données épidémiologiques en ce qui a trait 4 la situation du VHC au
Québec rapportent 2384 nouveaux cas én 2003, dont pres du deux tiers étaient des
hommes agés entre 30 et 49 ans (MSSS, 2004b). Or, selon Remis (2004), il apparait que,
parmi ces nouveaux cas, les personnes les plus fréquemment affectées sont celles qui
consomment des drogues dans une proportion de 56%. Toutefois, considérant que
certaines clienteles sont davantage touchées par le VHC, voici donc un survol de

1’épidémiologie chez celles-ci.

2.2.1 Les personnes transfusées

A D’origine, les principales personnes infectées s’avéraient étre celles ayant recu des
transfusions sanguines avant 1992 au Québec et au Canada. On estime que dans la
province du Québec 10 000 personnes auraient contracté le virus de I’hépatite C a la
suite d’une transfusion sanguine ou de produits sanguins (MSSS, 1999b). Toutefois, a
I’heure actuelle, selon le Conseil de Recherches Médicales du Canada (1999), ce facteur
de risque est quasi inexistant en raison de I’introduction, en mai 1990, des programmes
de dépistage universel des donneurs de sang (FCF, 1999; Maddrey, 2004).
Subséquemment, ces méthodes de contréle ont amélioré de fagon faramineuse la sécurité
des produits sanguins et, par le fait méme, ont réduit les risques de contracter le VHC
par transfusion sanguine a 1 cas sur 100 000 dons environ (FCF, 1999; Santé Canada,

1999).

2.2.2 Les personnes consommant des drogues

Depuis les derniéres décennies, nous observons un nombre croissant d’infection par
le VHC chez les personnes consommant des drogues, plus spécifiquement chez les

utilisateurs de drogues par injection (UDI). Considérant que plus de la moitié des
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personnes qui s’initient & la drogue par injection sont atteints du VHC dans les six &
douze mois suivant leur premiere expérience, Sant¢ Canada (2002b) affirme que
I'utilisation des drogues injectables serait ainsi responsable de plus de la moitié des
infections chroniques au VHC.

Une récente étude portant sur le profil sociodémographique des consommateurs de
drogues au Canada estimait qu’il y avait entre 75 000 et 125 000 usagers de drogues
injectables en 2000 (Single, 2000), tandis que Remis (2004), via son étude de 2002,
évaluait ce nombre & 80 900. Or, bien qu’il n’existe actuellement aucune activité de
surveillance quant au nombre d’UDI au Québec, Cox et al. (2001) rapportent, selon des
estimations de 1996, environ 12 000 UDI dans la région de Montréal. Ces demiers
attestent également, tout comme Remis (2004), que le bassin le plus important de
personnes infectées se retrouverait chez les anciens utilisateurs de drogues injectables
qui ne suspectent pas leur contamination par le VHC. Remis (2004) affirme en effet que
64% des infections reliées aux UDI se retrouvent chez les personnes ne s’injectant plus.
Par ailleurs, si la majorité des consommateurs de drogues correspondent au stéréotype
habituel des toxicomanes, il est a noter que plusieurs consommateurs, actuels ou passés,
se confondent bien souvent a travers les diverses classes de la société rendant de ce fait
encore plus difficile le dépistage et la prise en charge clinique. Conséquemment, Fuller
et al. (2003) estiment nécessaire, dans un futur rapproché, de promouvoir les recherches
quantitatives et ethnographiques afin d’adapter davantage les interventions aux besoins

précis de ces personnes.

Un autre aspect non négligeable chez la clientéle UDI est la présence de co-
infections, telles; VIH-sida et hépatite C, hépatite B et hépatite C. Considérant que les
modes de transmission du VIH-sida et du VHC se recoupent passablement, le nombre de
personnes co-infectées par ces deux virus serait donc important (Remis, 2001). En effet
la littérature rapporte que le VHC serait présent chez environ 50 a4 90% des patients
séropositifs pour le VIH (ACEF, 1999, 2000; Thomas et al., 1995) et que 10 a 20% des
personnes infectées par le VHC le seraient également pour le VIH (Sherman et al.,

2004). Ainsi, cette dynamique de co-infection rend les situations cliniques d’autant plus
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complexes puisque la progression vers la cirrhose et 1a maladie hépatique décompensée

s’en trouve accélérée (Graham et al., 2001).

2.2.3 Les personnes en centre de détention

La clientele incarcérée dans les prisons canadiennes est particulierement affectée par
le virus de I’hépatite C et, a ce propos, Macalino et al. (2004) attestent que ces lieux sont
en effet des réservoirs important d’infections. Selon ces auteurs, I’infection par le VHC
serait méme a 1’état épidémique dans les prisons et ce, mondialement. Au Canada,
diverses études menées dans les années 90 au sein des établissements carcéraux ont
révélé des taux de prévalence au VHC se situant entre 28 et 40% (Réseau juridique
canadien VIH-sida, 2004). La présence d’utilisateurs actifs de drogues injectables, le
partage du matériel servant & la consommation des drogues et le tatouage artisanal
favoriseraient ainsi la propagation du VHC chez les personnes incarcérées, de méme que
dans la population en général une fois ces derniéres libérées. Toutefois, il est a noter que
nombre de personnes incarcérées et porteuses du VHC le sont souvent déja avant
d’entrer en prison de par leur consommation antérieure de drogues injectables (Macalino
et al., 2004; Réseau juridique canadien VIH-sida, 2004). Or, selon le Réseau juridique
canadien VIH-sida (2004), le potentiel de propagation ultérieure serait également
important, considérant que le VHC se transmet beaucoup plus facilement que le VIH et
que sa transmission a été documentée dans les prisons de plusieurs pays, y compris le

Canada.

2.2.4 Les jeunes de la rue

Une récente étude, effectuée aupres des jeunes de la rue de Montréal, réveéle que
parmi les 432 participants dépistés pour le virus de ’hépatite C, 16,2% possédaient des
anticorps contre le VHC et 1,2% possédaient des anticorps contre le VIH (Roy et al.,
2002). L'analyse descriptive des résultats des 450 premiers participants a I'étude rapporte
donc que la prévalence des comportements a risque d'hépatite C et de VIH est
particuliérement élevée chez cette clientéle. Par conséquent, ces méme auteurs concluent
que l'injection de drogues semble constituer le principal facteur li€ a la transmission de

ces deux virus (Roy et al., 2002). Or, considérant qu’a Montréal environ 36% des jeunes
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de la rue s’injectent des drogues (soit un des plus haut taux au Canada, selon Sauvé
[2002]), il importe alors de s’attarder a cette population considérée comme marginale,
souvent réfractaire aux ressources de santé et de services sociaux conventionnels

(Direction de la Santé Publique Montréal-Centre, 2002; Santé Canada, 1997).

2.2.5 Les populations autochtones
Les taux d’infection par le VHC chez les populations autochtones seraient beaucoup

plus élevés que ceux des populations non autochtones. Selon Santé Canada, la
prévalence de cette infection chez cette population serait sept fois plus importante que
celle retrouvée aupres des canadiens d’origine non autochtone (AIIC, 2002).
Globalement, selon la Vancouver Injection Drug Use Study, environ 20% des utilisateurs
de drogues injectables sont d'origine autochtone (Santé Canada, 2003b). Cependant,
selon cette méme source, il y aurait une surreprésentation des Autochtones, surtout des
hémmes, chez les UDI & Vancouver et dans d'autres grandes villes de l'ouest canadien
comparativement a Toronto et & Montréal ou le phénomeéne est moins prononcé. «Si,
dans l'ensemble, environ 10% des utilisateurs de drogues injectables au Canada sont
d'origine autochtone, il serait raisonnable d'estimer & 8 000 le nombre d'Autochtones
utilisateurs de drogues injectables. Or, comme le nombre d'Autochtones au Canada est
estifné a 800 000, la proportion de cette population qui utilise des drogues injectables
serait vraisemblablement d'environ 1%» (Santé Canada, 2003b). Par ailleurs, cette méme
source estime a 1477 le nombre d'Autochtones doublement infectés par le VHC et le
VIH.

2.2.6 Les personnes nées a ’extérieur du Canada

L’incidence du VHC chez la clientéle en provenance d’autres pays est peu
documentée au Québec et au Canada. Toutefois, a titre comparatif, Santé Canada
(2001c¢) rapporte que les informations portant sur le VIH ou le sida chez les immigrants
au Canada n'est pas recueillie de maniére systématique par les systémes de surveillance
nationaux ou provinciaux et laisse ainsi que trés peu de données sur la prévalence de
l'infection dans ces populations. Ainsi, il est possible de présumer que ces diverses

lacunes dans les systémes de surveillance prévalent également pour la population en
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provenance d’autres pays infectée par le VHC. Or, derniérement Remis (2004) a
recensé, dans son étude menée pour le compte dé Santé Canada en 2002, 2000 personnes
immigrantes porteuses du VHC pour la période juillet-1998 a décembre-2002. Par
conséquent, 1’apport de ces nouvelles données confirme 1’avis de plusieurs
professionnels; soit que la prévalence du VHC chez cette clientéle serait considérable et

sans doute sous-estimée.

Par ailleurs, les prévisions futures quant a la situation de I’hépatite C, autant
localement que mondialement, s’avérent peu reluisantes et effraient plusieurs
professionnels de la santé. Ainsi, Williams (1999) affirme que le virus de [’hépatite C est
devenu «la nouvelle plaie de I’humanité». En effet, au cours des 10 a 20 prochaines
années, il est prévu que I’hépatite C chronique sera un fardeau important pour le systéme
de soins de santé du Canada et ce, & mesure que les personnes qui sont actuellement
asymptomatiques et relativement peu atteintes par la maladie se rapprocheront de la
phase terminale pour atteindre ainsi le stade ou les complications dues a la maladie
chronique du foie se manifestent généralement (ACEF, 1999; Maddrey, 2004). 11 est
également estimé que de 1990 a 2015, le nombre d’adultes dépistés et diagnostiqués
avec le VHC se multipliera par quatre (Zou et al., 2000) devenant alors la principale
cause de transplantations hépatiques surpassant du fait méme les colts médicaux
qu’entrainent le VIH (AIIC, 2002). Toutefois, afin d’obtenir des données encore plus
précises sur 1’épidémiologie du VHC, plusieurs pays (dont le Canada) travaillent a
améliorer leurs efforts de surveillance en utilisant la déclaration systématique, le
dépistage et la surveillance assidue chez les populations les plus a risque (Santé Canada,
2002b). Conséquemment, 1’apport de ces données essentielles permettra aux divers
professionnels, via des activités de concertation, de cerner davantage les nécessités de
recherches dans le but de ralentir cette épidémie et de tenter de limiter la détérioration de

1’état de santé des personnes déja infectées.
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2.2.7 L’approche de la réduction des méfaits

L’épidémie du virus de I’hépatite C observée tout particuliérement au sein de la
population utilisatrice de drogues injectables inquiéte actuellement de nombreux
intervenants de la santé reconnaissant I’ampleur et I’'urgence de la situation. Donc, dans
un désir de freiner la constante progression de l’infection et d’en minimiser les
répercussions bio-psycho-sociales et économiques, diverses approches axées sur la
prévention des ITSS ont été développées. Parmi ces différentes approches, notons celle
portant sur la réduction des méfaits dans le domaine de la toxicomanie. Cette approche,
instituée suite a I’irruption du sida vers les années 80 et adoptée par de nombreux
professionnels de la santé et intervenants communautaires, se veut selon Brisson (1997)
une démarche de santé collective visant, plutdt que 1’élimination de 1’usage des drogues,
a ce que les usagers puissent développer des moyens de réduire les conséquences
négatives liées & leurs comportements. Ainsi, en agissant sur les connaissances, les
compétences et les circonstances liées aux usages, on cherche a instaurer ou réinstaurer
une culture responsable et sécuritaire de consommation chez les UDI. L’approche de la
réduction des méfaits se base principalement sur deux principes, soit 1) celui du
pragmatisme dans la volonté de reconnaitre 1’universalité du phénoméne de [’usage des
drogues, de s’attaquer aux conséquences de la consommation et de favoriser des
changements, 2) celui de I’humanisme dans la volonté de rejoindre les usagers en
difficultés dans leur milieu, de rendre accessible les soins et les services dont ils ont
besoin et de favoriser le respect de leurs droits ainsi que de leur capacité a prendre des
décisions et a se prendre en charge (Brisson, 1997). Cette approche permet donc d’agir
en fonction du plus grand bénéfice possible pour la personne concernée, de faire le bien
pour celle-ci (primum non nocere --- principe de bienfaisance), tout en le désirant

positivement (benevolentia --- principe de bienveillance).

Cependant, s’il existe des données démontrant que les diverses stratégies de
réduction des méfaits (ex : les programmes d’échanges de seringues) ont permis de
modifier certaines pratiques de consommation liées au VIH (Leonard, Forrester,
Navarro, Hansen et Doucet, 1999), certains auteurs prétendent que ces méme stratégies

axées sur le VIH ne seraient pas autant efficaces contre le VHC (Leonard et al., 1999;
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MSSS, 2004a) et ce, en particulier chez la clientele utilisatrice de drogues injectables
(Wodak et Crofts, 1994). A cet effet, Leonard, Navarro, Pelude et Forrester (2001)
rapportent que ce phénomene pourrait s’expliquer par le nombre important de
consommateurs de drogues infectés par le VHC, de méme que par le caractére infectieux
et la transmissibilité élevée du virus. Bien que plusieurs auteurs doutent de I’efficacité
de ces interventions sur le ralentissement de la progression du nombre de cas d’hépatite
C (Leonard et al., 1999; MSSS, 2004a; Wodak et Crofts, 1994), les diverses actions
mises de I’avant, selon une approche de réduction des méfaits, auront sans doute amené
des gains réels en conscientisation et en collaboration tant chez les intervenants que chez
la clientéle toxicomane (Brisson et Morissette, 2003) minimisant ainsi les
comportements a risque. Leonard et al. (2001) suggérent donc a cet effet de favoriser la
recherche dans le but d’adapter les interventions et les programmes existants (et/ou en
créer de nouveaux) permettant de rejoindre davantage la clientéle toxicomane par la
considération de leur dynamique, de leurs besoins et de leurs caractéristiques spécifiques
et de favoriser, par surcroit, la diminution de leurs comportements qui sont reliés aux
risques d’infection par le VHC. Or, a notre avis, ces mémes objectifs de recherche dans
une optique de réduction des méfaits prévalent également pour la clientele d’ores et déja
infectée par le VHC tout en visant également la minimisation de la transmission de leur
virus et la réduction des conséquences négatives liées a leur consommation de drogues,
telles : une détérioration de leur condition' de santé et de leur situation hépatique, une co-

infection au VHB ou au VIH.

Bref, I’approche de la réduction des méfaits, fondée sur le réalisme et le respect de la
personne, apparait importante et en lien avec le présent sujet a 1’étude. En effet, la
possibilité d’appliquer cette approche a des spectres d’interventions plus large et a des
problématiques sociales et de santé connexes au domaine de la toxicomanie permet ainsi
de reconnaitre les besoins particuliers et les droits fondamentaux d’une clientéle
consommatrice de drogues injectables infectée par le virus de ’hépatite C en terme de
prise en charge clinique et de respect de leur dynamique, style de vie et valeurs. Les
divers champs de pratique en réduction des méfaits, tant au niveau de la prévention

primaire (sensibilisation, information, éducation) que secondaire et tertiaire (ressources
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de soutien, prise en charge 4 bas seuil’, gestion contrdlée de la consommation, gestion
des risques, réapprentissage de 1’usage par la conscientisation et la réorganisation du
style de vie) (Brisson, 1997; Roberts et Nanson, 2001) s’harmonisent également bien au
but de 1’étude puisque ces derniers se veulent directement reliés au concept de la prise en
charge clinique d’une clientéle infectée par le VHC consommant des drogues
injectables. Par conséquent, 1’élaboration d’une telle étude ne peut se faire sans
considération de ’approche de la réduction des méfaits dans un contexte d’ouverture
face a la différence, d’encouragement a la prise en charge (individuelle et clinique),
d’humanisation des soins et des services de santé et d’accessibilité a des professionnels

qualifiés et non moralisateurs.

En somme, il apparait que 1’actuelle situation épidémiologique entourant le virus de
I’hépatite C, de méme que ses prévisions futures a 1’échelle planétaire s’avérent peﬁ
reluisantes et alarment de nombreux professionnels de la santé. En effet, la prévalence
de I’infection au VHC est particuliérement élevée pour plusieurs pays, surtout ou les
soins de santé ne sont pas administrés dans le respect des mesures préventives quant a
une telle infection (MSSS, 1999b). Bien qu’au Canada, nous dénotions une prévélence
au VHC plus faible (AITQ, 2000), les données épidémiologiques, obtenues depuis
I’instauration du systeme de déclaration obligatoire en avril 2002, indiquent 40 000 a 50
000 personnes infectées par le VHC au Québec (MSSS, 2004a), dont 27 000 se
retrouveraient dans la région de Montréal (Cox et al., 2001). Depuis les derniéres
années, le principal facteur de risque relié au virus de 1’hépatite C est la consommation,
actuelle ou passée, de drogues injectables (Remis, 2004). Ainsi, I’incidence de cette
infection est particuliérement importante au sein de la clientéle toxicomane mais
également fort présente chez la clientele incarcérée, les jeunes de la rue, les populations
autochtones et les personnes nées a I’extérieur du Canada. Or, dans un désir de freiner
cette épidémie croissante et de limiter la détérioration de 1’état de santé des personnes
dont celles déja infectées par le virus de 1’hépatite C, I’approche de la réduction des

méfaits s’est avérée profitable pour la conscientisation de la clientéle toxicomane en

5 Prise en charge A bas seuil : ressources facilement accessibles, a haut seuil de tolérance, adaptées aux
besoins des usagers et n’exigeant généralement pas 1’arrét de la consommation (Brisson, 1997).
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regard a leurs comportements a risque (Brisson et Morissette, 2003). Toutefois, d’autres
efforts devront étre déployés afin de mieux cerner les besoins de la clientéle toxicomane,
tout particuliérement celle infectée par le VHC, et adapter ainsi davantage les soins et les
services aux spécificités de la clientéle selon une approche de réduction des méfaits. La
considération de cette approche se veut donc essentielle pour 1’élaboration de la présente
étude puisque les principes sous-jacents a I’approche, de méme que les divers champs de

pratique possibles, se concilient bien au sujet d’intérét et au but poursuivi de 1’étude.
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2.3 QOualité de vie, connaissances et suivi des personnes infectées par le VHC

Considérant que le sujet de [’hépatite C est relativement nouveau et en pleine
émergence, la littérature sur ce phénomene s’en trouve par le fait méme limitée. Tel que
précédemment cité, les écrits recensés dans le cadre de cette étude démontrent une
abondance d’ouvrages portant sur 1’infection par le VHC, les moyens de transmission,
les méthodes diagnostiques, les traitements, de méme que sur les données
épidémiologiques entourant |’infection. Or, les écrits empiriques en lien avec des aspects
plus psychosociaux de cette infection sont en quantité moindre et la majorité de ceux-ci.
proviennent du domaine biomédical et sont d’origine européenne ou américaine.
Cependant, un survol de ces écrits a permis de dénoter plusieurs thémes récurrents.
Ainsi, parmi ces thémes répertoriés et pertinents avec le présent sujet a I’étude, notons :
la qualité de vie et I'impact du diagnostic d’hépatite C, le niveau de connaissances des
personnes infectées par le VHC et le suivi clinique (prise en charge/counselling) de la
clientéle infectée par le VHC. Voici donc un résumé des textes répertoriés entourant ces

divers thémes.

2.3.1 Qualité de vie des personnes infectées par le VHC

Les écrits entourant le sujet de I’hépatite C et son impact sur la qualité de vie des
personnes infectées sont plus abondants. Ainsi, Koff (1999) souligne que ’hépatite C
chronique est devenue un des sujets les plus important des études portant sur la qualité
de vie. A cet effet, nombre d’auteurs rapportent qu’un diagnostic d’hépatite C affecte
incontestablement la vie et la qualité de vie des personnes infectées (Heitkemper et al.,
2000; Rodger et al., 1999; Santé Canada, 2001a). Quelques études (Bayliss et al., 1998;
Foster et al., 1998; Pojoga et al., 2004; Ware et al., 1999) révélent que la qualité de vie,
mesurée par le Health-related quality of life (HRQL), est sévérement compromise chez
les personnes infectées par le VHC comparativement a celles n’ayant aucun probléme de
santé. A ce sujet, les résultats de 1’étude d’Hussain et al. (2001) (n=220) indiquent que
les personnes infectées chroniquement par le VHC démontrent une qualité de vie
moindre que les personnes affectées par une autre maladie chronique. Ces auteurs

estiment également que 1’ajout d’une co-morbidité comprenant des troubles
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psychiatriques réduirait de surcroit leuf qualité de vie. Bien que peu d’écrits traitant de la
qualité de vie des personnes toxicomanes infectées par le VHC n’aient été relevés,
Foster et al. (1998) s’intéresserent cependant aux personnes possédant une histoire de
consommation de drogues injectables et infectées par le VHC de fagon chronique. Suite
a leur étude descriptive comparative auprés de 72 personnes, ils concluent que ces
dernieres présentaient une dégradation beaucoup plus importante de leur qualité de vie
comparée a celle des personnes infectées non toxicomanes. Or, lorsque la qualité de vie
de ces mémes personnes est comparée a celle des personnes consommatrices de drogues
mais non infectées par le VHC, il n’y aurait, selon Dalgard et al. (2004), aucune

différence notable quant a la qualité de vie rapportée.

Par ailleurs, d’autres auteurs ont étudié la qualité de vie de personnes infectées par le
VHC dans un contexte de traitement antiviral. A ce sujet, certains rapportent que la
qualité de vie pergue par ces personnes est diminuée lors d’un traitement antiviral
(Bianchi et al., 2000). Or, lorsque ce traitement prend fin, Ware et al. (1999) soulignent
que la qualité de vie pergue tend & revenir a un niveau identique, voire méme supérieur,
en comparaison au niveau de qualité de vie précédant le traitement antiviral. Toutefois,
selon Pojoga et al. (2004), qui ont évalué le niveau de la qualité de vie avant et aprés un
traitement antiviral auprés d’un échantillon de 66 personnes non cirrhotiques et non
toxicomanes, le degré de sévérité de la maladie (stade, symptomes, etc.) ne serait
aucunement prédictif du niveau de la qualité¢ de vie. lls concluent donc, tout comme
Foster et al. (1998), que plusieurs facteurs influencent la qualité de vie pergue et que
celle-ci ne semble pas tributaire du degré d’activité du virus ni de la sévérité de la

maladie hépatique.

De plus, certains auteurs ont exploré le niveau de la qualité de vie en lien avec
’attitude des personnes infectées par le VHC. Ainsi, Moyer et al. (2003) ont étudié,
aupres d’un échantillon de 123 personnes infectées par le VHC, le r6le de 1’optimisme et
du pessimisme en lien avec le niveau de la qualité de vie. Leurs résultats suggerent que
les personnes qui ont une attitude pessimiste rapportent un niveau de qualité de vie plus

faible que les personnes réalistes ayant une attitude plus optimiste. Ainsi, la
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prédisposition individuelle a percevoir les événements serait un élément important du
niveau de qualité de vie. D’autre part, les résultats de I’étude qualitative de Davis et al.
(1994), effectuée auprés de 59 personnes, indiquent que les personnes portant
chroniquement un VHC se pergoivent davantage malades et rapportent avoir une qualité
de vie moindre. Quant aux émotions éprouvées lors d’un diagnostic d’hépatite C, une
récente étude, utilisant un devis descriptif corrélatif et effectuée auprés de 220
participants, dénote une détresse émotionnelle importante chez une population atteinte
par le VHC ne recevant aucun traitement antiviral (Fohtana et al., 2002). Selon leurs
résultats de recherche, cette détresse émotionnelle serait reliée a la réalisation du
potentiel sérieux de leur infection et de ses conséquences sur la santé. En effet, il est
possible de présumer qu’un tel diagnostic oblige a apprendre a vivre avec les
conséquences physiques, affectives, sociales et financiéres de la maladie, mais
également a apprendre a vivre avec I’incertitude entourant 1’évolution de la maladie, a
faire face au stigmate que la société associe au VHC et a la crainte que d’autres

personnes soient infectées.

2.3.2 Niveau de connaissances des personnes infectées par le VHC

Si la littérature relative a 1’épidémiologie du VHC est bien documentée, selon Stein,
Maksad et Clarke (2001), il en va autrement quant aux connaissances des personnes
infectées par le VHC (Davis et Rhodes, 2004; Stein et al., 2001). Ainsi, en réponse a
cette absence littéraire, Stein et al. (2001) ont évalué auprés d’une population
toxicomane infectée par le VHC (n=306) 1’état de leurs connaissances a 1’égard de
I’infection par le virus de I’hépatite C, 1’adéquation de leurs connaissances en lien avec
leur état de santé, I’évaluation des risques per¢us quant a la possibilité d’avoir une
cirrthose, de méme que leur intérét a recevoir un traitement antiviral. Leurs résultats de
recherche indiquent, tout comme ceux de Davis, Rhodes et Martin (2004) et de Balfour
et al. (2004), un manque de connaissances chez la clientéle toxicomane relativement au
virus de I’hépatite C en terme de définition, de pronostic, de différences avec d’autres
virus (VIH-sida, hépatite A et B) et de traitements possibles, et relativement aux
éléments de prévention s’y rattachant dont, entre autre, les modes de transmission et les

comportements sécuritaires de consommation. Par conséquent, un accés plus facile a
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’information pour la clientéle utilisatrice de drogues injectables infectée par le VHC via
entre autre des activités de reaching out® serait, selon Stein et al. (2001), essentiel et
prioritaire afin de pallier a ce manque de connaissances identifié. Les participants de
I’étude de Balfour et al. (2004) considérent également dans une proportion de 55,9% que
l’accés a des informations éducationnelles concernant le VHC est important et

nécessaire.

De plus, une récente ¢€tude descriptive comparative effectuée auprés de 110
personnes toxicomanes suggere que le niveau de connaissances des utilisateurs de
drogues injectables quant au VHC est inférieur au niveau de connaissances quant au
VIH (Evans, Stotts, Graham, Schmitz et Grabowski, 2004). Cependant, méme si cette
étude ne fut pas effectuée expressément aupres de personnes utilisatrices de drogues
injectables et infectées par le VHC, cette dernicre est pertinente puisqu’elle dénote que
malgré les activités de réduction des méfaits, 1’état des connaissances quant au VHC se
veut encore limité aupres de la population toxicomane. Par ailleurs, des auteurs comme
Glacken et al. (2001) ont exploré la signification individuelle d’un diagnostic d’hépatite
C relativement a la transition vécue a 1’aide d’un devis qualitatif (n=9). Il ressort que les
participants démontrent une représentation souvent erronée de leur infection, teintée par
les préjugés pergus, de méme qu'un manque de connaissances quant a leur
problématique de santé. En effet, plusieurs participants de 1’étude rapportent ne rien
connaitre sur leur maladie outre le nom de leur infection tandis que d’autres affirment se
sentir sales voire méme contaminés et malpropres. Cependant, les participants ayant regu
des informations quant au VHC avouent unanimement que ces informations avaient
facilité leur transition a leur diagnostic d’hépatite C. Ainsi, en ayant démystifié le sujet
et en ayant intégré certaines informations utiles, les participants se considérent
davantage en contrdle de leur vie. Or, bien que cette étude qualitative, utilisant un cadre
théorique, explore en plus les émotions vécues en lien avec ’annonce du diagnostic,

aucune réflexion n’a été apportée quant aux modalités de cette annonce (ex : lieu,

S Reaching out : connu également sous le nom de démarchage ou out reach. Constitue un volet de la
pratique du travail de proximité ayant pour objet d’amener les personnes, en rupture avec le réseau, a
intégrer et a utiliser les services et les ressources susceptibles de les aider, tout en exergant une fonction
d’intégration sociale (Paquin et Perreault, 2001).
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personne ayant annoncé le diagnostic, circonstances, attitude du professionnel, contenu
de la discussion entourant le diagnostic, informations regues, soutien offert, références,
etc.) laissant ainsi dénoter un manque d’information essentielle pour une compréhension

plus globale et juste de la signification individuelle d’un diagnostic d hépatite C.

Quant a I’opinion des personnes infectées par le VHC sur le niveau de connaissances
des professionnels sociaux et de la santé vis-a-vis cette problématique de santé, Santé
Canada (2001a) rapporte dans son étude (n=148) que 56% des participants considérent
que le niveau de connaissances de ces professionnels est faible. Les participants de
I’étude de Glacken et al. (2001) notent également que les professionnels de la santé sont
souvent inaptes a répondre a leurs questions en regard de leur infection, attestant alors
d’un manque de connaissances concemant cette maladie certainement nouvelle et d’une
insuffisance de personnel spécialisé dans le domaine. Ces auteurs soulignent ‘
I’importance de mettre [’accent sur la formation des professionnels du milieu dans une
optique de véhiculer des informations précises sur le VHC, ce qui rassurera en
contrecoup la clientéle atteinte par le seul fait que leur professionnel posséde des

connaissances adéquates et & jour en lien avec leur problématique de santé.

2.3.3 Suivi clinique des personnes infectées par le VHC

Le Ministére de la Santeé et des Services Sociaux (2004b) atteste que le suivi clinique
(prise en charge/counselling) de I’ensemble des personnes infectées par le VHC est une
problématique en pleine évolution. En effet, les tests de détection ne sont offerts que
depuis quelques années seulement, si bien qu’un nombre important de personnes
anciennement infectées ont été diagnostiquées et requiérent dés maintenant une prise en
charge biomédicale complexe. A ces personnes s’ajoutent également toutes celles
récemment infectées qui auront besoin d’une prise en charge clinique sur une plus
longue période. Considérant qu’une partie de cette prise en charge clinique se fait en
premiére ligne, le MSSS (2004a) affirme qu’il faut certainement se pencher sur les
modéles de suivi de ces personnes. A ce sujet, certains documents de références
s’adressant essentiellement au corps médical, tels La prise en charge des hépatites

virales : conférence canadienne de consensus 2003-2004 (Sherman et al., 2004) et La
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prise en charge de [’hépatite C en soins de premiére ligne (Santé Canada, 2002a),
suggerent des lignes directrices quant aux modalités de prise en charge des personnes
infectées par le virus de [’hépatite C. Or, bien que ces demiéres soient peu explicites et
assujetties a [’interprétation des professionnels, elles permettent toutefois une
compréhension des épreuves diagnostiques tout en conseillant certaines actions a

entreprendre lors d’un diagnostic d’hépatite C.

La prise en charge clinique peut étre également complexifiée par des situations de
pauvreté, d’itinérance, de toxicomanie, de maladie mentale, de violence et de
discrimination qui peuvent affecter, par ricochet, la capacité des personnes a choisir des
comportements sécuritaires, a consulter, a recourir aux traitements pour les ITSS et a
vivre avec une infection chronique, tel le VHC (MSSS, 2004a). La prise en charge
clinique peut ainsi étre lacunaire aupreés de cette population vivant de multiples
problémes sociaux et de santé en raison des situations précédemment citées mais
également, a notre avis, en raison du manque de connaissances, de la banalisation de leur
condition de santé, de la difficulté d’accés aux soins et aux services de santé, de la
pénurie de main d’ceuvre spécialisée et ultra spécialisée, etc. A ce sujet, notre expérience
professionnelle nous a permis d’observer un manque de prise en charge clinique au sein

.de cette population en regard a leur condition d’hépatite C.

Tres peu d’études scientifiques se sont intéressées au sujet de la prise en charge
clinique des personnes infectées par le VHC. Cependant, Santé Canada (2001a), dans le
but de développer des approches préventives et de support aupres des personnes
infectées bar le VHC, a exploré quelque peu le sujet via une étude qui visait a décrire
I’expérience vécue a I’annonce du diagnostic, la fréquence d’utilisation des services
sociaux et de santé, ’utilisation des méthodes servant a combattre le virus, les barriéres
percues a I’accés aux traitements en toxicomanie, les connaissances et la formation des
intervenants de la santé en regard au VHC, I’utilisation du counselling et ’intérét a
joindre des groupes de supports. Dans cette étude, effectuée auprés de 148 personnes
infectées par le VHC, seulement 2% de 1’échantillon provenaient du Québec et la

collecte de données était exempte d’information concernant les comportements a risque
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des participants, comme par exemple la proportion de personnes toxicomanes et
d’utilisateurs de drogues injectables. Nonobstant cela, les résultats apportés sont
précieux puisqu’ils mettent en évidence la problématique soulevée au sein de la
littérature. Sommairement, on rapporte que dans 35% des cas I’annonce du diagnostic de
VHC a été fait d’une fagon peu empathique et que dans 79% des cas, les personnes
interrogées ont avoué n’avoir eu aucun counselling formel suivant leur diagnostic de
VHC. Parmi les besoins rapportés par les participants de 1’étude, notons qu’a 84% ils
ressentent le besoin d’avoir un counselling social et psychologique suivant un diagnostic
de VHC, a 44% le besoin d’avoir de I’enseignement et de I’informations relativement au
VHC, 4 27% le besoin que les professionnels adoptent un réle d’advocacy envers eux, et
a 22% le besoin que le personnel médical soit mieux informé quant au VHC. Quant 2 la
fréquence des visites médicales par les divers professionnels, la majorité des participants
a I’étude auraient visité leur médecin dans les douze derniers mois tandis que, pour cette
méme période, les participants relatent ne pas avoir visité d’infirmiéres dans 43% des
cas, de travailleurs sociaux dans 45% des cas et de psychologues dans 48% des cas. Il y
est rapporté également que seulement 1% des participants ont avoué n’avoir utilisé
aucun service de santé durant la derniére année. Par conséquent, les résultats recueillis
via 1’étude de Santé Canada (2001a) concemant la prise en charge clinique des
personnes infectées par le VHC sont peu explicites aux plans qualitatifs et quantitatifs.
Entre autre, a cet effet, un portrait sociodémographique détaillé des participants de leur
étude aurait possiblement facilité la compréhension des résultats permettant ainsi de
transférer davantage ces derniers aux diverses populations infectées par le VHC, telle

celle consommant des drogues injectables et vivant divers problémes sociaux et de santg.

Par ailleurs, une seconde étude en importance est celle de Balfour et al. (2004)
portant sur les besoins en soins de santé des personnes porteuses du VHC, de méme que
sur leur satisfaction quant aux soins regus. Cette étude ontarienne, effectuée auprés de
111 personnes infectées par le VHC fréquentant une clinique en milieu hospitalier,
reléve que dans une proportion de 69% les personnes ont un sentiment de ne pas étre
impliqué dans les processus de prise de décisions relativement a leurs soins de santé

concernant leur infection au VHC et 31% d’entre elles se disent insatisfaites de
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’accessibilité des services spécialisés et multidisciplinaires. Cependant, ces résultats de
recherche rapportent, suite a une relance effectuée aupres de leurs participants suivant
dix mois de suivi médical particulier, une satisfaction plus grande envers la qualité de
leurs soins, de méme qu’un sentiment d’étre mieux informé par rapport au VHC et d’étre
davantage impliqué dans leurs soins de santé. Bref, bien que cette étude nous permette
de mieux saisir les besoins et les opinions des personnes infectées par le VHC en regard
a leurs soins de santé, les résultats de cette derniére se révelent cependant peu
représentatifs des diverses clientéles atteintes. En effet, 1’échantillon de convenance
utilisé ne représentait pas tous les sous-groupes de personnes infectées par le VHC si
bien que les résultats apparaissent peu transférables aux populations vulnérables, telle

celle qui consomme des drogues injectables.

Dans un autre ordre d’idées, I’AIIC (2002) soutient, via leur guide des soins
infirmiers, que la clientele UDI infectée par le VHC a réguliérement des relations
meédiocres avec les fournisseurs des services de santé en raison de leurs circonstances de
vie uniques, de la discrimination reliée a la consommation de drogues injectables et a
I’hépatite C, et du manque d’information mise a la disposition des soignants a leur sujet
et au sujet de leur vie. En effet, les résultats de 1’étude de Santé Canada (2001a)
rapportent que 59% des participants infectés par le VHC disent avoir été victimes de
discrimination en raison de leur condition de santé tout en manifestant, de fagon
majoritaire, une insatisfaction importante quant aux soins de santé conventionnels.
Zickmund, Hillis, Barnett, Ippolito et LaBrecque (2004) corroborent ces résultats en
attestant que 57% des participants de leur étude (n=322), porteurs du VHC, affirment
avoir subi de la stigmatisation en lien avec leur maladie et qu’a 60% cette stigmatisation
provient des intervenants de la santé. De plus, ces auteurs attestent que, dans 41% des
cas, des problemes de communication entre le professionnel et la personne infectée sont
rapportés; décrivant des situations de négligence au niveau du suivi, voire méme de
I’abandon dans 20% des cas. Par ailleurs, de nombreux professionnels et chercheurs
attestent que la prise en charge et les soins octroyés aux UDI porteurs du VHC se
veulent complexes et représentent, au niveau de I’approche et de I’intervention, une

source de défi (AITQ, 2000; Edlin, 2002; Sherman et al., 2004 ).
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Bien que I’association entre le faible statut socio-économique, le faible statut de
santé et ’acces limité aux soins de santé et aux activités de promotion de santé est
comprise depuis fort longtemps, selon Van Zandt, D’Lugoff et Kelley (2002), diverses
approches ont été instituées depuis les derniéres années dans une optique d’améliorer
’accés aux services sociaux et de santé pour la clientéle vulnérable, telles : les formules
de soins intégrés de dépistage et de prévention des ITSS (SIDEP) (MSSS, 2004a), le
modéle Wald (Van Zandt et al., 2002), le modéle O.A.S.LS.” (Sylvestre, 2002). Or, il
appert que ces diverses approches sont marginales et, malheureusement, encore trop peu
nombreuses. A ce sujAet, le MSSS (2004a) constate diverses lacunes relatives au suivi de
la clientéle UDI infectée par le VHC. En effet, il apparait que les milieux, surtout ceux
en premiére ligne, ne sont et ne seraient pas organises pour |’arrivée massive d’un plus
grand nombre de cas d’hépatite C ou plusieurs d’entre eux consomment activement des
drogues (MSSS, 2004a). Par conséquent, |’actuel réseau de services sociaux et de santé
au Québec serait encore globalement inadapté aux besoins spécifiques de la clientéle
UDI infectée par le VHC pouvant alors entrainer des difficultés d’accés aux soins et
géneérerait, par surcroit aux multiples problémes sociaux, a la discrimination et la
stigmatisation vécus, un état de vulnérabilité, de souffrance, d’expériences douloureuses,

de méme que des sentiments de rejet et de solitude (MSSS, 2004a).

En somme, considérant que la prise en charge clinique des personnes, ayant
consommé ou consommant des drogues injectables, infectées par le VHC semble étre un
facteur important dans I’évolution de leur infection, il apparait alors justifié d’explorer le
phénomeéne afin d’accroitre nos connaissances sur les €léments caractérisant leur prise
en charge clinique et ainsi favoriser le développement d’approches novatrices répondant
a leurs spécificités propres. Sherman et al. (2004) affirment effectivement que puisqu’il
faut s’attendre a4 un nombre démesuré de nouvelles infections, une attention particuli¢re
sera nécessaire afin que des soins adéquats soient prodigués aux personnes affectées par
le VHC. Ainsi, 1’élaboration d’une telle étude apparait nécessaire relativement aux
diverses lacunes précédemment observées et rapportées au sein des écrits. Le Canadian

Center on Substance Abuse (2000) atteste en effet que la littérature existant sur le sujet

" 0.A.S.1S.: Organization to Achieve Solutions in Substance-Abuse (Sylvestre, 2002).
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de I’hépatite C reliée au domaine des drogues injectables est limitée contrairement a
I’abondance d’écrits traitant des facteurs de risques, de la prévalence épidémiologique et
de la transmission du virus. Par ailleurs, le MSSS (2004a) suggére de favoriser la
recherche dans le but d’améliorer les connaissances sur 1’épidémiologie et les différents
aspects fondamentaux rattachés a 1’évolution des infections, de méme que sur les
comportements, les déterminants de la santé et les éléments de la prise en charge
clinique de ces personnes. Tandis que d’autres auteurs conseillent de mieux comprendre
la situation des personnes consommatrices de drogues injectables, infectées par le VHC,
afin de mieux cerner leurs besoins uniques (Edlin, 2002; Strader et al., 2004; Van Zandt
et al., 2002; Zickmund et al., 2004) et d’identifier les €léments pouvant favoriser la
distribution de services auprées de ces dernieres (Vassilev, Strauss, Astone et Des Jarlais,

2004).

Or, bien que cette problématique de santé soit en pleine expansion, le MSSS (2004a)
déplore le faible renouvellement parmi les experts dans le domaine, de méme que la
maigre proportion de candidats assurant I’éventuelle releve en recherche, entre autre en
regard a la problématique du VHC. Ainsi, une telle recherche, permettant d’accroitre nos
connaissances quant au profil de prise en charge clinique d’une clientéle ayant
consommé ou consommant des drogues injectables, infectée par le VHC, permettra
¢galement de contribuer a I’accroissement des connaissances dans le domaine et,
conséquemment, de favoriser la réflexion quant aux éléments caractérisants le suivi de

cette clientéle.



34

2.3.4 Synthése de la partie : «Qualité de vie. connaissances et suivi clinique des

personnes infectées par le VHC»

Malgré la jeunesse et I’émergence du phénomeéne de ’hépatite C, la littérature sur le
sujet demeure jusqu'a présent limitée surtout en ce Qui a trait aux €crits empiriques en
lien avec des aspects plus psychosociaux. Trois thémes récurrents ont cependant été
identifiés, soit: la qualité de vie et ’impact du diagnostic de VHC, le niveau de
connaissances et le suivi clinique (prise en charge) des personnes infectées par le VHC.
Concernant le théme de la qualité de vie et I’impact du diagnostic, il apparait que les
études répertoriées, majoritairement quantitatives et utilisant dans une forte mesure un
devis descriptif comparatif ou descriptif corrélatif, révélent qu’un diagnostic d’hépatite
C affecte incontestablement la vie et la qualité de vie des personnes infectées et ce, tout
particuliérement chez les personnes possédant une histoire de consommation de drogues
injectables (Dalgard et al., 2004; Foster et al., 1998; Heitkemper et al., 2000; Rodger et
al., 1999; Santé Canada, 2001a). Or, bien que plusieurs facteurs influencent la qualité de
vie percue par les personnes infectées, les études rapportent que le niveau de qualité de
vie ne semble pas tributaire au degré d’activité du virus ni a la sévérité de la maladie
hépatique (Pojoga et al., 2004). Concernant le niveau de connaissances des personnes
infectées par le VHC, les études descriptives répertoriées indiquent en général de
sérieuses lacunes chez ces derniéres en terme de connaissances quant a leur
problématique de santé (Balfour et al., 2004; Davis et al., 2004; Glacken et al., 2001;
Stein et al., 2001). Il est de plus fréquemment dénoté chez la clientéle toxicomane un
manque de connaissances relatif au VHC comparé a celles entourant le VIH (Evans et
al., 2004). Ainsi, les auteurs recensés apparaissent unanimes dans le fait de rendre plus
accessible les informations en lien avec le sujet de I’hépatite C pour la clientéle UDI
infectée ou non par le VHC. Par ailleurs, plusieurs écﬁts, signalant le manque de
connaissances chez les professionnels de la santé, soulignent I’importance de mettre
’accent sur la formation de ces derniers dans une optique de véhiculer des informations
précises sur le VHC auprés de la clientele (Glacken et al., 2001; Santé Canada, 2001a).
Finalement, bien que les écrits en lien avec le théme de la prise en charge clinique
(suivi) soient peu abondants et que les études descriptives a ce sujet soient peu explicites

au plan qualitatif et quantitatif, ceux recensés (Balfour et al., 2004; Santé Canada,



2001a; Zickmund et al., 2004) permettent une meilleure compréhension de I’évolution
de la problématique de la prise en charge clinique chez la clientele infectée par le VHC
relativement & [’augmentation exponentielle et rapide du nombre d’infection parmi les
personnes UDI, la présence de diverses problématiques sociales et de santé, la pénurie
de main d’ceuvre spécialisée dans le domaine de [’hépatite C, I’inadaptation des soins et
des services aux spécificités de la clientéle, le manque d’information mise a la
disposition des professionnels soignants quant aux circonstances de vie uniques des
personnes UDI infectées par le VHC. Or, malgré les écrits traitant du sujet, il demeure
une certaine méconnaissance des éléments entourant le profil de prise en charge clinique
des personnes ayant consommé ou consommant des drogues injectables atteintes du
VHC. Il apparait donc primordial et justifié d’explorer le phénomeéne auprés de cette
clientéle afin de mieux décrire et saisir les €léments et les enjeux présents quant a leur

prise en charge clinique relative a I’hépatite C.

Dans le but de mieux saisir les enjeux liés 4 1’utilisation des services de santé, le
modéle behavioriste d’ Andersen (1968) a été retenu comme assise conceptuelle pour les

fins de 1’étude et sera explicité en détail dans la prochaine partie.
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2.4 Assise conceptuelle : Modéle d’utilisation des services de santé

Développé par Ronald Andersen en 1968, le modele behavioriste permet une
meilleure compréhension du phénoméne complexe, dynamique et contextuel qu’est
'utilisation des services de santé par un individu. Celui-ci postule en effet que
’utilisation des services de santé par un individu s’effectue en fonction de divers
facteurs, soit ceux prédisposant a I’utilisation des services, ceux facilitant ou entravant
leur utilisation, de méme qu’en fonction des besoins de santé pergus (Andersen, 1995).
Cependant, depuis les quatre derniéres décennies, le modéle d’Andersen (1968) aura été
assujetti a diverses modifications ayant pour but de favoriser son évolution a travers le
temps. Voici donc un survol des modifications majeures apportées au modeéle de 1968

par Ronald Andersen (Appendice D).

2.4.1 Evolution du modéle

Originellement, dans les années 60, le modele d’Andersen avait pour objectifs de
mieux comprendre I’utilisation des services de santé par les familles, de définir et de
mesurer 1’acces équitable aux soins de santé et de développer des politiques promouvant
leurs acces. Or, bien qu’il se démarquait dans ces années des autres modéles par son
aspiration 4 mieux comprendre et a mieux identifier le pourquoi et le comment de
I’utilisation des services de santé, via la présence de facteurs prédisposant, de facteurs
facilitant et de besoins pergus par les membres d’une famille, le modele d’ Andersen fut
critiqué a cette époque pour son manque de considération du réseau social et de la
culture comme facteurs influengant [’utilisation des services de santé. Conséquemment,
vers la fin des années 60, Andersen s’ajusta aux remarques et de plus, considéra
I’individu comme étant davantage 1’élément central du modéle plutdt que la famille en
raison de la complexité d’analyse qu’amenait chaque membre de la famille (Andersen,
1968). Par la suite, dans les années 70, constatant que 1’organisation du systéme de soins
de santé, les politiques de santé nationale et les ressources de santé semblaient influencer
I’utilisation des services de santé par un individu, Andersen inséra alors ces divers
facteurs au modéle conceptuel tout en y ajoutant la notion de satisfaction de I’individu

quant aux services de santé regus. Puis au cours des années 80, reconnaissant que les
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soins et les services ont une influence sur le maintien et la promotion de 1’état de santé
de la population, Andersen intégra au modéle la notioﬁ de comportements de santé,
comprenant les pratiques personnelles de santé et 1’utilisation des services de santé, de
méme que la notion de résultats de santé, incluant 1’évaluation de la santé par I’individu
et les professionnels et la satisfaction de I’individu en regard a ces soins. Finalement, ce
n’est que vers la fin des années 90 que le modele behavioriste d’Andersen émergea
(Andersen, 1995). En effet, le modéle linéaire et causal des années 60 fut transformé, a
travers les décennies, en un modéle mettant davantage I’accent sur la nature dynamique
et répétitive des facteurs influencant I’utilisation des services de santé par un individu.
Ainsi, des boucles rétroactives ont été ajouté au schéma conceptuel afin d’illustrer
comment les divers facteurs, les comportements et les résultats de santé s’influencent

mutuellement.

2.4.2 Adaptation du modéle behavioriste

Dernierement, Gelberg, Andersen et Leake (2000) proposérent une révision du
modéle behavioriste de 1995 afin de mieux comprendre 1’utilisation des services de
santé par les populations vulnérables® (Appendice E). C’est par ailleurs cette adaptation
qui sera privilégiée pour les fins de I’étude puisque celle-ci prend en considération non
seulement les caractéristiques des populations dites «traditionnelles» mais également
celles spécifiques des populations «vulnérables» dans I’adoption de comportements de
santé, tel I'utilisation des services de santé. Voici donc une description des éléments du
modele en lien avec les caractéristiques spécifiques des populations traditionnelles et

vulnérables.

3 Populations vulnérables : incluent les personnes qui abusent de substances, qui sont isolées socialement
ou victimes d’abus physiques, psychologiques et sexuels, les personnes qui présentent des problémes de
santé chronique ou de santé mentale, les personnes immigrantes, d¢ méme que les personnes agées et les
enfants (Aday, 1993; Gelberg, 1996).
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Les facteurs prédisposant 1’utilisation des services de santé par :

Les populations traditionnelles comprennent;
- les caractéristiques démographiques. Ex : 4ge, genre, statut marital
- les croyances de santé. Ex : valeurs, attitudes liées a la santé, attitudes
concernant les services de santé, connaissances envers la maladie
- la structure sociale. Ex : origine ethnique, niveau d’éducation, travail,
structure familiale, religion, langue parlée
Les populations vulnérables incluent égalefnent;
- la structure sociale. Ex: pays d’origine, acculturation, statut
d’immigration, analphabétisme
- D’orientation sexuelle
- les caractéristiques de 1’enfance
- lelieu d’habitation et la mobilité
- les comportements criminels et [’histoire judiciaire
- la victimisation
- la maladie mentale
- les ressources psychologiques. Ex : coping, habilités cognitives, estime
de soi

1’abus de substances

Les facteurs facilitant ou entravant 1’utilisation des services de santé par :

Les populations traditionnelles comprennent;
- les ressources personnelles et familiales. Ex : assurance, revenu, support
social, perceptions des barriéres aux soins, emploi
- les ressources communautaires. Ex: lieu et région de résidence,
ressources de santé disponibles
Les populations vulnérables incluent également;
- D’accessibilité de I’information et son utilisation
- la satisfaction des besoins de base (competing needs)

- 1’accessibilité des services sociaux
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Les besoins de santé percus en lien avec [’utilisation des services de santé par :

Les populations traditionnelles comprennent;

- la perception de soi-méme et du besoin pergu

" - I1’évaluation objective, par soi et les autres, des besoins relatifs a une
condition de santé

Les populations vulnérables incluent également les éléments précédemment cités
tout en portant une attention particuliere a leurs prédispositions relatives,

- aux infections respiratoires. Ex : tuberculose

- aux ITSS et au VIH-sida

- alaprématurité et aux petits poids des nouveaux-nés

Par ailleurs, le modéle de Gelberg et al. (2000) sous-tend que de ces facteurs et
caractéristiques découleront divers comportements de santé s’exprimant par 1’adoption
de pratiques personnelles de santé et 1’utilisation des services de santé par les présentes
populations. Les pratiques personnelles de santé comprennent la diéte, I’exercice, la
participation aux soins, le fait de prendre soin de soi et de ne pas fumer mais
comprennent également, par considération des spécificités des populations vulnérables,
la capacité de pourvoir aux besoins de base (nourriture, hygiéne, etc.) et les
comportements a risque (tels les pratiques sexuelles a risque aux maladies transmises
sexuellement [MTS]). L’utilisation des services de santé chez les deux populations
inclut, entre autre, les soins ambulatoires, les hospitalisations, les soins alternatifs, de
méme que les soins de longue durée. Ce modéle permet non seulement de mieux saisir
I’implication des divers facteurs et besoins sur 1’adoption de pratiques personnelles de
santé et I’utilisation des services de santé mais permet également d’examiner les effets
de ces comportements sur les résultats de santé. Ces derniers se reflétent, autant chez les
populations’ traditionnelles et vulnérables, par le statut de santé pergu et évalué par les
individus et les professionnels de santé et par la satisfaction des individus envers les
soins recus en terme de soins en général, de qualité des soins, de communication et
d’interaction avec le médecin, de continuité, d’accessibilité et de disponibilité des soins,

de contraintes administratives, de cofits, etc. La perception d’un individu provenant des
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populations vulnérables concernant son €tat de santé serait donc, selon ce modéle révisé,

directement reliée a son statut de vulnérabilité.

Bref, le mod¢le behavioriste adapté par Gelberg et al. (2000) permet d’avoir une
vision €largie, globale et intégrée des caractéristiques des populations vulnérables dans
un contexte d’utilisation des services de santé. Gelberg et al. (2000) soutiennent que
I’emploi de ce cadre théorique se veut ainsi nécessaire pour toute recherche empirique
portant sur la santé des populations désavantagées. A cet effet, plusieurs études
répertoriées ont utilis¢é le modéle d’Andersen (1995) afin de mieux comprendre
’utilisation des services de santé par diverses populations, telles : les personnes aux
prises avec des attaques de panique (Katerndahl et Parchman, 2002), les personnes
vivants avec une maladie chronique (De Boer, Wijker et De Haes, 1997), les utilisateurs
de drogues injectables sous thérapie antirétrovirale concernant le VIH (Schroéder et al.,
2001), les femmes sans-abri (Lim, Andersen, Leake, Cunninham et Gelberg, 2002), etc.
Conséquemment, considérant que les prémisses du modéle révisé par Gelberg et al.
(2000) s’allient bien au sujet de la présente étude, de par le statut de vulnérabilité de la
clientéle étudiée (abus de substances et maladie chronique) et de par le théme d’intérét
qu’est le profil de prise en charge clinique, 1'utilisation de ce modele conceptuel apparait
alors appropri€e. Ainsi, les prémisses du modéele ont permis de préciser les principales
questions de recherche en stimulant la rétlexion sur les facteurs prédisposant, favorisant
ou empéchant 1’utilisation des services de santé par un individu, de méme que sur les
besoins pergus par ce dernier a ce sujet, tout en amenant une meilleure compréhension
de I'influence de ces facteurs sur I’adoption de comportements de santé et sur la

perception des soins regus.

Suivant 1’analyse du modéle de Gelberg et al. (2000), voici donc les
questionnements préalables qui ont permis d’élaborer et de préciser les principales
questions de recherche quant au présent sujet d’intérét : Lors du diagnostic d hépatite C,
les personnes ont-elles recu des informations quant & leur infection? Suivant I’annonce
de leur diagnostic, les personnes ont-elles eu un suivi clinique en regard a leur condition

de santé? Est-ce que ces personnes ont été référées a d’autres professionnels de la santé?
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Ont-elles eu acces a des services médicaux spécialisés pour le suivi de leur hépatite C?
Sont-elles satisfaites des informations et des soins regus relativement a leur infection au
VHC? Comment pergoivent-elles leur accés aux services de santé et I’attitude des
professionnels en regard a leur condition de santé? Suivant I’annonce du diagnostic et
les informations reques relativement au VHC, est-ce que les personnes ont modifié
certains de leurs comportements et habitudes de vie? (Ex : partage du matérel servant a

la consommation de drogues, consommation d’alcool, alimentation, exercice physique).

2.4.3 Principales questions de recherche

1. Quelles ont éte les interventions initiales entourant ['annonce du diagnostic
d’hépatite C? Cette question vise a connaitre ce qui a été fait & |’annonce initiale du
diagnostic : modalités d’annonce, soutien psychologique, enseignement, informations
préventives, suivi clinique recommandé et offert, références faites a d’autres
professionnels et/ou a des ressources d’aide et d’entraide.

2. Suite a ce diagnostic, quel suivi la personne infectée par le VHC a-t-elle bénéficié
et quelle en est sa perception? Cette question vise a connaitre le suivi qui a été offert
suivant 1’annonce du diagnostic en lien avec le VHC : validation des connaissances,
poursuite de I’enseignement, prise en charge clinique, investigation visant a suivre
I’évolution de I’infection, références auprés d’autres professionnels de la santé. Cette
derniére question de recherche vise également a s’enquérir de la perception de la
clientéle relativement a leur état de santé, de méme qu’en regard a leur prise en charge
clinique en terme de satisfaction et d’accessibilité aux services de santé, de difficultés
rencontrées dans leur prise en charge clinique, d’attitudes des professionnels & leur égard

et de qualité de la communication avec ceux-ci.

En somme, les éléments du modéle conceptuel de Gelberg et al. (2000) ont permis
de mieux comprendre les facteurs contribuant & la prise en charge clinique d’une
personne infectée par le VHC et ont été conséquemment, tout au long du processus de
collecte et d’interprétation des données, considérés dans un souci de décrire la variable a

I’étude comme faisant partie d’un phénoméne complexe, dynamique et contextuel.



Chapitre troisieme

La méthode de recherche



Le chapitre suivant présente les éléments de la méthode privilégiée pour les fins de
cette étude. Les thémes abordés seront : le devis de recherche, le milieu de I’étude,
I’échantillon et le recrutement des participants, la définition conceptuelle et
opérationnelle de la variable, I’instrument de mesure, la collecte de données et le

déroulement de I’étude, 1’analyse des données, de méme que les considérations éthiques.

3.1 Devis de recherche

Une étude quantitative avec un devis descriptif a été privilégiée puisqu’on cherchait
a décrire le profil de prise en charge clinique d’une clienteéle ayant consommé ou

consommant des drogues injectables infectée par le virus de l’hépatite C.

3.2 Milieu de 1’étude

La présente étude a €té réalisé avec la collaboration de la Direction de santé publique
(DSP) de Montréal (Nicole Beaudet inf. MSc., Dr Joseph Cox, Dr Klaus Jochem,
Mélanie Charron inf. BSc.) et I’Université de Montréal (José¢ C6té inf. PhD.). Cette
collaboration a permis de rejoindre des personnes infectées par le virus de ’hépatite C
tout en favorisant, par le fait méme, un partage des connaissances des experts présents,

de méme que des données recueillies lors de cette étude.

3.3 Echantillon et recrutement des participants

La stratégie d’échantillonnage noﬂ al€atoire visait un recrutement de personnes
infectées par le VHC rejointes par la DSP de Montréal dans le cadre d’une enquéte
épidémiologique (voir en Appendice F pour une description détaillée de 1’enquéte).
Cette derniére, instituée a la DSP de Montréal depuis septembre 2003 suite aux
recommandations du Ministére de la Santé et des Services Sociaux, poursuit des
objectifs de surveillance et de protection de la santé publique tout en visant a obtenir un
portrait plus complet des facteurs de risques associés au virus de ’hépatite C chez les

cas déclarés a Montréal. Cependant, depuis novembre 2004, la DSP de Montréal
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effectue ces enquétes épidémiologiques via un questionnaire (Appendice G), administré
par voie téléphonique par une infirmi¢re de la DSP de Montréal, aupres des personnes
nouvellement diagnostiquées avec une hépatite C. C’est conséquemment par 1’entremise
de ce biais que nous avons recruté les participants pour la présente étude. A cette fin,
une question a été ajoutée a la section E du questionnaire d’enquéte épidémiologique et
a été adressée a la personne interviewée par l’infirmiére de la DSP de Montréal
mandatée a ce projet. Voici la question annexée au questionnaire d’enquéte
épidémiologique :
Accepteriez-vous d’étre rejoint par une infirmiére de recherche afin de vous
expliquer et de vous inviter a participer a une étude sur le suivi clinique des

personnes infectées par le virus de [’hépatite C?

Les criteres d’inclusion étaient de consommer des drogues injectables ou d’avoir,
par le passé, consommé des drogues injectables et d’étre agé entre 20 et 56 ans.
L’intervalle d’age a été choisi en fonction des cas de VHC recensés en 2004 par le
Ministére de la Santé et des Services Sociaux (MSSS). Le critere d’exclusion était d’étre

incapable de répondre verbalement a un questionnaire en langue francaise.

Depuis I’instauration du réseau de surveillance- VHC en 2003 a la DSP de Montréal
(en ce qui a trait aux facteurs de risque) environ 3259 personnes infectées par le virus de
I’hépatite C ont été déclarées (Bureau de surveillance épidémiologique, 2005). Une
moyenne de 23,1 appels téléphoniques sont effectués chaque semaine dans le cadre des
enquétes épidémiologiques’. Par ailleurs, une enquéte postale effectuée en 2003 a la
DSP de Montréal relativement aux cas déclarés d’hépatite C aupreés des médecins
prescripteurs soulignait que 48% de ces cas avaient comme facteurs de risque la
consommation de drogues injectables (DSP de Montréal, 2004). Conséquemment, en
raison du nombre de personnes accessibles et compte tenu du but de 1’étude et du devis
choisi, la taille de 1’échantillon projetée a €té de soixante (60) participants. Cependant,

en raison de difficultés de recrutement'® et d’importants délais au niveau de la collecte

% Communication verbale (Mélanie Charron infirmiére DSP de Montréal, 8 décembre 2005).
1 Cet aspect sera davantage explicité dans le chapitre de la discussion des résultats.
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de données, la taille de I’échantillon a di étre revue a la baisse. Globalement, du 10 juin
au 10 décembre 2005, 27 personnes ont accepté de participer a I’étude et, de ce nombre,

seulement 17 personnes ont pu étre retenues pour les fins de ’étude.

3.4 Définition conceptuelle et opérationnelle de la variable

La principale variable a 1’étude a été la prise en charge clinique''. Le MSSS (2004a)
souligne que la prise en charge comprend le dépistage, 1’examen clinique, la prévention,
I’investigation et le suivi. Or, bien que le traitement médical soit un volet important de la
prise en charge de ’hépatite C, ce dernier ne représente qu’une fraction d’une approche
qui doit étre plus globale (Sherman et al., 2004). Plus précisément, la prise en charge
clinique doit se poursuivre dans le temps selon les particularités cliniques et besoins de
la personne infectée et doit viser a offrir a la personne et, pour certains services a sa
famille : soutien psychologique, enseignement sur la maladie, les éléments de
prévention, le pronostic et les traitements, promotion de la santé, vaccination,
investigation clinique spécialisée (épreuves diagnostics, tests de laboratoires) et soins
spécialisés (traitements antiviraux) via des experts médicaux (gastroentérologues,
hépatologues, infirmiéres cliniciennes, etc.), références a d’autres professionnels de la
santé (nutritionnistes, infirmicres, travailleurs sociaux, psychologues, sexologues, etc.)
ou a des ressources d’aide et d’entraide (groupes de soutien, lignes d’écoute
téléphonique, associations diverses, etc.). Analogue aux termes suivi clinique et
counselling, le concept de prise en charge clinique réfere ainsi a tout suivi ayant pour but
d’assurer la surveillance et la gestion d’une condition de santé tout en assurant soutien et
enseignement a la personne et a sa famille a travers les différentes étapes de la maladie.
A cet effet, Jirgens (2002) rajoute que le counselling est plus qu’une transmission
d’informations mais davantage un processus interactif permettant également une
discussion ouverte au sujet des problémes, des sentiments, des inquiétudes et des
réactions. Une telle intervention constituerait, selon DeJong et al. (1996), un moyen
direct de réduire ’anxiété, le déni et I’incompréhension qui se rattachent a un résultat

positif. Conséquemment, de fagon plus spécifique, afin d’évaluer les différents éléments

"' Voir en Appendice C pour une description détaillée du concept.
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entourant cette prise en charge clinique, un questionnaire a été développé par 1’étudiante

chercheure.

3.5 Instrument de mesure

La version révisée par Gelberg et al. (2000) du modéle behavioriste d’Andersen
(1968) portant sur ’utilisation des services de santé (Appendice E) a été grandement
utile pour I’élaboration de la grille de sélection (Appendice H) et du questionnaire
d’entrevue (Appendice I). En effet, le modéle a permis d’avoir une vision élargie,
globale et intégrée des caractéristiques de la population étudiée dans un contexte
d’utilisation des services de santé et, conséquemment, d’inclure des questions prenant en
compte ces diverses spécificités. Le questionnaire, s’inspirant et se référant aux ¢léments
du cadre conceptuel de Gelberg et al. (2000), comprend des énoncés permettant de
décrire les interventions initiales entourant 1’annonce du diagnostic d’hépatite C versus
le suivi ultérieur ou actuel tout en permettant de s’enquérir des perceptions de la
clientéle en regard a cette prise en charge clinique. Des questions fermées a choix
dichotomiques et multiples, de méme que quelques questions ouvertes survolent donc
les éléments liés a la variable d’intérét. Ainsi, dans un premier temps, la grille de
sélection et le questionnaire ont survolé les caractéristiques socio-démographiques des
participants (18 questions) pour ensuite explorer les éléments qui ont caractérisé les
interventions entourant le diagnostic du VHC. Relativement a ce dernier point ont été
explorés les modalités de 1’annonce du diagnostic (2 questions), ’enseignement et le
soutien regu (11 questions), la référence a d’autres professionnels et le suivi offert (6
questions), tout en s’enquérant de la perception des participants quant a ces interventions
(2 questions). Dans un deuxiéme temps, le questionnaire a permis d’examiner les
éléments caractérisant le suivi ultérieur ou actuel au diagnostic d’hépatite C. Les
modalités du suivi (type de professionnel, fréquence et lieu) (2 questions), de méme que
la validation de I’enseignement regu et la modification subséquente des comportements
de santé (7 questions) ont donc été explorées. Finalement, dans un troisiecme temps, la
perception des participants en regard a leur prise en charge clinique a €té investiguée.

Ainsi, ont été recueillie leur perception quant a leur accessibilité aux soins de santé (1
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question), de méme que leur satisfaction vis-a-vis la qualité de leur suivi (4 questions),

tout en s’enquérant de leur opinion sur leur niveau de santé (1 question).

Conséquemment, c’est & travers ces trois volets du questionnaire qu’ont été explorés
les divers facteurs influengant 1’utilisation des services de santé et 1’adoption de
pratiques personnelles de santé. A cette fin, les éléments du modéle de Gelbérg et al.
(2000) qui ont été pris en considération et insérés, dans une certaine mesure, au sein de
la grille de sélection et du questionnaire d’entrevue, se retrouvent a 1’ Appendice J. Ces
éléments ont été identifiés par un G pour la grille de sélection et par un Q pour le
questionnaire et, de plus, jumelés a des numéros correspondant aux questions rattachées.
Il est & noter cependant que le nombre d’éléments retenus a été restreint par
considération des contraintes associées a la méthode de collecte de données choisie en

lien avec les caractéristiques de la clientele ciblée.

D’une part, la consultation d’ouvrages de référence, tels Bouchard et Cyr (2005),
DeVellis (1991), de méme que Streiner et Norman (1995), a été essentielle pour faciliter
I’élaboration du questionnaire. Les précieuses directives de ces auteurs auront donc
permis de créer cet outil permettant de recueillir le plus d’informations possibles, et ce
concisément, tout en s’adaptant a la voie de collecte de données privilégiée et aux
caractéristiques de la clientéle ciblée. D’autre part, une importance particuliere a été
apportée a la validation du contenu du quéstionnaire. Pour ce faire, quatre étapes avaient
été prévue, soit : 1) cibler les thémes pertinents pour le sujet a I’étude en s’inspirant de
Gelberg et al. (2000), 2) élaborer une ébauche du questionnaire et planifier les éléments
entourant son administration, 3) valider le contenu du questionnaire aupres d’experts, 4)
valider le contenu du questionnaire via un pré-test. A cet effet, le contenu du
questionnairé a été validé par les professionnels du milieu soit celui de la DSP de
Montréal, de méme que par une agente de recherche de 1’établissement. Suivant ces
entretiens, seule la forme de certaines questions du questionnaire a été modifiée et
quelques éléments d’intéréts y ont été ajoutés. Finalement, le contenu du questionnaire
fut testé auprés de cinq participants, infectés par le VHC et ayant consommé ou

consommant des drogues injectables, recueillis selon les méme modalités d’approche tel
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que précédemment citées. Ainsi, suite aux observations recueillies lors du pré-test, la
grille de sélection et le questionnaire d’entrevue ont été légérement modifiés : ajout de
choix de réponses a certaines questions, changement d’ordre de certaines questions et
d’autres ajoutées a la section questions facultatives puisque considérées comme
davantage sensibles pour le participant. Compte tenu des changements mineurs effectués
a la grille de sélection et au questionnaire d’entrevue, ces cinq participants ont été

conservés pour 1’échantillon.

3.6 Collecte de données et déroulement de 1’étude

Tel que précédemment cité, les participants ont €té, dans un premier temps, contactés
dans le cadre de I’enquéte épidémiologique en cours a la Direction de santé publique de
Montréal par ’infirmiére attitrée a ce projet. Dans le but de solliciter la participation des
personnes ayant consommé ou consommant des drogues injectables infectées pﬁr le
VHC, I’infirmiére associée de la DSP de Montréal avait inséré dans son questionnaire
épidémiologique une question (voir au point 3.3) visant a introduire la présente étude et
a obtenir leur consentement a €tre rejoint. Advenant leur acceptation, les participants ont
été ultérieurement contactés par 1’étudiante chercheure selon les modalités explicitées
dans le protocole de recherche. Ainsi, I’étudiante chercheure n’a eu accés qu’aux noms
des personnes consentantes a étre rejointes dans le cadre de la présente étude, de méme

qu’a leurs coordonnées personnelles.

Le moyen retenu pour la collecte de données a ét€ le questionnaire structuré
(Appendice 1), tel que précédemment expliqué. Ce dernier, d’une durée d’environ 20
minutes, fut complété via ’entrevue téléphonique avec le participant et I’étudiante
chercheure. Un maximum de deux tentatives téléphoniques, a des intervalles de temps
différents, avait été prévu pour rejoindre chaque participant. La collecte de données se

déroula du 10 juin 2005 au 10 décembre 2005.
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3.7 Analyse des données

Pour dresser un tableau descriptif du profil de prise en charge clinique de la clientéle
a I’étude, des mesures de tendance centrales, de dispersions et de proportions ont été
effectuées. Concernant les questions ouvertes, le regroupement des propos des

participants a été réalisé.

3.8 Considérations éthiques

Le protocole de recherche a été soumis pour approbation au comité d’éthique de la
recherche des Science de la santé de I’Université de Montréal et de la Direction de santé
publique de Montréal. Les certificats témoignant de la validité¢ éthique de 1’étude se
retrouvent a |’ Appendice K. A cet effet, il est a noter que nous avons été contraints de
suivre certaines procédures différentes de celles qui avaient été prévues afin de colliger

les données.

Par ailleurs, lors de [’entretien téléphonique avec le participant, 1’étudiante
chercheure expliqua, dans un premier temps, le but et les modalités de participation et,
dans un deuxiéme temps, une évaluation de leur admissibilité a I’étude a été faite a partir
de la grille de sélection (Appendice H). L’obtention du consentement libre et éclairé des
participants a 1’étude a donc été obtenue verbalement lors de cette entrevue téléphonique
et ce, préalablement a I’administration du questionnaire. A cette fin, un formulaire de
présentation, d’explication et d’obtention du consentement a 1’étude a été élaboré et
transmis aux participants par voie postale, si ces derniers le désiraient (Appendice L).
Celui-ci incluait : le titre, le but et les objectifs du projet, les modalités de 1’entrevue, les
bénéfices escomptés pour le participant, pour le groupe auquel il appartient et pour la
société, les désagréments possibles engendrés par [’entrevue, |’identification des
mesures de sécurité et de conforts prises lors de I’entrevue et pour les étapes futures du
processus de recherche, de méme qu’une spécification des qualifications de 1’étudiante

chercheure et du processus de recours pour le participant.
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La confidentialité et ’anonymat des participants pendant les différentes étapes du
processus de recherche leur ont été assurés, de méme que la liberté de pouvoir se retirer
de I’étude en tout temps. D’une part, en lien ‘avec le questionnaire d’entrevue, le
participant a été invité, d’une fagon libre, 4 répondre ou non aux questions posées.
Advenant un refus de répondre ou un inconfort associés aux modalités de I’entrevue ou
au sujet de discussion, aucune pression n’a été exercée chez ce dernier. D’autre part, le
respect de la vie privée et de la réputation du participant leur a €té assuré. Les
coordonnées de I’étudiante chercheure ont été mises a la disposition du participant si ce
dernier désirait obtenir de plus amples informations suivant I’entretien. Et finalement, au
terme de ’entrevue, advenant une détresse psychologique du participant, une demande
d’informations supplémentaires quant a ’hépatite C et/ou un suivi médical, diverses
ressources spécialisées a titre de références avaient été prévues (Appendice M). A cet
effet, plusieurs participants ont désiré recevoir par voie postale la liste des ressources
mais aucune détresse psychologique n’a été relevée. Par ailleurs, les données recueillies
lors de cette étude ont été conservées en tout temjas dans un bureau, sous-clé, a la DSP
de Montréal et le demeureront pour une durée maximale de dix ans aprés le dépot du
mémoire. Seules les personnes de la DSP de Montréal et associées au projet de

recherche ont eu et auront accés aux données recueillies.



Chapitre quatriéme

La présentation des résultats
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Ce présent chapitre portera sur les résultats des analyses qui ont permis de répondre
aux principales questions de recherche. Dans un premier temps, le processus de
recrutement des participants sera décrit pour ensuite poursuivre avec la présentation des
caractéristiques sociodémographiques de 1’échantillon et une description du profil de
santé des participants. Par la suite, les résultats descriptifs de la variable a 1’étude seront
présentés afin de répondre aux questions de recherche suivante : Quelles ont été les
interventions initiales entourant 1’annonce du diagnostic d’hépatite C? Et, suite a ce
diagnostic, quel suivi la personne infectée par le VHC a-t-elle bénéficié et quelle en est

sa perception?

4.1 Le recrutement

Le Bureau de surveillance épidémiologique de la DSP de Montréal rapportait, au 3
décembre 2005, avoir requ 1003 déclarations d’hépatite C depuis le 1¥ janvier 2005.
Considérant que [’hépatite C est une maladie a déclaration obligatoire et qu’il prévaut
certaines regles éthiques a sujet, le comité d’éthique de la recherche de la DSP de
Montréal demanda de limiter le recrutement aux personnes ayant consenti préalablement
a étre rejoint par 1’étudiante chercheure dans le cadre de la présente étude. C’est par
conséquent qu’a partir du 1% juin 2005 que I’infirmiére associée de la DSP procéda a
Iinvitation des personnes selon les critéres établis dans le protocole de recherche. Le
diagramme de recrutement, apparaissant a la Figure 1, illustre que parmi les 207
enquétes épidémiologiques effectuées par I’infirmiére associée'” entre le 1% juin 2005 et
le 10 décembre 2005, seulement 36 personnes (17,4%) ont été identifiées comme
éligibles a 1’étude puisque ces derniéres ont répondu oui a la question : «Consommez-
vous ou avez-vous déja consommé des drogues injectables?», contrairement a 171
personnes (82,6%) qui n’auraient jamais consommeé de drogues injectables. 1l est a noter
que ces diverses statistiques ne tiennent pas compte des personnes correspondants aux
criteres de sélection mais qui n’ont pas été invité de fagon volontaire par I’infirmiére

associée parce que ces derniéres étaient peu collaboratrices a I’enquéte épidémiologique

12 Communication verbale (Mélanie Charron infirmiére DSP de Montréal, 13 décembre 2005).
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en cours. A ce sujet, malgré qu’il n’y ait eu aucune donnée comptabilisée,

’approximation provenant de I’infirmiére associée serait de 10 personnes.

Les personnes ayant refusé catégoriquement d’étre contacté par 1’étudiante
chercheure dans le cadre de 1’étude représentent 25% comparativement a 75% qui
acceptérent d’étre rejoint. Parmi les personnes ayant accepté d’étre contacté par
I’étudiante chercheure, une seule personne n’avait jamais consommé de drogues
injectables si bien qu’elle a da étre exclue de 1’étude et deux autres personnes refusérent
de participer par contraintes de temps. Par ailleurs, 25,9% des personnes n’ont pu étre
rejoint, soit pour cause de déménagement, de mauvaises coordonnées téléphoniques ou
d’absence de réponses aprés deux tentatives téléphoniques. Ainsi, 17 personnes furent
contactées pour les fins de 1’étude (63%) et, de ce nombre, 15 (88,2%) entrevues via
questionnaires furent complétées et 2 (7,4%) entrevues furent incomplétes da a des
abondons; une personne comprenait difficilement le frangais et 1’autre désira cesser

’entrevue sans raison évoguée.
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Figure 1 : Diagramme de recrutement



55

4.2 Caractéristiques sociodémographiques de 1’échantillon

Les caractéristiques sociodémographiques des participants sont présentées au
Tableau I. A cet effet, il en ressort que I’échantillon était constitué en majorité
d’hommes dans une proportion 76,5%. L’age moyen des participants se situait a 42,9
ans et la quasi totalité d’entres eux, soit 88,2%, avaient une scolarité de niveau primaire
ou secondaire. Presque tous les participants avaient un revenu annuel inférieur a
36 000$, dont 23,5% d’entres eux se situaient sous le seuil de la pauvreté par un revenu
annuel de moins de 10 000§. L’aide sociale représentait pour 35,3% des participants la
source de revenu principale, comparativement a 41,2% pour qui la source était le travail.
Majoritairement, soit a 94,1%, ils habitaient dans une maison ou un appartement et
vivaient soit seul dans 35,3% des cas ou avec un (une) conjoint (€) dans 29,4% des cas.
Plus du tiers des participants (41,2%) ont rapporté ne pas avoir déménagé dans les deux
derniéres années, contrairement a 29,4% qui ont rapporté avoir déménagé entre 1 et 2

fois, et a 29,4% avoir déménagé entre 3 et 7 fois.

Le lieu de résidence a été identifié grace aux premieres lettres du code postal du
participant rattachées aux 29 Centres locaux de services communautaires (CLSC)
présents sur 1I’lle de Montréal. Les quartiers desservis par les CLSC sont également
identifiés via le code postal. Pour certains d’entres eux, deux CLSC pouvaient étre
identifiés puisque certains desservent les mémes codes postaux. Etonnamment, la
plupart des participants de 1’étude résidaient dans des quartiers diversifiés de I’ile de

Montréal.
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Tableau I : Caracténistiques sociodémographiques des participants (N= 17)

Variables Moyenne Ecart-type N (%)
Genre : : _
Homme ' ' 13 (76,5)
Femme 4 (23,5)
Age 42,9 9,8
Pays d’origine
Canada 16 (94,1)
Brésil , 1 (5,9)
Niveau d’éducation
Primaire-Secondaire : 15 (88,2)
Collégial-Universitaire 2 (11,8)
Revenu annuel
0-10 000 $ 4 (23,95
11 000-20 000 $ 7(41,2)
21 000-35 000 $ 3(17,6)
Plus de 36 000 § 1 (5,9)
Donnée manquante' 2(1L,8)

Source de revenu

Aide sociale 6 (35,3)
Travail ‘ 7(41,2)
Rentes d’invalidité 1 (5,9
CSST 1 (5,9)
Donnée manquante'’ 2(154)
Type d’habitation
Maison — appartement 16 (94,1)
Chambre ‘ 1 (5,9
Habitation st structure
Seul 6 (353)
Avec un (des) ami (s) 2(11,8)
Avec parent ou membre de la famille 3(17,6)
Avec un (une) conjoint (€) ‘ 5(29,4)
Avec un (des) enfant (s) 1 (5,9

13 Les données manquantes représentent ici les 2 abandons. Questions qui étaient placées a la fin du
questionnaire.
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Tableau I (suite) : Caractéristiques sociodémographiques des participants (N= 17)

Variables N (%)

Déménagement au cours des deux derniéres années
Aucune fois 7(41,2)
1-2 fois 5(29,4)
3-7 fois 5(29,4)

Quartier habité en fonction du code postal et du CLSC rattaché
HIB - HIL (Pointe-aux-Trembles / Mercier-Est-Anjou) 2(11,8)
H1G (Riviére-des-Prairies / Montréal-Nord) 1 (5,9
HI1K (Mercier-Est /Anjou) 1 (5,9)
H1S (St-Léonard) 1 (5,9
HI1T (St-Léonard / Rosemont) 1 (5,9
H1X (Rosemont) 1 (5,9
H2G (La Petite-Patrie) 1 (5,9
H2L (Du Plateau Mont-Royal / Des Faubourgs) 3(17,6)
H2X (Des Faubourgs / Saint-Louis du Parc) 1 (5,9
H3K (Clinique communautaire Pointe Saint-Charles) 1 (5,9
H4A (Notre-Dame-de-Grice / Montréal-Ouest) 1 (5,9
H4C (Saint-Henri) 1 (5,9
H4G (Verdun / Céte Saint-Paul) 1 (5,9
H4J (Bordeaux-Cartierville) 1 (5,9)

4.3 Profil de santé de 1’échantillon

Les résultats concernant le profil de santé de 1’échantillon, présentés au Tableau II,

révelent que la totalité des participants ont en leur possession une carte d’assurance-
q p p

maladie valide. Le taux de problémes de santé mentale diagnostiqués au sein de cet

échantillon est inquiétant puisque 29,4% des participants ont rapporté avoir eu ou avoir

des problémes de cet ordre. Plus précisément, 60% d’entres eux ont avoué avoir souffert

de dépression, tandis que 40% rapportaient avoir récemment fait une (des) tentative (s)

de suicide'’; un participant en 2004 et I’autre en 2005. En ce qui a trait aux autres

" 11 est 4 noter qu’au moment de I'entrevue ces participants n’apparaissaient pas en détresse
psychologique. De plus, compte tenu de leur prise en charge clinique soutenue relativement a leur
situation de santé, dans un cas par un psychiatre et un gastroentérologue et, dans 1’autre cas, par un
médecin de famille et un gastroentérologue, seule la liste des ressources prévue leur fut envoyée en guise

de complément (voir en Appendice M).
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conditions de santé associées, trois participants (17,6%) avaient un suivi clinique
paralléle assuré par un professionnel de la santé; un participant était atteint de la
leucémie, un autre était co-infecté par le VIH et une participante était enceinte de quatre

mois.

Quant a la consommation de drogues, tous les participants ont rapporté n’avoir
consommé des drogues injectables que dans leur passé. Bien qu’aucun participant n’ait
admis consommer activement des drogues injectables, quatre participants (23,5%) ont
cependant avoué que leur derniére consommation de drogues injectables datait de moins
de 7 mois. Or, 35,3% des participants ont avoué avoir essayé entre 1 et 5 fois de
consommer de fagon injectable et 64,7% affirmaient que leur derniére consommation de
drogues injectables datait de plus de 10 ans. Pour fins de consommation intraveineuse, la
cocaine a été rapportée comme la drogue privilégiée pour les participants de 1’étude dans

une proportion de 82,4%.

Chez plus de la moitié des participants de I’étude (64,7%), ’annonce du diagnostic
d’hépatite C a été rendue dans les demiers six mois; dénotant ainsi d’un diagnostic
récent. Relativement a la situation hépatique des participants, aucun n’a rapporté avoir
de cancer ou de cirrhose, toutefois deux (11,8%) participants mentionnaient étre en
cours de traitement contre le virus de [’hépatite C. Par ailleurs, les participants
rapportent unanimement n’avoir jamais recu la mention que I’ARN" de leur VHC était
négatif et plusieurs semblaient méconnaitre leur statut virémique relié a leur hépatite C.
Or, d’aprés le questionnaire épidémiologique de la DSP de Montréal, 47,1% des
participants avaient un ARN positif documenté a leur dossier contrairement a 47,1%

pour qui ’ARN n’était pas documenté et a 5,9% pour qui I’ARN était négatif.

15 Pour informations supplémentaires, voir en page 11.
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Traitement VHC

Variables N (%)
Carte d’assurance-maladie

Valide 17 (100)
Santé mentale

Probléme de santé mentale diagnostiqué 5(29,4)
Date de Pannonce du diagnostic de VHC

Moins de 6 mois 11 (64,7)

Entre 6 mois — 2 ans 2(1L8)

Plus de 2 ans 4 (23,5)
Consommation de drogues injectables

Consommation passée uniquement 17 (100)
Date de la derniére consommation de drogues injectables

Moins de 7 mois 4(23,5)

Entre 7 mois et 10 ans 2(11,8)

Plus de 10 ans 11 (64,7)
Type de drogue IV le plus fréquemment consommé

Cocaine 14 (82,4)

Héroine 2(11,8)

Mixte cocaine et héroine 2(11,8)

Autres drogues 2(11,8)
Fréquence de la consommation de drogues injectables

Consommation quotidienne 6 (35,3)

Consommation occasionnelle 4 (23,5)

Entre 1-5 essais / vie 6 (35,3)

Ne sait pas 1 (5,9

- Situation hépatique
Cancer ou cirrhose rapporté 0 (0

2(11,8)
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Tableau II (suite) : Profil de santé de 1’échantillon (N=17)

Variables N (%)
Spécificités relatives au statut du VHC (n=15)"¢
Annonce que le VHC est disparu 0 (0)
Annonce que le VHC est inactif 2 (13,3)
Annonce que I’ARN est négatif 0 (©

Santé physique
Présence d’autres conditions de santé 3(17,6)

4.4 Résultats descriptifs relativement a la premiére guestion de recherche

Les données descriptives recueillies au sein de 1’échantillon ont permis de répondre a
la premiére question de recherche énoncée, soit: Quelles ont été les interventions

initiales entourant 1’annonce du diagnostic d"hépatite C?

Présentés au Tableau III, les résultats illustrent que les participants de 1’étude ont
regu, de fagon générale, leur diagnostic via un meédecin généraliste dans 58,8% des cas. .
Cependant, chez 41,2% des participants cette annonce a été faite par d’autres
professionnels, tels; psychiatre, infirmiére, chirurgien, Croix-Rouge. Dans une
proportion de 70,6%, les participants ont regu leur diagnostic par le biais d’une rencontre
avec le professionnel de la santé, dont 25% lors d’une hospitalisation. Par ailleurs, pour
23,5% des participants 1’annonce du diagnostic a été effectuée via téléphone par
I’entremise d’un médecin, d’un chirurgien et d’une infirmiére; dans ce cas-ci par
Iinfirmiére associée de la DSP de Montréal. A ce sujet, parmi les 312 personnes
rejointes dans le cadre de 1’enquéte épidémiologique a la DSP de Montréal depuis
février 2004, I’'infirmiére associée estime qu’une proportion de 13,8%'7 de personnes
auraient appris leur séropositivit¢ au VHC de fagon malencontreuse via 1’enquéte
téléphonique. Selon cette derniére, ces personnes, ayant pour la plupart effectué un test

de dépistage via les services d’urgences d’un centre hospitalier ou via des

' N=15 en raison des deux abandons
7 Communication verbale (Mélanie Charron infirmiére DSP de Montréal, 29 novembre 2005).
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cliniques/bureaux médicaux, n’auraient ainsi jamais eu de suivi relativement au test et

apprennent de ce fait, que plusieurs semaines plus tard, leur diagnostic d’hépatite C.

Néanmoins, les participants considérent que I’annonce de leur diagnostic d’hépatite
C a été fait d’une fagon fres respectueuse ou respectueuse pour 81,3% d’entres eux
versus 18,8% qui ont caractérisé I’annonce comme ayant été non respectueuse. A cet
effet, un participant a expliqué s’étre fait annoncer son diagnostic via une chambre
d’hopital en présence d’autres patients et un autre participant a relaté les propos de son
médecin : «Au moins tu sais de quoi tu mouras!». Par ailleurs, les participants ont
rapporté avoir eu une visite de suivi dans les deux a quatre semaines suivant 1’annonce
de leur diagnostic, dans 53,3% des cas. Or, seulement 26,7% des participants ont été
revu par le méme professionnel ayant annoncé le diagnostic initial d’hépatite C. De
fagon partagée, les participants ont été référés dans 53,3% des cas 4 un autre
professionnel de la santé afin d’assurer leur prise en charge clinique, dont 75% a des
médecins spécialistes, versus 46,7% des participants qui n’auraient eu aucune référence

formelle a ce sujet.
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Tableau III : Données relatives 4 I’annonce du diagnostic d’hépatite C (N=17)

Variables N (%)
Professionnel ayant annoncé le diagnostic
Médecin généraliste 10 (58,8)
Infirmiere 4 (23,3)
Psychiatre 1 (5,9
Chirurgien 1 (5,9
Croix-Rouge 1 (5,9
Biais de ’annonce
Téléphone 4 (23,5)
Rencontre 12 (70,6)
Poste 1 (5,9
Perception de ’annonce (n=16)"®
Trés respectueuse 9(56,3)
Respectueuse ‘ 4 (25)
Non respectueuse 3(18,8)
Temps écoulé entre le jour du diagnostic et une visite de suivi (n=15)"
Moins de 2 semaines 2(13,3)
Entre 2 semaines — 4 semaines 6 (40)
Entre 1- 4 mois 3 (20)
Plus de 4 mois 4 (26,7)
Suivi assuré par le professionnel ayant diagnostiqué le VHC (n=15)""
Oui 4 (26,7)
Non 11 (73,3)
Référence obtenue pour d’autres professionnels (n=15)19
Oui 8 (53,3)
Non 7 (46,7)
Parmi ceux référés (n=8) --- Types de professionnels référés
Médecin spécialiste 6 (75)
Travailleur social 1(12,5)
Nutritionniste 1(12,5)
Centre Dollard-Cormier 1(12,5)

8 N=16 en raison d’un abandon
19 N=15 en raison des deux abandons
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Quant aux interventions entourant 1’annonce du diagnostic d’hépatite C, illustrées au
Tableau IV, il est possible de constater que les participants ont regu dans une proportion
de 68,8% des informations relatives au VHC mais que peu d’entres eux, soit seulement
31,3%, auraient regu des dépliants informatifs sur le sujet. A 62,5%, les participants
rapportent ne pas avoir eu d’informations relativement aux traitements contre le VHC et
a 81,3% ne pas avoir eu d’informations sur les critéres d’admissibilité relativement a ces
traitements. De fagon étonnante, seulement 50% des participants soutiennent avoir eu
des informations quant au moyen de prévenir la transmission du VHC. Par ailleurs,
I’alimentation ne semble pas étre un sujet abordé aupres des participants de 1’étude et ce,
dans 93,8% des cas contrairement a I’alcool qui est davantage abordé dans 73,3% des
cas. De plus, les participants rapportent a 40% ne pas avoir été sensibilisé quant a
I’importance d’avoir un suivi clinique quant a leur condition de santé et 66,7% des
participants n’auraient pas €été vaccinés contre les hépatites A et B; soit parce qu’ils
I’avaient été par le passé, qu’ils doutent d’avoir eu le vaccin ou que cette activité est a
prévoir sous peu. Au moment de I’annonce de leur diagnostic, les participants ont
rapporté a 60% ne pas avoir eu ’occasion d’exprimer leurs émotions et unanimement,
soit a 100%, ne pas avoir eu de références a des organismes d’aide et d’entraide au sujet

de I’hépatite C.

De fagon générale, les participants se sont dits satisfaits des informations regues dans
une proportion de 60% contrairement & 40% qui se sont dits insatisfaits; soit parce qu’ils
n’ont eu aucune information sur le sujet de ’hépatite C, que le médecin leur a semblé
banaliser le diagnostic annoncé ou que les informations ont été remises, a leurs dires, de

fagon expéditive et superficielle par le professionnel.



Tableau IV : Données relatives aux interventions entourant I’annonce du diagnostic d’hépatite C

Variables (n=16)" Oui Non
Informations regues quant au VHC 11 (68,8) 5(31,3)
Dépliants regus 5(31,3) 11 (68,8)
Informations regues quant au traitement 6(37,5) 10 (62,5)
Informations regues quant aux critéres d’admissibilité au traitement 3(18,8) 13 (81,3)
Informations regues quant au moyen de prévenir la transmission du VHC 8 (50) 8 (50)
Informations regues quant a I’alimentation 1 (6,3) 15 (93,8)
Variables (n=15)"' Oui Non
Informations regues quant a [’alcool et ses effets sur le foie 11(73,3) 4 (26,7)
Avis regu concernant I’importance d’avoir un suivi VHC 9 (60) 6 (40)
Occasion d’exprimer ses émotions au moment du diagnostic 6 (40) 9 (60)
Informations regues quant aux organismes d’aide et d’entraide 0 (0 15 (100)
Satisfaction relative aux informations regues 9 (60) 6 (40)
Vaccins regus contre les hépatites A et B 5(33,3) 10 (66,7)
Pour les femmes ayant un (des) enfant (s) (n=1) --- Recommandation de dépistage 1 (100) 0 (0

20 N=16 en raison d’un abandon
"2l N=15 en raison des deux abandons
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4.5 Reésultats descriptifs relativement & la deuxiéme question de recherche

Les données descriptives recueillies au sein de I’échantillon ont permis de répondre a
la deuxiéme question de recherche énoncée, soit : Suite & ce diagnostic, quel suivi la

personne infectée par le VHC a-t-elle bénéficié et quelle en est sa perception?

En premier lieu, le Tableau V présente les résultats obtenus concernant le suivi
clinique actuel en lien avec le VHC. A cet effet, la majorité des participants de cette
étude ont rapporté avoir un suivi clinique au moment de 1’entrevue, dans une proportion
de 60% et ce, par un médecin spécialiste pour 77,8% d’entre eux. De fagon plus précise,
les suivis cliniques effectués par ces derniers sont tous effectués en milieu hospitalier par
un gastroentérologue pour 42,9% d’entre eux et par un hépatologue pour 57,1% d’entre
eux. La fréquence des suivis par ces spécialistes varie entre 3 et 12 mois selon les
particularités cliniques. Cependant, deux participants bénéficiant d’un traitement contre
le VHC étaient suivis conjointement par un médecin spécialiste et par une infirmiére en
milieu hospitalier & une fréquence allant de deux a trois semaines. De plus, un
participant a avoué avoir été dans le secteur privé pour accélérer sa prise en charge
clinique relativement a son hépatite C. Notons également que les trois participants qui
avaient rapporté d’autres conditions de santé ont souligné avoir un suivi clinique
conjoint avec leur médecin de famille et le médecin spécialiste concernant leur VHC.
Parmi les participants n’ayant rapporté aucun suivi clinique au moment de 1’entrevue,
soit 40% de I’échantillon, certains n’ont énoncé aucune raison a ce sujet tandis que
d’autres ont expliqué avoir annulé leur rendez-vous avec le spécialiste pour de multiples
raisons de commodités, avoir essuyé un refus de leur médecin afin d’assurer le suivi
clinique relié a leur hépatite C ou encore avoir de la difficulté a se trouver un médecin

permettant leur prise en charge clinique.

De fagon générale, les participants de 1’étude se sont dits fortement ou assez satisfait
de leur suivi actuel dans une proportion de 60%, malgré que plusieurs n’ont aucune prise
en charge clinique effective. Par ailleurs, les participants considerent que les soins de

santé sont fortement ou assez accessibles dans une proportion de 53,3%. La qualité de la
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communication avec les professionnels de la santé est rapportée comme bonne par
53,3% des participants de 1’étude et, dans une proportion de 40%, les participants
définissent comme passable leur état de santé actuel. A ce sujet, la fatigue a été
spontanément rapportée par plusieurs comme un élément affectant leur état/niveau de
santé et seulement un des trois participants ayant qualifié leur état de santé d’excellent

est co-infecté par le VIH-sida.
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Tableau V : Données relatives au suivi clinique actuel en lien avec le VHC (N=15)*
Variables N (%)
Suivi clinique actuel
Présence 9 (60)
Absence 6 (40)
Type de professionnels assurant le suivi actuel (n=9)
Médecin de famille ‘ 5 (55,6)
Meédecin spécialiste (gastroentérologue/hépatologue) 7(77,8)
Infirmiére 2(22,2)
Cohorte St-Luc 1(11,1)
Psychiatre 1(11,1)
Microbiologiste 1(11,1)
Satisfaction du suivi clinique actuel
Fortement satisfait 2(13,3)
Assez satisfait 7 (46,7)
Moyennement satisfait 2(13,3)
Légerement insatisfait 0 (0)
Fortement insatisfait 1 (6,7)
Refus de répondre car aucun suivi clinique 3 (20)
Accessibilité des soins de santé
Fortement accessibles 3 (20)
Assez accessibles 5(33,3)
Moyennement accessibles 3 (20)
Leégérement inaccessibles 3 (20)
Fortement inaccessibles 1 (6,7)
Qualité de la communication avec les professionnels de la santé
Excellente 2(13,3)
Bonne 8 (53,3)
Moyenne -3 (20)
Passable 0 (0)
Meédiocre / Pauvre 0 (0)
Refus de répondre 2(13,3)
Perception de leur état de santé
Excellente 3 (20)
Bonne 1 (6,7)
Moyenne 5(33,3)
Passable 6 (40)
Médiocre / Pauvre 0 (0)

22'N=15 représente les deux abandons
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En deuxiéme lieu, le Tableau VI énonce les résultats relatifs aux éléments de
prévention entourant le VHC et le suivi clinique actuel. A cet effet, les participants ont
rapporté a 55,6% avoir eu une évaluation de leurs connaissances a ce sujet par le
professionnel assurant leur suivi. De fagon majoritaire, soit a 60%, les participants de
|’étude affirment avoir regu des compléments d’information quant au VHC et ce, suite a
I’annonce de leur diagnostic et les ont considérés de fagcon unanime comme utiles.
Plusieurs soulignent a cet effet avoir recu diverses informations par I’entremise
d’internet, de dépliants informatifs, d’amis et de professionnels de la santé. Suite aux
informations recues en lien avec le VHC, plus de la moitié des participants (57,1%)
rapportérent adopter de meilleures habitudes alimentaires et avoir, dans une proportion
de 78,6%, diminué leur consommation d’alcool. Quant & 1’exercice physique, moins du
tiers des participants, soit 28,6%, avouent avoir introduit davantage d’exercices
physiques a leur vie quotidienne. Bien que pour 66,7% des participants, la question de la
consommation ne pouvait s’appliquer puisque ces derniers rapportaient ne plus étre des
consommateurs de drogues injectables actifs, 80% des participants ont tout de méme
rapporté ne pas avoir partagé de matériel servant a la consommation de drogues suivant

les informations regues relativement au VHC.



Tableau VI : Données relatives aux éléments de prévention en lien avec VHC et le suivi clinigue actuel

Variables Oui Non
Evaluation des connaissances quant au VHC par le professionnel assurant le suivi (n=9)% 5 (55,6) 4 (44,4)
Autres informations regues quant au VHC suivant I’annonce du diagnostic (n=15)"* 9 (60) 6 (40)
Informations considérées comme utiles chez les participants en ayant regues 9 (100) 0 (0)
Adoption de meilleures habitudes alimentaires suite aux informations regues (n=14)"* 8 (57,1) 6(42,9)
Augmentation de 1’exercice physique suite aux informations regues quant au VHC (n=14)* 4 (28,6) 10 (66,7)
Partage du matériel servant a la consommation de drogues suite aux informations regues 1 (20) 4 (80)
(n=5)*
Diminution de la consommation d’alcool suite aux informations regues quant au VHC 11 (78,6) 3(21,4)

(n=14)*

2 Sur les neuf participants ayant actuellement un suivi clinique

* N=15 en raison des deux abandons

2 N=14 car un participant a refusé de répondre

% N=5 considérant que pour 66,7% (10/15) des participants la question n’était pas applicable
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En troisieéme lieu, la perception des participants concernant leur suivi clinique a été
recueillie relativement aux difficultés rencontrées dans leur prise en charge clinique, de
méme qu’en lien avec ’attitude générale des professionnels de la santé a leur égard. A
cet effet, les propos entiers recueillis aupres des participants se retrouvent a I’ Appendice
N. Toutefois, de fagon sommaire, bien que 13,3% des participants n’aient rien identifié
de problématique a leur suivi, 33,3% des participants ont dénoté, d’une part, la lourdeur
de la bureaucratie en terme de démarches, d’appels téléphoniques et de prise de rendez-
vous tandis que 13,3% ont rapporté ’inadaptation des services aux personnes sur le
marché du travail en raison d’un manque de souplesse dans la prise des rendez-vous.
D’autre part, 26,7% des participants ont souligné les délais importants d’attente afin de
voir un médecin spécialiste amenant ainsi certains a vouloir aller dans le secteur privé.
Un seul participant (6,7%) a rapporté avoir eu de la difficulté a se trouver un médecin de
famille qui accepte de suivre son hépatite C et seulement un participant (6,7%) a
témoigné de la discrimination ressentie lorsqu’il a eu a dire son diagnostic a des

meédecins.

Par ailleurs, en ce qui a trait a I’attitude des professionnels de la santé, 60% des
participants ont rapporté des attitudeé adéquates, respectueuses, compréhensives et de
non jugement comparativement a un participant (6,7%) qui, a ses dires, considére que
les professionnels de la santé, surtout les médecins, ont des attitudes discriminatoires et

de jugements.



Chapitre cinquiéme

La discussion des résultats
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Ce chapitre explique et commente, dans un premier volet, le processus de
recrutement et les caractéristiques des participants, de méme que les résultats descriptifs
en lien avec les questions de recherche initiales et ce, 4 la lumiére des écrits existants sur
le sujet. Dans un deuxiéme volet, les implications cliniques et théoriques seront
discutées, ainsi que les forces et les limites de 1’étude lors d’un troisiéme volet.
Finalement, le quatriéme volet traitera de I’implication d’une telle recherche au niveau

éthique et des recommandations pour les recherches futures seront émises.

5.1 Discussion entourant les résultats de recherche

5.1.1 Processus de recrutement

Avant méme de procéder au recrutement, cette initiative de recherche amena au sein
~ des chercheurs présents son lot de questionnements et d’incertitudes en regard des
¢léments de méthodologie privilégiés envers une clientéle aussi spécifique. En effet,
dans un premier temps, nous nous sommes interrogés sur I’accessibilité et la facilité a
rejoindre, via téléphone, autant les personnes qui ont consommeé par le passé des drogues
injectables que celles qui consomment activement des drogues injectables et, dans un
deuxiéme temps, sur le taux de participation d’une telle clientéle quant a la présente
étude. Ainsi, malgré ces éléments d’incertitude, nous avons convenu qu’il était
préférable de conserver le milieu d’étude et la stratégie d’échantillonnage prévus afin de
rejoindre, entre autre, la clientéle infectée qui ne consomme plus activement des drogues
injectables et qui est difficile a identifier et a rejoindre autrement. Par ailleurs, cette
décision a été accompagnée d’une volonté de ne pas dédoubler une recherche traitant du

sujet de ’hépatite C actuellement en cours dans plusieurs ressources pour toxicomanes.

En somme, le processus de recrutement a été plus laborieux que nous 1’avions prévu.
En effet, aprés six mois de recrutement et de collecte de données, nous nous sommes vus
contraint de conclure I’étude. En conséquence, la taille de 1’échantillon a dii étre revue a
la baisse et certains critéres de sélection ont di étre révisés afin d’inclure davantage de
participants. A cette fin, I’intervalle d’Age a été étendue et tous les participants

bénéficiant d’une prise en charge clinique paralléle a leur hépatite C, en raison de
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conditions de santé associées, ont été inclus. Ainsi, malgré ces modifications seulement
17,4% des personnes contactées par l’infirmiére associée dans le cadre de 1’enquéte
épidémiologique de la DSP de Montréal ont été considérées commie éligibles a 1’étude -
de par leur consommation actuelle ou antérieure de drogues injectables. Cette proportion
est considérablement moindre que celle attendue puisqu’une enquéte postale effectuée
en 2003 a la DSP de Montréal auprés des médecins prescripteurs soulignait que 48% des
cas déclarés d’hépatite C avaient comme facteurs de risque la consommation de drogues
injectables (DSP de Montréal, 2004). Remis (2004) rapportait également a ce sujet que
les personnes les plus fréquemment infectées par le VHC sont celles qui consomment
des drogues dans une proportion de 56% et que le bassin le plus important de personnes
infectées se retrouverait chez les anciens utilisateurs de drogues injectables dans une
proportion de 64%. Compte tenu de ces statistiques, la proportion obtenue au sein de
notre processus de recrutement, relativement a la concentration de personnes
consommatrices de drogues injectables (actuelles ou passées), est certainement biaisée et

sous-estimée.

En effet, le statut d’utilisateurs de drogues injectables est possiblement biaisé dés
I’administration du questionnaire épidémiologique. Les personnes rejointes dans le cadre
de ces enquétes avouent-elles franchement a I’infirmiére interviewer, par le biais du
téléphone, leur consommation actuelle ou passée de drogues injectables? Considérant
I’absence de lien de confiance et la sensibilité du sujet abordé, les personnes ont-elles été
sincéres dans leurs réponses? Ainsi, le nombre de participants recueillis pour la présente
étude et répondant aux critéres de sélection est relatif et tributaire a la divulgation des
personnes enquétées concernant leur consommation de drogues injectables. Or, ce méme
paralléle doit étre transposé au statut des participants de la présente étude en ce qui a
trait a leur consommation actuelle ou passée de drogues injectables puisque la tqtalité
des participants ont affirmé que leur consommation relevait de I’ordre du passé. A ce
sujet, les participants auraient-ils admis via téléphone leur consommation actuelle de
drogues injectables pour les fins d’une étude? Bref, la divulgation du statut de
consommateur de drogues injectables aura plausiblement provoquée des sentiments de

crainte chez les participants, tels : crainte d’étre jugé, d’étre stigmatisé ou méme d’étre
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rapporté¢ a la police. Considérant donc que le sujet semble délicat a aborder, et ce
particuliérement via téléphone, de meilleures conditions d’entrevue seraient a envisager
pour de futures recherches afin de favoriser un lien de confiance, entre le chercheur et le

participant, plus propice a [’ouverture et a la divulgation d’informations personnelles.

Aussi, la stratégie d’échantillonnage et la méthode de collecte de données
privilégiées auront possiblement influencées la problématique du recrutement. En effet,
la stratégie d’échantillonnage aura été une premicre source de problémes de par le
volume de déclarations de cas d’hépatite C parvenant chaque semaine a I’infirmiére
associée de la DSP de Montréal, soit environ 60 déclarations, versus la capacité de cette
derniére a effectuer les enquétes épidémiologiques, soit en moyenne 9,5 enquétes par
semaine”’. Considérant ces faits, il devient alors plus aisé de comprendre les délais de
recrutement et d’estimer ainsi le nombre de personnes qui n’avaient pas encore été

rejoints dans le cadre de I’enquéte et qui auraient peut-&tre été éligibles pour cette étude.

Par ailleurs, ’intérét des personnes infectées par le VHC & participer a une étude
apparait avoir également influencé la stratégie d’échantillonnage. En effet, considérant
que ces personnes consacrent en moyenne 30 minutes & ’infirmiére de la DSP dans le
cadre de I’enquéte épidémiologique, il est plausible de croire que plusieurs personnes
n’ont pas été intéressées a redonner de leur temps pour une seconde entrevue et ce, pour
les fins d’une recherche. A ce sujet, Gauthier (1992) soutien que la résistance aux
sondages est particuliecrement forte en milieu urbain puisque en général les gens sont
plus méfiants et s’objectent de ce fait & ces sondages par principes, par manque d’intérét
ou simplement en raison d’un certain scepticisme relativement a 1’utilité de ceux-ci. De
plus, cet auteur rapporte que les non répondants représentent habituellement plus du tiers
d’un échantillon cible; introduisant alors une limite reliée a I’utilisation du sondage pour
la méthode de collecte de données et un biais possible dans les résultats. Par conséquent,
en additionnant le nombre de personnes ayant refusé d’étre rejoint par 1’étudiante
chercheure avec le nombre de personnes ayant accepté a priori mais qui ont refusé de

participer lors du contact avec 1’étudiante chercheure, il convient d’affirmer que les non

*" Communication verbale (Mélanie Charron infirmiére DSP de Montréal, 29 novembre 2005).
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répondants représentent environ le tiers de 1’échantillon cible; soit une proportion

comparable a celle avancée par Gauthier (1992).

Une deuxiéme source ayant pu influencer la problématique du recrutement pourrait
provenir du moyen retenu pour procéder a la collecte de donnée, soit le téléphone. Ainsi,
il est apparu plutét difficile de rejoindre par voie téléphonique les 27 participants ayant
préalablement donné leur autorisation a étre contacté par 1’étudiante chercheure. En
effet, parmi les sept participants n’ayant pu étre rejoints, prés de la moitié d’entre eux
avait déménagé. Pour un autre participant, le numéro de téléphone était devenu hors
service entre le moment du contact téléphonique avec I’infirmiere associée et le moment
ou 1’étudiante chercheure tenta de le rejoindre; ce qui représente en terme de temps
moins d’un mois. Finalement, prés de la moitié des participants n’ont pu étre contactés
en raison des contraintes apportées par les comités d’éthiques relativement au nombre de
tentatives téléphoniques autorisées. Ainsi, il n’a fallu compter que sur deux tentatives
téléphoniques afin de rejoindre les participants ce qui en élimina malheureusement
plusieurs. Or, bien que plusieurs problemes ont été soulevés quant a I’utilisation de la
voie téléphonique, les participants de 1’étude ont tout de méme été rejoints avec un taux
de succes de 74,1%. Considérant qu’une étude, menée en 2003 a la DSP de Montréal
aupres d’une population comparable, rapportait avoir rejoint par voie téléphonique les
participants avec un taux de succés de 14% (Iny, Cox et Jochem, 2004), il est
conséquemment possible d’affirmer que le taux de participation obtenu au sein de la
présente étude est nettement supérieur. A cet égard, I’utilisation d’un intermédiaire dans
le processus de recrutement et le court laps de temps entre le contact téléphonique relié a
’enquéte épidémiologique et le contact relié a 1’étude pourraient étre a 1’origine du taux

de succes obtenu.

5.1.2 Caractéristiques des participants

Les participants formant 1’échantillon peuvent étre caractérisés «d’hors du
communy, par le seul fait que ces derniers, ayant préalablement répondu a une enquéte
épidémiologique pendant environ 30 minutes, acceptent de répondre dans un second

temps 4 un autre questionnaire pendant environ 20 minutes pour les fins d’une étude.
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Bouchard et Cyr (2005) rapportent & ce sujet que les participants volontaires sont
notamment plus intelligents, sociables, instruits, de méme que moins conventionnels et
autoritaires que les individus refusant de participer & une recherche. Gauthier (1992)
souligne, quant a lui, que d’une fagon générale ces volontaires ont des caractéristiques
particuli€res, telles; volonté de plaire, désir de connaitre, besoin de régler des problémes.
Ainsi, ceux qui acceptent de répondre aux questions le feraient dans un esprit de
collaboration s’exprimant par un effort de sincérité. C’est conséquemment selon cette

optique que les données recueillies aupres des participants ont été considérées.

Dans un autre ordre idée, les résultats obtenus relativement aux caractéristiques
sociodémographiques des participants ont pu’ étre mis en lien avec certains éléments
provenant de la littérature. En effet, la moyenne d’age et la forte proportion d’hommes
au sein de I’échantillon coincidaient avec les statistiques rapportées par le MSSS
(2004b) lors du dernier portrait €pidémiologique concernant les ITSS. Par ailleurs, parmi
la totalité des participants disant ne pas consommer activement de drogues injectables, il
fut possible d’observer qu’un peu moins de la moitié d’entre eux avaient comme source
principale le travail et, qu’en majorité, ceux-ci habitaient dans un appartement ou une
- maison. Toutefois, les résultats auraient €t€ possiblement différents si les participants
avaient rapporté une consommation active de drogues injectables. Ainsi, en raison du
style de vie souvent désorganisé et marginal observé au sein de la population
toxicomane, influencant plausiblement la capacité des personnes a vaquer & certaines
responsabilités, le nombre de participants sur le marché du travail et ayant un domicile

fixe aurait probablement €té moindre.

D’un point de vue socioéconomique, prés du quart des participants de 1’étude avaient
un revenu annuel se situant a moins de 10 000$. Or, bien qu’au Québec I’insuffisance de
revenu soit relative puisqu’elle est définie par rapport au niveau de bien-étre d’un milieu
social donné (MSSS, 1994), il convient de présumer qu’un pareil revenu peut-étre
insuffisant pour satisfaire adéquatement ses principaux besoins. Un tel contexte de
précarité serait propice, selon le MSSS (1994), aux situations de marginalisation,

d’exclusion, de discrimination, de désapprobation, et méme & I’apparition de sentiment
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de honte chez les personnes. Conjugué a un faible niveau de scolarité, tel qu’observé
chez la majorité des participants de 1’échantillon, les contextes de précarité économique
peuvent s’en trouver alors complexiﬁés. A ce sujet, le MSSS (1994) rajoute que les gens
moins scolarisés ont également moins accés aux services, font moins valoir leurs droits
et sont moins autonomes. Ainsi, selon Hussain et al. (2001), I’existence d’un faible statut
économique jumelé a la présence de certaines co-morbidités chez les non
consommateurs de drogues injectables affecteraient négativement le niveau de qualité de

vie des personnes infectées par le VHC.

De plus, les résultats obtenus suggérent une importante mobilité résidentielle chez
les participants. En effet, plus de la moitié d’entre eux ont rapporté avoir déménagé entre
une a sept fois au courant des deux deriéres années. A cet égard, Lee (2001) soutient
que des taux élevés de mobilité résidentielle et de déménagement pourraient
correspondre a des facteurs d'instabilité sociale et de faiblesse des liens sociaux, pouvant
méme créer des climats propices a la criminalit¢ et a d’autres comportements

antisociaux.

En ce qui a trait au statut de consommateurs de drogues actif ou antérieur, ce dernier
doit étre considéré comme biaisé puisque la question «Consommez-vous actuellement
des drogues injectables?» renvoyait a une réponse passablement subjective du
participant et que le terme actuellement n’était peut-€tre pas le plus approprié. En effet,
un peu moins du quart des participants de 1’échantillon ont avoué que leur derniére
consommation datait de moins de sept mois et, parmi eux, le trois quart ont spécifié
qu’elle datait de moins de trois mois; le terme actuellement semblait ainsi plutot
arbitraire et subjectif. De ce fait, cette question s’est avérée peu utile considérant que
deux autres questions contenues dans le questionnaire d’entrevue survolaient de fagon
plus précise, objective et tangible cet €lément d’intérét, soit: «Avez-vous déja
consommé des drogues injectables?» et «A quand remonte votre derniére injection de
drogues?». Nonobstant cela, un peu plus de la moitié des participants ont rapporté avoir
consommé ponctuellement et/ou expérimenté des drogues injectables et ce, pour la

plupart il y a plus de 10 ans; allant méme a plus de 20-25 ans pour certains. A cet effet,
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Cox et al. (2001) et Remis (2004) attestent que le bassin le plus important de personnes
infectées se retrouverait chez les anciens utilisateurs de drogues injectables qui ne
suspectent pas leur contamination par le VHC. Remis (2004) affirme que 64% des
infections reliées aux UDI se retrouvent chez les personnes ne s’injectant plus. Les
participants rejoints dans le cadre de cette étude correspondaient & ces données par le fait
qu’ils étaient des anciens consommateurs de drogues injectables ne suspectant pas leur

contamination et qui, de surcroit, avaient un diagnostic récent d’hépatite C.

5.1.3 Profil de santé

Tous les participants de 1’étude possédaient une carte d’assurance-maladie valide. 11
semble donc que ces derniers soient suffisamment organisés dans leur vie quotidienne
pour veiller au renouvellement de leur carte. Ce niveau de structuration aurait été
possiblement différent si les participants avaient été des consommateurs de drogues
actifs, ou la présence de cartes échues aurait pu alors limiter leur accessibilité quant a

leur utilisation des services de santé.

Considérant la taille de 1’échantillon, la proportion de participants rapportant avoir
ou avoir eu des probiémes de santé mentale est apparue importante. A ce sujet, 18% des
participants ont rapporté souffrir ou avoir souffert de dépression et 12% ont rapportés
avoir fait une tentative de suicide au cours des deux dernieres années. Or, bien que ces
divers troubles de sant¢ mentale soient complexes a analyser de par leurs origines
pluricausales et individuelles a chaque participant, il est cependant possible de présumer
que leurs incidences ont pu étre favorisés par la présence : de troubles d’adaptation en
lien ou non avec I’infection chronique du VHC, de désordres physiologiques, d’abus de
substance, de traumatismes actuels ou passés, de contextes socioéconomiques précaires,
d’isolement social, etc. A cet effet, Fontana et al. (2002) soulignent que les symptomes
psychiatriques et la détresse émotionnelle apparaissent étre plus commun chez les
personnes infectées par le VHC que chez la population en général. Selon ces auteurs, la
fréquence et la sévérité de la détresse émotionnelle chez ces personnes seraient méme
sous-estimées au niveau des recherches cliniques qui excluent trop souvent les personnes

présentant des psychopathologies. Au terme de leur étude, Fontana et al. (2002)
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rapporterent ainsi que 35% de leur échantillon, constitué de personnes infectées par le
VHC, présentait une détresse émotionnelle; proportion qui est par ailleurs comparable a
celle retrouvée chez la population infectée par le VIH et asymptomatique (Grassi et al.,
1999).

Outre ces éléments, 1’étude de Gallegos et al. (2003), réalisée auprés de 157
personnes infectées par le VHC, a révélé qu’un peu plus de la moitié de leur échantillon
rapportait avoir un faible niveau de qualité de vie associé a un état dépressif. Or, malgré
qu’on ne peut pas présumer d’une relation cause a effet entre un diagnostic d’hépatite C
et ’apparition de symptomes psychiatriques ou dépressifs, la proportion de participants
présentant ou ayant présenté des troubles de santé mentale au sein du présent échantillon
apparait passablement importante relativement aux écrits relevés. De plus, bien qu’il est
possible que les problémes de santé mentale aient été présents avant le diagnostic ou
qu’ils soient apparus suivant le diagnostic d’hépatite C avec ou sans co-morbidités
physiques, psychologiques et sociales, il n’en demeure pas moins que les proportions
obtenues dénotent une fragilité et une instabilité émotionnelle certaine chez ces

participants, affectant possiblement leur niveau de qualité de vie.

Dans un autre ordre d’idée, les participants connaissaient peu leur statut sérologique
et virémique relatif a leur infection par le VHC. En effet, malgré que plus de la moitié
d’entres eux avaient un test &’ ARN 2® documenté a leur dossier de la DSP de Montréal,
plusieurs participants semblaient ignorer la signification du terme ARN et, de plus,
méconnaitre leur statut virémique. Ainsi, la question 30 du questionnaire d’entrevue
portant sur cet aspect doit €tre considérée comme biais€ée considérant que plusieurs
participants répondaient négativement a la question posée sans connaitre la signification
des items abordés. De fagon générale cependant, cette question aura permis d’explorer le
niveau de connaissances des participants relativement a leur statut sérologique et,
conséquemment, de percevoir chez ceux-ci un manque d’information essentielle & une

compréhension plus compléte et juste de leur infection.

2 Pour informations supplémentaires, voir en page 11.
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Par ailleurs, moins du quart de I’échantillon rapportait étre suivi par d’autres
professionnels en raison de conditions de santé diverses et ce, paralléelement a leur suivi
clinique concernant le VHC. A I’origine, dans une volonté d’uniformiser 1’échantillon,
nous avions voulu exclure ces participants ayant un suivi clinique paralléle considérant
que ces derniers auraient une prise en charge clinique probablement davantage soutenue
en raison des problématiques de santé concomitantes. Toutefois, étant donné les diverses
difficultés rencontrées lors du recrutement, ce critere d’exclusion a été retiré.
Conséquemment, afin de minimiser la confusion que pouvait entrainer des suivis
cliniques paralleles, il a été nécessaire de demander a ces participants d’effectuer une
différenciation dans leur suivi et de se remémorer les interventions entourant
précisément 1’annonce de leur hépatite C. Or, durant les entrevues, mis a part la
participante enceinte, cette distinction a semblé ardue pour deux participants. En effet,
ces derniers, ayant des difficultés a différencier leur suivi, ont eu tendance a orienter la
discussion vers le suivi relatif a leur probleme de santé prédominant pour eux, soit; la

leucémie et le VIH.

5.1.4 Interventions entourant |’annonce du diagnostic de VHC

Bien qu’en général 1’annonce du diagnostic ait été effectuée par ’entremise d’un
médecin généraliste, prés de la moiti€¢ des participants ont rapporté avoir regu leur
diagnostic via d’autres professionnels de la santé, tels: psychiatre, chirurgien,
infirmiére, Croix-Rouge. Or, considérant les champs d’expertises spécifiques de ces
professionnels, il est possible de présumer que leur niveau de connaissances dans le
domaine de I’hépatite C ait été variable; ce qui aurait pu subséquemment influencer la
prise en charge clinique des participants. A cé sujet, Jirgens (2002) rapporte que les
médecins ayant peu d’expérience dans le domaine du VIH-sida n’offrent généralement
pas un counselling adéquat contrairement aux médecins davantage spécialisés dans le
domaine ou la qualité du counselling n’est que tres rarement critiquée. Ce constat quant
au counselling relié au VIH est, a notre avis, possiblement transférable au domaine de
I’hépatite C étant donné le manque généralis¢é de connaissances observé chez les

professionnels de la santé relativement a cette problématique (Boucher et Gruslin; 2000).
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Il semble donc que I’état des connaissances des divers professionnels relativement a

sujet joue un role essentiel dans le counselling offert lors d’un diagnostic d’hépatite C.

Par ailleurs, prés du trois quart des participants ont rapporté avoir re¢u leur
diagnostic d’hépatite C par le biais d’une rencontre. Toutefois, le quart d’entre eux ont
signalé le manque de diplomatie, de confidentialité et de respect de certains médecins a
I’annonce de leur diagnostic. A cet égard, Boucher et Gruslin (2000) soulignent qu’un
tel diagnostic doit toujours étre annoncé au patient en personne par un professionnel
compétent en la matiere, faisant preuve de sensibilité et de sympathie, qui se montrera
réceptif a toutes les questions du patient. Or, malgré que la voie téléphonique ne soit pas
le moyen privilégié pour remettre un tel résultat, 1l appert que 23,5% des participants de
1’échantillon ont regu leur diagnostic par ce biais. Parmi ceux-ci, soulignons que deux
participants ont été informés de leur diagnostic par 1’entremise de I’infirmiére associée
de 1a DSP lors de I’enquéte épidémiologique. Considérant que ces situations surviennent
fréquemment selon I’infirmiére associée, et ce particulierement lorsque les tests sont
effectués via des cliniques/bureaux médicaux ou des services d’urgence d’un centre
hospitalier?, il convient de se questionner sur ce phénoméne attestant un certain manque
de continuité des services entre les médecins prescripteurs du test et les clients.
Soulevant ainsi un questionnement d’ordre éthique et de responsabilités
professionnelles, il apparait nécessaire de s’attarder a ce phénoméne afin que de telles
situations soient évitées. Toutefois, la plupart des participants a 1’étude considérent que
I’annonce de leur diagnostic a été fait d’une fagon trés'respectueuse ou respectueuse.
Cette proportion se veut étre plus importante que celle retrouvée au sein de 1’étude de
Santé Canada (2001a) ou 54% des participants rapportaient avoir reg:u. leur diagnostic .

d’hépatite C d’une fagon trés délicate ou assez délicate.

En ce qui a trait aux interventions entourant 1’annonce du diagnostic, les participants
ont rapporté de fagon majoritaire avoir regu des informations relatives au VHC et se sont
dits plutdt satisfaits quant a celles-ci. Cependant, lorsque ces informations sont

décortiquées, il apparait que la moitié des participants n’ont pas recu d’informations en

¥ Communication verbale (Mélanie Charron infirmiére DSP de Montréal, 29 novembre 2005).
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lien avec les éléments de prévention concernant le VHC. Ainsi, il est possible de croire
que plusieurs d’entres eux, peu au fait du caractére infectieux de leur virus et des
moyens de prévenir la transmission de celui-ci, sont 4 risque de contaminer d’autres
personnes 4 leur insu. A ce sujet, plusieurs auteurs soulignent les lacunes fréquemment
o‘bservées chez la clientéle quant a leur niveau de connaissances relativement au virus de
’hépatite C en terme de définition, de pronostic, de traitements possibles et d’éléments
de prévention vis-a-vis les modes de transmission et les comportements sécuritaires de

consommation (Balfour et al., 2004; Davis, Rhodes et Martin, 2004; Stein et al., 2001).

Les informations relatives a 1’alimentation en lien avec 1’hépatite C apparaissent étre
également un sujet peu abordé auprés des participants de cette étude. Seulement un
participant a rapporté avoir eu des conseils portant sur I’alimentation et ce, venant d’une
infirmiere. Or, les informations relatives aux effets de ’alcool ont, quant a elles, été
abordées chez prés du trois quart des participants. Considérant que les méfaits
qu’entraine 1’alcool sur le foie sont connus depuis fort longtemps par les professionnels,
et ce bien avant la découverte du VHC, il est ainsi compréhensible que cet enseignement-
soit communément dispensé a la clientéle. Toutefois, il en a été autrement quant aux
informations recues en lien avec les traitements contre 1’hépatite C. Bien que plus du
tiers de I’échantillon ait rapporté avoir re¢u des informations a ce sujet, plusieurs
participants ont semblé surpris d’apprendre 1’existence de traitements contre le VHC et
ont donc demandé durant I’entrevue certaines informations supplémentaires. A cet
égard, Santé Canada (2001a) rapportait, suite a une étude effectuée auprés de personnes
.infectées par le VHC, que 32% de leur échantillon mentionnait le besoin d’avoir des
informations au sujet des soins et des traitements quant au VHC. Il apparait ainsi
important d’informer les personnes infectées des traitements existants dans le domaine
de ’hépatite C afin d’amenuiser leur anxiété relativement a leur pronostic tout en leur

permettant d’avoir de 1’espoir envers une possible guérison.

Par ailleurs, prés du tiers seulement des participants ont affirmé avoir regu des
dépliants informatifs lors de I’annonce de leur diagnostic d’hépatite C. Or, puisque

I’impact d’un tel diagnostic affecte généralement la capacité de rétention d’informations
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des personnes (Jiirgens, 2002), il importe d’offrir des outils instructifs sur le sujet de
I’hépatite C et les traitements, de méme que sur les moyens de prévenir la transmission
de leur virus et la détérioration de leur état de santé. Ainsi, les dépliants informatifs
peuvent, a notre avis, possiblement permettre a la personne de se remémorer ou de
compléter I’enseignement regu concernant la problématique de santé diagnostiquée tout
en étant un intermédiaire potentiel a la diffusion des informations et a la sensibilisation
des familles quant & la problématique en question. Ultérieurement, le contenu des
dépliants informatifs peut étre discuté avec un professionnel et servir ainsi de point de
départ a un enseignement structuré abordant divers aspects essentiels entourant la
problématique de santé. Les résultats de ’enquéte de Santé Canada (2001a) soulignait
que la majorité de leur échantillon rapportait préférer avoir recours aux dépliants
informatifs pour obtenir leurs informations comparativement a internet et aux lignes de
soutien téléphonique qui se voulaient des sources moins appréciées par les participants
de leur étude. En somme, considérant les écrits relevés et les proportions obtenues au
sein de I’étude relativement a cet élément, il apparait important d’offrir aux personnes
nouvellement diagnostiquées des dépliants informatifs. A cet effet, nous croyions que
des activités de sensibilisation et de promotion des outils éducatifs auprés des divers
professionnels de la santé permettraient une distribution possiblement plus adéquate des

dépliants informatifs.

En lien avec I’annonce du diagnostic, un peu plus du tiers des participants ont avoué
avoir eu 1’occasion d’exprimer leurs émotions. Ainsi, la majorité des participants
n’auraient eu que peu de soutien psychosocial du professionnel. leur annongant leur
diagnostic et seulement un participant aurait été référé a un professionnel pour un suivi
psychosocial. Bien qu’un diagnostic positif au VHC peut parfois susciter chez les
personnes des sentiments de soulagement envers le fait de ne pas étre atteints du VIH,
Vadeboncoeur et Veilleux (2004) soulignent que le choc du diagnostic représente une
période difficile pour plus de 70% des personnes. D’aprés ces méme auteurs, ces
personnes vivraient un stress important entrainant plus ou moins une détresse
psychologique selon les attentes qu’elles s’étaient créees suivant le depistage. Ainsi, la

plupart du temps, les personnes vivraient une période de questionnement concernant leur
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avenir, les possibilités de traitement, leur pronostic, la réaction de leurs proches a
I’annonce du diagnostic, de méme que concernant les risques reliés a la possibilité
d’avoir transmis le virus a autrui (Vadeboncoeur et Veilleux, 2004). Reconnaissant les
effets dévastateurs d’un diagnostic d’hépatite C, le MSSS (2004a) souligne alors
I’importance de rendre accessible les services psychosociaux aux personnes
nouvellement diagnostiquées. La référence a divers professionnels (infirmiéres,
travailleurs sociaux, psychologues) permettant une prise en charge élargie nous apparait
ainsi complémentaire afin d’offrir a la personne, et a sa famille, une écoute et un soutien

a travers les différentes étapes de leur maladie.

Aucun participant n’a rapporté avoir regu d’informations entourant les organismes
d’aide et d’entraide existants au sujet de I’hépatite C. Considérant que plusieurs
participants n’ont pas eu [’occasion d’exprimer leurs émotions lors de 1’annonce de leur
diagnostic et que les références visant un suivi psychosocial sont anecdotiques, nous
croyons qu’il aurait été pertinent d’offrir 4 ces derniers des informations quant aux
organismes d’aide et d’entraide existants. Or, malgré 1’inabondance des ressources dans
le domaine de I’hépatite C, en raison de la nouveauté du phénomene, il existe certes
plusieurs ressources a Montréal pouvant étre remises aux personnes infectées par le
VHC, telles le CAPAHC (Centre associatif polyvalent d’aide Hépatite C), la Fondation
Canadienne du foie, la Société de 1’hépatite C du Canada, etc. Ainsi, ces diverses
ressources offrant une panoplie de services, tels : information, groupes de discussion,
soutien entre pairs, services d’accompagnement, ligne de soutien et d’informations
téléphoniques, se veulent par ricochet un moyen de briser I’isolement des personnes
nouvellement diagnostiquées avec une hépatite C. Scolamiero (1997) relate a ce sujet
qu’en général les groupes de support, en plus d’aider les personnes a trouver leurs
informations et le soutienA nécessaire, peuvent réduire 1’anxiété et la dépression,
améliorer les habilités d’adaptation, rehausser la satisfaction dans certaines sphéres de la

vie et méme, dans certains cas, augmenter le temps de survie.

Quant au suivi clinique, moins du tiers des participants ont été revus par le

professionnel ayant annoncé le diagnostic. Or, bien qu’un peu moins de la moitié des
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participants aient éte¢ référés a des médecins spécialistes visant leur prise en charge
clinique, cela dénote d’un certain manque de continuité considérant I’existence des listes
d’attente pour rencontrer de tels spécialistes. En effet, ces personnes, majoritairement
non revues par un professionnels suivant I’annonce de leur diagnostic, ont été ainsi
passablement laissées pour compte avec leurs incertitudes et leurs questionnements
jusqu’au moment de leur rendez-vous avec le spécialiste. Cox et al. (2001) attestent que
les personnes ayant un test d’hépatite C positif ont besoin d’étre référées a un
gastroentérologue ou un hépatologue mais également d’avoir du soutien et des

informations concernant le VHC; ce qui nécessite souvent plus d’une visite.

Néanmoins, un plus de la moitié des participants de 1’étude ont rapporté avoir
bénéficié d’un rendez-vous avec un professionnel de la santé dans le mois suivant
’annonce de leur diagnostic d’hépatite C; pour certains il s’agissait d’une visite de suivi
avec leur médecin de famille et, pour d’autres, d’un premier rendez-vous avec un
médecin spécialiste (hépatologue/gastroentérologue). Ainsi, de tels délais sont vus
positivement mais étonnent toutefois relativement a celui dénoté pour rencontrer un
spécialiste. A cet effet, il est possible que les listes d’attente pour rencontrer un
hépatologue ou un gastroentérologue soient plus courtes que prévue et certainement

variables selon les centres hospitaliers.

Par ailleurs, prés de la moitié des participants n’ont pas été référés a d’autres
professionnels de la santé afin d’assurer une prise en charge plus appropriée et
spécialisée du VHC et la plupart des participants n’aurait également eu aucun suivi du
professionnel ayant annoncé le diagnostic. Bien que ces résultats puissent plausiblement
dénoter un certain manque de continuité, nous ne pouvons faire abstraction de
I’autonomie et de la responsabilité individuelle des personnes quant a leur santé. Cox et
al. (2001) soulignent cependant que le professionnel a la responsabilité de s’assurer que
les personnes nouvellement diagnostiquées VHC comprennent la nécessité du suivi
médical. Ainsi, il semble pertinent de fournir a ces derniéres les informations permettant
une meilleure compréhension de leur condition de santé tout en les sensibilisant quant a

I’importance d’avoir un suivi clinique malgré leur état souvent asymptomatique.
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Conjugués aux constatations relevant de notre pratique, de tels résultats nous aménent
donc a questionner le suivi qui est offert relativement a ["hépatite C. L’infection au VHC
serait-elle banalisée par certains professionnels? Advenant cette éventualité, il serait
alors possible de présumer qu’une telle vision du VHC puisse se répercuter chez la
clientéle qui, en plus de banaliser leur infection et probablement leurs risques de
contaminer d’autres personnes, ne percevrait pas I’importance d’avoir un suivi clinique

concernant leur hépatite C.

5.1.5 Suivi actuel des personnes infectées par le VHC et leur perception guant a ce suivi

Lors de I’entrevue, 60% des participants de 1’étude bénéficiaient d’une prise en
charge clinique soutenue, et pour plusieurs méme par des médecins spécialistes. Or,
considérant que plus de la moitié des participants de 1’échantillon ont appris leur
diagnostic il y a moins de six mois, I’étonnement fut double puisque de telles
proportions different des constatations relevant de notre pratique. Ainsi, dans un but de
mieux comprendre les proportions obtenues, une consultation aupres des professionnels
prescripteurs du test aurait pu s’avérer utile pour saisir les interventions effectuées

suivant I’annonce d’un tel diagnostic.

Les 40% restant ont rapporté n’avoir aucun suivi clinique au moment de I’entrevue.
De cette proportion, plus de la moitié des participants ont eu de la difficulté a se trouver
un médecin de famille tandis que le tiers d’entre eux n’apparaissaient tout simplement
pas intéressés ou ne voyaient pas la pertinence d’avoir un suivi clinique relativement a
leur condition de santé. A ce sujet, les résultats de I'Enquéte sur la santé dans les
collectivités canadiennes (ESCC) soulignent que plus de 1,2 millions de Canadiens et de
Canadiennes ont été incapables de se trouver un médecin de famille en 2003 et plus du
double, soit environ 2,4 millions de personnes, n'avaient pas de médecin de famille parce
qu'ils n'en avaient pas cherché un (Statistique Canada, 2003). Cette méme source
rapportait que ces personnes n'ayant pas cherché de médecin de famille, se situaient
principalement dans le groupe d'dge de 20 a 34 ans et étaient composées de deux fois
plus d’hommes que de femmes, alors que l'incapacité de se trouver un médecin de

famille était répartie plus également entre les différents genres et groupes d'age. Selon
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Statistique Canada (2003), les résultafs obtenus a I’ESCC pourraient refléter les
différences d’attitudes entre les sexes en ce qui concerne la santé et les maladies mais
également s’expliquer par le fait que plusieurs personnes, se percevant peut-étre en
bonne santé, ne considérent pas prioritaire le fait de se trouver un médecin de famille.
Bref, outre le manque de médecin documenté, il semble que la recherche de suivi
clinique soit relative aux perceptions des personnes concernant leur maladie et leur état
de santé mais également, a notre avis, modulée en fonction des informations regues et de
la sensibilisation faite par le professionnel quant a ’importance d’avoir un suivi. A cet
effet, le modele conceptuel de Gelberg et al. (2000) souligne que la recherche de suivi
clinique est complexe a analyser et & comprendre de par la nature individuelle,
dynamique et contextuelle du phénomeéne. De ce fait, il apparait essentiel d’élaborer une
recherche plus exhaustive, basée sur I’ensemble des éléments de ce modéle conceptuel,
permettant de mieux identifier les enjeux liés a I’utilisation des services de santé selon
les caractéristiques spécifiques de la clientéle utilisatrice de drogues injectables,

actuelles ou passées, infectée par le VHC.

Dans un autre ordre d’idée, il fut étonnant de constater que, parmi les participants de
I’étude ayant un suivi clinique au moment de 1’entrevue, sept participants bénéficiaient
d’une prise en charge clinique soutenue (aux 3 a 6 mois) par des médecins spécialistes
via des centres hospitaliers et cinq participants étaient suivis (aux 3 a 6 mois) par des
médecins généralistes via des cabinets privés. Seulement deux participants bénéficiaient
d’une prise en charge clinique par des infirmiéres afin d’assurer le suivi relatif au
traitement contre le VHC, et ce en collaboration avec des médecins spécialistes.
Considérant les spécificités reliées aux traitements, les participants ont rapportés étre vus
de fagon plus rapprochée (a toutes les une a deux semaines) par ces derniéres, via des
centres hospitaliers. 11 appert également que les médecins ayant institué les traitements
contre le VHC étaient des gastroentérologues ou des hépatologues provenant du milieu
hospitalier et semblaient travailler conjointement avec des infirmiéres dans de tels
suivis. Or, mis a part ces deux participants, il semble que les infirmiéres ne sont pas
sollicitées pour les fins de prise en charge clinique sauf ponctuellement lors de I’annonce

du diagnostic d’hépatite C ou lorsque des traitements de VHC sont institués. A cet effet,
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I’AIIC (2002) souligne que, dans un contexte global, les infirmiéres sont bien placées
pour établir des relations thérapeutiques a tous les stades de la maladie de la personne
infectée par le VHC en intervenant, entre autre, par des moyens comme le counselling,
le soutien et I’éducation. Ainsi, le rdle des infirmieres ne devrait pas se limiter au suivi
clinique reli¢ au traitement contre le VHC mais s’étendre du counselling pré-test au
connselling post-test; ce qui implique donc soutien et enseignement a la personne et a sa
famille a travers les différentes €tapes de la maladie tout en assurant la surveillance et la
gestion de la problématique de santé en question par ’investigation clinique, le suivi et

le traitement lorsque approprié.

De plus, parmi les neuf participants ayant rapporté avoir un suivi actuel relativement
a leur hépatite C, seulement le tiers d’entre eux se disaient suivis par d’autres
professionnels. Or, a la lumicre des données recueillies, outre le participant bénéficiant
d’un suivi par un psychiatre, il apparait que les autres professionnels ne semblaient pas
assurer un suivi quant au VHC. En effet, un participant rapportait étre suivi par la
Cohorte St-Luc pour des dépistages ITSS et un autre disait €tre suivi pour des problémes
rénaux par un microbiologiste. Ainsi, relativement a ces divers suivis, il aurait été
intéressant d’explorer davantage la continuité et la collaboration existante entre les
professionnels présents mais également de mieux sonder leurs interventions et leur role

dans la prise en charge du VHC, si tel était le cas.

Par ailleurs, bien que pres de la moiti€ des participants ont rapporté ne pas avoir eu
d’évaluation de leurs connaissances relativement au VHC par le professionnel assurant
le suivi, dans une optique d’ajuster certaines informations ou de poursuivre
I’enseignement, il est intéressant de souligner qu’un peu plus de la moitié des
participants ont regu des compléments d’informations par 1’entremise de sources
alternatives telles : internet, dépliants informatifs, amis/famille. Certains participants ont
mentionné avoir appris de l’infirmiere procédant aux enquétes €pidémiologiques a la
DSP de Montréal certaines informations au sujet du VHC qui leurs étaient jusque alors
inconnues. A ce sujet, Jessop et al. (2004) soulignent que lorsque les personnes ne

regoivent pas les informations nécessaires en lien avec leur problématique de santé¢, ces
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derniéres se tournent alors vers des sources d’informations alternatives trop souvent
incomplétes, inadéquates et insuffisantes pour une prise de décision juste et pour des
changements de comportements. Il importe donc de fournir aux personnes infectées, et a
leur famille, des informations complétes relativement au VHC et de les orienter vers des

sources alternatives d’informations qui, en plus d’étre a jour, ne sont pas erronées.

A ce sujet, il appert que les participants de 1’étude, suivant les informations regues en
lien avec le VHC, ont modifié certaine de leurs habitudes de la vie quotidienne. En effet,
plus de la moitié des participants ont affirmé avoir amélioré leur alimentation et un peu
moins du tiers d’entre eux auraient augmenté leur niveau d’activité physique. De fagon
majoritaire toutefois, les participants ont rapporté avoir diminué leur consommation
d’alcool depuis I’annonce de leur diagnostic d’hépatite C. Or, pour fins de
comparaisons, Santé Canada (2001a), lors d’une étude réalisée aupres de 148 personnes
infectées par le VHC, a exploré 1’adoption et les changements effectués quant a ces
diverses habitudes de vie. Il ressort que 45% des participants de leur échantillon disaient
s’alimenter de fagon plus saine, 24% faisaient davantage dexercices physiques et 32%
avaient diminué leur consommation d’alcool. Considérant que I’alcool favorise la
réplication du VHC accélérant par le fait méme les dommages hépatiques, par
I’apparition de la fibrose (Larrey, 2002; Zhang ét al., 2003), que I’obésité, en plus
d’entrainer des risques pour la santé en général, constitue un facteur aggravant 1’histoire
naturelle du VHC et la réponse thérapeutique (Larrey, 2002) et qu’un manque d’exercice
accélére également le processus de fibrose (Ueno et al., 1997), il apparait nécessaire
d’accentuer I’enseignement relativement a ces éléments et, conséquemment, de favoriser

’adoption ou renforcer les saines habitudes de vie des personnes infectées par le VHC.

En ce qui a trait au partage du matériel servant a la consommation de drogues, outre
la forte proportion de participants pour qui cette question était non applicable, seulement
un participant a avoué avoir partagé sa pipe servant a la consommation de crack et ce,
suite a son diagnostic d’hépatite C. Toutefois, ce participant a dit ne pas étre au courant

a ce moment des risques de transmission reliés au partage de la pipe ou de la paille
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mentionnant du méme fait avoir évité de partager quelconque matériel de consommation

aussitot qu’il a connu les risques.

Bref, en lien avec ces résultats, il est plausible de prétendre que des lacunes au
niveau des connaissances chez les personnes infectées par le VHC soient peu propices a
’adoption ou a la modification de comportements de santé. Or, bien que Jessop et al.
(2004) relatent brievement que des informations incomplétes ou erronées sont souvent
insuffisantes pour amener des changements de comportements, les écrits sur le sujet
demeurent passablement limités. De ce fait, il apparait important d’instituer une
recherche traitant de 1’état des connaissances des diverses clientéles infectées par le
VHC en lien avec 1’adoption ou la modification de comportements de santé, ce qui
permettra certes d’innover et de mieux orienter les actions éducatives aux spécificités

des clientéles infectées.

Relativement aux perceptions des participants, un peu plus de la moitié d’entre eux
se sont dits fortement ou assez satisfait de leur suivi actuel. Malgré qu’aucune étude
n’ait été répertoriée concernant le degré de satisfaction d’une telle clientéle concernant
leur prise en charge, de fagon globale ces proportions s’averent inférieures a celles
rapportées par Santé Canada (2002c) lors d’un rapport fédéral sur les indicateurs
comparables de la santé. Selon cette source, 84,4% des Canadiens auraient qualifié, en
2000-2001, d'excellente ou de tres bonne la qualité générale des services de santé qu'ils
avaient recus, et 84,6% auraient déclaré étre trés satisfaits ou assez satisfaits de ces

services.

Bien qu’un peu plus de la moitié des participants considérent que les soins de santé
sont fortement ou assez accessibles, 33,3% des participants dénotent les listes d’attente
importantes en gastroentérologie ou en hépatologie, 13,3% la lourdeur de la bureaucratie
(appels, démarches, rendez-vous) et 26,7% 1’inadaptation des services aux personnes sur
le marché du travail (manque de souplesse dans les heures de rendez-vous). Or,
considérant le contexte épidémiologique actuel et a venir, il apparait nécessaire

d’améliorer 1’acces aux services de santé des diverses clientéles infectées par le VHC.
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L’adaptation des soins et des services selon les besoins et spécificités des clientéles se
veut donc un point de départ vers une prise en charge clinique plus globale de I’infection.

par des professionnels compétents, flexibles et soucieux du bien-étre de leur client.

De plus, 66,7% des participants ont souligné que la communication entre eux et le
professionnel était excellente ou bonne et 60% des participants ont mentionné que les
professionnels avaient de fagon générale des attitudes adéquates, respectueuses,
compréhensives et de non jugement envers eux et leur situation de santé. Or, ces
proportions différent passablement avec celles rapportées par Santé Canada (2001a) ou
59% des participants de leur étude ont affirmé avoir été victime de discrimination en
raison de leur condition de santé. Elles différent également des proportions rapportées
par Zickmund et al. (2004), soit que 41% des participants de leur étude mentionnaient
avoir eu des problémes de communication avec le professionnel assurant leur suivi et
que 57% d’entre eux affirmaient avoir subi de la stigmatisation en lien avec leur
maladie; venant des intervenants de la santé dans 60% des cas. Bien que peu de
discrimination et de stigmatisation aient été relevé au sein des participants du présent
échantillon, il apparait important de s’attarder a cette problématique possiblement plus
fréquente; génératrice de souffrance, d’expériences douloureuses, de rejet et de solitude
pour les personnes (MSSS, 2004a). A cet effet, des activités de sensibilisation, de
cohscientisation et de démystification auprés des professionnels et intervenants de la
santé pourraient étre entreprises afin d’amenuiser les possibles attitudes discriminatoires,

de jugements et d’irrespects envers les diverses clientéles infectées par le VHC.

Pour conclure, il est apparu étonnant de noter que pres du trois quart des participants
rapportaient avoir un niveau de santé moyen ou passable et que, parmi les trois
participants ayant mentionné avoir un excellent niveau de santé, un participant était co-
infecté par le VIH. Bien qu’aucun détail n’ait ét¢ demandé quant au niveau de santé,
plusieurs participants ont spontanément affirmé ressentir une importante et constante
fatigue les limitant du fait méme dans leurs activités de la vie quotidienne. A ce sujet, les
liens entre le VHC et la fatigue sont passablement documentés au sein des écrits

(Dwight et al., 2000; Vadeboncoeur, 2004; Vallis, Peltekian et Hirsch, 2003; Wessely et
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Pariante, 2002). Plusieurs auteurs soulignent que la fatigue, commune chez les
personnes infectées par le VHC, est un facteur significatif qui affecte négativement la
qualité de vie et serait davantage attribuable a 1’annonce du diagnostic ou a la présence
d’une dépression qu’a des mécanismes physiologiques propres au VHC (Dwight et al.,
2000; Vadeboncoeur et Veilleux, 2004; Vallis, Peltekian et Hirsch, 2003; Wessely et
Pariante, 2002).

5.2 Discussion entourant les implications cliniques et théorigues de 1’étude

5.2.1 Implications cliniques

Les résultats obtenus et les constats relevés lors de cette étude révélent certaines
lacunes quant a I’uniformité concernant 1’annonce d’un diagnostic de VHC et
concernant la prise en charge clinique de la clientéle infectée. Par conséquent, dans un
désir d’apporter des pistes de solutions et de tenter de pallier a ces lacunes, trois notions
jugées importante et prioritaire seront abordées, soit le counselling, 1’interdisciplinarité

et le role des infirmiéres (ers)>’.

En premier lieu, le concept du counselling (Appendice C) nous est apparu comme
problématique puisque selon les résultats obtenus au sein des participants de la présente
étude, il semble y avoir un manque d’uniformité quant aux aspects entourant 1’annonce
du diagnostic. et la prise en charge clinique. Un tel phénomeéne a par ailleurs été observé
par Santé Canada (2001c) lors de leur étude ou 79% de leur échantillon n’aurait pas regu
de counselling formel suivant 1’annonce du diagnostic d’hépatite C. Ainsi, au terme de
cette étude, le counselling pré et post-test nous apparait passablement erratique et
tributaire du professionnel selon possiblement ses connaissances relativement au VHC,
ses préjugés envers la clientéle, ses préoccupations quant I’impact du diagnostic chez la
clientéle, etc. Par conséquent, ’ensemble de ces €léments pourrait, a notre avis,
influencer non seulement la facon dont le diagnostic est annoncé mais également
I’enseignement, le soutien psychologique, les références et le suivi qui sont offerts a la

clientéle. A cet effet, Jiirgens (2002) souligne cette réalité en ce qui a trait au counselling

30 11 est & noter que le terme infirmiére a été retenu afin d’alléger le texte.
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relié au VIH. Celui-ci relate que dans les endroits autres que les cliniques établies pour
le test et disposant de professionnels formés a la dispensation de test et de counselling
pour le VIH la tiche de donner du counselling est laissée dans la majorité des cas entre

les mains du médecin qui a administré le test.

Afin de limiter ces variations considérables décelées relativement au counselling du
VIH mais plus particuli¢érement dans ce cas-ci du VHC, il apparait important, dans un
premier temps, de sensibiliser les professionnels de la santé quant & 1’importance
d’effectuer du counselling aupres de la clientéle et de les informer des lignes directrices
d’ores et déja existantes relativement a la prise en charge clinique des personnes
infectées par le VHC et ce, par le biais de formations continues. Cependant, ces lignes
directrices, énoncées dans les documents de référence, tels; La prise en charge des
hépatites virales : conférence canadienne de consensus 2003-2004 (Sherman et al.,
2004) et La prise en charge de I’hépatite C en soins de premiére ligne (Santé Canada,
2002a), devraient étre davantage accessibles aux professionnels de la santé et adaptées
aux spécificités et besoins de la clientele. Or, bien que les aspects médicaux soient un
volet important de la prise en charge clinique de I’hépatite C, ces derniers ne
représentent qu’une fraction d’une approche qui se doit d’étre plus globale (Sherman et
al., 2004). A ‘cette fin, il serait pertinent d’ajuster les lignes directrices selon une vision
plus systémique et interdisciplinaire. Dans un deuxiéme temps, il apparait également
important de sensibiliser les professionnels quant aux principes de base concernant la
remise de résultats selon une approche davantage «professionnelle», éthique,
respectueuse et confidentielle. A cet effet, les documents de référence pourraient
souligner et rappeler aux professionnels les principes de bases a adopter dans de telles
interventions. De plus, des activités visant a développer des habiletés de counselling
pourraient étre offertes a ces derniers. Bref, dans une volonté d’uniformiser les
interventions entourant le counselling et de faire en sorte qu’un diagnostic d’hépatite C
ne soit pas banalisé, il apparait primordial de sensibiliser et d’informer les professionnels
de la santé quant a cette problématique de santé publique en émergence nécessitant une

prise en charge clinique de qualité.
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En deuxieéme lieu, le concept d’interdisciplinarité prend toute son importance dans la
prise en charge clinique des personnes infectées par le VHC. En effet, le travail
interdiscipliﬁaire, ou divers professionnels bien que poursuivant des objectifs différents
agissent en collaboration vers un but commun (Ordre des infirmiéres et infirmiers du
Québec, 1996), permet une prise en charge clinique plus compléte et adéquate répondant
aux besoins uniques des clientéles infectées par le VHC. A cette fin, la création d’une
équipe composée de médecins, d’infirmiéres, de travailleurs sociaux, de psychologues,
de psychiatres, de nutritionnistes et méme de sexologues permettrait certainement de
combler plusieurs aspects entourant la prise en charge clinique des diverses clientéles
infectées par le VHC et ce, dans une volonté d’assurer un meilleur -suivi.

Outre la nécessité d’instituer de telles équipes interdisciplinaires, il convient
également pour les milieux éloignés et/ou ayant des ressources plus limitées comme
dans certaines cliniques medicales et/ou bureaux de médecins privés, d’instaurer des
partenariats entre professionnels diversifiés permettant la complémentarité et la
cohérence dans les soins. Ce «réseautage» permettrait possiblement de pallier & certaines
lacunes dénotées lors de cette étude. Or, considérant les diverses problématiques sociales
et de santé souvent retrouvées chez les clientéles infectées par le VHC, il apparaft de
plus pertinent de jumeler a ces équipes, partenariats ou «réseautages», des intervenants
communautaires davantage susceptibles de rejoindre la clientéle dans leur milieu de vie.
Conséquemment, tout comme le soulignent Vadeboncoeur et Veilleux (2004), la
création d’un réseau intégré de ressources, s’inspirant de ceux développés pour la
clientéle atteinte du VIH, semble essentielle afin de pallier a la fois aux besoins de

nature médicale, psychologique, sociale et financiére de la clientele infectée par le VHC.

En troisiéme lieu, considérant que la prise en charge clinique de 1’ensemble des
personnes infectées par le VHC est une problématique en pleine évolution (MSSS,
2004a) et qu’il n’y a pas assez d’hépatologues, de gastroentérologues et de spécialistes
en maladies infectieuses pour permettre a toutes ces personnes de bénéficier de soins
spécialisés (Sherman et al, 2004), il pourrait étre pertinent d’impliquer davantage les
infirmiéres. A cet effet, Sherman et al. (2004) attestent que la prise en charge des

personnes infectées par le VHC mobilise beaucoup de temps et de ressources et ne peut
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étre ainsi assurée par des médecins travaillant isolément. De ce fait, selon ces auteurs,
des équipes soignantes formées minimalement de médecins et d’infirmiéres devraient
étre créées. Or, au terme de cette étude, il appert que les infirmiéres sont dans une
certaine mesure sous sollicitées lors des prises en charge clinique hormis lorsque des
traitements contre le VHC sont institués et ce, via des centres hospitaliers. Par
conséquent, considérant que les aspects médicaux ne se veulent qu’une fraction d’une
approche qui se doit d’étre plus globale (Sherman et al., 2004), voire systémique, les
infirmieres devraient étre davantage impliquées non seulement lors des traitements

antiviraux mais tout au long du counselling pré et post-test.

Parmi les initiatives apportées dans les milieux & ce sujet, notons 1’existence de
services intégrés de dépistage et de prévention (SIDEP) des ITSS. Or, bien qu;ils soient
en nombre insuffisant, les SIDEP offrent un éventail de possibilités pour les infirmiéres
désirant s’impliquer davantage, tant au niveau des dépistages des ITSS, qu’au niveau des
prises en charge clinique des clientéles infectées par une ou plusieurs ITSS. Ainsi, que
ce soit en clinique, en CLSC ou en travail de proximité, les infirmiéres oeuvrant dans ces
SIDEP ont pour mandat d’offrir le dépistage des ITSS aux diverses clientéles, dont
celles les plus vulnérables, d’assurer la prise en charge clinique et d’orienter les
personnes vers des ressources appropriées selon les besoins (ressources médicales,
psychosociales ou de réadaptation). Considérant qu’un nombre important de personnes
sont infectées par le VHC, dont une forte proportion est utilisatrice de drogues
injectables, et que ces dernicres nécessitent ou nécessiteront des soins et services en
premiére ligne ainsi que des soins et services spécialisés (MSSS, 2004a), il apparait
important de former des infirmi¢res dans le domaine de la prise en charge des personnes
infectées par le VHC et d’apporter le soutien au développement de cliniques a cet effet
(Sherman et al., 2004).

En somme, outre la nécessité de multiplier de telles initiatives et de les rendre plus
accessibles aux diverses clientéles, il semble primordial que les infirmiéres deviennent
davantage proactives dans le domaine de la prise en charge clinique des personnes
infectées par le VHC. Ainsi, afin que la contribution des infirmieres soit reconnue et

sollicitée, ces derniéres devront saisir les opportunités qui s’offrent présentement dans
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les milieux tout en actualisant leurs expertises relativement au sujet du VHC et a la prise

en charge clinique des clientéles vulnérables.

5.2.2 Implications théorigues

Le modéle conceptuel de Gelberg et al. (2000) aura permis de mieux décrire les
éléments entourant 1'utilisation des services de santé€ par les populations vulnérables,
telles celles ayant consommé ou consommant des drogues injectables infectées par le
VHC. De plus, bien que lutilisation des services de santé soit un phénomeéne
particulierement complexe a analyser de par sa nature individuelle, dynamique et
contextuelle, ce modele a certainement aidé a mieux saisir ’implication de diverses
caractéristiques sur l’adoption de comportements de santé, de méme que sur la
satisfaction des soins pergus par cette population. Ainsi, tout au long de la présente
recherche, allant de la création du questionnaire d’entrevue a la collecte et a 1’analyse
des données, les éléments théoriques du modele ont €té considérés dans un souci de

mieux décrire les éléments de la prise en charge clinique de la clientéle d’intérét.

Or, étant donné les contraintes reliées au devis de recherche utilisé et a la stratégie de
collecte de données, il appert que plusieurs aspects du modéle de Gelberg et al. (2000)
n’ont pu étre insérés dans le questionnaire d’entrevue; laissant alors une description
plutét limitée de [’utilisation des services de santé par la clientele a 1’étude.
Conséquemment, dans une volonté de mieux décrire, analyser et comprendre les enjeux
liés a la prise en charge clinique de la clientéle ayant consommé ou consommant des
drogues injectables infectée par le VHC, et ce d’une fagon plus compléte, il serait

nécessaire d’entreprendre des études plus approfondies basées sur ce modele conceptuel.
5.3 Discussion entourant les forces et les limites de I’étude

3.3.1 Forces
Considérant que le sujet de la prise en charge clinique des clientéles infectées par le
virus de I’hépatite C demeure peu connu et exploité dans les écrits empiriques,

1’élaboration d’une telle étude se veut étre alors une premiére initiative dans le domaine
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de par le caractére novateur du sujet abordé. A cet effet, I’emploi du devis descriptif aura
permis de dresser un portrait préliminaire de la prise en charge clinique d’une clientéle
Aayant consommé ou consommant des drogues injectables, infectée par le VHC; palliant
ainsi quelque peu au vide littéraire dénoté. Conséquemment, il est a souhaiter que les
résultats et les constats de la présente étude servent d’assises a de futures recherches
portant sur la prise en charge clinique des clientéles infectées par le VHC et ce, dans une
volonté de mieux comprendre pour mieux adapter et améliorer les services selon les

besoins et spécificités de ces derniéres.

Par ailleurs, une autre force de 1’étude aura ¢té 1’utilisation du mode¢le conceptuel de
Gelberg et al. (2000) pour fins d’assises théoriques. Or, bien que le modéle, issu des
sciences sociales, soit passablement nouveau dans le domaine de la recherche en
sciences infirmiéres, il a semblé essentiel pour comprendre le phénoméne complexe,
dynamique et contextuel qu’est 1’utilisation des services de santé par une population

considérée comme vulnérable.

5.3.2 Limites

Bien que plusieurs limites aient d’ores et déja été soulevées lors de la discussion des
résultats, notamment la taille de I’échantillon, il importe de mentionner d’autres biais
identifiés. D’une part, notons le biais en lien avec la capacité des personnes a se
remémorer un événement passé. A ce sujet, malgré que nous avions jugé que les
participants réussiraient a nous fournir des données essentielles quant a cet événement
considéré pour la plupart marquant, quelques uns d’entre eux ont semblé avoir une
certaine difficulté a se rappeler précisément les circonstances et les interventions
entourant 1’annonce de leur diagnostic. Considérant que «La mémoire est une faculté qui
oublie», Bouchard et Cyr (2005) soulignent que les items des questionnaires d’entrevue
doivent, de ce fait, s’appliquer le plus possible a I’expérience actuelle de la personne.
Ainsi, selon ces auteurs, plus les items se rapportent a un passé lointain, plus la précision
des répbnses décroit. Or, puisque pour plusieurs participants la remémoration de
I’annonce de leur diagnostic faisait référence a un passé considéré comme peu lointain

(ou plus de la moitié ont regu leur diagnostic il y a moins de six mois), nous croyons
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conséquemment que ’imprécision des réponses n’est possiblement pas seulement causée

par un biais relié a la mémoire et qu’elle est de ce fait davantage complexe a analyser.

D’autre part, il semble y avoir eu un biais en lien avec ’intermédiaire utilisé pour les
fins du recrutement des participants. En effet, bien qu’il y ait eu une entente préalable
entre 1’infirmiére associée de la DSP de Montréal et 1’étudiante chercheure quant aux
criteres de sélection, I’identification et les invitations des participants éligibles sont
apparues passablement tributaire de 1’infirmiére associée et des circonstances entourant
sa propre enquéte épidémiologique. Ainsi, mis a part certaines personnes qui n’auraient
pas été invitées a participer a 1’étude, et ce d’une facon volontaire par 1’infirmiére
associée en raison d’attitudes non collaboratrices identifiées lors de 1’enquéte
épidémiologique, cette derniére mentionna également avoir omis a deux ou trois reprises
de présenter 1’étude a des personnes potentiellement éligibles®’. Conséquemment, il
apparait qu’une certaine part de contrdle a échappée a I’étudiante chercheure puisque
aucune donnée n’a été comptabilisée a cet égard et que le processus de recrutement était -
plutdt tributaire d’une personne agissant comme intermédiaire entre 1’étudiante
chercheure et le participant. Or, dans une volonté de maintenir un certain niveau de
rigueur et d’étre aux faits du processus de recrutement, des liens constants entre
I’infirmiére associée et I’étudiante chercheure ont été assurés par le biais de rencontres et
de discussions téléphoniques. D’ailleurs, il importe de souligner la collaboration de cette
infirmiére qui, en plus d’assurer ses fonctions, a pris a cceur le recrutement afin de

contribuer a I’avancement de la recherche.

En terminant, il apparait pertinent de mentionner certains biais en lien avec le moyen
retenu pour colliger les données aupres des participants. Tel qu’explicité antérieurement,
le choix du téléphone aura possiblement biaisé les réponses des participants par
I’absence entre autre de lien de confiance et par la sensibilité du sujet abordé. A cet
effet, Vella (2001) rapporte que pour effectuer une recherche portant sur un sujet
sensible, il faut reconnaitre dans un premier temps que la relation entre 1’enquétant et

I’enquété peut étre biaisée et dans un second temps accepter qu’il peut y avoir

3! Communication verbale (Mélanie Charron infirmiére DSP de Montréal, 29 novembre 2005).
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dissimulations, omissions et dénégations provenant de la personne enquétée. Ainsi, tel
que suggére par cet auteur, dans un désir de respecter les participants et de rendre moins
menagante la présente étude, les questions davantage jugées sensibles ont été insérées a

la fin du questionnaire d’entrevue et laissées comme facultatives aux participants.

5.4 Discussion entourant les implications éthiques et les recommandations pour les

recherches futures

5.4.1 Implications éthigues

L’¢laboration d’une recherche auprés d’une clientéle vulnérable concernant une
maladie a déclaration obligatoire (MADOQO) aura suscitée de nombreux défis éthiques et,
conséquemment, d’importants délais dans le processus de recherche. En effet, plusieurs
changements ont di étre effectués au protocole de recherche considérant 1’unique fait
que I’hépatite C est une maladie & déclaration obligatoire. Ainsi, seul I’accés aux
personnes ayant consenti préalablement a étre rejoint par I’étudiante chercheure aura été
autorisé en raison de certaines restrictions imposées par les comités d’éthique de la
recherche. Par conséquent, le fait de ne pas avoir eu acces a la banque de données
globale de personnes infectées par le VHC a Montreal et d’avoir eu un intermédiaire
dans le processus de sélection et de recrutement aura possiblement influencé le

déroulement et les résultats de la présente étude.

En somme, puisque 1’élaboration d’une recherche auprés d’une clientéle ayant une
maladie a déclaration obligatoire se veut complexe et éthiquement discutable, une
attention particuliére a da étre apportée quant au respect des principes €thiques. A cette
fin, en plus d’avoir soumis le protocole & deux comités d’éthique de la recherche, les
sept principes éthiques de 1’Enoncé de politiques des trois Conseils (1998); constituant
la norme en éthique de la recherche avec des sujets humains (Fortin, C6té et Filion,
2006), ont été considérés et ce, tout au long des différentes étapes de I’étude. Or, bien
que le respect des fondements éthiques ait ajouté de la rigueur a la présente étude, il est
apparu particuliérement laborieux de procéder a une telle étude portant sur un sujet aussi

sensible. Ainsi, il apparait important, dans un futur rapproché, de se pencher sur les
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modalités entourant 1’utilisation des banques de données MADO et de trouver des
moyens davantage innovateurs permettant d’accéder plus facilement aux diverses
clienteles aux prises avec une hépatité C, dont entre autre celles ayant comme facteurs

de risques la consommation antérieure de drogues injectables.

5.4.2 Recommandations pour les recherches futures

D’une part, bien que les données recueillies et les constats relevés aient permis
d’accroitre nos connaissances quant au profil de prise en charge clinique des personnes
ayant consommé ou consommant des drogues injectables infectées par le VHC, il
apparait que le portrait dressé au terme de la présente étude est incomplet et que
plusieurs aspects reliés au sujet d’intérét demeurent inconnus. De ce fait, il appert
nécessaire de poursuivre les recherches dans le domaine afin de décrire et d’explorer
davantage le profil de prise en charge clinique de cette clientéle. Or, considérant les
données épidémiologiques actuelles concernant les autres clientéles infectées par le
VHC, il serait pertinent d’étendre ces recherches aux diverses clientéles affectées; dont
entre autres a celles en provenance de pays autres que le Canada.

D’autre part, dans une volonté d’avoir un portrait plus approfondi de la prise en
charge clinique, il serait nécessaire de s’attarder également aux divers professionnels,
spécialisés ou non, procédant aux dépistages et aux suivis des ITSS. Etant certainement
une source importante d’informations, il apparait ainsi important d’entreprendre des
études visant a eXplorer la perception, les croyances, les besoins de formation et les
habitudes de counselling des professionnels oeuvrant aupres des diverses clientéles

infectées par le VHC.

Par ailleurs, outre un désir de mieux saisir les enjeux liés a la prise en charge
clinique, il serait important de s’attarder au contexte de vie particulier des différentes
clientéles infectées par le VHC de maniére a mieux identifier et comprendre leurs
besoins et spécificités. A cet effet, considérant la forte prévalence de problémes sociaux
et de santé chez les personnes infectées par le VHC, des efforts devraient étre déployés
afin de multiplier les stratégies de reaching out permettant de rejoindre davantage et de

fagon plus efficace les personnes vulnérables et ce, directement dans leur milieu de vie.



Conclusion
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Le but de cette recherche était de décrire le profil de prise en charge clinique d’une
clientele ayant consommé ou consommant des drogues injectables infectée par le virus
de I’hépatite C dans 1’optique de mieux cerner, dans un premier temps, les interventions
initiales entourant I’annonce du diagnostic d’hépatite C et, dans un deuxiéme temps, de
connaitre les modalités en lien avec le suivi actuel des personnes et la perception de ces

derniéres relativement a leur suivi.

Or, les résultats obtenus et les constats soulevés au terme de cette étude révélent une
certaine absence d’uniformité concernant 1’annonce d’un diagnostic d’hépatite C mais
également concernant les aspects entourant la prise en charge clinique de la clientéle
d’intérét. Ainsi, outre un manque de continuité remarqué relativement a prise en charge
des participants, il apparait que les disparités dénotées envers les modalités d’annonce et
de suivi se refleétent invariablement au niveau du soutien psychologique recu, des
références obtenues relativement a d’autres professionnels de la santé, des informations
recues quant aux aspects entourant la maladie, les traitements, .les éléments de
prévention et les ressources d’aides et d’entraides mais également au niveau de

l’Aadoption de comportements de santé.

Par conséquent, dans un désir de proposer des pistes de solutions et de pallier a ces
lacunes, trois notions jugées importante et prioritaire ont été abordées, soit le
counselling, V’interdisciplinarité et le r6le des infirmiéres. Ainsi, il nous apparait
nécessaire d’une part de sensibiliser les professionnels de la santé quant & I’importance
d’assurer un counselling de qualité aupres de la clientele et de les informer des lignes
directrices d’ores et déja existantes relativement a la prise en charge des personnes
infectées par le VHC. D’autre part, afin de combler les lacunes relatives a la prise en
charge clinique des client¢les infectées par le VHC et de répondre a la fois aux besoins
de nature médicale, psychologique, sociale et financiére de la clientele, la création
d’équipes interdisciplinaires, via entre autre un réseau intégré de ressources, deVrait étre
envisagée. Bref, considérant que la prise en charge clinique de I’ensemble des personnes
infectées par le VHC est une problématique en pleine évolution et qu’un manque de

ressources médicales et spécialisées a été identifié, il apparait par ailleurs essentiel
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d’impliquer davantage les infirmieres dans les différentes interventions entourant le
counselling pré et post test. A cette fin, le développement d’expertise en lien avec le
VHC pourrait permettre aux infirmiéres de devenir plus proactives dans les milieux et
d’assurer ainsi un réle clé dans la prise en charge des clientéles infectées par le VHC et

ce, a travers les différentes étapes de 1’infection.

En somme, malgré que les données recueillies aient permis d’accroitre nos
connaissances quant au profil de prise en charge clinique des personnes ayant consommé
ou consommant des drogues injectables infectées par le VHC, tout en palliant quelque
peu au vide littéraire dénoté, il appert que le portrait préliminaire établi est incomplet et
que plusieurs aspects reliés au sujet d’intérét demeurent inconnus. De ce fait, afin de
dresser un portrait plus adéquat et complet de la prise en charge de cette clientele, il
apparait nécessaire de poursuivre les recherches dans le domaine. Par conséquent, il est a
espérer que les résultats de cette étude serviront d’assises a 1’élaboration d’autres
recherches portant sur ce sujet d’actualité. Or, puisque la collaboration via la recherche
est un véhicule essentiel pour le développement des connaissances dans un contexte
interdisciplinaire, il serait souhaitable de créer des é€quipes de recherche formées de
différents professionnels ce qui permettrait certainement de mieux saisir les enjeux liés a-
la prise en charge clinique et de développer ultérieurement des approches novatrices

adaptées aux réalités spécifiques des clienteles infectées par le VHC.
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Les différents types d’hépatites virales

Le foie, étant un des organes le plus important du corps humain, s’avére étre une
véritable usine chimique et de transformations alimentaires (Maddrey, 2004). De
multiples changements vitaux s’y produisent, tels: transformation de | plusieurs
médicaments, entrep6t de vitamines, de minéraux et de sucres, transformation et
élimination des toxines, fabrication de la bile et de multiples protéines essentielles,
maintien de I’équilibre des hormones, du cholesterol et du glucose, etc. (Association
Canadienne des Infirmiéres d'Hépatologie [ACIH], 1999; Maddrey, 2004). Or,
lorsqu’une infection assaille le foie cela entraine inévitablement une altération dans ces
fonctions hépatiques. Parmi les infections susceptibles d’affecter le foie, notons entre
autre le virus de I’hépatite A, le virus de 1’hépatite B et le virus de I’hépatite C.
Cependant, au cours des dernicres années, bien qu’elles soient moins fréquentes, quatre
autres types d’hépatites virales furent identifiées, soit I’hépatite D, E, F et G. Voici donc

un résumée de ces différentes infections.

Le virus de ’hépatite A

Ce virus, identifié dans les ann¢es 70 (Maddrey, 2004) et présent dans les
excréments, se transmet directement via les relations anales, les contacts fécal-oral et
méme via les aliments et les breuvages contaminés. Affectant mondialement environ 1,5
millions de personnes, et ce annuellement, I’infection par le virus de 1’hépatite A se
guérit toutefois spontanément dans 99% des cas (OMS, 2000). Les seuls moyens de
prévention résident alors dans la vaccination (ex : Vaqta, Havrix), assurant un taux de
protection entre 97-99% pour une durée minimale de 20 ans (MSSS, 2004c), et
’adoption de mesures d’hygiéne adéquate (ex : assainissement des eaux, lavage des

mains).

Le virus de ’hépatite B

Ce virus, également identifié dans les années 70 (Maddrey, 2004), se transmet
principalement par les produits biologiques, tels : sang, sécrétions vaginales, sperme et a

plus faible risque la salive. Ainsi, le partage de matériel servant a la consommation des
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drogues, le non-usage du condom lors de relations sexuelles, 1’art corporel (tatouage,
pergage, scarification, insertion) s’avérent étre des comportements a risque pour la
transmission du virus de I’hépatite B. De ces faits, les comportements préventifs
consistent dans le non partage du matériel servant a la consommation de drogues,
|’utilisation du condom, la désinfection du matériel pour les fins d’art corporel et la

vaccination. Cette derniére conférant, aprés les trois doses de vaccins

(ex :
Recombivax HB, Engerix-B), un taux de protection a plus de 95% pendant au moins 15
ans (MSSS, 2004c). Particuliérement infectieuse, cette hépatite a affecté jusqu’a
maintenant environ 2 milliards de personnes mondialement si bien que dans un désir de
contrer ’ampleur de ce phénomeéne de nombreuses mesures en santé publique furent
mises sur pieds au Québec, telles: campagnes de vaccination gratuite aux groupes
vulnérables, vaccination annuelle des enfants en quatriéme année du primaire depuis
1994. Habituellement aigue et se guérissant spontanément dans 90% des cas, le virus de

I’hépatite B peut toutefois demeurer chronique dans 10% des cas et évoluer

possiblement vers une cirrhose et un cancer du foie.

Le virus de ’hépatite C

Voir description en page 8 du chapitre deuxiéme.

Le virus de I’hépatite D

Ce virus est existant en seule présence du virus de ’hépatite B. Selon I’ Association
des intervenants en toxicomanie du Québec (2000), la transmission sexuelle et périnatale
s’averent rare cependant les utilisateurs de drogues injectables représenteraient le groupe
le plus vulnérable pour cette co-infection puisque le principal vecteur de contamination

est le sang.

Le virus de I’hépatite E

Essentiellement rencontré dans les pays du tiers-monde, ce virus ressemble du point

de vue clinique 2 celui de I’hépatite A et les modes de transmissions sont, de ce fait,

32 11 est a noter I'existence d’un vaccin combinant a la fois une protection contre ’hépatite A et I’hépatite
B. Ce demier vaccin, nommé Twinrix, assure un taux de protection équivalent aux vaccins ci haut
mentionneés.
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semblables. Cependant, les seules mesures préventives consistent a 1’adoption de

procédures d’hygiéne élémentaires (AITQ, 2000).

Le virus de ’hépatite F

Ce virus est particulicrement rarissime bien qu’il ait été signalé en Europe (AITQ,

2000). Il s’aveére par le fait méme peu documenté au niveau de la littérature.

Le virus de hépatite G

Formellement identifié en 1996, ce virus est difficilement dépistable avec les
mesures diagnostiques actuelles. Egalement peu défini et documenté au sein de la
littérature, le virus de 1’hépatite G est toutefois davantage observé chez les personnes
ayant eu des contacts avec le sang ou des produits sanguins, comme par exemple les

utilisateurs de drogues injectables (AITQ, 2000).
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Généraux : Gastro-intestinaux : Gastro-infestinaux :

© Fatigue (3 Malaises abdominaux (O Hépatomégalie

£3 Nausée (1 Diarrhée () Sensihilité du foie au toucher

«.““) Perte de poids (O Constipation @) Nodulesiau foie )

O Figve ou frissons () Vomissements O Souffle/frottement an foie

£3 Anorexie O Perte de sang gastro-intestinale (& Splénomégalie

< Faiblesse O Selles pales O Ascite

Dermatologiques : Musculosquelettiques : Tétectcou :

3 Ictizre 0 Acthualgie O Idtere

£ Prusit 3 Arthrite (O Hypertrophie de la parotide

€3 Ecchymose spontanée O (Edeme Psychiatriques et autres :

) Anomalie de la chevelure () Astérixis 3 Confusion .

( Erythéme palmaire ) Contracture de Dupuytren (> Somnolence

C Hippnaasisme digital (3 Emaciation musculaire ¢) Urines foncées

O Angiome stellaire ' (© Gynécomastie

O Ongles blancs ) Atrophie testiculaire (S Utilisation de drogues injectables (UDI) +/- partage (3 Partage d'instruments tranchants ou d’hygiene

e o d’instruments ou de drogues personnelle avec une personne infectée au VHC
12 Reniflage de cocaine +/- partage d'instruments ) Rasoirs {5 Coupeongles
5 Transfusion sanguine ou de produits du sang, (; Ciseaux 173 Brasses a dents
avant 1992 O Activités sexuelles & risque plus élevé

(O Tatouage et pergage non hygiéniques £ Partenaire sexuel infecté au VHC
< Incarcération & Contacts sexuels multiples
O Hémodialyse ~ : > Rapport sexuel anal sans prolection
O Blessures avec aiguille per cutanée (O Partenaire ayant une ITS
O Mere porteuse du VHC (rare) & Rapports sexuels non monogames
{0 Vaccination dans des régians ot le VHC est sans protection

De 15 & 25 % des infudtions aiguis au VHC se guérissent spontanément (75 & 65 % des cas ont une infection chronigue) ) endérmique (par ex Egypie Halie, apor)
De 3 a 20 % des personnes souffrant de Vinfection chronique développent une cirthose dans un intervalle de 20 ans. * P
Parmi les personnes atteintes d'une drrhose, de 1 3 4 % développent un cancer du foie.

L
L
L]
@ Les risques de transniission sont minimes entre partenaires sexuels a long terme.
L
L
°

Les risques de iransmission verticale (mére 3 enfant) varient de 53 10 %.
1y ade 4 410 % de fisque de transmission  la suite d’une blessure avec aiguille d’une source VHC +.
Les mares VHC positives peuvent allaiter 3 moins que les mamelons soient fendillés ou saignent.

o Toute personne ayant un facteur de risque identifié
¢ Toute personne présentant des signes ou des symptames d’hépatite C (voir la page verso)
® Perturbation inexplicable des résultats des tests de fonction hépalique et/ou des enzymes
hépatiques (en particulier les ALT) :

o EVITER DE CONSOMMER DE L'ALCOOL.

® Ne jamais donner de sang, d’organes, de spevmne ou de tissu, .

@ Ne pas partager d'instruments tranchants ou d’hygiéne personnelle avec une personne infectée au VHC comme
des rasoirs, des coupe-ongles, des ciscaux, des brosses a dents.

© Discuter de l'inection au VHC avec les partenaires sexuels.

1. Anti-VHC - un seul test. 5. Ajouter ARN du VHC si :

@ Dans le cas de relations non mmfogarnes:uﬁlisgr des mnd({ms da.ns leslrappoﬂs sexuels, en particulier durant les Envisagez les mérites de 2 - 5  a ARH.VEIC antérieus +, mais aucun facteus
menstruations pour réduire les nsquesl:: infections cancumll(ar:e:, W“I /\»'Hi){ ts d " 2. HBsAg et /ov anti-VHA (dgM) de risque et enzymes hépatiques normanx

! tilisateurs de drogues injectables, ne pas partager la drogue, les instruments de consemination T i . )

* 2‘0 ll;rp:zl:araﬁun. & e g 3. Anticorps VIH (avec counseling pré el post test) b. Tmmunodéficience et enzymnes hépatiques dlevés

¢ Soupgonné d'une infection aigué au VHC
d. Résullat anti-VHC indéterming

® User de précaution avec les médicaments ayant une toxicité hépatique potentielle.

4. Enzymes hépatiques (ALT, AST)
@ Envisager les risques pour la santé du tatouage et du pergage de parties du corps. .




Infection probable au VHC

Envisager I'éventualilé d'une virémie 2 faible intensilé,
des résultats faux positifs, dsutres maladies Ju foie.

Ex RO ENEENES N ey
Infection possible au VHC
Envisager I'é lité d'ury dtat i

Voir ACTIONS 12 B plus bas
9. Aiguiller vers un collégue expérimenté* 57il
nire-indication 2 la thémpie.
s -

{éticience, d"

Voir ACTIONS 1 a 8 plus bas

9. Répéter les enzymes hépariques et ['ARN
apres J mois.

10. Aiguiller vers un colligue expériments”.

RSB A

Pracéder an dépistage du VIH.

anti-VHC faux négatif, d’une infection aig)

Procéder au dosage des enzymes hépatiques et test
de fonction hépatique.

@ Enzymes hépatiques = AST, ALT

@ Bilirubine, INR, albumine

@ Vérifier au moins 3 fois au cours des 6 prochains mois.

Faire 'ARN du VHC (PCR).

Offrir un dépistage des anticorps du VIH avec
counseling pré ct post test.

Qffrir une séralogie de dépistage du VHA/VHE
ou la vaccinalion,

un - .
au VHC. Aiguiller vers un collégue expérimenté®,

2

5. Himiner les autres causes possibles de
maladies du foie :
@ Drogues (v antécédents)
® Alcool (ALS/ALT >1)

Mais le méme ralio est observé dans la cirrhose.

VHB (v HBsAG)
VHA (v anti-VHA IgM)

Stéatose hépatique (W écho si obese ou diabéligue)
Hépatite chironique active auto-immune (¥ ANA)

Maladie de Wikson (» cénuloplasmine)

Hémeochromatose (Fe, saturation de la ransferrine)

Cirrhose
Personnes < 18 ans
ou > 60 ans
Résultats d’ALT
Loujours anormaux
Infection au VHC
aigui suspectée

Selon les recommandations d'un collegue
expérimenté. *

Selon les recommandations d'un collegue
expérinenté. *

A
. 9. VHC extra-hépatique
(par ex. porphyrie
cutanée tardive,
lichen plan}

VIH positif
Autres problemes
médicaux sérieux,
par ex. le diabéte

Contre-indication
a la thérapie

Fernmes enceintes

s T apet sa e

W“{LISTE DES ABREVIATIONS

Selon les recommandations d’un
collegue expérimenté. *

g

et
v s

Passer en revue les facteurs de risque (voir page 1)
Examen physique
Education des patients (voir page verso, encadrés 8 et 9)
> Fournir des renseignements perlinents au patient sur
I'hepatite C.
() Fournir des instructions sur la prévention de
la transmission,
Discuter des stratégies de réduction des méfaits et de
prise en charge.
Faire le dépistage chez les membres de la famille sils
* sont inquiets.
Offrir d"autres ressources au patient et du support
psychosocial.

VIRUS DE UHEPATITE C

S 1 3 o

rnIRUS DELIM
ANTIVHA  ANTICORPS AU VHA

EPREUVES DE FONCTION HEPATIQUE
SR g

ORRATHIE

Ce texle a été subventionné par la Division de ('hépatite C, Santé Canada
Autewr ; Gilles Pinatte, BSc, MD, CCMF (2D02)
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La prise en charge clinique
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La prise en charge clinique (suivi/counselling)

La prise en charge clinique ou le counselling doit étre. considéré comme une
composante importante, voire essentielle, du test de sérodiagnostic. Il serait donc une
grave erreur que de banaliser le test et d’inciter les personnes a. faire le dépistage sans
avoir regu au préalable un counselling (Jirgens, 2002). Que ce soit en pré ou en post-
~ test, cet auteur souligne que le counselling doit inévitablement étre axé sur le client; ce
qui signifie étre adapté aux circonstances particulieres du client (selon le sexe, la culture,
’orientation sexuelle, 1’age et la scolarité), étre a I’écoute du client plutdt que de faire un
exposé et personnaliser, selon le cas, I’information sur la réduction des méfaits. Ainsi, en
pré-test, le counselling permet de discuter du besoin de subir le test de depistage, d’offrir
de ’information adéquate sur les ITSS, de clarifier certains aspects techniques du test,
de discuter des comportements a risque antérieurs et des stratégies de réduction des
méfaits, et d’examiner les implications des résultats du test (Schopper et Vercauteren,
1996), particuliérement dans le cas ou il serait positif quant au VHC et/ou au VIH. De
ce fait, le couﬁsellz’ng pré-test s’avere un moment propice pour discuter avec la personne
des avantages et des préjudices potentiels du test tout en €étant une occasion d’éduquer et

d’amorcer les soins continus et préventifs (Jiirgens, 2002).

Par ailleurs, le counselling post-test est aussi essentiel puisqu’il vise, entre autre, a
s’assurer que la personne comprend le résultat du test tout en tenant compte des
réactions psychologiques possibles. De fagon plus précise, en cas de résultat négatif ou
indéterminé, les interventions entourant le counselling post-test seront de discuter de 15
période fenétre®, de passer en revue les modes de transmission des ITSS (Schopper et
Vercauteren, 1996) et d’analyser avec la personne, selon une approche de réduction des
méfaits, comment elle peut modifier ou adopter des comportements davantage
sécuritaires. Cependant, advenant un résultat positif, Jiirgens (2002) souligne que le
counselling devrait principalement viser a offrir un soutien moral & la personne; .
considérant que cette derniére est habituellement incapable d’absorber beaucoup plus

d’information. Or, bien que la capacité de rétention d’informations des personnes soit

3 Période d’incubation ol les anticorps du virus ne sont pas encore apparus au niveau sérologique.



limitée lors d’un diagnostic positif au VHC et/ou au VIH, nous croyons que le soutien
moral doit nécessairement étre accompagné d’informations éducatives permettant une
compréhension minimale du diagnostic, de méme que des éléments préventifs i
considérer concernant la transmission de leur virus. Etant donné ces faits, il s’avére par
surcroit davantage essentiel, au terme de cette rencontre, de fournir a la personne des
dépliants informatifs sur le sujet, de méme que des ressources d’aide et d’entraide
advenant un désir d’informations supplémentaires et/ou une détresse psychologique. La
planification de séances de suivi, s’en trouvant donc nécessaire (Schopper et .
Vercauteren, 1996), visera & poursuivre 1’enseignement sur la maladie, le pronostic, les
traiternents et les €léments de prévention concernant le VHC, a offrir a la personne un
soutien psychologique et a organiser au besoin des services de soutien psychologique et
social, a référer a des ressources d’aides et d’entraides, a effectuer une investigation
clinique permettant de déterminer 1’évolution clinique et le pronostic de I'infection, &
référer au besoin la personne vers des services spécialisés et/ou complémentaires, a
organiser la notification des partenaires si nécessaire. Considérant 1’évolution lente et
sournoise du VHC, les professionnels se doivent donc d’insister auprés des personnes
infectées quant a I’importance d’avoir un suivi clinique relatif & leur hépatite C et, par
ailleurs, de suggérer des comportements visant & promouvoir leur santé et a prévenir une
possible détérioration de leur condition de santé. Bref, le counselling post-test ou la prise
en charge clinique devrait se poursuivre dans le temps selon les particularités cliniques
et besoins de la personne infectée tout en aidant celle-ci a faire face aux possibles
conséquences psychologiques, sociales et économiques du diagnostic (DelJong,

0’Donnell, San Doval et Juhn, 1996).

Selon Jirgens (2002), le counselling est plus qu’une transmission d’informations
mais davantage un processus interactif permettant une discussion ouverte au sujet des
problemes, des sentiments, des inquiétudes et des réactions. Conséquemment, il s’avere
primordial de déployer des efforts soutenus afin de sensibiliser les médecins et les autres

professionnels de la santé entourant I’importance du counselling.
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Modgele behavioriste d’ Andersen (1968)
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Figure 1: Modéle initial des années 60
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Figure 2 : Modéle des années 70
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Figure 3 : Modéle des années 80
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Figure 4 : Modéle des années 90
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Source: Andersen (1995)
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Modéle conceptuel de Gelberg, Andersen et Leake (2000)



' PRED[SPOSANT

FAC[LITANT

COMPORTEMENTS‘;

CARACTERISTIQUES DES POPULATIONS «TRADITIONNELLES»

Démographiques
- Age

- Genre

- Statut marital

Croyances de santé
- Valeurs
- Attitudes face
aux services

Ressources personnelles
et familiales

- Assurance

- Revenu

- Support social

- Perceptions des
barriéres aux soins

Perceptions de santé

- Selon la population
générale

Pratiques
personnelles de
santé

- Diete

- Exercice

- Soin personnel

- Tabac

- Adhérence aux
soins

Statut de santé
- Santé pergue

- Santé évaluée

Satisfaction des soins

- Soins en général

- Connaissances - Qualité
envers la maladie - Communication
o - Cotts
Structure sociale Ressources Evaluation de la santé Uil isation des . - Temps passé avec
- Ethnicité communautaires services de santé le médecin
- Education - Selon la population ) ) - Accessibilité
- Travail - Lieu de résidence générale - Soins ambulatoires | _ pjsnonibilité
- Réseau social - Région - Hospitalisation | _ continuité
- Structure familiale | - Ressources de santé - Soins alternatifs | _ Compréhensibilité
- Religion - Soins longue - Contrainte
durée
CARACTERISTIQUES DES POPULATIONS «VULNERABLES»
(A considérer en plus de celles retrouvées dans les populations dites «traditionnelles»)
Structure sociale Ressources personnelles | Perceptions de santé Pratiques Statut de santé

- Pays d’origine
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- Alphabétisme
- Culture

Orientation sexuelle
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I’enfance
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criminel et passé
Judiciaire
Victimisation

Maladie mentale
Ressources Wy (coping)
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(Competing needs)
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- Selon les conditions
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- Selon les conditions
de santé des populations
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santé
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besoins de base
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- Santé évaluée

Satisfaction des soins

- Soins en général

- Qualité

- Communication

- Coiits

- Temps passé avec
le médecin

- Accessibilité
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- Continuité

- Compréhensibilité

- Contrainte
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Enquéte épidémiologigue de la Direction de santé publique (DSP) de Montréal

Au Québec, tel que le-prévaut la Loi sur la santé publique, le Directeur de santé
publique est responsable de procéder a une enquéte épidémiologique lorsqu’il regoit une
déclaration d’une maladie a déclaration obligatoire (MADO). Cette enquéte, menée par
le personnel de la Direction de santé publique (DSP), poursuit des objectifs de

surveillance et de protection de la santé publique.

Le virus de 1’hépatite C (VHC) est devenu une MADO en avril 2002. En mars de
cette méme année, un Groupe de travail sur le virus de ’hépatite C, mandaté par le
Ministére de la Santé et des Services Sociaux (MSSS), produisit un document intitulé
«Hépatite C : Protocole d’intervention» (MSSS, 2002) afin de guider les DSP dans la
realisation des enquétes épidémiologiques. Le MSSS propose, via ce «Protocole», deux
modalités d’enquéte, soit 1) auprés de la personne infectée via téléphone afin de
compléter le questionnaire d’enquéte, 2) avec la collaboration du médecin qui a prescrit
le test de dépistage VHC en lui envoyant par voie postale le questionnaire d’enquéte. Le
protocole propose également des outils (ex : lettre type au médecin traitant) ainsi qu'un
modéle de questionnaire d’enquéte épidémiologique. Cependant, en raison d’une
contrainte au niveau des ressources humaines disponibles, I’enquéte des cas déclarés de
VHC ne fut débutée a la DSP de Montréal qu’en septembre 2003. Toujours pour des
raisons de contraintes budgétaires et en lien avec le nombre important de cas déclarés
annuellement a la DSP (plus de 1000 cas), il a été décidé que 1’enquéte serait effectuée
avec la collaboration du médecin prescripteur du test dépistage VHC : une des modalités
d’enquéte proposée dans le protocole. Par ailleurs, dans un but de maximiser la
collaboration des médecins, un questionnaire d’enquéte simplifié de deux pages a été
développé a partir du questionnaire d’enquéte proposé comme modele dans le protocole.

Méme si la participation des médecins dans la réalisation des enquétes était
d’environ 65%, les informations obtenues étaient limitées et souvent incompletes.
D’ailleurs, cette modalité de réaliser les enquétes n’a jamais été évaluée pour le VHC au
Québec avant 1’élaboration du protocole en terme des objectifs de I’intervention, soit :

les objectifs de surveillance et de protection de santé publique. Afin d’améliorer
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I’atteinte des objectifs de 1’enquéte épidémiologique et d’évaluer formellement
I’efficacité de réalisation de ces enquétes avec la collaboration des médecins traitants, la
DSP a élaboré un projet de recherche. Ce projet fut approuvé par le Comité d”éthique de
la recherche de la DSP le 24 octobre 2004 (projet no. 69) et fut accepté pour subvention
par un accord de contribution de 1’Agence de Santé Publique du Canada (Centre de
prévention et de controle des maladies infectieuses, Division de 1'hémovigilance et des
infections acquises en milieu de soins de santé). La subvention de recherche a ainsi
permis a la DSP d’engager du personnel supplémentaire lpour la préparation, la mise en
place du protocole de recherche et la réalisation des enquétes épidémiologiques aupres
des personnes infectées : la seconde modalité proposée dans le protocole du MSSS
(2002). Un contact direct avec la personne infectée est la modalité privilégiée afin de
réaliser une enquéte épidémiologique lorsque les ressources le permettent. Par
conséquent, cela permettra certainement a la DSP d’obtenir un portrait plus complet des

facteurs de risques associés au VHC chez les cas déclarés.

Le questionnaire épidémiologique de VHC (Appendice G), utilisé par la DSP aupres
des cas rapportés, est aussi une adaptation du questionnaire modele proposé dans le
protocole. Celui-ci permet, entre autre, d’explorer 1’origine de la déclaration initiale, les
épreuves diagnostics effectuées, I’histoire médicale et certaines données
épidémiologiques, la présence de facteurs de risques, les interventions genérales
réalisées (ex: vaccination, traitement) et finalement les interventions d’hémo-
histovigilance. De plus, ce questionnaire épidémiologique integre les mémes questions
portant sur les facteurs de risque utilisées par les autres Directions de santé publique au
Canada qui participent au systéme de surveillance accrue des souches de I'hépatite
(SSASH) de I’ Agence de Santé Publique du Canada. De cette fagon, les informations sur
les facteurs de risques obtenues lors de I’enquéte épidémiologique peuvent Etre

comparées directement avec les résultats obtenus ailleurs au Canada.

Source : Cox et Jochem (2005)
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Questionnaire de I’enquéte épidémiologique
de la DSP de Montréal
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Document de travail (28 février 2005)

Agence

de développement
de réseaux (ocaux

de serviges de santé
ot de services socjiaux

Québec e

Mantréal Santé pablique
Questionnaire d'engquéte rempli par*: a Professipnnel de'la DRSP . O Professwnnei de CLSC a Médecin ‘raitant O Autre
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2) Testanti.VHC antéreur s [ Oui O Non . [inconnu = | ‘Date'du'derbie‘r’te'st',':wj o | [Omneonnue.
- , . S Do R : A Annge - Mpis  Jour -
Résultat' © [ Posilif 0 Negatf  [J lnconnu ...
3} ARN-VHCfait” : Oouwi - [0ONon ‘0 Inconnu. : ) Daféf': | 2 - i | DOinconnue ~
. . A . S T R T Anr@f- . Mr{is Jaur - '
Résultat™ : . O Positif 0 Negatt [ inconmu

4) Sicannu pendant Fenquéte :

Résultat ‘Date (aaaa/mmfjj) - . - o R '”,'R'ésultat ' Date (aaaa/mm/j)

‘Normal  Augmente ' ‘ I%’o§ilif Néc;;atif '
AT O 0 L AwvHARM D n S S NS
asT O 0 I T ComeHgclgM O O L1 |
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VHC - Questionnaire détaillé : Document de travail (28 février 2005)

Numéro MADO :

Symptdémes

Nausée

Malaise

Fatigue

Perte d'appétit

Urines foncées

Douleurs abdominales

Ictere -

Date du début des symptdmes ;
Lieu de naissance et ethnie

La personne, est-elle née au Canada?
Si oui, indiquer si la personne fait partie des autochtones

S'il s'agit d’'un autochtone, précisez :
Si né(e) a I'extérieur du Canada, précisez le pays de naissance et I'année
d’arrivé au Canada

Données épidémiologiques

Au domicile du patient, y a-t-il eu quelqu’un atteint d’hépatite C ou un
ufilisateur de drogues injectables?

Si oui, cetie personne était-elle atteinte d’hépatite C? Utilisait-elle des
..drogues injectables?

Si oui, quelle est la relation entre la personne et le patient?

0 Inuit

0 Oui 0 Non O'Inconnu
4 Oui 0 Non Q Inconnu
Q Oui U Non O Inconnu
0 Oui Q Non Q Inconnu
QO Qui U Non QO Inconnu
. Q Oui O Non U Inconnu
Q Oui Q Non Q Inconnu
0 Oui "~ @Non Q Inconnu
MM/AASLY
U OQui QO Non Q Inconnu
0 Qui 0 Non Q Inconnu
U0 Premiéres Nations 0O Autre
Q Métis U Inconnu

Pays de naissance

Q Oui 0 Non

Q Hép. C positif
a ubl

Q Conjoint(e),
partenaire

0 Mére

Q Pére

0 Frere ou sceur

Année d'arrivée

O Inconnu

Q Hep. C positif et UDI
U Inconnu

Q Enfant

0O Grand parent
O Autre

Q Inconnu

XX



VHC — Questionnaire détaillé : Document de travail (28 février 2005) Numéro MADO :

(S’il s’agit d’un nouveau-né)

A la naissance du patient, sa mere était-elle infectée par 'hépatite C? Q Oui U Non Q Inconnu

Si oui, le nouveau-né a-t-il subi un test de confirmation? Q Oui d Non U Inconnu

Si oui, résultat (s) du test : U anti-VHC positif Q Indéterminé
0 ARN-VHC positif Q Inconnu

1 ARN-VHC négatif
Date du test: MM/AA/JJ

NOTE : Les « derniers 6 mois » sont par rapport a la date de début de la maladie chez un
patient symptomatique ou la date de prélévement chez un patient asymptomatique.

S’agit-il d’une personne & haut risque d’exposition en raison d’un probléme de santé (ex. problémes sanguins)? - QO Oui Q Non
Précisez : O Inconnu

Greffe d’organes, tissus ou cellules souches. ... .. e Ceea e Q Oui - ONon U Oui Q Non
Greffe d’organe (foie, rein, poumon, cceur, pancréas, intestin) U Oui 4 Non U Oui QO Non
Greffe de tissus {cornée, peau, tissus osseux) Q Oui U Non U OQui 4 Non
Transplantation allogénique de cellules souches (ex. moelle osseuse) Q Oui Q Non Q Oui U Non V
Autres (ex. insémination, autres techniques reproductives) Q Oui U Non Q Oui Q Non

Transfusion de sang {concentrés de globules rouges, sang total)....... e e Q Oui O Non Q Oui O Non

4 Avant 1990
Q0 En 1990 ou aprés
U Les deux

Transfusion de produits sanguins .......... St nee e e . ceea Q Oui O Non Q Oui 'E] Non
(ex. plaquettes, plasma, cryoprécipitates, granulocytes, facteurs de coagUlatlon immuno- :
globulines intra-veineuses)

NOTE : Sila réponse est positive & une des questions concernant la greffe ou la transfusion
compléter au besoin la section G partie B & la page 9.

XX



VHC - Questionnaire détaillé : Document de travail (28 février 2005)

Numéro MADO :

Chirurgie (procédures, dates) ..... e e e

Précisez :

Chirurgie dentaire (ex. extractions, traitementdecanal) ...........................

Précisez :

Hémodialyse (préciserouetdepuisquand) .................. .. oo,

Précisez :

Endoscopie (préciserouetquand) ............. ... i i,

Précisez :

Acupuncture (préciserouetquand) ................ ... ceees

Précisez :

Autres procédures médicales (ex. EEG)

Précisez :

Percage (y compris Poreille) ............... e .

Nombre de fois (1, 2, 3, ... 10, >10 ou inconnu)

Tatouage ......... e

Précisez: Nombre de fois (1, 2, 3, ... 10, >10 ou inconnu)

Date(s) :

Q Oui

Date(s) :

Q Oui

Date(s) :

Q Oui

Date(s) :

Q Oui

Date(s) :

Q Oui

Nombre

[ Oui

Nombre

MM/AA

O Non

MM/AA

O Non

MM/AA

0 Non

MM/AA

Q Non

MM/AA

O Non

MM/AA

a Non

a Non

U Oui Q Non
U Oui O Non
U Oui a Non
Q Oui O Non
U Oui O Non
U Oui O Non
Q Oui U Non
Nombre

U Oui U Non

Nombre

XX



VHC — Questionnaire détaillé : Document de travail (28 février 2005)

Numeéro MADQ :

Autres exposition percutanée (ex. électrolyse) .............. et

Précisez :

Utilisation de drogues parinjection ........................
Avez vous partagé avec quelqu’un une aiguille, une seringue ou un gutre
matériel d’injection (ex. cuillére, coton, filtre, liquide pour diluer ou nettoyer)?

Avec combien de personnes avez-vous partagé?

Depuis quand vous injectez-vous? (une seule fois, <1jmois, 1,2,...6)

Utilisation de drogues noninjectées ..........c.ccvvv.....

Avez vous partagé une paille ou un autre objet pour sniffer?

Avec combien de personnes avez-vous partagé?

Avez vous partagé une pipe de crack ou un autre objet?

Avec combien de personnes avez-vous partagé?

Relations hétérosexuelles ...... .o i iannanns

Nombre de partenaires (1, 2, 3, ... 10, >10 ou inconnu)

Relations homosexuelles ............c.ccineneecen.

Nombre de partenaires (1, 2, 3, ... 10, >10 ou inconnu)

Relations sexuelles avec une personne infectée parle VHCou UDI ..................

Si oui, précisez. (Veuillez cocher)

Date(s) : MM/AA
a Oui O Non
Q Oui a Non
Nombre

Mois

Q Oui U Non
Q Oui a Non
Nombre

Q Oui O Non
Nombre

a Oui O Non
Nombre

Q Oui Q Non
Nombre

Q Oui d Non
Q0 VHC+

a unJ

O VHC+ et UDI

Q OQui O Non
a Qui O Non
d Oui O Non
Nombre

Années

a Oui O Non
Q Oui U Non
Nombre

Q Oui Q Non
Nombre

Q Oui O Non
Nombre

Q Qui 0 Non
Nombre

Q Oui O Non
Q0 VHC+

a uDl

U VHC+ et UDI

AIXX



VHC - Questionnaire détaillé : Document de travail (28 février 2005) Numéro MADO :

ANtecadents d IS S ... i i i it it ittt e i et e Q Oui Q Non Q Oui Q Non

(ex. infection génitale a chlamydia, gonorrhée, syphilis, herpés génital,
condylomes, infection par le VIH, autre hépatite virale, lymphogranulome
vénérien, chancre mou, granulome inguinal)

Expositiondans lecadredutravail ............ ... ... ... . i, Q Oui Q Non 0 Oui U Non
Professionnel de santé, dentaire, ou autre? (Veuillez cocher) Q santé Q santé
Q dentaire Q dentaire
Précisez : Q autre Q autre
Date(s) : MM/AA
Séjour en prison ou dans un centre de détention ................. ... ... e, Q Oui O Non 0 Oui O Non
Activités a risque lors du séjour en prison /centre de détention ? Q Oui Q Non Qa Oui Q Non
(ex. UDI, tatouage, pergage)
Si oui, quelles activités? (Veuillez cocher) Q ubi Q uol
Q tatouage Q tatouage
Q pergage Q pergage

Relation avec une institution autre qu'une prison ou un centre de détention
(ex. hopital psychiatrique, foyer de groupe ou centre d'accueil)

-En qualité de patient/résident ou d’'employé ? (Veuillez cocher)

Avez-vous partagé des objets d’hygiéne personnelle lorsque vous étiez dans

cette institution ?

{ex. rasoir jetable, rasoir électrique, brosse a dents, coupe-ongles)

(Précisez a la page suivante )

Q tatouage et pergage
Q UDI et tatouage

Q UDI et pergage

Q les trois

Qa Oui a Non
Q patient

Q résident

Q employé

Q Oui O Non

Q tatouage et pergage
QO UDI et tatouage

Q UDI et pergage

U les trois

Q Oui Q Non
Q patient
O résident

Q employé

Q Oui Q Non

AXX



VHC — Questionnaire détaillé : Document de travail (28 février 2005)

Numéro MADO :

Si oui, qu'avez-vous partagé? (Veuillez cocher)

Autres sources possibles d’infection .......... et e

Précisez :

O rasoir jetable

Q rasoir électrique
O brosse a dents
O coupe-ongles

Q plus d’'un objet

Q Oui O Non

Q rasoir jetable

Q rasoir électrique
O brosse a dents
Q coupe-ongles

Q plus d'un objet

Q Oui O Non

Vaccination contre 'hépatite A ........... ... . o, e

Année de la derniére dose :
Q A fait la maladie

Nombre de doses :
0 Prévue O Refusée

Sioui:

Sinon: Q Inconnu

Vaccination conire PhépatiteB .............. et e ee et i e,

Sioui : Nombre de doses : Année de la derniére dose :
Sinon: Qa Prévue O Refusée a A fait la maladie Qa Inconnu
Le patient a-t-il déja requ HBIg ? (Date : (aammij)
" Si vacciné contre VHA et VHB, était-ce un vaccin combiné (ex Twinrix)
'Traitement pour I'hépatite C ......... f e N et

Recommandation de faire subir un test de dépistage aux enfants ......
(S'il s'agit d'une mére infectée)

Q Oui O Non
Q Oui O Non
Q Oui O Non
Q Oui a Non
Q Oui O Non
Q Oui O Non

0 Inconnu

O Inconnu

Qd Inconnu

Qd Inconnu
Q Inconnu

QO Non applicable
Q Inconnu

IAXX
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VHC — Questionnaire détaillé : Document de travail (24 février 2005)  Numéro MADO :

Instructions a 'enquéteur qui réalise I'entrevue aupres le patient :

a) Pour don de sang, remplir la section G-A-1 et envoyer formulaire A si don a été fait a Héma-Québec;

b) Pour don de cellules souches/tissus/organes, remplir la premiére partie de la section G-A-2;

c) Pour réception de sang/produits sanguins, remplir la section G-B-1 et envoyer formulaire 8 Héma-Québec si
transfusé au Québec;

d) Pour réception de cellules souches/tissus/organes, remplir la premiére partie de la section G-B-2.

A) DON DE SANG , DE TISSUS oU D’ORGANES®

1) La personne infectée a donné du sang depuis 1982* ‘ - ‘ - [ou 3 . O non  DOinconnu
# . ) e, #3 . w1
aaaa mm j azaa mm .+ asea mm jj . ‘aaaa  mm
Eotimissetr - [1 Héma-Québec O Sooiété canadienne du sang (SCS). _' [] Autre fourmsseur préc:ser

Aviser Héma-Québac - FORMULAIRE k ou le Directeur r‘atlonal de santé pubnque sile foumusseur n est pas Héma Québec.
NB Aviser rapidement si le dernier don remonte & 1 an ou moins . .

i Inténenant

facts : - date i \FormulaireAtmvnsmis“ 'V,E]‘oui Dé\te ~ 1! __asaaimmij
B . O non O inconnu

2)La personne infectée a-t-elle fait un don de cellules souches (mozile osseuse ou autres ongmes) 0 oui ' o 7 non Oinconnu
de tissus (comée, os , peau, sperme) ou d'organes . .
3 RE gL
Dbale’duden EL@@LITSEE@_"&HF?E‘W%
#1 I/ (aaaalmmfu) .
#2 A (aaaa/mmlﬂ),
#3 /1 (aaaa/mm/f)

AP s 1y

semenl(s)imncerg

orrrhiilart

#1 Intervenant conlacté : date I_1__ {aaaa/mm/j}

¢ #2Intervenant contacté date __ (aaaa/mmifj)
#3 Intervenant contacté i date (aaaalmmln)

Aviser le médecin responsable ou I'organisme responsable du programme de don pour quiil puisse retracer le'ou Ies donneurs et démarrer une
£ enquéte pour retracer les aulres receveurs le cas échéant. Cochez la ou les’ personnes ou orgamsmes awsés" A

) i ' e aaaa/mm/ i
[0 Meédecin responsabld  Nom : -~ - : o - o P cC -dater_ - /1
. [0 Québec TransplantDirecteur medical 1-514-266-1414 Nom du responsab!e contacté ol date F__d__
; I:] Héma-Québec, division Affaires medicales ~ Division Est - 1-800-267-8711p. 268/ ‘Division ouest 1-877 822 &1 11 Codater__ /1
- [J Héma-Québec, division Hlsto—Québec/Dlrecteur médical : 1-418- 656 9711 o - T date P S S
Nom du responsatle contacté d’Héma-Québec - - © o date:__ /1
. [ Autra - préciser, : - . ' date:_ /i

I:] Personne n 2 ete avxse au inconnu ) : ; N i

R

Notes :

Entrevue réalisée par: Date :

aaaa/mm jj
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VHC — Questionnaire détaillé : Document de travail (24 février 2005)  Numéra MADO :

Bl RECEPTION BE SANG CELLULES SOUCHES TISSUS OU QRGANES

1)La personne infectée a-t-elle & ; une ou des transfusmns sangumes ou autres pradults sangums ;H E]Ou[% DNon - [Dinconnu

? -

Atervanant contacts :

DNon B inconnu

35he SRRY LA

#.Dale: __ /[ | (aaaalmmlu) Cenire Hospitalier 1
3 ¥2.Dale :_/__1_(aaaa/rr'mu) Centre Hospitalier -
#3.0ale:__ /| (asaa/mmJfj) Centre Hospitaiier :
‘ #4.Date:_ /1 (aaaa/mmij) Centre Hospitalier : :
E [¢ BE {esTHONNSES etessATesALDIES. duicharge  deisécuritgTtransiusionnelie 6 Ch can iﬁ@ ?Pame 2
% #1, Chargé contacté : < dale: J_1 ¢ (amgalmmi) -
#2. Chargé contacté ; 5 __ .dale: I (aaaa/mmijj)
§ #3. Chargé contacté dite:___/_/__ {acaalmmy)-
% £4. Chargé contacte: - 3 dae: I 4 (agaa.’mm!jj)
§ Joindre au dossier le FORMULAIRE B COMPLETE R T
); Faxer § Héma-Québac (FORMULAIRE B- Parties 1 et 2} : 514- 864-9383 ou Je soir et les fns de semaine 514-804-2522 ou le Directeur national de sanla i
% publique st Je fournisseur gst aulre que Héma-Quebec (SCS ou autre)

I} _(aaaa Imm!'ij) Formu!aue B lransmrs" CJOui Date ! .’_(aaaafmm!ji}

¥

2) Lapersenne infactée a-t-elle recu des cellutes snuches (moélle ou autres ongmes), R EOun i' . A .Nun Elnconnu
des greffes de. tlssus {cornée, peau, os), d’erganes ou des msémlnallons amﬁcleﬂes " meooL e .
Précisez’ Iesgélémen iéf‘:fvanls‘ﬁ ;
Date de la greﬁ’e au lransplanlahon Type de Efab!issement‘dg santé R ) Cof‘rdbr}riée‘s du médecin.ou bsganisme
greﬁe/transplamahon . - " Tesponsable du programme de don .
s !t  (asaa/mm/j) e S B
# i__{ _ (aaaaimmij}
343 {/  (sasa/mmdj)

Canfirmericompléter g donnees nécessares auvr% de@)ﬁﬂm&@@&&a@ﬂ

sty Pl HE S A

! #1Intervenant contacté ; L date (aaaa.mmfn)
¢ #2Intervenant conlacté ;. dale (aaaa!mn#n)
#3 Intervenant conlacté ; ] _dale [/ (asaalmmij) "

pour retracer les autres receveurs le cas échéant. Cochez 1a ou les cases approprleﬂs

1 O Aucun responsable ma 6t avisé

Aviser le médeain responsable ou Forganisme rasponsable du programme de don pour qu'ils puissent retracer Ie oules donneurs et demarrer une enquete !

. . . - a@aa Imm/ jj
O Medecin responsable, Nom : : IR A e date: -/ |_
O Québec Transplant/Directeur médical 1-514-286- 1414 . Nom'dela péfsonne‘cbntacfée' SR ~ dale: f_ i
O Héma-Québec, division Affaires medicales — Division Est ; 1-800-267- 9711 p. 2681 DMSlon ouest: 1-877-822 6111 Codater 4
i [ Hema-Quebec, division Histo QuébechirecleurmédwaI 1-418 656-9711. % S T date:_ [
; . " Nom de la personne contactée a hemaﬂuebec : - . o dater 41 __ :
3 Autre ; préciser ‘ k date : [

Notes :

Section G complétée par: Date :

aaaa / mmy jj
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GRILLE DE SELECTION

Participant :

ETUDE : Profil de prise en charge clinique d’une clientéle ayant consommé ou

consommant des drogues injectables infectée par le VHC

Quel age avez-vous ?

Langue parlée ? a) Frangais
b) Anglais
c) Autres
Quand vous a-t-on annoncé que vous aviez I’hépatite C ?
a) Il y amoins de 6 mois c) Entre 1 an et 2 ans

b) Entre 6 mois et 1 an d) Il y a plus de 2 ans

Date précise (si connue) :

Avez-vous un probléme important a votre foie, comme un cancer, une cirrhose ?

oui / non
Avez-vous d’autres problémes de santé chroniques qui vous demandent d’avoir un
suivi régulier avec un médecin ? (ex : VIH-sida, diabéte, cancer, maladies cardiaques

ou du systéme respiratoire)

oui / non

a) Consommez-vous actuellement des drogues injectables ?  oui/non

b) Sinon, en avez-vous déja consommé ?° oui/ non
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QUESTIONNAIRE
Participant :

ETUDE : Profil de prise en charge clinique d’une clientéle ayant consommé ou

consommant des drogues injectables infectée par le VHC

Données sociodémographiques

1-

9

Vous étes ? a) un homme b) une femme

De quel pays venez-vous ?

Quel est le plus haut niveau d’éducation que vous avez atteint ?

a) Primaire ¢) Collégial e) autre :
b) Secondaire d) Universitaire
Ou habitez-vous ? a) Maison / appartement

b) Services communautaires / hébergement / chambre
¢) Sans domicile fixe

Habitez-vous ? a) Seul d) Avec votre conjoint (e)
b) Avec des amis e) Avec enfants
c) Avec vos parents '

Dans les deux derniéres années, combien de fois avez-vous déménagés ?

a) Aucune fois ¢) De3 47 fois
b) De 1 a2 fois d) Plus de 8 fois

Quelles sont les 3 premieres lettres/chiffres de votre code postal ?

Avez-vous actuellement une carte d’assurance maladie non périmée (valide) ?
oui / non

Avez-vous un probléme de santé mentale diagnostiquée ? oui/non

Si divulgue par le participant :
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Interventions entourant I’annonce du diagnostic d’hépatite C

10- Quel type de professionnel vous a annoncé que vous aviez ’hépatite C ?

a) Un médecin ¢) Une secrétaire
b) Une infirmiére d) Autre :

Si infirmiere, ou travaille t-elle ?

O Prison O Cliniqgue médicale
O CLSC O Direction Santé Publique
O Autres :

11- Par quel moyen vous a-t-on annoncé cette nouvelle ?

a) Par le téléphone ¢) Par la poste
b) Par une rencontre d) Autre :

12- Selon vous, ’annonce de votre diagnostic d’hépatite C a été fait d’une facon :
a) Tres respectueuse
b) Respectueuse
¢) Non respectueuse

13- Vous a-t-on donné de ’information sur le virus de I’hépatite C? oui / non

14- Vous a-t-on donné des dépliants informatifs sur le sujet ? oui / non

15- Est-ce qu’on vous a parlé des traitements contre le VHC ? oui / non .

16- Vous a-t-on informé des critéres d’admissibilité au traitement ? oui / non

17- Est-ce qu’on vous a expliqué les moyens de prévenir la transmission du virus ?
oui / non

18- Est-ce qu’on vous a donné de I’information sur 1’alimentation a adopter ? oui / non
19- Est-ce qu’on vous a parlé des effets de 1’alcool sur votre foie ? oui / non

20- Est-ce qu’on vous a mentionné I’importance d’avoir un suivi clinique en regard a
votre condition de santé ? oui / non

21- Au moment de I’annonce, vous a-t-on permis d’exprimer ce que vous ressentiez ?
oui / non



XXX1V

22-Vous a-t-on informé des organismes d’aide et d’entraide existants (ex : lignes
d’écoute, fondations et associations de personnes atteintes du VHC,...) ? oui/ non

23- Etes-vous satisfait des informations regues ? oui / non

Si non, raisons :

24- Vous a-t-on vacciné contre les hépatites A et B ? oui/ non

(Si non, pourquoi ? )

: - i non, passer a1 ion 26
25- Si la participante est une femme --- | Sinon, passer 1a question 26 N/A

a) Avez-vous des enfants ? oui/ non

b) Vous a-t-on recommandé de dépister vos enfants pour le VHC ? oui/ non

26- Avez-vous eu un suivi de la part de la personne vous ayant annoncé le diagnostic ?
oui / non

27- Est-ce qu’on vous a référé a d’autres professionnels ? oui/ non| : TR .
- Si non, passer 4 la question 29

28- A qui vous a-t-on référé parmi ces professionnels ? N/A
[0 A un médecin spécialiste 0 A une nutritionniste
[0 A une infirmiére O A une sexologue
O A un travailleur social [0 Autres:

29- Combien de temps s’est écoulé entre le jour ou on vous a annoncé votre diagnostic
et une visite de suivi ?

30- Vous a-t-on déja dit que votre hépatite C était :

a) Disparue : oui/non
b) Inactive : oui/ non
c) Que vous aviez un ARN négatif : oui / non --- (Si ARN est spécifié : )



XXXV

Suivi antérieur ou actuel en lien avee infection a Phépatite C

31- Actuellement, avez-vous un suivi clinique concernant votre hépatite C ? oui / non

Si non, pourquoi ?

Si non, passerila quesﬁon 34 -

32- Qui parmi ces professionnels vous suit actuellement

lieu du suivi ?

et spécifiez la fréquence et le

(si possible) :

Via une ressource communautaire

PROFESSIONNEL FRI:ZQUENCE LIEU
O Un médecin de famille O Chaque mois O Vialarue
O Chaque 3-6 mois U Via une clinique médicale
O Chaque 7-12 mois 0 Viaun C.L.S.C.
Date dernicre visite O Autre: 0 Via un hopital
(si possible) : Ll Via une ressource communautaire
0l Autre:
O Un médecin spécialiste O Chaque mois 0 Via une clinique médicale
(type: ) O Chaque 3-6 mois O ViaunC.LS.C.
O Chaque 7-12 mois O Viaun hépital
D gte a’ern lere visite O Autre: O Viaun bureau privé
(si possible) :
O Autre:
O Une infirmiére O Chaque mois O Vialarue
O Chaque 3-6 mois O Via une clinique médicale
O Chaque 7-12 mois O ViaunC.LS.C.
Date derniere visite O Autre: [0 Viaun hépital
O
()

Autre :
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PROFESSIONNEL FREQUENCE LIEU
(suite) (suite) (suite)
O  Un travailleur social O Chaque mois 1 Vialarue
Un travailleur de rue O Chaque 3-6 mois O Via une clinique médicale
O Chaque 7-12 mois [ Viaun C.L.S.C.
D'?te def*niere visite O Autre: |2 Via un hépital
(si possible) :
O Via une ressource communautaire
[ Autre:
O Un psychologue O Chaque mois O Via une clinique médicale
O Chaque 3-6 mois O Viaun C.L.S.C.
O Chaque 7-12 mois O Viaun hopital
Dd'lfe dex_rniere visite O Autre: [0 Via une ressource communautaire
(si possible) :
O Autre:
O Autre: O Chaque mois O Vialarue
O Chaque 3-6 mois O Viaune clinique médicale
O Chaque 7-12 mois O ViaunC.L.S.C.
Dz_zte de'rm' ére visite O Autre: O Viaun hopital
(si possible) :
[0 Via une ressource communautaire
O Autre:

33- A votre suivi actuel, a t-on cherché a savoir ce que vous saviez de ’hépatite C ?

ouli/ non N/A

34- Durant les mois suivant votre diagnostic, avez-vous recu d’autres informations

concernant le virus de ’hépatite C ?

35- Avez-vous trouvez ces informations utiles ? oui / non

oui / non

Si non, passer 4 la question 36

N/A
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36- Suite aux informations regues quant a I’hépatite C :
a) Essayez-vous de mieux manger ? oui/ non
b) Faites-vous plus d’exercice physique ? oui / non

c) Partagez-vous votre matériel servant a la consommation de drogue (aiguille,
seringue, paille, eau, filtre, pipe,...) ? oui/non N/A

d) Avez-vous diminué votre consommation d’alcool ? oui / non

Perception de la prise en charge clinique

37- Concernant votre suivi clinique actuel, étes-vous :
a) Fortement satisfait d) Légerement insatisfait
b) Assez satisfait e) Fortement insatisfait
¢) Moyennement satisfait

38- Considérez-vous que les soins de santé vous sont :

a) Fortement accessibles d) Légérement inaccessibles
b) Assez accessibles e¢) Fortement inaccessibles
¢) Moyennement accessibles

39- Que trouvez-vous le plus difficile dans votre suivi ?

40- Que pensez-vous de I’attitude des professionnels de la santé a votre égard ?

41- Comment décririez-vous la qualité de la communication entre les professionnels de
la santé et vous ?

a) Excellent d) Passable
b) Bon e) Médiocre / Pauvre

¢) Moyen
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© 42- Comment décririez-vous votre état de santé actuellement ?

a) Excellent d) Passable
b) Bon e) Médiocre / Pauvre
¢) Moyen

Données sociodémographiques --- suite (questions facultatives au participant)

43- Quelle est votre source de revenu principal ?

a) Aide sociale b) Travail ¢) Aucune d) Autre

44- Votre revenu annuel se situe ?

a) Entre 0 $ et 10 000 § d) Entre 36 000 $ et 49 000 $
b) Entre 11 000 $ et 20 000 $ e) A plus de 50 000 $
¢) Entre 21 000 $ et 35 000 $

45- a) Quelles sortes de drogues consommez (consommiez) -vous ?
b) Combien de fois, vous injectez (injectiez) -vous par jour ou semaine ?

c) A quand remonte votre derniére injection de drogues ?
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Modele conceptuel de Gelberg et al. (2000)
adapté au questionnaire
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= ractovr D

COMPORTEMENTS

xl

Croyances de santé
- Valeurs
- Attitudes face
aux services
- Connaissances
envers la maladie

Q30

Structure sociale

- Ethnicité

- Education Q3

- Travail Q43

- Réseau social Q5
- Structure familiale

Q5-Q25a
Religion

Revenu Q43-Q44

Support social

Perceptions des
barriéres aux soins
Q38

Ressources
communaitaires

- Lieu de résidence Q4
- Région Q7
- Ressources de santé

Evaluation de la santé

- Selon la population
générale

- Diéte Q36a

- Exercice Q36b

- Soin personnel

- Tabac

- Adhérence aux
50ins

Utilisation des
services de sante
Q10-Q11-Q24
Q25b-Q26-Q27

Q28-Q29-Q31
Q32

- Soins ambulatoires
- Hospitalisation
- Soins alternatifs

R = BESOINS ENTS
PREDISPOSANT |"  “FACILITANT . ' o | . DESANTES )
. CARACTERISTIQUES DES POPULATIONS «TRADITIONNELLES»
Déniogmphiques Ressources personnelles | Perceptions de santé Pratigues Statut de santé
- Age G1 et familiales personnelles de
- Genre Q1 - Selon la population santé - Santé pergue
- Statut marital - Assurance Q8 générale

- Santé évaluée

Q42

CARACTERISTIQUES DES POPULATIONS «VULNERABLES»

- Soins longue durée

Structure sociale G2
- Pays d’origine Q2
- Immigration

- Alphabétisme

- Culture
Orientation sexuelle

Caractéristiques de
I’enfance

Comportement
criminel et passé
Judiciaire
Victimisation
Maladie mentale Q9

Ressources Y (coping)

Abus de substances
G6-Q45

Lieu d’habitation et

Ressources personnelles
et familiales

- Besoins de base
{Competing needs)

- Colere

- Bénéfices publics

Informations
Q13-Q14-Q15
0Q16-Q17-Q18
0Q19-Q20-Q22
Q30-Q33-Q34

Ressources
communautaires

sociaux

mobilité Q4-06-Q7

- Ressources de services

Perceptions de santé

- Selon les conditions de
santé des populations
vulnérables

Evaluation de la santé

- Seion les conditions de

santé des populations

vuluérables
G3-G4-G5
Q9-Q30

Pratiques
personnelles de
santé

- Pourvoir aux
besoins de base

- Comportements

a risque

(ex : MTS)
G6a-Q24-Q25b
Q36¢-Q36d-Q45

Statut de santé

- Santé pergue
Q42
- Sante évaluée

Q42

Satisfaction des

soins

- Soins en général
Q23-Q35-Q37-Q39
Q40

- Qualité Q12-Q40

- Communication
0Q10-Q11-Q12-Q41

- Colits

Temps passé avec

le médecin

- Accessibilité Q38

- Disponibilité

- Continuité
Q26-Q29-Q31

- Compréhensibilité
Q21

- Contraintes Q39

G = questions se référant a 1a grille de sélection

Q = questions se référant au questionnaire d’entrevue
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Approbation des comités d’éthiques
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Agence
de dévelnppement
de réseaux lotaux

e services de santa
et te services socfaux

Québec 1

Mantsal

Projet No.: 74

Intitulé :  Profil de prise en charge clinique d'une clientdle consommatrice de drogues
injectables infectée par le virus de I'Hépatite C

Chercheurs Principaux :  Julie Lessard, Université de Montréal;

Dépét de la demande : 15 mars 2005

Documents déposés :  Formulaire de demande d’évaluation (5_junin 2005); Approbation du projet de
' recherche de mémoire (Faculté des Sciences infimmiéres, Université de Montréal)

et annexes; Formulaire de consentement et lettres d’appuis;

Date d’évaluation : 25 mars; 26 avrl et 31 mai 2005

1. DECISION DU COMITE

Au terme d'une évaluation éthique compléte, le CER considére que le projet de recherche plus
amplement décrit en titre respecte les normes éthiques généralement acceptées pour ce genre de
recherche. Aussi le CER est favorable & I'émission d’un certificat de conformité vahde pour une
période d'un an & compter des presentes :

2. ENGAGEMENTS DES CHERCHEURS
Il est entendu que les chercheurs :

2.1. communiqueront au CER tout changement au protocole pouvant avoir des repercussmns
¢thigues;

2.2. rapporteront au CER tout incident important survenant lors de 1’étude et lui fourniront les
renseignements demandés pour le suivi éthique de 1’étude;

2.3. fourniront au CER un bref rapport intérimaire au plus tard dans un an, condition nécessaire a
un renouvellement annuel du présent certificat, le cas échéant;

2.4. transmettront au CER une copie du rapport final des résultats de 1'étude lorsque celle-ci sera
terminée;

s
En acceptant le présent certificat, les chercheurs acceptent de se conformer 2 toutes les condmons
qu’il comporte. '

[information rellree / information withdrawn)]

: 7 juin 2003
Me Sébastien Lormeau, B.Sc., LL.B. Date
Président, Comité d’éthique de la recherche

Direction de santé publique de Montréal

Comité d'éthique de la recherche
Direction de Santé publique de Montréal
1301, rue Shesbrooke Est, Moatréal (Qucb c) H2L 1M3
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Université |DOSSIER No: 653

de Montai

COMITE D'ETHIQU_E DE LA RECHERCHE DES SCIENCES DE LA SANTE (CERSS)
CERTIFICAT D'ETHIQUE

Titre du projet : Profil de prise en charge clinique d’une clientéle consommatrice de drogues
injectables infectée par le virus de 1’hépatite C

Sous la direction de : José Coté

A la réunion du 30 mai 2005, dix (10) membres du CERSS ¢tajent présents. Ce sont : le
président intérimaire, deux personnes provenant de la collectivité, la représentante étudiante,
I’experte en droit, le représentant de la Faculté de pharmacie, la représentante de la Faculté des
sciences infirmiéres, le représentant.du département de kinésiologie, ’experte en éthique et la
représentante de 1’Ecole d’optométrie :

Ils ont jugé le projet mentionné ci-haut conforme aux régles d'éthique de la recherche sur les étres

humains.

Ce certificat est émis pour la période du : 31 mai 2005 au 30 mai 2006.

[information retirée / information withdrawn]

Le 31 mai 2005.

résident intérimaire CERSS
Direction générale de la recherche, développement et valorisation
5160, boul. Décarie, suite 700

[information retirée / information withdrawn]

99/01/27 (CERSS 8.2)
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Formulaire de consentement
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Préambule

Participant :

Bonjour Madame / Monsieur

Mon nom est Jﬁlie Lessard, je suis inﬁrr}liére et j’effectue présentement une étude pour la
Direction de Santé Publique de Montréal dans le cadre de ma maitrise. J’ai obtenu votre nom
grice a une infirmiére de la Direction de Santé Publique‘ de Montréal vous ayant contacté pour un
questionnaire d’enquéte, il y a de cela quelques semaines et a laquelle vous aviez consenti & ce

que je vous contacte.

Le but de mon appel est donc, si vous me le permettez, de vous posez quelques questions
concernant votre suivi en regard a votre hépatite C, ce qui nous permettra de mieux connaitre le
genre de suivi que les personnes ont, pour ensuite trouver des moyens de faciliter ce suivi. En
tout temps, vous pouvez refuser de répondre a une question vous embétant et mettre fin a
I’entrevue sans devoir vous justifier. De plus, les réponses que vous me fournirez seront

confidentielles et jamais votre nom ne sera mentionné dans les données recueillies.

Avez-vous des questions ?

Acceptez-vous de participer a cette étude ? O Oui O Non

Commentaire de I’étudiante-chercheure :
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FORMULAIRE DE CONSENTEMENT

ETUDE : Profil de prise en charge clinique d’une clientéle ayant consommé ou consommant des
drogues injectables infectée par le virus de ’hépatite C

Etudiante-chercheure : Julie Lessard inf. MSc. canditate _ - _
- . . , . , [information retirée / information
Direction de Santé Publique de Montréal :

Directrice de recherche : José Coté inf. PhD.
. vy , [information retirée /
Université de Montréal :

Depuis les derni€res années, le nombre de personnes atteintes par le virus de ’hépatite C
augmente constamment, et ce tout particuliérement chez les personnes consommatrices de
drogues injectables ou qui ont, par le passé, consommé des drogues injectables. Bien que
’infection nécessite une prise en charge médicale afin de suivre I’évolution du virus, il est
régulierement observé un manque de suivi clinique chez cette clientele. Ainsi, nous sommes
grandement préoccupés par la qualité du suivi qui est offert présentement a ces personnes
infectées par le virus de I’hépatite C. Par conséquent, c'est dans ce contexte que l'étude est
entreprise.

" Butet objectifs de ’étude

Cette étude vise donc a décrire le profil de prise en charge clinique d’une clientéle ayant
consommé ou qui consomme activement des drogues injectables. Plus précisément, nous
cherchons a savoir quelles ont été les interventions entourant 1’annonce du diagnostic initial
d’hépatite C et suite a ce diagnostic, quel suivi la personne infectée a bénéfici€ et quelle en est sa
perception. Cette recherche nous permettra ainsi de mieux connaitre le genre de suivi que les
personnes qui sont infectées par 1’hépatite C ont et de conséquemment trouver des moyens pour
faciliter ce suivi tout en prévenant du fait méme la détérioration de leur état de santé.

Modalités de participation a 1’ étude

Il s’agit de répondre a un questionnaire administré via téléphone par 1’étudiante-chercheure. Le
questionnaire, d’une durée de 20 minutes environ, pourra étre complété a votre convenance si
vous n’étes pas disponible lors du contact téléphonique initial. Aucune autre entrevue ne sera
demandée puisque le questionnaire ne sera administré qu’une seule fois. L entrevue téléphonique
se déroulera donc entre vous, a votre lieu de résidence, et 1’étudiante-chercheure, au bureau de la
Direction de Santé Publique. Le contact téléphonique se fera entre le lundi et le vendredi et cela,
entre 10h et 20h.

A titre informatif, 1’étudiante-chercheure travaille dans un CLSC a Montréal auprés des
personnes incarcérées et a pour responsabilités de faire des dépistages des infections transmises
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par le sang et sexuellement, de la vaccination contre les hépatites A et B et d’assurer le suivi des
personnes porteuses du VIH et/ou de I’hépatite C. Elle posséde donc une expertise auprés des
personnes qui sont affectées par le virus de I’hépatite C et qui ont consommé ou consomment des
drogues injectables.

Conditions de participation

Pour participer, il est essentiel de répondre a ces critéres :

- consommer des drogues injectables ou avoir, par le passé, consommé des drogues
injectables

- étre age entre 20 et 56 ans
Vous ne pourrez participer :

- si vous étes incapable de répondre verbalement a un questionnaire en langue francaise

Avantages a participer

Les données recueillies seront comptabilisées afin de dresser un portrait des suivis cliniques que
les personnes porteuses de 1’hépatite C et qui consomment des drogues injectables ont. Vous
n’aurez pas de bénéfice direct mais vous permettrez, de par votre collaboration au projet, de
mieux saisir les €léments caractérisants votre suivi. Ainsi, nous espérons diffuser ces données
précieuses a tous les intervenants de la santé susceptibles d’améliorer les prises en charge
clinique tout en adaptant les services aux besoins précis des personnes consommant des drogues
injectables.

Risques et inconforts

Votre participation a la recherche n’entrainera aucun risque de nature physique, sociale ou
économique. Cependant, vous pourriez ressentir un inconfort en lien avec les modalités de
I’entrevue et/ou le sujet de discussion. Or, bien que le chercheur tentera de diminuer cet inconfort
en évitant entre autre ’intrusion dans votre vie privée, vous pourrez vous retirer de 1’étude sans
aucun préjudice et sans devoir justifier votre décision. Au terme de I’entrevue toutefois, advenant
une détresse psychologique, une demande d’informations supplémentaires quant a ’hépatite C
et/ou un suivi médical, diverses ressources spécialisées seront offertes et transmises selon les
besoins par voie postale. Les inconforts et les risques sont minimes relativement aux bénéfices
que les personnes atteintes du virus de 1’hépatite C en retirons. En effet, les résultats de cette
recherche permettront :
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- De contribuer a I’avancement des connaissances
- D’adapter les soins et les services aux particularités des personnes infectées par 1’hépatite C
- De rendre plus accessible les soins et les services spécialisés en hépatite C
- De développer des services spécialisés en hépatite C répondant davantage aux besoins des
personnes toxicomanes

- D’humaniser les soins et les services de santé
- De développer des équipes de suivis en hépatite C

Ainsi, les bienfaits de cette étude seront supérieurs aux risques et inconvénients attendus autant
pour vous que pour les autres personnes atteintes du virus de 1’hépatite C.

Participation volontaire

Votre participation a cette recherche est entiérement volontaire, aucun incitatif ou pression ne
sera exercée. Si vous consentez a participer, vous pourrez décider de ne pas répondre aux
questions a votre convenance ou mettre fin en tout temps a 1’entrevue téléphonique. Le respect de
votre vie privée et de votre réputation sera également assuré.

Recours disponibles

Pour faire part de tout probléme éthique concernant ce projet de recherche vous pourrez, aprés en
avoir discuter avec 1’étudiante-chercheure, Mme Julie Lessard, expliquer vos préoccupations au

président intérimaire Comité d’éthique de la recherche des Sciences de la santé, M. Michel
[information retirée / information withdrawn]
Bergeron au

Suite a cet entretien, si vous avez des raisons sérieuses de croire que la réponse apportée est

insuffisante, il sera alors possible de contacter I’ombudsman de 1’Université de Montréal, Mme
. 7 . [information retirée / information

Marie-José Rivest au s

Confidentialité des informations

La confidentialité de la participation et des données recueillies sera protégée tout au long de
I’étude et lors de la publication des résultats. Des codes numériques (c'est-a-dire avec des
chiffres) seront utilisés pour identifier les participants, si bien qu’en aucun temps votre nom ne
sera mentionné. Seuls les co-chercheurs a ce projet auront accés aux données brutes. Ces
derniéres seront par le fait méme conservées sous clés a la Direction de Santé Publique de
Montréal durant tout le processus de recherche jusqu’a dix ans suivant la fin de I’étude.



xlix

Questionnement sur 1’étude

Si des questionnements surviennent en rapport a cette étude ou si, suivant 1’entrevue, vous
désirez obtenir plus d’informations, il sera possible de rejoindre 1’étudiante-chercheure, Mme

. inf ti tirée / inf i ithd|
e Lessard, o R



SIGNATURES

ETUDE : Profil de prise en charge clinique d’une clientéle ayant consommé ou consommant
des drogues injectables infectée par le virus de ’hépatite C

Etudiante-chercheure : Julie Lessard inf. MSc. candidate
Direction de Santé Publique de Montréal

[information retirée / information withdrawn]

Directrice de recherche : José Co6té inf. PhD.
Université de Montréal :

[information retirée /
information withdrawn]

Je (nom en lettre moulée du participant) déclare

avoir pris connaissance des documents ci-joints dont j’ai regu copie, en avoir discuté avec
I’étudiante-chercheure, Mme Julie Lessard, et comprendre le but, la nature, les avantages, les

risques et les inconvénients de 1’étude en question.

Apreés réflexion et un délai raisonnable, je consens librement & prendre part a cette étude. Je sais

que je peux me retirer en tout temps sans préjudice.

Signature du participant : Date :

Je, Julie Lessard inf. MSc. candidate, déclare avoir expliqué le but, la nature, les avantages, les

risques et les inconvénients de I’étude a (nom en lettre moulée du

participant)

Signature de I’investigateur : Date :
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Liste des ressources pour les personnes infectées par 1’hépatite C
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Liste des ressources pour les personnes porteuses de I’hépatite C

» Centres de santé et de services sociaux de Montréal (anciennement les
CLSC)
> CAPAHC (# tél : 521-0444, 1710 rue Beaudry local 3.2)
- Centre associatif polyvalent d’aide Hépatite C
- Lieu d’informations, de discussion. Groupe de soutien et d’échange entre
pairs, forum de discussion pour la famille et les proches,
accompagnement médical, ligne d’écoute 24 heures.
< Lignes d’écoute téléphonique
v Drogue, aide et références --- #tél : 527-2626
v Alcooliques anonymes --- #tél : 376-9230
v" Cocainomanes anonymes --- #tél ; 932-5555
v CAPAHC --- #tél : 521-0444

v Ligne d’écoute sida-herpés-ITS --- #tél : 1-888-855-SIDA ou 855-8995
% Fondation canadienne du foie (#tél : 876-4171)
% Société de I’hépatite C du Canada (#tél : 769-9040)

« Co-infection VIH et VHC
v" CPAVIH (Comité des personnes atteintes du VIH du Qc) ---
#tél : 521-8720

v GEIPSI (Groupe d’entraide a 1’intention des personnes séropositives
et itinérantes) --- #tél : 528-8334



Appendice N

Perception de la prise en charge clinique des participants
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Perception de la prise en charge clinique

Propos recueillis a la question 39 : Que trouvez-vous le plus difficile dans votre suivi?

(N=15 en raison des deux abandons)

I participant :

1 participant .

1 participant :

1 participant :

1 participant :

2 participants .

1 participant :

1 participant :

1 participant :
1 participant :

2 participants

1 participant :

«Il y a beaucoup de démarches et de téléphones a faire. 11 est souvent
difficile de comprendre le médecin car le langage est peu adapté et qu’il
me manque des connaissances dans le domaine de 1’hépatite C.»

«L’acces a un médecin n’est pas évident, j’ai eu un accés plus rapide dans
le privé. Besoin d’étre bien préparé lors des rendez-vous avec les
spécialistes.»

«Ce qui est difficile est la discrimination des médecins lorsque je les
avise étre porteur de I’hépatite C et les délais d’attente pour voir un
spécialiste sont tres longs.»

«Les délais d’attente sont trop long entre les prises de sang et la remise
des résultats. Je trouve ¢a difficile de rester dans I’incertitude par rapports
aux tests.»

«Les délais d’attentes pour voir un médecin spécialiste sont beaucoup
trop long et le temps d’attente lors des rendez-vous sont aussi trop long.
J’ai pas hite de devoir me trouver un meédecin pour me faire suivre dans
mon traitement quand je partirai de la maison de thérapie.»

«Je n’ai rien a rapporter de difficile ou de probléme dans mon suivi.»

«Ce que je trouve difficile est la lourdeur de la paperasse a remplir et &
faire remplir par le médecin.»

«I1 manque de souplesse dans les heures et jours de rendez-vous.»

«J’ai la sensation que les professionnels ne se forcent pas pour faciliter la
vie de leurs patients qui travaillent.»

«Je trouve difficile de me trouver un suivi avec un médecin qui désire
prendre en charge mon hépatite C.»

: «Je n’ai pas de suivi donc je ne peux rien rapporter.»
«Je n’ai pas encore de suivi mais je trouve difficile de savoir quoi faire

pour avoir un suivi, comment je peux me trouver un médecin. C’est quoi
les étapes pour voir un spécialiste?»



1 participant :
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«J’ai appris que j’avais 1’hépatite C par téléphone environ 1 an aprés
avoir fait le test, donc je suis insatisfait de cela, et puis ¢a semble
compliqué de prendre un rendez-vous avec un spécialiste.»

Propos recueillis a la question 40 : Que pensez-vous de ’attitude des professionnels de

la santé & votre égard?

(N=15 en raison

2 participants

1 participant :
1 participant :
1 participant :

1 participant :

1 participant :

2 participants .

1 participant :

I participant :

1 participant :

1 participant :

1 participant :

I participant :

des deux abandons)

: «Ordinaire! Je me sens a l’aise d’en parler et je ne ressens pas de
préjugé.»

«L’attitude est respectueuse en général.»
«Je me sens respecté et je respecte & mon tour les professionnels.» -
«Tres bonne attitude, je ne ressens pas de préjugé.»

«lls sont en général professionnels. Je ne ressens pas de jugement mais il
y a des poker face.»

«Ils ont des attitudes respectueuses et exceptionnelles. Je ressens de la
compassion.»

«Je ne sais pas. Je n’ai pas eu a dire mon diagnostic & personne.»

«L’attitude est merveilleuse surtout provenant des infirmiéres et des
pharmaciens.»

«Souvent discriminatoire et provenant des médecins. Je me suis souvent
faite jugée et étiquetée de droguée.»

«lls sont compréhensifs par rapport a mon VIH et ils sont soucieux de
prendre des moyens de prévention, par exemple mettre des gants quand
ils me font des prises de sang.»

«Tout est correcte!»

Ne veut pas répondre

Ne s'applique pas. Vient d'apprendre son diagnostic via téléphone par
'infirmiére associée de la DSP.





