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Objectif.  – L’adhésion  des  patients  atteints  de rhumatisme  inflammatoire  chronique  (RIC)  à  leur  traitement
s’avère  sous  optimal,  comme  dans  la plupart  des  maladies  chroniques.  Notre  objectif  était  de  développer
une  analyse  qualitative  du  comportement  d’adhésion  médicamenteuse  des  patients  atteints  de  RIC  et
traités  par  biothérapie  (BT).
Méthodes.  – Sur  la  base  de  l’analyse  préliminaire  des  données  de la  littérature,  nous  avons  construit  un
plan  d’entretien  semi-structuré.  Nous  avons  interrogé  12 patients  atteints  de  RIC sur  1. leurs  antécédents
médicaux,  2.  leurs  expériences  avec  les  biothérapies,  3. leur  perception  des  bénéfices  et  des  risques  des
biothérapies.  L’analyse  de  données  thématique  a été  développée,  au  regard  des  données  de  la  littérature.
Résultats.  – Cinq  grands  thèmes  émergent  comme  explicatifs  du  défaut  d’adhésion  médicamenteuse  :  1.
la maladie,  2. le traitement,  3. le  profil  démographique  et socio-économique  du  patient,  4. le  lien entre  le
patient  et  le système  de  soins,  5. le  profil  du  patient.

Conclusions.  – L’amorce  du  traitement  par  BT  est  assise  sur  la  relation  de confiance  avec  le  thérapeute,
une  représentation  favorable  des  bénéfices  du  traitement  par  rapport  aux risques  encourus  ainsi  que la
facilité de  prise  du  médicament.  La  maintenance,  sous  tendue  par  la  peur  d’avoir  mal  à  nouveau,  se  joue
sur  l’expérience  que fait le  patient  des  bénéfices  du  traitement  et  sur  un  soutien  adapté  de  la  part  des
soignants,  pour  renforcer  sa motivation  à prendre  le  traitement.
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. Introduction

La problématique du comportement du patient face à la prise
e ses traitements représente un enjeu majeur en termes médico-
conomiques [1–3]. Une récente revue met  en évidence sur près de
0 études recensées, que 16 % des patients disposant d’une nouvelle
rescription ne démarrent pas leur traitement [4]. Parmi ceux qui
émarrent, un patient chronique sur deux arrêtera de prendre ses
édicaments dans les 12 premiers mois de son traitement [5].
La prise des médicaments par le patient chronique représente

n comportement dynamique, variable dans le temps et dans la
orme [6]. La sémantique a nettement évolué ces dernières décen-

ies. La notion d’observance thérapeutique peut être synthétisée
ous la forme d’un rapport entre « ce que le patient fait » et « ce que
e médecin dit » [7], en termes d’intervalle prescrit, de dose et de
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Adresse e-mail : BAllenet@chu-grenoble.fr (B. Allenet).

http://dx.doi.org/10.1016/j.rhum.2014.07.010
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plan de prise ; la persistance se définit comme  la durée de prise d’un
médicament, mesurée en nombre total de jours entre le début et la
fin du traitement [8]. La terminologie émergente, l’adhésion médi-
camenteuse représente le rapport entre « ce que le patient fait de
manière acceptée » et « ce que le médecin propose » ; elle recouvre
les deux précédents aspects, la régularité et la continuité de la prise
de médicaments [9]. Cette problématique émerge dans le champ
de la rhumatologie, autour des patients atteints de Rhumatisme
inflammatoire chronique (RIC) traités par biothérapie [10]. De fait,
l’efficacité parfois spectaculaire des biothérapies sur l’évolution de
l’atteinte articulaire et ses symptômes est largement décrite dans la
littérature. Cependant, les données issues de la recherche clinique
ne reflètent pas l’utilisation en soins courants. Dans la revue de lit-
térature récente proposée par Koncz et al. [11], 16 études incluant
des données sur l’observance (3) et la persistance (13) sous biothé-

rapies ont été analysées. Les taux étaient, à 12 mois, de 63 % à 90 %
en termes d’observance et de 65 % à 87 %, en termes de persistance.

Plus récemment, Blum et al. ont synthétisé les données de per-
sistance existantes sous biothérapie par une fourchette allant de

ous droits réservés.
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2,0 % à 90,9 % à 12 mois du début de traitement [12]. Cette variabi-
ité de résultats reste difficile à interpréter, du fait des fluctuations
e nomenclature selon les études, de la méthodologie de mesure
u phénomène (issue en général de données de vente de médica-
ents -« Medication Possession Ratio » pour les anglo-saxons - et

on de mesures auto-déclarées), du profil des patients inclus (très
étérogène, en termes de stade de gravité et de prise en charge)
13–15]. Compte tenu de ces limites, ces résultats évoquent une
dhésion sous optimale et une persistance qui chute au cours du
emps. Au regard de l’importance de l’adhésion médicamenteuse
ur l’efficacité, la tolérance des biothérapies ainsi que son impact
n termes économiques, il semble urgent de développer des outils
e mesure de cette variable.

L’objectif de notre projet est d’identifier les critères contingents
u comportement d’adhésion médicamenteuse, critères sur les-
uels agir en pratique courante, pour améliorer l’accompagnement
u patient. Le premier temps du projet, consiste en une ana-

yse qualitative de la problématique, nécessaire, dans un second
emps, à la construction d’une enquête nationale sur les pratiques
’adhésion médicamenteuse des patients atteints de rhumatisme

nflammatoire chronique (RIC) et traités par biothérapie (BT). Nous
résentons ici la première partie du projet. Les questions qui se
osent sont les suivantes :

quelles sont les expériences de difficultés de suivi du traitement
chez les patients sous biothérapie ?
quels sont les critères explicatifs de difficultés d’adhésion chez
ces patients ?
quelles sont les représentations de l’évolution de la maladie chez
les patients atteints de RIC ?

. Méthode

L’approche qualitative est la technique la plus appropriée
our les enquêtes sur les expériences personnelles, percep-
ions, croyances et représentations. Tout d’abord, nous avons
péré une recherche bibliographique sur biothérapie et adhé-
ion médicamenteuse dans le champ des RIC. Sur la base de
’analyse préliminaire de ces données, nous avons construit un
lan d’entretien semi-structuré. Nous avons interrogé les patients
ur 1. leurs antécédents médicaux, 2. leurs expériences avec les
iothérapies, 3. Leur perception des bénéfices et des risques des
iothérapies. Nous émettons l’hypothèse que les points de vue des
atients varient selon l’âge, le sexe, le type de maladie et la durée
e la maladie. Par conséquent, nous avons recruté un échantillon
aisonné de patients pour capturer un large éventail d’opinions sur
es produits biologiques et leur utilisation [16]. Les entretiens, réa-
isées en face-à-face par le même  professionnel qualifié (auteurs

 et 8), ont duré entre 20’et 60’. Ces entretiens ont été enregistrés
uis transcrites pour l’analyse de contenu. Toutes les données ont
té analysées de faç on indépendante par le premier et le dernier
uteur. Après l’immersion dans l’analyse des données, les verbatim
nt été divisés en unités de sens puis classés en thèmes basés sur
es différences et les similitudes. Tous les patients ont été infor-

és  de l’étude avant l’inclusion. Chaque participant a donné son
onsentement éclairé oral pour participer à cette étude, lorsqu’il

 été contacté par téléphone. Une fois les entretiens terminés, les
ranscriptions ont été validées par le patient avant d’être traitées.
’approbation éthique a été obtenue à partir de CECIC Rhône-Alpes-
uvergne, Clermont-Ferrand (IRB #5891).
. Résultats

Douze patients ont été inclus, dont sept atteints de polyarthrite
humatoïde et cinq spondylo-arthrite. L’âge médian était de 50 ans
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(min 18, max  57) ; 4 patients étaient de sexe masculin. Le temps
écoulé depuis le diagnostic variait de 5 à 20 ans (médiane 9). Tous
les patients étaient traités avec une biothérapie lors de l’entretien
(depuis 2 à 10 ans ; médiane 4). Les réponses obtenues ont été clas-
sées en cinq grands thèmes :

• la maladie ;
• le traitement ;
• le profil démographique et socio-économique du patient ;
• le lien entre le patient et le système de soins ;
• le profil du patient.

Les Tableaux 1 et 2 présentent les verbatim emblématiques des
patients, selon la classification exposée.

Concernant les facteurs d’adhésion médicamenteuse non liés
au patient (Tableau 1), nous avons obtenu relativement peu de
données sur le premier thème (la maladie). En revanche, les
patients ont parlé de manière positive du traitement par biothéra-
pie et des possibilités d’administration sous-cutanée (thème 2). Les
données démographiques et socio-économiques n’étaient pas dis-
criminantes par rapport à l’adhésion médicamenteuse dans notre
échantillon (thème 3). Concernant le lien entre le patient et le sys-
tème de soins (thème 4), deux aspects sont apparus, l’un sur la
qualité de la relation entre le patient et les professionnels de santé
et l’autre sur l’organisation de l’offre de soins. Concernant les fac-
teurs d’adhésion liés au patient (Tableau 2), le profil du patient a
été divisé en connaissances/représentations et ressources perç ues.

4. Discussion

Concernant l’impact de la maladie sur la prise des médicaments,
les patients verbalisent l’impact du RIC sur leur moral. De fait,
un état dépressif est susceptible d’interférer avec les processus
d’adaptation de la personne, autant sur le plan cognitif, comporte-
mental, qu’émotionnel [17]. En revanche, nos patients ne décrivent
pas de situations en lien avec une potentielle gêne fonctionnelle,
notamment sur les problèmes de la préhension. Concernant le trai-
tement médicamenteux, nos patients décrivent le « raz le bol » de
trop de médicaments et que le passage à la biothérapie a été vécu
comme  une simplification de leur prise en charge. De fait, le nombre
total de médicaments à prendre par jour, la nécessité d’adapter
les doses en fonction d’événements quotidiens, la fréquence des
prises [18], les contraintes de prises (horaires précis, influence de
l’alimentation, spécificités de stockage. . .), le temps dédié à la ges-
tion des médicaments (préparation, prises, injections, surveillance
associée. . .)  [19]. Concernant les RIC, la fréquence des prises reste
un handicap [20,21]. La présence de méthotrexate connexe à la
biothérapie semble plutôt favorable (4 études positives [22–24]
contre une seule défavorable [25]). Concernant les modalités de
prise, l’apprentissage de l’auto-injection nécessite du temps ; les
premières semaines de traitement semblent problématiques avant
de se sentir en confiance avec la technique [26]. La contrainte de
l’accès au produit et du respect de la chaîne du froid [26] est lar-
gement verbalisée par les patients entrevus. Concernant l’impact
de la chronologie du traitement sur l’adhésion au traitement par
biothérapie, on n’observe pas de « schéma » type dans ce que nous
racontent les patients. Ceci nous renvoie au caractère individuel et
intime de l’adaptation à la pathologie et aux contraintes du trai-
tement, variable dans le temps et selon les événements de vie.
Dans la littérature, le recours antérieur à d’autres lignes de trai-
tement semble être un élément favorable à l’adhésion du patient

dans certaines études [14] : les patients pourraient identifier un
« avant-après » biothérapie, en termes d’efficacité du traitement
sur la douleur. À l’opposé, un historique de traitement est décrit
comme  un élément défavorable [27,28] : peut-être est-il le signe

(454540)
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Tableau 1
Facteurs d’adhésion médicamenteuse non liés au patient.

Dimension Déterminants Verbatim emblématiques
Impact sur l’adhésion : = Négatif/ = Positif/ns : non significatif

1. Maladie Troubles cognitifs, visuels, de
préhension, de la personnalité :

/

État dépressif *« Il y a eu une phase où j’ai vraiment expliqué ce que je ressentais, et il y a eu une autre phase où je
me  suis complètement renfermée en me demandant, suite à des réflexions que j’ai eues, si ce n’était
pas une maladie psychosomatique »

2. Traitement
médicamenteux

Complexité du traitement * « Déjà le fait de plus prendre de cachets et du fait que j’ai commencé ce traitement j’ai arrêté tous les
cachets tout de suite. . . raz le bol des cachets. . . »
*« Et puis, c’est pas contraignant non plus. . . une injection par semaine au lieu de la boite de cachet
toute la journée. »

Modalités d’administration des
médicaments

*« L’ENBREL c’est plus pratique, je peux le faire à la maison »
*« Pas problématique sauf départ en voyage où je dois trouver des systèmes de réfrigération »

Chronologie du traitement *« Oui, mais euh. . . on va dire que le pire je l’ai déjà vécu, donc pour moi, le traitement c’est rien, euh
c’est,  ç a fait partie de ma  vie, comme  de manger. Mais je pense que c’est parce que ç a fait 20 ans que.
voilà.  20 ans pour le digérer, quoi. »

3.  Facteurs
démographiques et
socio-économiques

*« Mais ç a faisait cher. . . c’était 600 et quelques euros la piqure. . . Je sais pas ce que c’est les
biothérapies, j’y connais rien en pharmacie, mais j’avais un peu honte de faire ç a. »

4. Système de soins Qualité de la relation thérapeutique
patient-soignant

- Confiance, expertise du soignant accordé par le patient :
*« moi je voudrais avoir un professeur (pour ma prise en charge) »
-  Compétences relationnelles :
*«  elle me répond : - avec le diagnostic de spondylarthrite, vous ne croyez pas que vous allez sortir
demain, il y a des tas d’examens, une spondylarthrite, cela ne se traite pas comme ç a ! (. . .) ç a a été
tellement violent qu’on m’aurait annoncé un cancer généralisé avec 3 mois à vivre, cela n’aurait pas
été pire »
- Capacités à donner des informations claires et adaptées au patient :
*« Je sentais qu’il n’y avait pas un réel intérêt de la part du médecin, que chez le prescripteur, il n’y
croyait pas de trop, alors ces produits là m’ont fait très peur. »
*« Si j’ai un conseil à donner, il faut arrêter d’aller sur les forum, sur internet, les conneries qu’il y a . . ..
Des  choses me mettent en colère »

Organisation des soins - Accessibilité des soins, réseau organisé :
*« Au niveau. . .c’est un peu plus compliqué parce qu’il faut appeler la pharmacie pour qu’elle fasse
livrer le produit. . . il faut penser à prendre la glacière pour transporter le produit. . .il faut tout de suite
le  mettre au frigo. . .Le conditionnement réfrigéré ç a demande quand même d’y penser. C’est plus
contraignant que de trimbaler une boite de pilules. »
-  Diminution des délais de rendez-vous :
*« C’est impossible d’avoir un rendez-vous avec le rhumatologue »
-  Disponibilité de temps et d’écoute des soignants :
*«  L’autre jour, j’avais pas cours. J’ai attendu l’infirmière (pour l’injection). Si j’ai pas cours, ç a va un peu
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’un tableau clinique difficile à maîtriser, d’un défaut d’efficacité du
raitement et/ou d’un ras le bol du patient. Concernant les caracté-
istiques démographiques et socio-économiques, certains patients
erbalisent leur culpabilité par rapport au coût du traitement. Le
oût de la prise en charge est décrit dans la littérature, comme
n frein majeur à l’adhésion du patient à sa biothérapie. Ce type
e résultats, très décrit sur le système de soins États-unien, est
oins pertinent dans les systèmes de soins publics, comme  en

rance où le débours du patient pour ses soins reste minime, en
énéral.

Concernant le lien du patient avec le système de soins, le volume
e verbatim recueillis est important. C’est la capacité du médecin

 informer et rassurer qui est recherchée par les patients. La qua-
ité de la relation patient-médecin représente un facteur d’influence
rimordial de l’adhésion au traitement médicamenteux [29–32]. La
onfiance accordée au médecin par le patient repose sur la manière
ont le patient perç oit son expertise. À ce titre, tout doute de la part
u médecin risque de mettre en balance la décision du patient. Le
egré de concordance entre le patient et le médecin concernant les

bjectifs de traitement, la manière de les atteindre et le soutien du
édecin perç u par le patient sont centraux dans le comportement

’adhésion. Concernant l’organisation et la qualité du réseau de
oins, les patients entrevus nous renvoient les petits obstacles de la

AS. Tous droits réservés. - Document téléchargé le 12/01/2015 par CH Bourgoin Jallieu ( Pierre Oudo
ais bien faire autre chose. Mais bon. . . »

vie courante, qui une fois accumulés, mettent en jeu la continuité de
leur traitement. La littérature nous rapporte que différents facteurs
organisationnels liés aux soins influent sur l’adhésion médicamen-
teuse : la disponibilité des soignants à court et à long terme [33], la
continuité et la cohérence des soins (harmonisation des messages
entre les soignants, suivi personnalisé du patient par un soignant
référent, accessibilité aux différents lieux de soins jalonnant le par-
cours du patient).

Concernant les facteurs liés au patient, plusieurs questions
doivent être posées. Que connaît-il (de la pathologie et du traite-
ment) ?

4.1. Que connait-il ?

La capacité du patient à décrire sa pathologie et à quoi
servent ses traitements représente, selon plusieurs des personnes
entrevues, un élément rassurant et engageant pour eux. Cette capa-
cité est généralement vécue par le soignant comme centrale de

l’adhésion du patient. Cependant, la littérature nous rappelle que
le lien entre connaissance ou savoir théorique de la maladie et
des traitements et adhésion au traitement n’est pas systématique
[34,35].

t )  (454540)
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Tableau  2
facteurs d’adhésion médicamenteuse liés au patient.

Dimension Déterminants Verbatim emblématiques
Impact sur l’adhésion : = Négatif/ = Positif/ns : non significatif

Savoirs
5. Patient Savoirs théoriques *« Le plus dur dans cette maladie, en plus comme  elle est longue à diagnostiquer, c’est de ne pas savoir. »

*«  Oui les anti TNF. ç a agit sur les anticorps, c’est un « chapeautage » des anticorps »

Expériences antérieures - Perception de l’amélioration de son état de santé :
*«  Dès la première injection, ç a s’est arrêté. Ç a a été efficace dès les premières injections »
*  « J’ai pas le choix. Si je les prends pas (anti-tnf), je hurle de douleur »
«  quand j’arrive en fin de mois, je me rends compte que j’ai des petites douleurs »
*  « Quand j’espace, pour voir, et que la douleur est revenue, je prends Enbrel + AINS. La première nuit, je ne dors pas ;
ça  va mieux la seconde nuit ».

Représentations liées à la
maladie et aux médicaments

- Perception de gravité :
*«  Vous avez vu le film « Alien » ? Il y a une bestiole à un moment qui se met sur le dos et qui est en train de terrasser
l’adversaire, c’est cette impression que j’ai eue pendant très longtemps, d’avoir cette entité sur le dos ! »

Santé et maladie - Positionnement social donné par la maladie
*« Pour les autres, je ne suis pas malade. Avant on m’a  envoyé chez le psy »

Médicaments - Représentations du médicament :
*« On m’a mis  des tas de médicaments, mais des médicaments euh. . . classiques. Pas des gros médicaments comme
maintenant (biothérapie) »
*« Le fait que ce soit par piqûre, ç a va plus dans tout le corps »
*«  Ç a, déjà, le fait que ce soit sous forme de piqure, c’est plus sérieux, c’est moins banal »
*« On est en train de t’enlever des substances qui empêchent aux tumeurs d’arriver. . . »

- Croyance en l’utilité, la nécessité des médicaments :
*« j’ai pris Humira pendant toutes ces années en me  disant, si ç a fait pas trop de mal, au moins ç a m’évitera d’avoir
d’autres articulations atteintes ».
*« je m’injecte ma  dose comme  un . . . confort ; c’est ma  barrière anti-inflammatoire »

-  Perception des bénéfices > risques :
*«  Là c’est. 1 piqure tous les 15 jours, franchement. . . très acceptable. surtout au vu de ce que ç a fait. . . »
*«  Ma  biothérapie ? le côté positif : j’ai une qualité de vie correcte avec des douleurs qui sont très sérieusement
atténuées, j’ai une qualité de vie à peu près correcte. Le côté extrêmement négatif : l’injection extrêmement
douloureuse ! »

Émotions
-  Sentiment de peur, anxiété,
craintes
-  Sentiment de honte, de
culpabilité, stigmatisation

*« j’ai peur que ç a recommence ; je ne voudrais pas arrêter ç a si ç a me fait du bien »
*«  En fait ce que j’ai peur, c’est de souffrir à la fin. »
*« j’ai vraiment pas envie de repartir en arrière au niveau des douleurs. . . »
*«  Au début, j’étais gênée, je ne voulais pas que ç a se sache. C’était pire que d’avoir attrapé une MST. . . »

Ressources
Ressources perç ues
externes

- Solitude, manque de support social perç u :
*« Je pars du principe qu’il faut que je me débrouille au maximum »

-  La stabilité familiale, Le mariage, le partenariat :
*« Ma  famille est toujours là, même  si parfois je n’ai pas été très sympa parce que j’avais mal »

-  Croyances de santé négatives de l’entourage :
*« Un jour on m’a  dit « les maladies rhumatismales, c’est tout dans la tête »

Ressources perç ues
internes

- Estime de soi, image de soi positive :
*« Je me  disais « je ne suis plus un homme, je n’ai plus la force nécessaire pour faire tout ce que je veux, je suis
dépendant des autres, cela a été difficile à admettre tout ç a ! »
*«  Moi  je suis resté quand même  quasi 5 ans a pas comprendre ce que j’avais, à me faire passer pour une folle ; je
pouvais plus marcher, je pouvais plus me tourner dans le lit. c’était une catastrophe. . . j’étais dans un état.. ; et j’avais
17  ans. Ç a c’était très dur à vivre »

-  Sens donné à maladie ou traitement :
*« De toute faç on c’est génétique. C’est quelque chose qui ronge les articulations »

- Locus de contrôle interne
*« Je me  suis battu pour l’avoir (la biothérapie), vous savez. »

-  Attentes fortes par rapport aux résultats : si pas réalistes
 mirac
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*«  Au début j’ai tellement cru au
*« C’était comme  si il recevait un
gens et tout d’un coup, on leur a

.2. Quelles sont ses expériences antérieures ?
Le niveau d’habileté du patient ou les savoirs pratiques concer-
ant la réalisation de gestes techniques comme  une injection, une

nhalation, couper des comprimés, réaliser une surveillance pourra
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le. . . ç a a mis  8 ou 9 mois, je désespérais ! »
au de Noël. . .Ils n’avaient pas de traitement pour apporter un soulagement aux
é ce truc là.  . . »

avoir un impact sur l’adhésion au traitement médicamenteux [36].

Pour les patients atteints de RIC, les savoirs pratiques sont souvent
accrochés à l’expérience des épisodes douloureux, de l’efficacité et
de la cinétique d’action des produits. C’est ce que nous observons
chez nos patients : deux extrêmes se dessinent : les patients qui

(454540)



4 u rhum

«
(
l
q
p

t
à
l
S

4
t

d
m
m
r
q
l
f
l
s
b
s
m
«
u
s
c
i

c
c
n
d
(
r
i
l
t
d
p
n
c
[

4

e
d
f
[
l
s
t
c
s
l
s
s
d
d
q

© 2015 Elsevier Masson S
76 A.-L. Betegnie et al. / Revue d

 endurent » : « Mais ç a fait au moins 6 mois que je n’en ai pas pris
des antalgiques), j’aime mieux avoir mal, j’attends, j’attends. . . » ;
es patients qui essaient de gérer : « Quand j’espace, pour voir, et
ue la douleur est revenue, je prends ma  biothérapie + AINS. La
remière nuit, je ne dors pas ; ç a va mieux la seconde nuit ».

Les expériences antérieures qui vont mettre en cause l’adhésion
ouchent, d’une part aux effets indésirables [26–28,37], d’autre part

 l’inefficacité perç ue du traitement. À l’opposé, l’expérience de
’efficacité semble déterminante dans l’adhésion : « J’ai pas le choix.
i je les prends pas (biothérapie), je hurle de douleur ».

.3. Quelles représentations du patient face à la pathologie et le
raitement ?

Une représentation se définit comme  « l’idée que l’on se fait
e quelque chose ». Les représentations liées à la maladie et aux
édicaments d’un patient sont faç onnées par la maladie elle-
ême  (croyances quant à l’origine de la maladie, sa temporalité par

apport à la vie du patient, les manifestations cliniques et consé-
uences induites au quotidien), par le parcours de vie du patient,

’histoire de son entourage familial, les expériences vécues en inter-
ace avec son environnement [38,39]. Dans notre échantillon, à
’instar de l’insuline pour le diabétique, l’accès à la biothérapie
igne un traitement plus « costaud, plus lourd, plus sérieux, moins
anal ». En termes de représentation de l’efficacité du traitement,
e dessinent deux populations : celle des « miraculés » « Ç a a com-
encé à marcher tout de suite. C’était le remède miracle » ; celle des

 Persistants raisonnables » : « Ma  biothérapie ? le côté positif : j’ai
ne qualité de vie correcte avec des douleurs qui sont très sérieu-
ement atténuées, j’ai une qualité de vie à peu près correcte. Le
ôté extrêmement négatif : l’injection extrêmement douloureuse et
l faut que je surveille les infections ».

Environ 20 % de la variabilité de l’adhésion au traitement médi-
amenteux pourrait être attribuée aux représentations des patients
oncernant les médicaments [40]. Les représentations concer-
ant l’efficacité des médicaments peuvent être négatives (poison,
épendance, risque de survenue d’effets indésirables), positives
favorise la santé) ou les deux (ambivalence entre efficacité et
isques perç us). De plus, le manque de confiance dans les bénéfices
mmédiats ou futures des médicaments auront un effet négatif sur
’adhésion au traitement médicamenteux [41]. Concernant les émo-
ions, nos patients expriment spontanément l’angoisse de vivre la
ouleur à nouveau « j’ai peur que ç a recommence ; je ne voudrais
as arrêter ç a si ç a me  fait du bien ». En revanche, aucun d’entre eux
’a verbalisé la peur des effets indésirables, facteur éminemment
orrélée à un risque de non adhésion au traitement médicamenteux
20].

.4. Quelles sont les ressources du patient ?

Il est intéressant de considérer les ressources internes et/ou
xternes à la disposition du patient pour se soigner. L’intention
u patient de prendre ses médicaments est influencée par des
acteurs externes : l’entourage, la famille, la société, les médias. . .
42]. Les stimulations venues de cet environnement, l’image que
e patient souhaite donner aux autres, la reconnaissance, la valori-
ation qu’il peut percevoir auront un impact sur la motivation à se
raiter. Le support social perç u par le patient (perception du patient
oncernant le soutien potentiel des « autres » en tant que ressource
ur le plan matériel, intellectuel et émotionnel [43]) est corrélé à
’adhésion au traitement médicamenteux. L’identification par les
oignants des « aidants » et/ou des « saboteurs » sera un facteur de

outien à l’adhésion. De fait, les patients rencontrés décrivent ces
ifférents aspects, le passage par des étapes de grande solitude « Au
ébut, j’étais gênée, je ne voulais pas que ç a se sache. C’était pire
ue d’avoir attrapé une maladie sexuellement transmissible.  . . », de
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stigmatisation sociale sur une atteinte difficile à objectiver « Pour
les autres, je ne suis pas malade. Avant on m’a  envoyé chez le psy »,
l’importance capitale du soutien de leurs proches. La motivation
dépendra, de même,  de différents facteurs internes à la personne.
La théorie du locus de contrôle, postule qu’il existe deux types de
perception de contrôle de la personne sur les événements de sa vie
[44] : locus interne (la personne croit en un contrôle possible sur
les événements par ses actions : « Je me  suis battu pour l’avoir–la
biothérapie - vous savez ») et locus externe (les événements sont
indépendants de la volonté de la personne, dépendant des circons-
tances, du hasard, de la fatalité : « De toute faç on c’est génétique.
C’est quelque chose qui ronge les articulations »). De plus, cette
perception de contrôle potentiel associée à une croyance en sa
capacité à entreprendre des actions liées à la gestion des médi-
caments (sentiment d’efficacité personnelle (SEP) [45,46]) aura un
impact positif sur l’adhésion médicamenteuse. Dans les RIC, deux
références mettent en évidence un lien positif entre SEP, motivation
et adhésion au traitement [26,38].

Dans ce cadre, les attentes fortes du patient vis-à-vis des résul-
tats du traitement représentent un risque de perte d’adhésion, en
cas d’échec ou de latence trop longue avant de percevoir les effets
du traitement [26] : « Au début j’ai tellement cru au miracle. . . ç a
a mis  8 ou 9 mois, je désespérais ! ». En tout cas, l’inscription dans
le temps des symptômes, de leur vécu ainsi que l’expérimentation
de traitements successifs semble modeler des attentes plus raison-
nables des patient face à leur biothérapie : « Oui, mais euh. . . on
va dire que le pire je l’ai déjà vécu, donc pour moi, le traitement
c’est rien, euh c’est, ç a fait partie de ma  vie, comme  de manger ».  À
l’opposé, un patient présentant un tableau récent, sans expérience
précise de symptômes, préalablement à la mise sous biothérapie
semble plus à risque de défaut d’adhésion.

Au final, en tentant d’inclure toutes les dimensions précitées,
en lien avec la notion de stade d’acceptation de la pathologie décrit
par Prochaska et Di Clemente [47], on met  en évidence deux projets
extrêmes :

• revenir en arrière, redevenir comme  avant : « Mais j’ai toujours
envie de faire comme avant ; Je suis un battant, je n’ai jamais
voulu reconnaître que. . .vous étiez malade ?. . . Voilà ! » ;

• vivre avec, en supportant la gêne et la douleur résiduelle : « même
si j’ai ma  biothérapie, je me  rends compte que plus je vais, plus
j’ai des efforts à faire » ; « Je ne dis pas que c’est guéri, c’est abîmé !
Mais moi  je revis, je revis ».

En filigrane, la notion de « sens » donnée à cette épreuve : « J’ai
décidé que cette maladie c’est elle qui vivait avec moi, ce n’est pas
moi  qui vivait avec elle ».

Notre recherche présente des limites. Les données biblio-
graphiques disponibles restent attachées à la quantification du
phénomène et se révèle peu descriptives des facteurs intimes
associés à l’adhésion médicamenteuse. De fait, dans notre analyse
qualitative, nous n’avons pas pu différencier clairement le profil
d’adhésion de celui de persistance, qui ne relève pas forcement des
mêmes  facteurs. Sans doute doit-on se poser la question du pro-
fil de la pathologie (type et ancienneté de RIC) intimement lié à
l’expérience antérieure du traitement.

Notre enquête qualitative se trouve réduite à l’expression de
12 patients. Elle vise à qualifier le phénomène, en prenant le risque
d’omettre des morceaux de la réalité. La technique de sélection dite
des choix raisonnés permet de limiter ce risque en visant des profils
extrêmes.

Les constats pour la suite sont les suivants : il semble licite de se

poser la question du défaut d’adhésion médicamenteuse chez les
patients atteints de RIC et sous biothérapie. L’amorce du traitement
par BT est assise sur la relation de confiance avec le thérapeute, une
représentation favorable des bénéfices du traitement par rapport

t )  (454540)
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ux risques encourus ainsi que la facilité de prise du médicament.
a maintenance, sous tendue par la peur d’avoir mal  à nouveau, se
oue sur l’expérience que fait le patient des bénéfices du traitement
t sur un soutien adapté que peut lui apporter l’équipe soignante,
our maintenir sa motivation à prendre le traitement. L’ensemble
e ces données doit nous permettre de concevoir la seconde phase
e ce projet, à savoir quantifier le présent modèle, sur base d’un
chantillon de patients représentatifs des RIC.
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