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Introduction

L'objet de cette thèse porte sur un aspect des comportements de santé, lié à la relation

médecin-patient : I' observance thérapeutique.

L'intérêt porté au problème d'observance chez les personnes séropositives est lié au risque de

voir apparaître des phénomènes de résistance du virus, lorsqu'elles ne respectent pas les

prescriptions ou les adaptent à leurs styles et rythmes de vie de manière irrégulière.

S'il est vrai que les progrès thérapeutiques en matière de VIH ont été les plus marquants du

domaine médical dans les dix dernières années, il n'en est pas moins wai que les nouveaux

traitements, combinaisons de multithérapies, sont les plus rigoureux, les plus exigeants, et les

plus implacables dans le domaine de l'observance.

C'est pourquoi malgré les réussites constatées dans I'arrêt de prolifération du virus pour de

nombreux patients, d'autres sont en échec thérapeutique en raison d'un niveau trop faible

d'observance.

On considère qu'une bonne observance se situe classiquement autour de 80 %o du respect des

prescriptions et recommandations médicales.

Certains experts et chercheurs annoncent une obligation de compliance de 95 %o pour pouvoir

bénéficier des avantages des traitements sans risquer de voir se développer des complications.

Pourtant, malgré les risques connus de tous, nombreux sont les patients qui avouent :

- sauter des prises de temps en temps (de simples oublis),

- ou même décaler leurs horaires de prises à cause des impératifs de leur emploi du temps.

L'explication de ces comportements par des facteurs purement biomédicaux semble

insuff,rsante.

En revanche, le relâchement général (tant en matière de prévention, de dépistage, de collectes

de dons, que d'observance) qui a suivi I'arrivée de ces nouvelles thérapies, pourrait

s'expliquer par le fait que le public était rassuré : < Bientôt le VIH serait bloqué. Bientôt on

ne mourrait plus du sida. Bientôt on n'aurait plus rien à craindre de ce virus. >>

Six ans plus tard, les effets secondaires multiples, les inconvénients, et la lassitude faisant, le

constat est amer : I'observance n'est pas ce qu'elle devrait être, pas plus que la prévention

d'ailleurs. Le public n'est plus inquiet. Et bien que collectivement, on s'accorde sur une

solidarité affichée envers les séropositifs, individuellement, la peur subsiste, et avec elle, le

rejet et I'exclusion.



Alors pourquoi ce relâchement de I'observance ?

Ces nouvelles thérapies, bien qu'efficaces pour freiner la prolifération du virus, sont

extrêmement contraignantes : elles associent plusieurs molécules et obligent les patients à :

- avaler un nombre important de comprimés chaque jour,

- en 2,3, voire 4 prises dans la journée (ce que les patients finissent par considérer comme

une véritable intrusion dans leur vie).

- certaines prises doivent être faites à jeun, d'autres avartt, pendant ou après les repas,

- un certain nombre d'heures est nécessaire entre certaines prises (d'où des contraintes

horaires)

- les effets secondaires minent la vie des patients (dianhées, nausées, vomissements, fièvres,

migraines, fatigabilité, douleurs musculaires, fonte des tissus musculaires, lipodystrophie,

perte de tonus sexuel...),

- désormais, la vie des patients tourne autour de la gestion de ces traitements,

- la lassitude d'un traitement dont on sait qu'on ne peut pas l'arrêter, sous peine de voir

rapidement des résistances se développer.

Autant d'éléments qui rendent l'observance difficile à tenir dans le temps.

Il en découle que le respect du traitement et des recommandations médicales est déterminé par

un grand nombre de facteurs biomédicaux, psychologiques et sociaux.

La plupart des études sur l'observance se sont limitées à une simple description de

I'observance du traitement (prise de médicaments). Peu de recherches ont pris en compte un

suivi plus global des patients, incluant les attitudes et comportements face aux examens

biologiques et médicaux, et aux recommandations concernant I'hygiène de vie.

Cette étude cherche à évaluer l'observance dans sa globalité et selon une conception

biopsychosociale. Nous essaierons en effet de comprendre quels sont les moteurs (à savoir les

valeurs) des comportements des patients qui ont été bouleversés par cette contamination, en

quoi cela peut avoir un rôle sur leur degré d'observance.

Notre postulat est que l'observance des personnes concernées par le VIH dépend non

seulement de facteurs biomédicaux liés à la maladie et aux traitements, mais également des

valeurs des sujets et de leurs représentations, ainsi que de leur relation ( engageante > avec le

médecin et I'entourage. Pour développer notre recherche, nous nous appuierons sur un modèle

dynamique, le modèle de I'autorégulation de la santé.



Dans une première partie, nous définirons le cadre théorique de la recherche, avec un premier

chapitre sur I'observance thérapeutique dans le cadre du VIH/Sida. Nous présenterons les

différents types d'observance, puis les principaux déterminants qui f influencent, le problème

complexe de la mesure de l'observance qui nécessite des mesures directes et indirectes, ainsi

que les apports de différents modèles prédictifs des comportements de santé, à savoir les

modèles d'autorégulation, dans lesquels les valeurs sont le moteur des comportements des

individus.

Dans un deuxième chapitre, nous poursuivrons avec la présentation du concept de valeurs,

ainsi que sa dynamique, c'est-à-dire le changement de valeurs dans le cas d'une maladie grave

telle que le VIH. Ce qui nous amènera à développer le rapport entre valeurs/ adaptation et

observance.

Dans une deuxième partie, nous aborderons la recherche qui a été effectuée, avec ses aspects

méthodologiques ainsi que nos résultats.

Le troisième chapitre nous peffnettra de développer notre méthodologie. Nous présenterons

les conditions de la recherche : l'échelle d'observance, nos entretiens puis nos questionnaires,

aflrn de mesurer les différents déterminants influençant I'observance. Nous présenterons ainsi

successivement la description de notre échantillon, la procédure mise en place pour notre

étude et le matériel utilisé, avec les différents questionnaires, leurs analyses et leur validité.

Dans le quatrième chapitre, nous analyserons les principaux résultats quantitatifs de notre

étude. Des analyses de variances et des régressions ont été effectuées autour des trois concepts

principaux de notre recherche - les valeurs, les représentations de la maladie et du traitement

et I' observance thérapeutique.

Dans un cinquième chapitre, nous présenterons notre analyse qualitative à partir des thèmes

abordés avec les patients, au cours d'entretiens semi-directifs, à savoir les réactions à

I'annonce de la séropositivité, I'observance, les valeurs et ce que la maladie a bouleversé pour

eux.

Enfin, dans un sixième chapitre, une synthèse des résultats ainsi qu'une discussion mettant en

lien nos analyses quantitatives et qualitatives, permettra de vérifier nos hypothèses et d'ouvrir

de nouvelles perspectives de recherche.



Problématique

En 1981, le monde découvre l'épidémie de sida. Il faut encore attendre deux ans pour isoler le

VIH (Virus de I'Immunodéficience Humaine). Cette maladie qui fait peur et pour laquelle

aucun traitement n'était disponible avant 1987, a obligé les organisations sanitaires à mettre

en place des programmes de prévention pour limiter les contaminations (mise en vente libre

de seringues ; accès facilité aux préservatifs ; campagne d'informations grand public ; mise en

place des Centres de Dépistages Anonymes et Gratuits). Malgré tous ces efforts, le nombre de

contaminés continue d'augmenter et les malades meurent devant des médecins impuissants et

des entourages < terrifiés >. C'est à partir de 1996 que le nombre de décès diminue, grâce à la

découverte des antiprotéases utilisées en trithérapie : on peut alors bloquer efftcacement la

multiplication du virus. A cette époque, les malades ne vont plus mourir de leur virus, mais ils

vont devoir apprendre à vivre avec : on entre dans l'ère de la maladie chronique.

En 1999,les espoirs doivent être tempérés avec les premières publications qui rapportent des

effets secondaires néfastes des trithérapies. Les médecins découvrent que malgré la puissance

thérapeutique et la nécessité vitale des traitements, les patients ne peuvent respecter les

prescriptions. Les concepts d'observance et d'inobservance apparaissent alors dans les

publications, et semblent responsables de mutations virales et d'acquisition de résistances,

rendant les traitements inefficaces.

La réponse vient d'abord de I'industrie pharmaceutique, qui propose toujours de nouvelles

molécules (plus chères), ce qui n'est pas sans poser des problèmes économiques et des enjeux

sanitaires. Une autre réponse viendra des équipes médicales et scientifiques qui ont analysé

les déterminants de l'observance.

Même s'il est vite apparu que le nombre de comprimés et le nombre de prise par jour étaient

un frein à l'observance, d'autres études ont montré qu'il fallait prendre en compte les

déterminants psychosociaux tels que les croyances des patients, les facteurs

environnementaux et même la relation médecin - malade. Il reste d'autres déterminants à

découvrir, qui infl uenceraient l' observance thérapeutique.

Un quart de siècle après la découverte du VIH, quelle est la situation en France ? Tout est mis

en place pour une prise en charge globale du patient. D'un point de vue médical: soins

gratuits, médecins formés, consultations de proximité, simplihcation des trithérapies, dosage



sanguins des médicaments. D'un point de vue social : reconnaissance du handicap lié au VIH

via les COTOREP, assurance d'un minimum vital, création de lieux de vie. Et d'un point de

vue psychologique : développement des consultations de psychologues dans les services

spécialisés, développement de lignes d'écoute téléphonique spécifiques, mise en place de

consultation de counseling pour l'observance. Malgré tout cela, les problèmes d'inobservance

restent majeurs, mettant les patients et les médecins en situation d'échec.

C'est grâce aux lectures, aux entretiens effectués avec des personnes séropositives, et aux

échanges avec les médecins et professeurs, que nous nous sommes rendus compte qu'un

travail supplémentaire sur les déterminants de I'observance était nécessaire, d'où I'objet de

cette recherche.

Notre travail prendra appui sur les facteurs de la relation, car elle est la base de tout :

croyances, valeurs, et pourrait permettre d'améliorer l'observance des patients. L'observance

thérapeutique est un comportement de santé et il nous semble largement déterminé par la

relation qui peut se décliner ainsi : relation aux autres, relation aux médecins, relation à la

maladie, relation au traitement. Cet ensemble de relations peut être schématisée comme suit :

Représentation
et valeurs

Patient
conhance

MédecinMaladie VIH

observance Traitement
thérapeutique

Figure I : relation patient / médecin / traitement / maladie



Ce schéma permet de visualiser I'ensemble des déterminants mis en jeu dans I'observance

pour ce travail. Le patient est en relation avec le traitement, via son médecin. L'observance

dépend donc de la confiance que le patient accorde au médecin, des représentations qu'il se

fait du traitement et de la maladie, ainsi que ses valeurs actuelles (bouleversées auparavant par

la maladie).

Remarque : Depuis quelques années, on assiste à une < virtualisation > de la maladie. Pour le

patient, ce qui signe la maladie est la prise d'un traitement, et non plus des complications qui

sont devenues rares (Kaposi, pneumocystose...). Actuellement, la représentation que le

patient a de son traitement est plus importante que celle liée à la maladie. Nous sommes dans

une médecine prédictive, les patients doivent prendre le traitement pour ne pas être malades et

passer en stade sida, contrairement aux années 80 où le sida signifiait toujours la mort à court

terme. Débuter les antirétroviraux provoque des symptômes (effets secondaires) qui < rendent

malades > les patients pour la première fois dans l'évolution de leur séropositivité. Ceci

explique en partie les distorsions des représentations des patients, pour qui la maladie prend

sens par les effets secondaires des traitements et non par l'évolution de la maladie. Ce que

l'on peut résumer par la phrase : < accepter d'être un peu malade pour ne pas être gravement

malade >. Cette distorsion ne facilite nullement les comportements d'observance. C'est

pourquoi nous avons mis une flèche en pointillé (*) entre le traitement et le patient, afin

d'exprimer cette < virtualisation de la maladie >.

La < relation )) au sens où nous I'entendons est donc définie par la confiance que le patient

accorde à son médecin, et le soutien social qu'il reçoit de ses proches. C'est ce système

relationnel qui détermine les valeurs ainsi que les représentations que le patient se fait de sa

maladie et de son traitement. Cet ensemble devient à son tour déterminant pour I'adaptation

du patient et ses comportements d'observance.

La base de notre problématique peut donc se schématiser de la façon suivante :
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Valeurs
T

Croyances

Relation

(médecin, proches)

Observance

SOINS PATIENT

Figure 2 : Dynamique dnacquisition de I'observance

Ce schéma peut paraître < simpliste >>, mais il reflète la dynamique d'acquisition de

I'observance qui nous semble importante. Les ( accompagnateurs > (équipe médicale,

entourage) qui veulent prendre soin du patient, influent largement sur I'observance en

I'ordonnant, en la prescrivant, en la dictant, en I'obligeant, ce qui est un frein à I'adaptation

du patient. Même si certains patients demandent juste à être soumis au co{ps médical, une

acquisition durable et optimale des processus d'observance ne porrra se mettre en place que si

I'observance devient un moyen d'adaptation. A I'opposé, ces valeurs, croyances et adaptation

sont propres au patient. En effet, les croyances par rapport au traitement et la maladie ont été

largement mises en évidence comme étant essentielles dans la prise en charge des

comportements d'observance, à travers différents modèles (HBM, SRM...), et il nous semble

effectivement important de s'appuyer sur ces modèles. Enfin, et ceci constitue là I'originalité

de notre recherche, nous défendons I'hypothèse que les valeurs des patients ont une influence

majeure dans leurs processus d'observance. En effet, les comportements d'un individu sont

dictés par ses valeurs, elles servent de trame aux actes posés, représentant ainsi le sens que

l'on attribue à sa vie. Le modèle d'autorégulation d'observance aux antirétroviraux a permis

de relier l'ensemble de ces déterminants, interagissant les uns avec les autres. De plus, nous

veffons également que le système de valeurs est bouleversé lors de maladies graves, comme

suite à l'annonce d'une séropositivité. La personne n'a que deux choix : le déni ou le
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processus d'adaptation qui débute par la remise en cause de son système de valeurs.

L'observance sera alors l'aboutissement de cette réaction en chaîne.

Pour valider nos hypothèses, deux phases ont été nécessaires: une phase théorique où nous

nous sommes appuyés sur les différents modèles préexistants, notamment les modèles

d'autorégulation, dans lesquels les valeurs sont le moteur du comportement; puis une phase

de travail < pratique >, permettant la confrontation de nos hypothèses, à travers cent trente

questionnaires et entretiens recueillis auprès de personnes séropositives sur une période d'un

an.

Nous n'entendons pas obtenir une observance parfaite et totale, ce qui serait utopique, car

l'observance parfaite n'existe pas, ou alors elle se nomme < dépendance >. En effet,

l'équilibre entre observance et inobservance reste la seule liberté pour le patient de s'exprimer

face à sa maladie. A travers l'observance, le patient témoigne de son envie de vivre et de ce

qui est important pour lui. En ce sens, elle traduit la mise en place du processus d'adaptation

du patient à sa maladie, qui peut être remise en cause à tout moment.

Ce travail, en explorant les processus d'observance devrait permettre aux médecins et à

I'entourage des malades, de tenir compte de I'importance d'une relation que nous qualifierons

< d'engageante > avec le patient, ainsi que des valeurs de ce dernier, qui sont ses < raisons

d'être et de vivre >.

Après avoir posé et justifié la problématique de notre recherche, nous allons à présent

exposer son cadre théorique.
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PREMIERE PARTIE : PRESENTATION DU

CADRE THEORIQUE
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I Chapitre
VIH/Sida

1 : L'observance thérapeutique dans le cadre du

Les traitements antirétroviraux, aujourd'hui encore, ne guérissent pas I'infection par le VIH.

Il faut les prendre sur une longue durée. Ils sont complexes et difficiles à suivre, notamment

en raison des contraintes de prise associées à certaines molécules. Ils provoquent pour la

plupart d'entre eux des effets indésirables difficiles à supporter. De plus, ils requièrent une

observance maximale supérieure à95% pour garantir une effrcacité sur le plan virologique.

La compliance ou l'observance thérapeutique est un aspect important des comportements de

santé des patients liés à un traitement médical ; issu des travaux en psychologie de la santé, ce

concept a mis en évidence différentes réactions aux prescriptions médicales, au type ainsi

qu'à la durée des traitements thérapeutiques (Tarquinio et Fischer, 200I).

L'observance de tels comportements n'est pas simple en soi, ses déterminants sont nombreux

et parfois paradoxaux ; I'observance thérapeutique nécessiterait une prise en compte

écologique, afin d'être appréhendée dans sa globalité.

Dans ce premier chapitre, nous souhaitons montrer comment l'observance est abordée dlrns la

littérature scientifique, en commençant par une déhnition de l'observance thérapeutique, à

différencier de la compliance ou de I'adhésion. Puis nous aborderons les principaux

déterminants de l'observance, en mettant en avant ceux que nous utiliserons dans notre étude.

Ensuite, nous donnerons les différentes manières de mesurer l'observance thérapeutique.

Enfin, nous présenterons quelques modèles explicatifs de l'observance, notamment les

modèles relatifs aux croyances et aux représentations du malade, qui nous semblent essentiels

dans la compréhension des comportements de santé.
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1.1 Compliance, observance ou adhésion ?

La compliance, l'observance, I'adhésion aux traitements sont des termes couramment utilisés

par les auteurs pour exprimer la même idée, à savoir : le suivi de la prise de médicaments.

Les recherches réalisées ont permis de trouver de nombreuses références sur ces différents

termes. Nous retiendrons pour ce travail le terme < d'observance > lorsque le patient est

< acteur > face à son traitement et à sa maladie, et le terme de < compliance > lorsque le

patient est < soumis > au corps médical, après avoir exposé les differentes définitions de ces

termes pour justifier ce choix.

Tout d'abord, commençons par un aperçu historique de ces termes pour en comprendre

l'évolution. La < compliance > ffrt le premier terme utilisé dans les années 70, directement

issu de |'anglais < to comply )), ( se soumettre >>, il désigne la soumission du patient face à

son médecin dans le fait de devoir se soigner comme on le lui demande. Dans les années 80,

on se rend compte que le patient ne peut être compliant à l00yo, et le terme d' < observance >

apparût, notamment dans les milieux médicaux, afin d'ajouter l'idée de variation du

comportement du patient, de graduation de l'observance dans le temps. Puis, les années 90

amènent encore un nouveau terme, celui d' < adhésion >, où il s'agit ici de rendre plus actif le

patient : le médecin et le patient se mettent d'accord sur un objectif, mais ce n'est plus le

médecin seul qui décide. Enfin, aujourd'hui, on parle de plus en plus d' < autorégulation > : le

patient devient désormais acteur de sa santé, c'est à lui de se gérer, il devient responsable et

autonome face à son traitement.

Maintenant que nous avons eu un bref aperçu de l'évolution du terme de la compliance des

années 70 à nos jours, revenons de manière plus précise sur le sens que les auteurs lui ont

attribué, et sur les critiques que nous pouvons en faire.

1.1.1 La compliance
Le terme compliance est apparu au lexique médical en 1975, pour remplacer l'expression

< fuite du patient >. Sur le plan historique, I'intérêt porté à la compliance peut être attribué au

moins à trois facteurs (cité par Blackwell, 1992) :

- La découverte de molécules pharmaceutiques majeures (antibiotiques, anti-

inflammatoires, analgésiques et psychotropes) qui a orienté l'intérêt du milieu médical et

scientifique vers les conditions de chronicisation des pathologies ce qui a conduit à se

concentrer plus sur la réduction des risques, sur la prévention des maladies et les
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changements de styles de vie au détriment de la cure elle-même. Ainsi sont apparus des

régimes thérapeutiques plus complexes, plus longs qui ont induit des considérations sur

des notions comme la qualité de vie des patients.

- Alors que jusqu'ici, on pensait que la compliance du patient était acquise et garantie, un

changement dans l'autonomie individuelle a été amorcé et accentué par la suite grâce à

des mouvements de revendications des droits civils, des droits des femmes et des droits

des patients. Les opinions publiques et professionnelles ont alors commencé à évoquer la

participation active du patient dans les traitements et les suivis qui le concernent ainsi que

la notion de partenariat entre le médecin et son patient.

- Au fur et à mesure des changements des rôles sociaux, médicaux et scientifiques, I'unique

prérogative des praticiens qui était jusqu'alors la prescription, I'acte purement médical,

s'est sensiblement modifiée. De nombreux autres professionnels de la santé se sont

impliqués plus activement dans la compréhension et la participation au processus de

traitement. Ceci concerne des pharmaciens, des infirmiers, des psychologues, des

éducateurs, des sociologues, des épidémiologistes, des anthropologues. Ces apports ont

permis d'envisager toute la complexité de la relation du patient à son traitement, à son

médecin, à sa santé.

En résumé, l'intérêt pour le concept de compliance peut être attribué à la découverte d'une

pharmaceutique nouvelle, à la prise en compte progressive de I'implication du patient dans

ses soins et de sa participation dans le traitement, et enfin à I'apparition d'autres

professionnels de santé qui vont devenir de plus en plus actifs dans la compréhension et la

participation aux prescriptions médicales.

La compliance se manifeste par un ensemble de comportements qui peuvent englober non

seulement la prise de médicaments, mais également l'adhésion aux régimes alimentaires ainsi

qu'aux comportements adaptés ou ( sains > intervenant dans le style de vie et qui influencent

la santé (Fontaine & Salah, 1991). En d'autres termes, elle se caractérise par un grand nombre

de comportements liés à la santé, tels que de prendre des médicaments, venir au rendez-vous

du médecin, avoir une alimentation saine et équilibrée, faire de l'exercice, éviter de fumer...

Notons que la compliance n'est pas le simple fait de prendre des médicaments: elle

commence avant le traitement, en venant aux rendez-vous médicaux, en s'informant sur ses

résultats sanguins (nombre de T4, charge virale) et même en mettant des préservatifs pour

éviter des risques de surinfection.
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De même, le niveau ou degré de compliance renvoie à la façon dont les traitements sont suivis

quantitativement et qualitativement.

Des erreurs dans l'application des médications, dans les dosages ou encore dans les heures de

prises peuvent apparaître (Cotton & Antill, 1984).

En médecine, le terme de compliance a souvent été utilisé pour désigner les pratiques

effectives de suivi des prescriptions par les malades. Dans I'infection par le VIH, ce terme qui

suggère la soumission, l'obéissance stricte aux ordres et ne traduit aucunement la complexité

du processus en jeu dans le suivi d'un traitement, a été remplacé en France par deux termes

qui de fait sont assez complémentaires : l'observance, qui désigne la partie visible de l'action,

et l'adhésion qui désigne le degré d'accord ou d'acceptation vis-à-vis de cette action.

Voyons d'abord plus précisément quelle déf,rnition donner au terme d'observance.

1.1.2 L'observance
Il existe en fait une pluralité de définitions de I'observance. Elles diffèrent les unes des autres

selon qu'elles sont construites dans le but de mesurer etlou de comprendre les facteurs qui

I'influencent, ou bien de développer une méthodologie d'intervention auprès des patients en

traitement.

A titre d'exemple, Forgaty et al. (2002) montrent dans leur dernière revue de la littérature que

dans certaines études, l'observance est définie coûlme ( aucune prise sautée ou réduite

pendant une période donnée en général la semaine précédente >, et dans d'autres comme << la

prise du médicament dans une limite supérieure à 70, 80, 90yo. >

L'idée de graduation de I'observance dans le temps apparaît : on comprend que le patient ne

peut pas être observant à 100%, et on accepte le fait de l'aider à évoluer.

Selon le Webster's Third New International Dictionnary, << l'observance est le fait de se

soumettre ou de se conformer aux règles ou aux demandes des autres >. L'observance en

matière de santé est le fait de se conformer aux règles élaborées consensuellement par les

professionnels de santé et de suivre leur prescription (Baudier, 1994). Quand à Morris et

Schulz (1992), ils défrnissent I'observance thérapeutique comme le degré avec lequel un

patient suit les prescriptions médicales concernant la diète, l'exercice ou encore un traitement

médicamenteux. Cependant, le terme n'est pas utilisé par tous les auteurs. Les uns préfèrent

celui d'adhérence, les autres celui de maintenance (Cramer, 1991).
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Dans l'édition 2002 du rapport Delfraissy, l'observance est définie comme (( un

comportement selon lequel la personne prend son traitement médicamenteux avec l'assiduité

et la régularité optimales, selon les conditions prescrites et expliquées par le médecin : suivi

exact des modalités de prises médicamenteuses en termes de dosage, de forme, de voie

d'administration, de la quantité par prise et par jour, respect des intervalles entre les prises

et des conditions spécifiques d'alimentation, de jeûne, de boissons ou de substances pouvant

modifier lo cinétique du traitement. >>

L'ensemble des déf,rnitions sur l'observance tournent autour du respect optimal de la prise de

médicaments. Nous pensons cependant qu'il manque des éléments dans ces définitions. En

effet, si le traitement est certes le point essentiel de l'observance, il n'en demeure pas moins

que les rendez-vous médicaux ou I'hygiène de vie du patient devraient entrer en ligne de

compte pour la mesure de l'observance.

il existe selon Tarquinio et Fischer (2002) deux processus distincts de compliance/

observance. Dans le premier cas, la compliance résulterait d'une confiance accordée a priori à

l'autorité médicale. La compliance se réaliserait presque indépendamment de I'apport

d'informations, qui devrait en toute rationalité en être le moteur. C'est donc la confiance

accordée au médecin, à son savoir et à son statut qui va conduire les patients à la compliance.

Le second type de compliance est lié à une forme de cheminement cognitif des patients, qui

les amènerait à être sensibles à la qualité des arguments, ainsi qu'à leur portée en matière de

santé, plutôt qu'à l'autorité médicale en tant que telle. Ces sujets auraient tendance, plus que

les autres, à rechercher des informations ou à réfléchir à celles qu'on leur donne à propos de

leur maladie, af,rn de mieux comprendre leur état de santé et mieux faire face. C'est sans

doute dans cette dernière situation qu'il conviendrait de parler d'observance (Abelhauser,

1998) pour désigner I'adhésion personnelle aux traitements thérapeutiques (ce qui redonne

aux processus d'interaction, aux attitudes et actions des patients, une certaine place), alors que

le terme de compliance, c'est-à-dire d'une plus ou moins grande soumission, devrait plutôt

être réservé au premier cas.

Mais là encore les choses ne sont pas si simples. En théorie, nous pouvons effectivement

distinguer la compliance, liée à la confiance accordée au médecin, et I'observance, liée à la
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recherche d'informations. En pratique, il est plus difficile de distinguer ces deux termes, très

complémentaires, puisque le patient a souvent besoin d'une bonne relation avec son médecin

et d'informations concernant sa maladie et son traitement, afin d'être compliant/ observant.

En effet, comme nous le verrons plus loin, une bonne compréhension des processus de

compliance passe nécessairement par la prise en compte d'au moins deux aspects que sont

d'une part le niveau d'information-compréhension des patients à l'égard des traitements et

d'autre part une dimension plus affective issue de la satisfaction en terme relationnel que

retirent les patients lors de leurs soins. De plus, I'observance est un phénomène dynamique, et

si un patient a besoin d'informations à une étape précise de sa maladie, àl'étape suivante, il

recherchera peut-être davantage la confiance envers son médecin pour savoir comment se

comporter.

A partir de ces indications nous définirons I'observance thérapeutique comme I'ensemble des

comportements à travers lesquels une personne malade cherche à se conformer au traitement

qui lui a été prescrit afin de préserver sa santé.

1.1.3 L'adhésion
L'adhésion au traitement (approbation réfléchie, accord, assentiment) insiste sur Ia

motivation, le désir d'implication et de prise en charge de la personne en soins pour assumer

et vivre avec les traitements dans le milieu affectif, amical et professionnel. Elle est nécessaire

pour I'observance aux traitements mais cette dernière peut se voir atténuée par de nombreux

facteurs internes et externes.

L'adhésion thérapeutique désigne donc le degré d'acceptation et d'accord qui définit la

position d'un sujet vis à vis de I'exécution d'une thérapeutique. Il s'agit, ici, d'une conduite

intentionnelle qui s'appuie sur une prise de position. L'adhésion met I'accent sur la dimension

subjective, sur le fait que le sujet doit donner de sa personne pour se prêter à ce qu'on lui

demande. L'individu est vu comme quelqu'un de responsable et d'autonome. En effet,

lorsque l'on veut obtenir un certain type de conduite de quelqu'un, le mieux est encore de

créer les circonstances qui I'amèneront à décider de lui-même la réalisation de ce

comportement. Ceci peut être assimilée à une soumission librement consentie mais les

changements qu'elle apporte seront plus durables et profonds car décidés par I'individu

(Tarquinio & Fischer, 2001).
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Maintenant que nous avons vu les différentes définitions de l'observance, voyons à I'opposé

comment déhnir la non observance.

1.1.4 De l'observance à la non observance
Les diffrcultés de l'observance des prescriptions médicales par la population générale ont été

mises en évidence par l'enquête du Comité Français d'Education à la Santé en 1994

(Baudier). Celle-ci montre qu'il existe environ 60%o d'attomédication et 58oÂ des patients

modifient les prescriptions médicales. Ces modifications se font à l'insu du médecin et sans

qu'il puisse exercer un quelconque contrôle quant à la prise réelle. Pour Bond et Hussar

(1991), selon le type d'étude, le collectif étudié et les méthodes de mesures employées,

I'observance varie de 13 à 93yo. Cette grande variabilité parle d'elle-même. Elle permet de

comprendre l'intérêt porté depuis plusieurs années à l'évaluation de ce paramètre dans les

essais cliniques aussi bien que dans la pratique quotidienne. Ignorer cet aspect comporte de

nombreux risques. En effet, lors d'un essai clinique, on pourrait conclure à tort de

l'inefficacité du médicament par rapport au placebo, alors qu'une mauvaise observance en est

l'explication.

Le développement des pathologies chroniques impliquant des traitements de longue durée

amène la question du non-respect par les patients des régimes thérapeutiques prescrits' Ce

non-respect est présenté par certains cofirme le < problème le plus sérieux auquel la pratique

médicale moderne doit faire face > (Dunbar, 1990). Des revues d'enquête anglo-saxonnes,

concemant notamment les pathologies cardio-vasculaires, avancent par exemple le chiffre de

30%o seulement des patients suivant < correctement > leurs prescriptions médicales,20 à 50%

de non-respect des rendez-vous médicaux et 50oÂ d'observance seulement partielle du régime

thérapeutique (Sackett et Haynes, 1916).

Dans le domaine du VIH, on estime selon les travaux qu'entre 20 et 40%o des personnes

traitées ne prendraient pas régulièrement leurs médicaments (Faure, 1998).

L'incidence d'observance dans les thérapies antirétrovirales est de 26 à 94% (Besch, 1992;

Cortese, 1993; Muma, 1995).

On constate par exemple qu'en 1995, alors qu'il existe une prophylaxie simple et efficace de

la pneumocystose, 20.2% des patients passent au stade de SIDA avéré à cause de cette

infection opportuniste (Muzenberger, 1997).
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Avant même I'apparition des antiprotéases, les difficultés d'observance avaient été constatées.

Les recherches sur les patients sous AZT au cours d'essais cliniques (l'essai Delta, les suivis

de cohorte comme Seroco et Manif 2000) ont montré que tous les patients ne suivaient pas

toujours très fidèlement les prescriptions du médecin.

Pour Blackwell (1973), chaque patient est une personne potentiellement non-compliante, la

compliance n' étant j amais acqui se totalement.

Des entretiens ont permis par la suite d'établir qu'il existait une gradation des formes de non-

observance.

Tableau 1 : Les différentes formes de non-observance des patients inclus en essai clinique

(Munzenberger, Souville, Morin & Moatti' 1996).

Les oublis de prise restent tout à fait occasionnels pour les patients observants.

Les prises groupées le sont également chez ces demiers, mais sont fréquentes chez le patient

qui décide lui-même d'adapter la prescription initiale à sa façon de vivre. Il respecte le

nombre de médicaments à prendre par jour mais sans tenir compte des délais et des

fréquences de prises. Un tel comportement peut avoir des effets désastreux pour la santé du

patient et pour les effets du traitement.

Gradation de la non-observance Caractéristiques

Les arrêts définitifs Forme de non-observance la plus aigùe

Comportements non-observants les plus

visibles : < perdus de vue >

Les arrêts << momentanés >> - Comportements décidés par les patients

(par exemple pendant quelques semaines)

- Plus difficile à mesurer pour le médecin

Les < oublis > Comportements les plus fréquents et

difficilement visibles pour le médecin

La quasi-totalité des patients avoue

oublier fréquemment ou

occasionnellement leurs médicaments

Les < prises groupées > - Comportements moins fréquents

- Prise de la totalité des médicaments en

une ou deux prises par jour au lieu de trois
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Les arrêts momentanés révèlent particulièrement la difficulté à suivre un traitement et d'y

croire avec la même conviction qui avait motivé au départ l'acceptation de ce demier. Ces

patients ont du mal à comprendre I'intérêt du traitement, s'opposent au pouvoir du médecin

ou ne souhaitent pas se soigner du fait par exemple de la présence d'un état dépressif.

Enfin, certains patients prennent un nombre plus important de médicaments que celui qui est

prescrit par le médecin.

Ce sont les mêmes types de patients qui décident d'arrêter un médicament ou de renforcer la

prise d'un autre. Cette décision se fait en fonction des effets secondaires et des améliorations

constatées. Le traitement est donc en quelque sorte reconstruit par le patient qui se fabrique un

traitement individualisé. Cette maîtrise d'une partie des contraintes leur donne le sentiment

qu'ils possèdent une marge de manæuvre.

Grâce à l'essai Delta, les auteurs ont pu constater qu'il existe une évolution de I'observance

chez les patients à des moments précis de leur suivi thérapeutique, et ceci signifie qu'il

n'existe pas de patient < strictement > observant ou non-observant. L'observance d'un patient

peut donc évoluer : elle n'est ni acquise pour le médecin, ni définitive pour le patient.

En fait, le constat d'une discordance entre la prescription médicale et les conduites réelles des

patients n'est absolument pas surprenant pour les sciences sociales puisqu'elle est

structurellement inscrite dans les conditions de la relation médecirVmalade. Les

représentations < profanes > ne sont en rien < réductibles aux conceptions médicales du

pathologique > (Herzlich, 1984).

La question de I'observance ou de la non observance dépend donc de quel point de vue on se

place et I'efficacité thérapeutique définie par les médecins peut être différente de l'efficacité

thérapeutique ressentie par le patient (Baril, 1998).

Globalement nous pouvons dire que pour de nombreuses pathologies, I'observance met en jeu

pour I'individu des notions de santé personnelle, de perception de santé, de liberté, d'identité,

de rapport au monde des soignants.

D'un autre côté, elle vise les questions d'efficacité grandissante des traitements, de rigueur

des essais thérapeutiques qui sont liés à la recherche, le contrôle économique et politique des

pratiques médicales dans le but d'augmenter I'espérance de vie, le bien-être des patients,

d'améliorer le fonctionnement social, de diminuer le coût des traitements et en ce qui

conceme plus particulièrement le VIH de diminuer les risques de mutations virales et de

résistance au traitement.
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1.1.5. Synthèse : points clés du paragraphe 1.1. Compliance. observance ou adhésion

Pour Morin (1998), l'application d'une psychologie de I'observance dans le champ des

traitements du VIH exige encore un travail important de clarification conceptuelle. Les

chercheurs de sciences sociales des différents pays rejettent en général le mot de

< compliance > pourtant largement répandu dans le vocabulaire médicale international.

Abelhauser (199S) montre qu'il ne s'agit pas là d'un simple choix byzantin ou académique.

En préférant l'adhérence (adhésion thérapeutique) à la compliance, les psychologues anglais

ont voulu rompre avec le stéréotype du mauvais patient qui ne veut pas ou ne peut pas se

soumettre (comply) aux prescriptions médicales. Ils ont voulu redonner leur place aux

processus d'interaction, aux attitudes et actions de < patients > dont la < désobéissance > est

parfois rationnelle et fondée sur des données pertinentes. Les psychologues français utilisent

également le terme d'adhésion aux traitements.

En ce qui nous concerne, nous préfererons néanmoins le terme d'observance.

En effet, en résumé, nous pouvons considérer que la compliance et l'adhésion sont des

< objectifs à atteindre >. Il s'agit toujours de rendre le patient le plus compliant possible. Dans

le cas de la compliance, l'objectif est fixé à l00yq ce qui est utopique. Dans le cas de

l'adhésion, il n'y a pas réellement de mesure, mais le médecin et le patient se mettent

d'accord sur un objectif fixé. Ici, la relation sert à faire passer un objectif, alors que dans le

cas de l'observance, la relation sert à mesurer. La plupart des études considèrent qu'une

bonne observance se situe au dessus de 80% de la prise médicamenteuse prescrite. Il y a donc

bien ici I'idée que le patient aura par moment des difficultés à respecter totalement la prise de

médicaments, qu'il va varier dans son comportement en fonction du temps.

Après avoir défini les termes de < compliance >>, << observance > et < adhésion >, nous avons

vu que la compliance renvoyait à la soumission, I'observance à l'action ou au comportement

du patient dans la prise de médicaments, et I'adhésion au degré d'accord vis-à-vis de cette

action. Ainsi, nous choisirons pour notre recherche, de parler < d'observance thérapeutique >,

puisque c'est bien cela que nous mesurons. Nous nous réfererons directement à la déhnition

du Rapport 2002 du Professeur Delfraissy, qui même si elle est incomplète, se rapproche de

notre conception de ce qu'est I'observance.

Notons que le Rapport Delfraissy représente le < guide des bonnes pratiques > du corps

médical, et que nous avons jugé utile de nous y référer afin de < parler le même langage >. En
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revanche, soulignons que le Rapport 2004 ne contient que vingt lignes sur l'observance (dans

un rapport de 250 pages), ce qui est tout à fait dommageable. Il est urgent de faire évoluer la

définition de I'observance et de la prendre en compte de manière plus sérieuse.

Cependant, si nous trouverons parfois les termes de < compliance )) ou ( d'adhésion > au

cours de ce travail, c'est que nous aurons tenu à respecter les termes employés par certains

auteurs.

Face aux risques engendrés par des comportements de non-observance, de nombreux auteurs

vont alors dégager une grande variété de facteurs qui vont intervenir dans le phénomène.

Nous allons présenter dans la partie suivante, les principaux déterminants de I'observance/

non observance, et voir quels sont ceux qui nous paraissent les plus pertinents à retenir dans

notre recherche.
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1.2 Les principaux déterminants de I'observance /non observance

Le comportement d'observance est un phénomène dynamique qui peut varier chez un même

individu en fonction de differents facteurs. La compréhension de l'observance nécessite une

approche multifactorielle intégrant à la fois les facteurs biomédicaux, psychologiques,

environnementaux et sociaux.

Nous verrons qu'il existe de nombreux déterminants de l'observance, et pour ne rien

simplifier, certains auteurs se contredisent sur l'influence de ces déterminants. Dans cette

partie, nous avons répertorié les déterminants qui nous semblaient être les plus importants, et

que nous essaierons de mettre en lumière dans les résultats de notre recherche. Ainsi, nous

avons fait le choix de montrer le lien entre les facteurs liés au traitement et à la maladie, les

facteurs liés au patient, et également la relation médecin-patient, avec I'observance

thérapeutique.

1.2.I Les facteurs liés au traitement antirétroviral et à la maladie

Concernant les facteurs liés au traitement et à la maladie, les recherches citent principalement

la complexité des traitements, les caractéristiques liées à la maladie et les effets indésirables.

Nous verrons que chacun de ces facteurs a un impact plutôt négatif sur l'observance

thérapeutique, et à part simplifier les traitements et les rendre moins toxiques, nous n'avons

pas de réelle emprise sur ces déterminants. Néanmoins, il sont à prendre en compte dans la

gestion de l'observance du patient, c'est pourquoi nous avons choisi d'en parler ici.

l.2.l.l La complexité des traitements

Pour les traitements antirétroviraux, plus

secondaires sont fréquents, variés et

la composition est efficace, plus les effets

sévères (neuropathies, diarrhées, nausées,

vomissements...).

Par ailleurs, plus un régime est simple, et plus il a de chance d'être suivi. Chaque antiprotéase

nécessite entre 8 et 18 comprimés par jour en plusieurs prises, et nécessite souvent des

contraintes par rapport aux repas.

Les paramètres liés aux modalités du traitement ont évidemment un poids important dans

I'observance. Ainsi, Greenberg, qui a repris les données de 26 études,a montré d'une façon

générale qu'un traitement médicamenteux comportant une prise unique ou deux prises est
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associé à une meilleure observance (respectivement 73% et 70%) qu'un traitement

comportant trois prises (52%) et quatre prises (42%). La < chute > d'observance est très nette

lorsqu'on passe de deux à trois prises (Greenberg, 1984).

De plus, Stone (1979) a montré que la compliance était de :

- 85 Yo quand un produit était prescrit,

- 75 Yo quand deux ou trois produits étaient prescrits,

- 65 o% ou moins quand plus de cinq produits étaient prescrits.

La complexité du traitement désigne toutes les contraintes de prises associées à certaines

molécules. Actuellement, il existe un débat sur l'influence du nombre de prises sur

l'observance. Eldred et al. (1998) ont montré que les patients qui bénéficiaient d'un traitement

à deux prises par jour ou moins avaient une observance supérieure à 80Yo et prenaient plus

facilement leurs médicaments, y compris lorsqu'ils étaient loin de leur domicile. Les

restrictions alimentaires requises par certains médicaments sont des obstacles majorés

lorsqu'ils sont doublés de contraintes horaires. Mais Wenger et al. (1999) ont démontré que

I'adéquation entre le traitement et le style de vie est un facteur prédictif d'observance plus

hable que le nombre de prises.

Le patient a besoin de comprendre ce qu'un traitement donné va lui imposer en terme de repas

et d'horaires de prises. De plus, il sera important pour lui de savoir ce qu'il peut attendre de ce

traitement, en terme d'efficacité, mais aussi d'effets secondaires, de durée et de gestion de ce

traitement.

Il est reconnu depuis longtemps que la compliance est difficile pour quasiment toutes les

conditions et traitements, même quand le régime à suivre est simple et que le patient est

reconnu malade (Blackwell, 197 3).

La combinaison de thérapies qui s'applique au VIH est peut-être la plus rigoureuse, la plus

exigeante et la plus implacable de tous les traitements par voie orale jamais introduits, et de

plus, elle est prescrite à des patients qui ne présentent aucun symptôme apparent. Or, il est

d'autant plus diffrcile d'accepter l'idée de prendre des médicaments quotidiennement lorsque

l'on ne se sent pas malade.

En raison de l'eff,rcacité limitée dans le temps et de la courte < demie-vie > des antiprotéases,

chacun doit être pris impérativement à des intervalles d'espace de 8 à 12 heures, cela pendant
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des années et peut-être à vie, cela soit pendant les repas (saquinavir, ritonavir, nelfinavir) ou à

jeun (indinavir).

Ces molécules sont combinées avec deux ou plusieurs autres produits antirétroviraux, ce qui

peut amener les patients à avaler jusqu'à22 comprimés par jour.

A cela, il faut rajouter parfois la prescription d'autres traitements pour des maladies

symptomatiques, ce qui va encore augmenter le nombre de comprimés à prendre

quotidiennement pour les patients. Et rappelons qu'il s'agit de traitements au long cours !...

Une complication supplémentaire est que les antiprotéases ont la malheureuse caractéristique

de voir se développer des résistances précoces, ne serait-ce qu'après une semaine d'oubli de

prise du traitement, de prises inégulières ou de dosage inadéquat (réduction des doses)

(Condra et a1., 1995 ; Jacobsen et al., 1996).

Encore plus problématique, la résistance qui se développe englobe souvent plusieurs

inhibiteurs de protéase lancés sur le marché, et probablement ceux qui sont en

développement, ce qui réduit ainsi les options de traitement (Deeks, Loftus, et al., 1997 ;

Hirsch, 1997).

De la même manière, les échecs d'observance non seulement retardent la suppression virale à

I'occasion d'un échec d'essai avec une combinaison particulière, mais éliminent en plus cette

catégorie entière de traitement pour toujours, porr cause de résistances.

De plus la personne qui a développé une résistance va transmettre cette résistance du virus à

toute personne qu'elle va ensuite contaminer. La conséquence est que ce problème de

compliance n'est plus un problème individuel, mais devient un problème de santé publique.

Les multithérapies sont devenues un standard de prescription pour tous les individus

séropositifs, que leur nombre de CD4 soit inférieur à 350 par mm3 de sang, ou que leur

charge virale soit supérieure à 5000 ou 10 000 copies par ml de concentration en ARN VIH

plasmatique.

Comme I'a noté Bartlett (1995), < La compliance est diffrcile et cruciale, et les effets toxiques

sont problématiques. La résistance apparaît cofirme un talon d'Achille potentiel de tout cet

effort >.

De plus, le même Bartlett (2002) confirme que I'adhésion est un déterminant crucial du

succès du traitement, et qu'un niveau d'adhésion de 95 oÂ est requis pour maintenir une

suppression virologique. Le problème c'est que les études actuelles montrent que 40 à 60 %

27



des patients ont un taux d'adhésion inferieur à 90oÂ, d'autant plus que cette adhésion tend à

diminuer, par effet de lassitude avec le temps.

Nous avons donc vu ici que le traitement, même simplifié, est vécu comme contraignant pour

le patient dès lors qu'il est au long cours, d'autant plus qu'il réactive le fait d'être malade.

L'idéal est d'arriver à inclure le traitement en fonction du style de vie du patient, afin de

minimiser les oublis ou les elreurs, et de faciliter I'observance du patient'

1.2.1.2 Les caractéristiques de la maladie

L'évaluation de l'observance est généralement plus élevée dans le cas de maladies aiguës que

dans |e cas de maladies chroniques surtout que dans ces demières, le traitement est

généralement perçu comme n'améliorant pas la situation ou ayant de faibles effets bénéfiques

par rapport aux efforts voire sacrifices à fournir. Dans certaines maladies chroniques, les

phases asymptomatiques peuvent être prépondérantes, c'est à dire que la personne ne se sent

pas malade. Cela peut conduire à plus ou moins long terme à I'arrêt du traitement. Au

contraire, la perception plus forte de symptômes peut entraîner une modification du

traitement: la personne peut décider de I'augmenter, considérant qu'il ne fait plus

suffisamment effet. Dans ce cas, une mauvaise perception peut avoir des conséquences sur

I' observance au traitement.

Muzenberger et al. (1997) se sont intéressés à l'observance au cours des essais thérapeutiques

dans l'infection à VIH. En effet, il est important de comprendre pourquoi un patient est

observant ou non, pour que les essais thérapeutiques soient fiables.

L'étude montre que les patients réagissent différemment en fonction de ce qu'ils attendent du

traitement. D'un côté, les patients symptômatiques expriment une attitude positive, car le

traitement est un espoir, une lutte contre la maladie, même s'il peut y avoir des effets

secondaires. D'un autre côté, 50% des patients asymptômatiques vivent les effets secondaires

comme un échec au traitement, et ils ont tendance à se démobiliser. Ces événements peuvent

transformer 1'attitude du patient asymptômatique vers une attitude de non observance.

D'où I'importance de bien expliquer la maladie (VIH) et le traitement au patient, le

fonctionnement, les effets et les bénéfices, aftn de le mobiliser vers un comportement constant
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d'observance. L'information est primordiale pour une bonne observance, mais nous y

reviendrons plus loin.

1.2.1.3 Les effets indésirables

Les résultats des études sont clairs : ils ont un impact négatif sur le degré d'observance

(Fogarty et al., 2002). L'étude de Stone (2001) montre que les patients qui ont plus de deux

effets secondaires perdent leur motivation à continuer leur traitement. Dans une étude

conduite auprès de 860 patients (D'Arminio Monforte et al, 2000) plus de 25Yo ont arrêté leur

premier traitement au cours de la première année en raison de la toxicité et des effets

secondaires. Une étude française (Duran, Spire et a1.,200I) montre qu'au cours des quatre

premiers mois de traitement le premier facteur prédictif de rupture de I'observance est

I'expérience d'un effet indésirable vécu par le patient. Les mêmes auteurs ont montré que

I'expérience subjective des effets secondaires a plus d'impact sur le degré d'observance que la

toxicité réelle des molécules (Spire et al., 2002).Ils montrent par ailleurs que, sur le long

terme, la lipodystrophie, dès qu'elle est vécue comme telle par les patients, est associée à un

risque plus élevé de rupture d'observance que son diagnostic médical par le médecin.

Les effets secondaires sont fréquents et souvent sévères, parmi lesquels nausées,

vomissements, diarrhées, fatigue qui devient chronique, migraines, lipodystrophie, etc...

A ces effets secondaires peuvent se rajouter la perte du goût des aliments, un ralentissement

de la pensée et de l'élocution dans certains cas, et des neuropathies périphériques (Baker,

1996).

Des désordres du métabolisme, et des diabètes découverts récemment ont été rapportés parmi

des patients qui prenaient tous des antiprotéases, et les instances de santé publiques ont mis en

garde les médecins sur ces effets secondaires rares et indésirables (< F.D.A. Warns of

Diabetes Risk in AIDS Drugs >>, 1997).

Plusieurs études ont mis en évidence trois facteurs qui se sont trouvés associés à une moindre

compliance:

- la chronicité des symptômes

Dans les études sur les patients séropositifs, on a trouvé que les patients nauséeux semblaient

moins compliants (Eldred et a1., 1997 ; Samet et al., 1992; Singh et al., 1996).
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Une étude a montré que des patients plus stressés au sujet de leur santé et d'une santé

physique moins bonne, présentaient des niveaux de compliance inférieurs aux

recommandations médicales (Sherbourne et al. 1992).

- une symptomatologie minime

Beaucoup de patients à qui on prescrit les multithérapies n'ont pas de symptômes, et ne voient

par conséquent pas toujours l'utilité d'une bonne observance.

- ou aucune conséquence immédiate du fait de manquer une prise

En effet, , le fait d'oublier une prise n'entraîne pas de conséquence immédiate, sauf le fait

d'amoindrir les effets secondaires. ..

Tous ces facteurs caractérisent en fait les thérapies antirétrovirales. D'autant plus

qu'actuellement on pense que ces traitements risquent de devoir être pris à vie.

1.2.2 Les facteurs liés au patient

Lorsque I'on parle des facteurs liés au patient, on pense bien entendu aux caractéristiques

sociodémographiques, mais il faut également prendre en compte l'entourage du patient. En

effet, les variables telles que l'âge, le sexe ou la CSP n'ont pas montré d'influence

significative sur I'observance. En revanche, I'entourage peut être pris comme partenaire de la

prise en charge de la maladie et du traitement, et faire partie intégrante du programme de soin,

en motivant le patient et en I'aidant à s'approprier le traitement.

1.2.2.1 Les caractéristiques socio-démographiques du patient

Comme I'ont résumé Meichenbaum et Turk (1987) dans leur étude, les caractéristiques socio-

démographiques du patient sont généralement de faibles prédicteurs de compliance : (( il n'a

pas été prouvé de lien consistant entre la compliance et des variables comme l'àge,le sexe, la

classe sociale, le statut marital ou les traits de personnalité >.

Besch (1995) est arrivé à la même conclusion, et a rajouté que le groupe racial ethnique, la

religion et le niveau d'éducation ne pouvaient pas non plus être des prédicteurs utiles.

Les études sur la compliance àl'AZT ont aussi montré qu'il n'existait pas de lien consistant

entre les caractéristiques sociodémographiques et la compliance (Besch, Morse, Simon,

Hodges, & Franhino,1997 ; Eldred, Wu, Chaisson, & Moore, 1997 ; Muma, Ross, Parcel, &

Pollard, 1995 ; Singh et al., 1996).
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Malgré cela, plusieurs études récentes ont continué de chercher un lien entre les variables

sociodémographiques et I'observance thérapeutique. Ainsi, une étude a trouvé un lien entre le

fait d'être jeune et une bonne observance (Stone et al, 2001), mais pas d'effet de l'ethnie ou

de l'éducation. Une autre étude a trouvé un lien entre le jeune âge et une mauvaise observance

(Ammassari et al, 2001), et Kleeberg et al (2001) ont trouvé que les Afro-américains avaient

une moins bonne observance. Enfin, Murphy et al (2002) ont montré que les femmes infectées

par le VIH avec un niveau d'éducation élevé étaient plus observantes que les femmes avec un

niveau d'éducation bas, mais en revanche, l'âge et l'ethnie n'étaient pas corrélés à

I'observance.

De nombreuses études sont contradictoires, notamment en ce qui conceme l'âge comme

facteur influençant l'observance dans le domaine du VIH. Par exemple, Murphy et al (2004)

ont montré que les personnes âgées étaient plus observantes. Tandis que plusieurs études

n'ont pas noté de lien significatif entre l'âge et l'observance (Haubrich et al, 1999 ; Singh et

al, 1996), d'autres études ont trouvé une association entre un jeune àge et une mauvaise

observance (Gordillo et al, 1999; Moatti et al, 2000). Cela peut être du au fait que les

personnes < âgées > ont une plus grande stabilité dans leurs vies, et cette stabilité peut avoir

un impact positif sur I'observance. De plus, les personnes plus âgées vivent probablement

depuis longtemps avec leur VIH, et font donc sans doute davantage attention à leur santé et à

leur prise de médicaments (Marelich et at,2002).

Les nombreuses contradictions sur les caractéristiques sociodémographiques des patients

laissent entendre que ce ne sont pas les variables les plus pertinentes pour comprendre le

phénomène de non-observance, c'est pourquoi il est nécessaire d'envisager d'autres aspects.

1.2.2.2 Le soutien social

La notion de soutien social a été introduite en psychologie de la santé pour désigner

I'entourage social du malade, entendu non seulement dans ses caractéristiques objectives,

mais également dans la façon dont les individus le perçoivent. Des études (Dressler et Bindon,

2000 ; Nyamathi, Leake, Keenan et Gelberg, 2000 ; Seeman, 2001) ont montré que quelqu'un

peut percevoir une situation comme stressante et ne pas avoir de réactions d'anxiété et de

détresse, s'il bénéficie d'un soutien social. A l'inverse, un faible soutien social semble

constituer un facteur de vulnérabilité face à un événement stressant. L'importance et la
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spécifrcité du soutien social ne résident pas dans la somme des relations, mais plutôt dans la

qualité des supports affectifs qu'elles représentent pour un malade. Dans ce sens, le soutien

social renvoie aux sentiments de sécurité qu'un individu éprouve du fait qu'il peut compter ou

non sur quelqu'un lorsqu'il lui arrive malheur. Le soutien social joue un rôle d'amortissement

en protégeant l'individu contre les aspects éprouvants de la situation (Tarquinio, Costantini et

Fischer, 2002).

Pour Schumaker et Brownell (1984), le soutien social peut se définir comme un échange entre

deux personnes dans le but d'améliorer la qualité de vie de I'une d'entre elles. Une telle

conception se rapproche de celle développée par Kobasa (1985) pour qui le soutien social est

une ressource psychologique qui définit les perceptions d'un individu eu égard à la qualité de

ses ressources sociales. Ici le soutien social se rapporte plutôt au sentiment qu'a ou non une

personne de pouvoir trouver soin, protection et valorisation au sein du réseau social qui est le

sien (Cobb,1976).

Nous retiendrons ici que c'est la qualité du soutien social qui est importante, et que celui-ci

peut servir de ressource psychologique et d'amortisseur, et permettre au patient de mieux

vivre et accepter la maladie et les traitements. Voyons à présent le rôle du soutien social dans

le cas plus spécifique de la séropositivité et de l'observance.

Les patients bénéhciant du soutien de leur entourage et de leurs familles ont tendance à avoir

une meilleure observance (Paterson et à1., 2000). La stigmatisation, le rejet et la

discrimination à l'égard des personnes séropositives sont des obstacles objectifs à la prise de

traitement et donc à I'observance. L'isolement social et la perception de l'absence de soutien

social sont aussi conélés négativement à l'observance (Mehta et al., 1997).

De plus, I'implication du partenaire semble importante pour obtenir des modifications

comportementales durables (Fontaine & Salah, 1991).

La stabilité familiale favorise la compliance du patient, les membres de la famille partageant

un intérêt pour son bien être et I'encourageant (Blackwell, 1992).

Il semble en effet important d'impliquer l'entourage lors de l'élaboration de mesures

thérapeutiques, Mc Cann (1990) parle de < participation active de la famille >.

La tendance des patients est de ne mettre au courant de leur séropositivité que quelques

< élus >. Ces personnes, choisies avec attention, servent aux patients de confidents, et leur

permettent d'évacuer toutes les tensions et angoisses accumulées. Il s'agit soit de membres de



la famille : le père, la mère ou la femmel le mari,les enfants ; soit des amis proches ; soit

d'autres séropositifs. Il apparaît clairement que ces < élus > sont peu nombreux, une à trois

personnes en général.

Ces personnes ont un rôle prépondérant dans l'acceptation des étapes liées à la séropositivité,

notamment lorsque le patient doit décider de se faire suivre à I'hôpital, d'aller à ses rendez-

vous, de prendre un traitement ou un essai thérapeutique...Ils sont un soutien pour les patients

et ont une action, quotidienne pour les proches, sur la facilitation et la gestion de la

séropositivité.

De même, certains proches accompagnent les patients dans le service hospitalier, ce qui

semble être un soutien psychologique fort pour les patients et une manière d'impliquer les

proches à la véritable gestion de la séropositivité. En effet, les proches voient les lieux,

comprennent plus facilement le ressenti < du patient > et s'impliquent à leur niveau dans le

suivi quotidien de la maladie.

Cependant, les patients - qu'ils aient ou non la possibilité d'obtenir un soutien de la part de

leur entourage - ne sollicitent pas toujours l'écoute ou l'aide de leur entourage, afin de ne pas

se centrer sur leur séropositivité. De cette façon, ils vivent ( comme les autres > et souhaitent

préserver I'image que leurs amis avaient d'eux avant leur séropositivité (Munzenberger,

Souville, Morin et Moatti, 1996).

Le soutien social est un élément peu abordé dans les études sur les déterminants de

I'observance. Pourtant, il est essentiel. Le fait de vivre seul ou en couple, ou d'avoir des

proches à qui se confier a un impact sur I'observance, et nous verrons que d'une manière

générale, les relations du patient avec son entourage sont primordiales pour une bonne

observance. Parmi ces relations, celle avec le médecin est sans doute la principale.

1.2.3 Les facteurs liés à la relation médecin-patient

Le type de relation médecin-patient a un impact sur I'adhésion du patient aux stratégies

thérapeutiques qui lui sont prescrites (DiNicola, DiMatteo, 1982). Si le médecin et le patient

partagent les mêmes objectifs thérapeutiques, l'observance des traitements est plus facile. Le

médecin a un rôle important dans le soutien de la motivation du patient à la prise de son
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traitement. Les facteurs qui renforcent cette relation sont la perception par le patient de la

compétence et du degré d'empathie du médecin (Becker, Maiman, 1975; Becker, 1985 ;

Steele et a1.,1990).

Cotton & Antill (1984) ont réalisé une étude auprès de 109 personnes (81 femmes et 28

hommes) âgés de 23 à80 ans. Cette recherche a été divisée en trois domaines, afin d'identifier

les différents facteurs pouvant être associés avec la non compliance des patients. Ces trois

domaines s'articulent autour des relations patients-médecins, des différents régimes

thérapeutiques ainsi que de la personnalité, des attitudes et des caractéristiques des patients. Il

a été montré qu'une bonne communication et de bons rapports entre patient et médecin, ainsi

que des explications et des instructions claires et simples favorisaient la satisfaction des

patients et donc augmentaient la compliance.

Dans le cadre du rapport médecin-patient, une bonne compréhension des processus de

compliance passe nécessairement par la prise en compte d'au moins deux aspects que sont,

d'une part,le niveau d'information - compréhension des patients à l'égard des traitements -,

et, d'autre part, une dimension plus affective issue de la satisfaction en terme relationnel que

retirent les patients lors de leurs soins (Tarquinio et Fischer, 2002).

1.2.3.1 L'aspect information-compréhension

Proposer un traitement est un acte de communication

Schématiquement, la proposition thérapeutique est communiquée au patient en trois

étapes successives : après la mise en forme du message, vient sa délivrance, elle-même suivie

de sa réception. A chacune de ces étapes, bonnes et mauvaises pratiques viennent influer sur

l'adhésion (bonne, mauvaise ou nulle) du patient à la proposition thérapeutique. La

formulation de la proposition thérapeutique doit éviter certains pièges et notamment celui de

ne pas être à l'écoute de son patient, car les objectifs du patient et du médecin ne sont pas

toujours superposables (Senand et a1., 1995). Toute divergence devrait être analysée par celui

qui veut faire passer son message thérapeutique.

Certaines erreurs ne doivent pas être commises. Dans I'intention d'insister sur I'importance

d'un médicament, il n'est pas souhaitable d'être dogmatique. Les formulations telles que ( ce

médicament est à prendre toute votre vie, ne I'arrêtez jamais >, doivent être évitées pour
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préferer < il s'agit d'un traitement prévu sur plusieurs années, il ne doit pas être arrêté sans

avis médical >. Le prescripteur ne doit pas ignorer que son avis n'est pas seul en lice ;

généralistes, spécialistes, médecins urgentistes, pharmaciens (mais aussi amis, parents, autres

malades et voisins !) peuvent chacun donner ordres et contrordres nuisant à une bonne

observance.

Le début du traitement, moment crucial

Ce tournant dans l'évolution de I'infection par le VIH, ce moment où le médecin pense qu'il

faut débuter le traitement, s'accompagne la plupart du temps de remaniements émotionnels

qui peuvent s'avérer déterminants dans I'observance du traitement. En effet, le patient passe

d'un état où I'infection est silencieuse, ce silence permettant, sinon l'oubli de la maladie, du

moins la mise à distance, à la nécessité d'une prise médicamenteuse contraignante,

pluriquotidienne, venant, comme un rappel à l'ordre, réactiver le traumatisme lié à la maladie,

et aussi provoquer des effets secondaires.

Alors que les traitements antirétroviraux visent à retarder l'apparition de la maladie, le début

du traitement signihe pour beaucoup de patients l'entrée dans la maladie.

Pour le médecin, avoir à I'esprit cette confusion possible entre le traitement et la maladie,

confusion qui ne passe pas par les voies de la raison, permet d'accompagner le patient dans ce

moment diff,rcile et de mieux comprendre les enjeux posés par la prise régulière d'un

traitement.

C'est pourquoi la notion d'anticipation est capitale : le patient et son médecin devront

envisager à l'avance, autant que faire se peut, le moment du début du traitement, ainsi que les

conséquences éventuelles. Dans cette période de préparation, le médecin, tout en donnant les

informations, tente de prévoir les réactions psychologiques ou comportementales du patient

face au traitement. Le patient quant à lui, affronte l'idée d'un traitement chronique souvent

contraignant et source d'effets secondaires.

La question de I'information sur les effets secondaires n'est jamais simple, quel que soit le

traitement dont il est question : cette information ne risque-t-elle pas d'effrayer le patient et

d'aboutir à une mauvaise observance, ou au contraire permettra-t-elle à la relation médecin-

malade de s'appuyer sur une base de confrance, dans laquelle la survenue d'un effet

secondaire inattendu peut provoquer une réaction de suspicion ? Il s'agit moins pour le

médecin d'énumérer I'ensemble des effets secondaires possibles, que d'assurer le patient que

ces effets secondaires comptent pour le médecin, même s'il s'agit d'une question de confort.

35



Cette phase d'anticipation est aussi essentielle pour orienter la relation thérapeutique vers une

relation dans laquelle il est question d'un contrat et de la possibilité d'une négociation. Un

patient ne pourra assumer à long terme la prise d'un traitement régulier que s'il en est un

acteur responsable (Anderson etZimmeflnan, 1993 ; Visintini, Fossati et Bagnato, 1998). Une

relation fondée sur la passivité et I'obéissance du patient à son médecin n'est pas une

condition favorable à f installation d'une bonne observance lorsqu'il s'agit d'un traitement

chronique. Le terme de négociation suppose que chacun des deux partenaires entende les

arguments de l'autre. Elle n'aboutit pas par définition, à un accord parfait d'emblée ; une

< mise en route > est parfois nécessaire, avec d'éventuels retours en arrière et des

renégociations (Consoli, 1 998).

Tout cet effort foumi par I'un et l'autre des partenaires, aboutit souvent à un résultat

satisfaisant mais il peut, malgré tout, se solder par un défaut d'observance. Deux cas de figure

sont alors schématiquement rencontrés : le premier, sans doute le plus simple, est celui où le

patient parle librement de son inobservance. En général, la consultation permet l'expression

des difficultés rencontrées par le patient. Quelles que soient ces difficultés, elles méritent

d'être écoutées et prises en compte, même si le problème évoqué par le patient paraît mineur

du point de vue du médecin, compte tenu du bénéfice attendu du traitement. L'adaptation

d'une posologie, d'un horaire, une mesure hygiéno-diététique associée peuvent améliorer

l'observance. Le deuxième cas, plus compliqué, est celui de I'inobservance cachée. Il arrive

fréquemment que le médecin se doute d'un défaut d'observance, mais se trouve gêné pour en

parler, gêné pour poser la question essentielle : ( prenez-vous bien votre traitement ? >. Cette

question, en effet, peut comporter une dimension moralisatrice, voire une dimension de

reproche : dans ce cas elle est effectivement maladroite, et au lieu de permettre la clarification

d'une situation, elle peut infléchir les choses dans un sens inverse. En revanche, la même

question, à condition d'être posée dans un climat de bienveillance et peut-être en prenant la

précaution de prévenir le patient que la discussion autour de I'observance est systématique et

importante, permet souvent d'aller plus loin dans une relation thérapeutique vouée à l'échec,

où patient et médecin pensent à la même chose sans oser I'aborder (Lahlou-Laforêt, 2000).

Si le médecin n'a pas de temps, il peut orienter les patients vers d'autres membres de l'équipe

ou d'un réseau de suivi comme le psychologue.
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Une autre étude (Matillon et Pasquier, 1980) a montré que la qualité de la relation établie

entre le malade et le médecin au moment de la consultation et de l'explication de

l'ordonnance intervenait dans I'observance. Pour tenter d'évaluer cet élément, ils ont

demandé s'ils estimaient que le médecin avait consacré assez de temps à expliquer

l'ordonnance. Cent trente trois des 222 patients (60%) se disent non satisfaits de cette

explication et dans ce groupe 12 patients ont une bonne adhésion et 91 une mauvaise adhésion

médicamenteuse. En revanche, 80 des 222 patients s'estiment satisfaits de la façon dont

I'ordonnance leur a été expliquée et dans ce groupe, 41 ont une mauvaise adhésion

médicamenteuse alors que 19 ont une bonne adhésion.

Les recherches ont montré qu'une bonne compréhension de la maladie et des traitements était

positivement liée à la compliance (Burgoon et coll., 1987). Compliance, satisfaction, rappel

des informations et compréhension semblent donc interdépendants (Gopinath et coll., 2000;

Hall et co11., 1988 ;Kravitz et coll., 1993 ; Ong et coll., 2000).

L'attention du médecin semble, en outre, se focaliser essentiellement sur les données

biomédicales du patient, plutôt que sur l'écoute de ses difficultés et la prise en compte de sa

souffrance psychologique (Ley, 1982a, 1982b). Or, on sait (Hall et coll., 1988) qu'il existe

une corrélation positive entre les questions que va poser le médecin (c'est-à-dire son niveau

d'intérêt à la situation du patient, à son vécu de la maladie et aux difficultés qu'il rencontre) et

le niveau de compliance.

Au-delà de la dimension informationnelle et cognitive qui doit nécessairement être prise en

compte par le cadre thérapeutique, la dimension du lien affectif entre le patient et le médecin

ainsi que les caractéristiques de ce dernier se révèlent aussi être un facteur d'efficacité pour

I'observance des patients.

1.2.3.2 Les caractéristiques du médecin

Comme I'ont montré de nombreuses études, I'observance des patients augmentent lorsqu'ils

ont une confiance forte en leur médecin et leur aptitude (Becker, Drachman, Kirscht, 1972;

Gilbar, 1989). De plus, certaines caractéristiques personnelles du médecin - perçues par le

patient - ont une influence sur I'observance. Di Nicola et Di Matteo (1984) ont noté que les

patients étaient plus enclins à suivre les recommandations de leur médecin s'ils étaient

considérés comme chaleureux, attentionnés, amicaux et s'intéressant au bien-être de leur
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patient. De plus, lorsque le médecin adopte certaines attitudes telles que regarder droit dans

les yeux, sourire ou même plaisanter et rire, l'observance des patients augmente.

Bien que les patients adhèrent plus facilement aux recommandations venant d'un médecin

compétent, ils deviennent moins observants si le discours de ce même médecin est fait de

manière autoritaire. Les patients deviennent non compliants lorsqu'ils perçoivent leur

médecin comme autoritaire et quand ils se sentent négligés lors de la prise de décision

(Gastorf et Galanos, 1983). En effet, les médecins qui prennent le comportement de non

compliance personnellement et réagissent sur la défensive auront tendance à avoir des patients

avec un niveau de compliance bas (Heszen-Klemens, 1987).

Ces études suggèrent que l'observance pourrait être améliorée grâce à des médecins

chaleureux et attentionnés envers leurs patients, qui portent un intérêt profond à leur santé, et

qui les considèrent comme des partenaires dans la prise de décision du traitement.

Une relation médecin-malade de qualité encorrage le patient à poser des questions et à

rechercher de I'information. Bien que la plupart des patients ne font que répondre aux

questions de leur médecin, des études (Rost, Carter et Innui, 1989) ont montré que

l'observance augmentait lorsque les patients recherchaient de f information et l'obtenaient en

posant des questions. Cette information < bidirectionnelle > peut contribuer à créer un

partenariat entre le patient et son médecin, qui pourra permettre d'aboutir à des décisions

concernant le traitement ayant plus de sens.

1.2.3.3 La dimension affective

Une communication de qualité

Bien communiquer ne se résume pas à bien informer, rester concis, compréhensible, et à

vérifier que |e message est passé. Cela implique aussi de supporter qu'un patient exprime

jusqu'au bout ses inquiétudes ou ses doutes; à accepter de répondre aux questions

embarrassantes ; à encourager à revenir, dans un temps ultérieur, sur une explication déjà

donnée ; et à inciter le patient à poser des questions qui n'auraient pas été abordées (Consoli,

lees).
La fibre maternelle qui sommeille en tout médecin pousse souvent ce dernier à vouloir

rassurer un patient trop inquiet. C'est une attitude louable et bénéfique, à condition qu'elle ne

se traduise pas par l'évitement d'une confrontation et d'un inconfort parfois nécessaires pour

franchir un cap. L'inconvénient majeur de cette forme d'esquive est surtout de passer à côté

de certaines obsessions, craintes imaginaires, souvenirs marquants du patient qui risquent par
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la suite d'être définitivement passés sous silence et de perturber le projet thérapeutique en se

traduisant sous forme d'effets secondaires exagérés des traitements ou de non observance

thérapeutique.

Les questions embarrassantes sont posées, par défrnition, d'une manière inattendue,

inadaptée, sans ménagement. Il n'y a aucune raison d'esquiver de telles questions. Le

médecin n'est nullement responsable de la gravité de tel diagnostic, de telle impuissance, de

|'échec de tel traitement ; il n'est que l'allié savant et actif du patient face aux détresses qui

accablent ce dernier. Les questions embarrassantes sont aussi pour les patients une façon de

tester l'humanité de leur médecin. Il s'agit alors de vérif,rer qu'il est capable d'entendre et de

supporter ce que le patient vit de plus intime et de plus douloureux, et de réagir malgré tout à

une telle souffrance par une attitude compréhensive et un message d'espoir.

Quelles que soient les précautions prises par le médecin pour se montrer explicite, pédagogue,

encourageant à l'égard de son malade, on ne poura jamais éviter que certains patients vivent

la consultation dans un état émotionnel qui les empêche d'intégrer véritablement les propos

médicaux. I1 serait dommageable que le patient n'ose pas demander à nouveau les mêmes

explications au médecin. On n'apprend pas une langue étrangère sans écouter et réécouter, de

multiples fois, les mêmes phrases, les mêmes prononciations. Or la langue médicale est une

langue étrangère pour les malades. C'est donc au médecin d'inviter le patient à revenir

ultérieurement, si besoin, sur des questions déjà abordées.

Contrairement aux patients de culture anglo-saxonne, les patients de culture française gardent

encore un degré d'initiative modéré dans les questions posées à leur médecin. C'est hélas plus

souvent le médecin qui < interroge ) son patient sur ses symptômes, sa situation familiale ou

socioprofessionnelle, ses connaissances sanitaires. Du coup, les questions plus

( personnelles > restent souvent inabordées. D'où l'intérêt d'une < perche tendue >, ouvrant la

possibilité d'un complément d'échange médecin-malade, pour éviter cela (< Y a-t-il des

questions ou des thèmes que nous n'avons pas abordés et qu'il vous semblerait important

d'évoquer ? >>). Même en l'absence de réaction de la part du patient, cette invitation ne peut

être perçue que positivement. Et de cette marque de considération de la part du médecin, le

patient ne pouffa en retirer que davantage de confiance dans cette relation médecin-patient.

De plus, Korsch, Gozzi et Francis (1968) ont très tôt montré à quel point la compliance des

patients étaient déterminée par la satisfaction que retiraient ces demiers de leur consultation et

la façon qu'ont les médecins d'interagir et de se comporter avec leurs malades (Di Matteo,

Hays et Prince, 1986). Deux facteurs seraient d'une importance fondamentale chez le
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médecin : l'attitude positive envers son patient et le fait de lui montrer qu'il s'en préoccupe

réellement. Tous deux seraient de nature à favoriser chez le patient un sentiment de

responsabilité àl'égard de son propre bien-être (Rodin et Janis, 1979).

Les recherches montrent que si un patient n'approuve pas une action, il ou elle simplement

n'y adhérera pas. Il a été démontré ainsi que les patients qui présentaient une meilleure

compliance indiquaient qu'ils se sentaient soutenus par leur médecin (Barnhoorn &

Adriaanse, 1992).

L'établissement d'un partenariat entre les soignés et les soignants, prenant en compte les buts

et les préférences des soignés, les options possibles et les décisions de soins était essentiel

dans le cas de régime de traitement compliqué (Di Matteo,1996).

La conversation entre un médecin et un patient concernant une thérapie combinée, peut

augnrer ou non de la mise en place de ce partenariat. La capacité des deux à travailler

ensemble pour choisir un traitement qui tient compte du mode de vie du patient, est tout à fait

essentielle pour I'obtention d'une bonne observance.

Il est de loin préferable, face à un patient hésitant, de le convaincre même si cela demande

plusieurs consultations, que de lui imposer une prescription qu'il ne prendra pas ou mal.

Les patients ont parfois besoin de plusieurs mois avant d'être réellement prêts à entamer la

prise d'un traitement, mais quand ils commencent, ils sont méticuleux dans leur observance.

Le patient doit pouvoir émettre des doutes et poser des questions et des réserves, et le

médecin doit être en mesure de respecter ces doutes, de discuter et de lui laisser la décision

finale.

Par ailleurs, Becker et Maiman (1975) soulignent l'importance de la qualité de la relation

médecin-patient en s'appuyant sur les travaux de Davis (1971). L'observance est

négativement influencée par des interactions brèves et impersonnelles avec le médecin et par

une absence de régularité dans le suivi médical (par exemple le fait de ne pas voir le même

médecin à chaque fois). Pour le patient, un manque de communication à la fois cognitive (le

fait d'être informé par le médecin sur son état de santé, sur la nature des enjeux de sa maladie)

et émotionnelle est un réel problème qui risque de nuire à la qualité de I'observance du

traitement et du suivi médical. I1 existe également une certaine influence sociale. Les

individus sont encouragés à adopter certains comportements de santé par des formes variées

de pression sociale. Ces facteurs peuvent agir indirectement en produisant des croyances (on

peut faire confiance aux médecins, les médicaments rendent encore plus malades...) ou
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peuvent agir directement sur la personne comme une conséquence du processus de

socialisation ou d'effet de conformité par rapport au groupe social.

La relation entre le patient et son médecin qui le suit à I'hôpital semble donc influencer les

attentes et les comportements du patient.

En effet, l'enjeu de cette relation est d'amener le patient à avoir confiance en son médecin

afin de favoriser chez lui des < comportements observants >>.

La confiance se crée à travers deux indicateurs qui servent au patient à évaluer le

comportement de son médecin :

- La compétence du médecin dans la transmission des informations.

- La disponibilité et l'écoute du médecin.

1 .2.3 .4 . Les modèles de la relation thérapeutique

Fischer et Tarquinio (à paraître) ont développé I'idée que le cadre thérapeutique n'existe pas

comme objet d'étude séparé, mais doit être situé dans la conception complexe des

comportements que les médecins, les personnels soignants et les patients entretiennent entre

eux. La nature particulière de cette relation est d'ordre normative, elle se réfère à des paroles

et des actes qui fixent les comportements à suivre et qui visent à maintenir la santé, à prévenir

les maladies, guérir, réconforter et lorsque les traitements curatifs n'ont plus d'effets, à

accompagner le patient vers la mort.

C'est donc en fonction et à I'intérieur de la relation entre professionnel de la santé et les

patients que se définit le cadre thérapeutique où l'observance thérapeutique doit être abordée.

Celle-ci est indéniablement liée à un modèle de relation thérapeutique qui établit un cadre de

compétence médicale socialement reconnu et qui confère aux personnels soignants, aux

médecins en particulier, une autorité qui leur permet de prescrire et d'imposer aux patients un

ensemble de traitements qui impliquent des comportements à suivre. On désigne sous le nom

d'autorité d'Esculape, ce pouvoir conféré aux médecins tant au moment du diagnostic que

dans la prescription d'un traitement, ce qui lui permet d'obtenir l'attention, le respect et

1'obéissance du patient.

L'autorité d'Esculape (dieu de la médecine dans la Grèce Antique) englobe plusieurs formes

d'expression de l'autorité traditionnellement réservées aux médecins :

-l'autorité du savoir qui repose sur la connaissance et la compétence ;
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- I'autorité morale qui se réfère à ce qui est bon et souhaitable comme par exemple dans le cas

des malades confrontés à la mort, la décision de choisir le type de traitement le plus

souhaitable ;

- I'autorité charismatique qui désigne la capacité de décider ce qu'il faut faire quand la

connaissance médicale proprement dite se révèle insuffisante pour agir concrètement et que

l'on ne peut plus suivre les règles établies.

Aujourd'hui le cadre thérapeutique se réfère à cinq modèles principaux de la relation

médecin-patient.

1- Le modèle scientifrque : Il appréhende le patient essentiellement à travers les désordres et

les diverses pathologies qui affectent ses organes, ses tissus et ses cellules. Bien que la

compétence scientifique constitue un élément essentielle et indispensable du traitement, ce

modè}e tend à mettre au second plan le patient en tant que sujet, c'est-à-dire dans sa

dimension personnelle et psychologique. La conception exclusivement scientifique de la

relation médecin-patient est donc centrée sur une pratique chimique qui intervient surtout sur

un corps où des organes et des cellules sont souvent déréglées et où le patient n'est souvent vu

qu'à partir d'eux.

2- Le modèle autoritaire. Il repose sur l'idée que les patients ne peuvent pas ou ne veulent pas

être responsables de leur traitement et que d'autre part ils n'ont pas les connaissances requises

pour juger ce qui est dans leur intérêt. En conséquence, le médecin doit décider seul de ce qui

est dans l'intérêt d'un patient. Car chaque médecin a une conception de la façon dont le

patient doit se conduire quand il est malade. Balint (1964) désigne cette conception sous le

terme de < fonction apostolique ). Dans ce modèle, le malade ne participe pas au traitement;

on suppose directement ou indirectement que le patient n'en a pas les capacités et que c'est au

médecin de le faire.

3- Le modèle contractuel : Il se fonde sur une conception d'un contrat lié au fait que ce n'est

pas au seul médecin qu'il revient de définir la nature d'une relation qui touche intimement un

malade et influe profondément sur sa vie, mais d'un commun accord avec le patient. Veatch

(1981) a proposé dans ce sens la théorie du triple contrat. Le contrat social de base détermine

les principes fondamentaux tels que le respect de l'autonomie, le respect de la vie et la justice

nécessaire au maintien d'une société. Le deuxième contrat détermine les relations entre la

société et les professions. Le troisième contrat définit les relations médecins-patients. Dans ce

modèle les relations médecins-patients ne sont plus imposées par le seul pouvoir médical mais

régies par les règles consensuelles qui associent le patient à la démarche thérapeutique.
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4- Le modèle thérapeutique. Ce modèle repose fondamentalement sur f idée qu'un être

humain a intrinsèquement besoin d'aide pour recouvrer sa santé. Dans cette conception la

réalité de la maladie ne s'inscrit pas d'abord dans un cadre médical, car elle dépasse toute idée

de contrat entre le médecin et le patient. Leur relation est au contraire déterminée par la nature

même de la médecine qui est un acte qui vise la guérison. La relation médecin-patient est

donc basée ici sur les valeurs et les objectifs intrinsèques de la médecine définie comme

domaine spécifique des relations en tant que cette relation est organisée comme un acte

central de guérison (Pellegrino & Thomasma, 1981)

5- Le modèle d'alliance formelle. Ce modèle part du constat que la relation médecin-patient

ne peut se réferer à un modèle unique et exhaustif. En effet, cette relation est complexe et ne

fait pas seulement intervenir une compétence, des savoirs faire et des services spécialisés,

mais aussi une présence personnelle et un soutien pour quelqu'un qui a besoin d'aide.

Dans ces conditions on ne peut réduire la relation médecin-patient à une simple relation

contractuelle où les deux parties s'engagent dans un projet conjoint en fonction de leur propre

intérêt afin de retirer des avantages et apports directement liés à ces échanges. Le modèle de

l'alliance formelle se fonde sur un engagement éthique qui suppose une disponibilité et une

volonté de servir qui vont au-delà des intérêts personnels et qui implique en outre une

conscience de sa propre fragilité, notamment face aux maladies incurables, à la souffrance et à

la mort imminente des patients. L'alliance formelle s'inscrit dans un engagement de ne pas

abandonner le patient surtout lorsque la compétence médicale a atteint ses limites. C'est en

référence aux diverses conceptions de la relation médecin-patient que nous aborderons la

notion d' observance thérapeutique.

On pourrait en effet associer ces différents modèles de la relation médecin-patient aux

différents comportements d'observance. Dans le modèle scientifique, il n'y a pas vraiment de

place pour le patient. Le modèle autoritaire est facilement assimilable au terme de

< compliance > : le patient fait confiance au médecin et n'est pas responsable de son

traitement. Le modèle contractuel relève davantage de l'adhésion, où un accord commun entre

le patient et le médecin est fixé. Le modèle thérapeutique correspond bien à l'idée

d'observance, où la relation médecin-patient est basée sur les valeurs. Enfin, dans le modèle

d'alliance formelle, il existe un réel engagement et un fort investissement de la part du

médecin envers le patient.
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1.2.4 Résumé des facteurs prédictifs de l'observance
La littérature concernant l'étude de I'observance est si abondante qu'il nous semble utile de

présenter un tableau synthétique des éléments les plus saillants à prendre en compte dans

l'étude et la compréhension de ce comportement de santé.

Tableau 2: Résumé des différents facteurs prédictifs de la qualité de lnobservance

thérapeutique

Ces facteurs sont précisés dans notre étude, dans le but de montrer toute I'ampleur des

recherches sur l'observance. Nous ne pourons bien entendu pas les prendre tous en compte

dans notre recherche, cependant, la majorité de ces facteurs seront étudiés pour évaluer leur

lien avec 1'observance.

Le tableau ci-dessus peut donc servir de < base >, de point de repère, pour identifier les

facteurs que nous avons choisis comme déterminant de I'observance.

Plus de 200 variables ont été étudiées en relation avec la compliance (Haynes,McKibbon, &

Kanani, 1996) et plus de 50 de ces variables se sont révélées être des facteurs de non

compliance (Meichenbaum & Turk, 1987), mais on n'a pas pu démontrer qu'une seule

variable, ou que la combinaison de plusieurs d'entre elles pouvaient constituer le facteur qui

fait qu'un patient adhère ou non à un traitement qu'il a accepté de suiwe.

Facteurs liés au traitement et à la maladie

. Complexité, coût, durée du traitement

o Effets secondaires

o Caractère asymptomatique /symptomatique de la maladie

Facteurs liés au patient

o Caractéristiques socio-démographiques

o Croyances par rapport à la maladie et au traitement

o Caractéristiques psychopathologiques (hypocondrie, paranoïa, dépression...)

o Qualité du soutien familial et social

Facteurs liés à la relation médecin-patient

L' aspect information- compréhension

La dimension affective

o

o
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Cela pourrait être dû en partie au fait que, bien qu'un passé de non compliance pouvait être un

bon prédicteur de future non compliance (Sherboume et al., 1992), cela n'était pas une

caractéristique rigide et pouvait évoluer dans le temps.

La plupart des auteurs s'accordent sur quelques facteurs favorisant ou pénalisant I'observance

thérapeutique des patients. Ainsi, Blackwell (1992) afaitla revue des différents travaux sur

cette question et a identifié la liste suivante :

En revanche, tous les auteurs ne s'accordent pas sur les variables qui influent ou non

I'observance. Ainsi, nous avons répertorié les principales variables citées comme

déterminants de l'observance thérapeutique, avec les auteurs qui les ont démontrés (cf'

tableau I en annexes). Comme nous pouvons le constater, il existe des divergences entre les

différents auteurs, sur des mêmes variables, et en particulier sur les facteurs liés au patient. En

effet, de nombreux auteurs montrent qu'il n'y a pas d'influence entre les caractéristiques

socio-démographiques ou le type de personnalité du patient et l'observance, alors que

quelques auteurs le contredisent.

Nous avons donc vu que les facteurs liés au traitement, tels que la complexité du traitement,

les effets secondaires, ou le caractère asymptomatique de Ia maladie, pénalisaient

I'observance. En revanche, un soutien social fort et un rapport de confiance avec son médecin

sont des éléments favorisant très nettement l'observance des patients.

Tableau 3 : Facteurs favorisant et pénalisant I'observance (Blackwell, 1992')

Facteurs favorisant Facteurs pénalisant

o Satisfaction du patient

o Taux d'encadrement du Patient

o Perception de la maladie

o Stratégies du patient

o Stabilité familiale

o Maladie asymptomatique

o Durée du traitement

o Complexité du traitement

o Effets secondaires

o Isolement social

o Anxiété, toxicomanie, alcoolisme
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1.2 .5

. Les caractéristiques du traitement et de la maladie ont un effet sur I'observance, mais

elles ne sont pas suffisantes comme déterminants. De plus, nous n'avons pas vraiment de

prise sur ces éléments. Les traitements antirétroviraux ont déjà été simplif,rés, mais

l'observance des patients ne s'est pas améliorée pour autant. Nous retiendrons surtout

I'importance des explications et des informations à donner au patient sur sa maladie et son

traitement, pour que ce dernier soit pris correctement.

o Les patients choisissent certaines personnes de leur entqUage familial ou amical pour

devenir leur < confident >. Ces derniers jouent un rôle clef de soutien des patients à qui ils

permettent une expression - souvent rare - de leurs angoisses et de leurs craintes liées aux

différentes étapes de soins de leur infection au VIH.

Ainsi les confidents ont une action sur l'observance des patients, à travers :

- le soutien psychologique qu'ils dispensent ;

- I'aide à la prise de médicaments ;

- I'aide à la prise de décision (traitement, essai) ;

- l'encourasement dans les démarches de soins.

o La confiance créée entre le médecin et son patient permet de diminuer le stress du

vécu de la séropositivité. Elle diminue f incertitude des patients quant à leur choix à court

terme et renforce leur décision.

Le médecin établit une relation de confiance avec son patient :

- en rendant intelligible son discours médical, notamment par I'intermédiaire d'un

critère clef d'évolution de la séropositivité : les T4 ;

- en se rendant disponible vis-à-vis des interrogations de son patient ;

- en devançant les attentes et besoins de son patient, en restant à son écoute.

La < relation de confiance > entre le patient et son médecin nous semble être un élément

primordial pour permettre et maintenir une bonne observance chezla personne séropositive.

D'ailleurs, nous verrons qu'un des déterminant clef de I'observance est < la relation )), au

traitement, à I'entourage, au médecin...L'important est d'avoir une relation satisfaisante avec

chacun de ces < partenaires )), une relation de confiance, une relation < engageante )), une

relation pleine et entière.
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Ces variables sont intéressantes à prendre en compte et c'est ce que nous ferons dans

I'analyse de nos résultats, néanmoins, elles ne sont pas suff,rsantes pour expliquer une large

part des comportement d'observance lnon observance.

Pour compléter ces déterminants, nous nous sommes penchés du côté des modèles prédicteurs

des comportements de santé des patients. Mais juste avant cela, nous allons voir les différents

types de mesures de I'observance.
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1.3 Comment mesurer loobservance ?

Si certains facteurs semblent plus que d'autres liés à la non-compliance (Catt, Stygall et

Catalan, 1995 ; Mehta, Moore et Graham, I99l ; Tarquinio, Fischer et Grégoire, 2000), le

problème de son évaluation se pose de façon récurrente. En effet, il n'existe pas d'instrument

de mesure universelle de l'observance. Plusieurs méthodes ont été décrites dans la littérature

médicale avec leurs avantages et leurs inconvénients'

La définition suivante illustre bien la difficulté et le flou qui tournent autour de la mesure de

|'observance: ( L'observance thérapeutique est un phénomène mesurable dont la variation

oscille entre une polarité d'obseryance et une polarité d'inobservance > (Morin, 2001).

Comme l'a remarqué Rudd il y a vingt ans : < le standard idéal devrait être simultanément

non intrusif (pour que le patient soit le plus coopératif possible), objectif (reproductible pour

chaque sujet), et pratique (pour obtenir un bon rapport coûvefficacité).

Deux types de mesures sont généralement utilisés (Blackwell,1973, 1992; Bradley, 1994;

morisky, Green et Levine, 1986; O'Brien et Raeburn,1992; Tarquinio et Fischer,2001b):

les premières dites directes et les secondes dites indirectes.

1.3.1 Les mesures directes

On y trouve l'observation directe, l'utilisation de marqueurs biologiques, et la mesure du

niveau de produits dans le sang ou dans I'urine.

L'observation directe est utilisée fréquemment pour les patients sous méthadone, dans les

institutions comme les hôpitaux et les prisons et dans les programmes spéciaux pour les

patients atteint de tuberculose et qui sont présumés être potentiellement non compliants

(Sumartojo ,Igg3). Cette méthode est à la fois un moyen d'améliorer la compliance et un outil

de sa mesure, moins utile pour des produits comme les antiprotéases à laYz -vie très courte.

Par ailleurs ) avec des produits qui ont des demies vies longues, le niveau sanguin ne montrera

pas les omissions récentes.

Plus précisément, les mesures directes sont réalisées à partir de marqueurs biologiques

présents dans l'organisme du patient. Il s'agit d'indicateurs de l'état ou de l'évolution de la

pathologie, qui sont censés indiquer si le patient a suivi ou non les prescriptions médicales.

Ces mesures peuvent également être réalisées à partir d'analyses portant sur la présence des

substances médicamenteuses prescrites au cours du traitement, dans le sang ou les urines.

Elles constituent des éléments de réponse à propos du comportement des patients. Ces
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dosages ont I'avantage d'être objectifs, mais présentent la difficulté d'être vécus comme

intrusifs par le patient. Plusieurs remarques peuvent être effectuées à propos de ces mesures

directes :

- elles se basent sur des critères médicaux, considérés comme des données

objectives, standards et f,rables, permettant ainsi de ne pas dépendre des dires et de

la subjectivité du Patient;

- elles n'utilisent pas de marqueurs spécifiques pour chaque traitement ;

- leur objectivité peut être discutée dans la mesure où les organismes réagissent

différemment en fonction des individus, ce qui pose la question de I'utilisation de

mesures standards. En effet, les concentrations médicamenteuses restent

déterminées, pour une large part, par les differences individuelles en matière

d'absorption, de distribution et de métabolisme. Dans ce contexte, le dosage

plasmatique des médicaments peut apparaître cofitme un outil très précieux. Il

peut permettre, par exemple, de réajuster les quantités prescrites et donc de

diminuer les effets secondaires induits par les surdosages, effets secondaires eux-

mêmes générateurs de mauvaise compliance chez les patients qui les supportent ;

- à ceci s'ajoutent les difficultés techniques et les désagréments pour le patient, qui

n'offrent aucune explication sur les raisons de la non-compliance (Besch, 1995) ;

- ajoutons enfin que I'identification des substances médicamenteuses dans

l'organisme ne dit rien sur les fréquences et la régularité des prises.

La critique la plus forte ici est bien le fait que même si ces techniques sont dites

< objectives >>, elles sont intrusives pour le patient et surtout elles n'expliquent en rien les

raisons d'une inobservance, ni à quel niveau elle se situe.

Passons donc à la présentation des mesures indirectes.

1.3.2 Les mesures indirectes

En ce qui concerne les mesures indirectes, quoique considérées cofilme moins < objectives >

que les précédentes, elles semblent plus facilement applicables par les praticiens et les

cliniciens (Besch, 1995). Caron (1985), dans une revue de questions portant sur des études

réalisées entre 1977 et 1983, a noté que les mesures indirectes étaient utilisées seules ou

combinées dans plus de 68Yo des cas. Parmi les méthodes de mesures indirectes, on trouve

majoritairement le questionnaire et l'entretien semi-directif (Haynes, Taylor et Sacket, 1979 ;

Kass, Meltzer, Gordon et coll., 1986). Dans le cadre de mesures réalisées auprès des patients
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eux-mêmes, nous les avons désignés par le terme d'auto évaluations pour les distinguer des

hétéro évaluations de I'observance, réalisées auprès des équipes médicales invitées à donner

leurs sentiments sur I'observance des patients. Les techniques de comptage font également

partie des mesures indirectes. Elles sont très nombreuses et très souvent utilisées dans les

essais cliniques. L'observance des patients est alors évaluée par la difference entre le nombre

de doses prescrites et les doses restantes dans les boîtiers, dotés d'appareillages électroniques

très sophistiqués (Bond et Hussar, 1991). C'est ainsi que des mesures très f,rnes ont fait leur

apparition, dont Kass (Kass, meltzer et Gordon, 1984; Kass, Meltzer, Gordon et coll., 1986)

fut à |'origine (Medication Event Monitoring System, ou MEMS). De tels dispositifs

permettent une mémorisation du nombre d'ouvertures de I'appareil pour la prise de pilules

(Pilt Box Monitor), de la durée d'ouverture, de sa fréquence et de sa régularité (Geletko,

Segarra et Mayer, 1996).

Voici plus en détails les différentes mesures indirectes de l'observance :

a- Le comptage des pilules

Le comptage des comprimés emportés et ramenés dans les pharmacies hospitalières paraît

plus sensible pour détecter les problèmes de non observance que les autoquestionnaires mais

la signification de l'oubli de ramener les boîtes vides à la pharmacie est mal connue. Cette

méthode impose également une source d'approvisionnement en médicaments unique pour le

patient et est difficile à mettre en place en dehors d'essais thérapeutiques spécifiques.

b- Les piluliers électroniques

Il s'agit d'un outil technique, avec lequel certains experts biomédicaux espèrent trouver une

mesure plus < objective > de la prise réelle de médicaments. Cette technique est plus sensible

pour détecter la non observance que les auto-questionnaires voire que le décompte de

comprimés, mais elle se heurte, en pratique, à des limites tout aussi importantes que le recours

au questionnement direct des patients. Cet outil se fonde sur l'utilisation de boîtes de

médicaments avec dispositif électronique de comptage incorporé (MEMScaps), et n'est pas à

I'abri de < détournements > de la part des patients, d'autant plus que ceux-ci peuvent mal

supporter ce type de contrôle, et être d'autant moins incités à révéler leurs comportements

réels. De plus, la mesure de l'observance avec ce type de méthode risque d'être biaisée à

cause de I'effet < intervention > de la méthode : il n'est pas exclu que la mise à disposition de
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ces piluliers puissent faciliter l'observance ; la mesure ne coffespondant donc plus au contexte

de la prise dans la vie réelle.

c- évaluation par le prescriPteur

Rarement utilisée dans les études, cette méthode est peu fiable car dépendante des

représentations des médecins et de leur relation avec leurs patients. En effet, par exemple, le

fait que les prescripteurs aient connaissance des résultats biologiques de leurs patients

influence directement leur jugement. En comparant les différents résultats obtenus par cette

méthode avec ceux produits par d'autres mesrres plus objectives, I'observance des patients

semblent être surestimée (Bangsberg, 2001).

En fait, bien que les évaluations faites par le prescripteur ne soient pas hautement fiables,

elles apportent une information supplémentaire par rapport aux autres mesures et permettent

d'obtenir une image composite de I'observance.

d- L'autoquestionnaire (évaluation par le patient)

Il s'agit de la méthode la plus simple et la plus utilisée dans le champ de la recherche. Elle se

fonde sur la déclaration des patients, recueillie soit par un questionnaire auto-administré ou au

cours d'un entretien. Elle est adéquate pour des études portant sur de grandes séries de

patients. Néanmoins, certains biais doivent être pris en considération: des problèmes de

mémoire, en particulier, dès lors que la période considérée porte sur les derniers jours ayant

précédé la passation du questionnaire, ou une volonté de < conformisme social > de la part du

patient, en particulier lorsque les données sont directement recueillies par l'équipe soignante.

Cette méthode semble présenter une bonne fiabilité, bien qu'elle ait tendance à sous estimer la

non observance. Pour contrôler les effets de < désirabilité sociale >, il est important de

garantir au patient I'anonymat du recueil des informations.

Comme les mesures directes, plusieurs remarques peuvent 1à encore être formulées à propos

de ces évaluations :

- Ia mise en æuvre de telles méthodologies est plus facile pour les équipes

médicales ou non médicales que les dosages biologiques ;

- les évaluations indirectes permettent d'obtenir des données plus larges que les

mesures objectives, notamment sur ce que pense le sujet, ainsi que sur la

perception qu'ont les équipes soignantes de la compliance des patients (Tarquinio

et Fischer. 2002\.
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1.3.3 Alors quelle méthode de mesure de I'observance ?

Au delà des définitions de I'observance et de divers facteurs qui I'influencent, les problèmes

de mesure et d'estimation restent complexes. Il a été noté dans le domaine de I'observance

que les mesures simples ne sont pas exactes, et que les mesures exactes ne sont pas simples.

Ainsi les méthodes de mesures incluent le plus souvent les essais biologiques, des décomptes

de pilules ou le jugement de médecins. Toutes ces méthodes traitent de l'observance aux

données < objectives > du traitement tel que le régime du traitement (exemple : les effets

secondaires, la complexité du régime...). Mais ces propriétés objectives sont ensuite soumises

à différentes perceptions et évaluations venant de la part des patients. Les instruments pour

estimer les causes subjectives de I'observance (attitudes, perception, croyances) comme les

entretiens avec les patients ou les questionnaires, sont de qualité incertaine.

L'idéal serait donc d'associer les propriétés subjectives et objectives. Ainsi, les médecins

peuvent se fier à l'évolution de la charge virale et du taux de CD4, tandis que l'échelle que

nous allons utiliser pour cette recherche pourrait servir à confirmer ou infirmer le

< diagnostic > de non observance du patient. Cette échelle d'observance permettrait de savoir

si, dans le cas ou par exemple la charge virale a augmenté, nous devons cet échec à la non

observance du sujet ou au médicament.

De plus, dans la revue de publication de Fogarty, Roter, Larson, Burke, Gillespie & Levy

(2002) nous pouvons constater que sur 18 articles répertoriés il y en à 15 qui font état d'une

évaluation subjective c'est-à-dire qui se base sur le discours du sujet pour établir son niveau

d'cbservance. Il en est de même pour les 50 résumés (sur 57) qu'ils ont inclu dans leur revue.

Dans sept compte rendus d'études récentes, on peut constater qu'une seule fait référence à une

mesure directe de I'observance (Delpierre C, Hurlupé F, Cuzin L & a11,2003). Il s'agit d'une

étude qui cherchait à évaluer les effets d'une consultation d'observance pour des patients

séropositifs en échec sous multithérapie. Pour ce faire, les chercheurs se sont appuyés sur des

données immunologiques (charge virale et taux de CD4).

Les six autres études font réference quant à elles, à une méthodologie plus qualitative.

Certaines se sont basées sur des entretiens semi-directifs (Vermeire E, Van Royen P, Coenen

S & all, 2003 ; Penedo FJ, Gonzalez JS, Dahn JR & all, 2003) avec des questions très précises

comme faire la liste de leur prescription médicale ou encore "comment êtes-vous traité ?". Les
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quatre dernières études se sont basées sur des questionnaires mais seuls Tarquinio, Fischer &

coll (2003) décrivent leur matériel. Il est constitué d'une série de douze items associés à une

échelle de type likert en 5 points (de jamais à systématiquement). Les questions ont un versant

comportemental (prise de médicament) comme "je prends I'ensemble de mes médicaments" et

un versant attitudinal (position générale par rapport à l'hygiène de vie) comme "J'ai une

alimentation saine et équilibrée". De plus, ils ont corrélé les résultats obtenus à cette échelle

avec le taux de CD4 pour conf,rrmer la validité de l'échelle. Ils se sont donc également

appuyés sur des données directes de l'observance thérapeutique.

Nous pouvons donc constater qu'en fonction des buts, des hypothèses et des conditions

pratiques de l'étude, les méthodologies utilisées diffèrent même s'il y a, semble-t-il, une large

préference pour les mesures indirectes.

En ce qui concerne cette recherche, nous choisirons également de multiplier les méthodes, en

se basant bien entendu sur notre échelle d'observance, ainsi que sur les données médicales.
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1.4 Les modèles théoriques relatifs à I'observance thérapeutique

De nombreux modèles théoriques ont cherché à expliquer les variations de comportements

relatives à la compliance. Les modèles les plus représentatifs à l'heure actuelle dans l'étude de

l'observance sont le Health Belief Model, le modèle de I'action raisonnée, le modèle du

sentiment d'efficacité et le modèle de I'autorégulation.

En fait, le Health Belief Model (Rosenstock, 1974),la théorie de I'action raisonnée d'Ajzen &

Fishbein (1980) et le sentiment d'effrcacité personnelle de Bandura (1997) sont initialement

issus d'une volonté d'expliquer les comportements de santé à partir des croyances du patient.

Ainsi, cet ensemble de modèles explicatifs des conduites de santé est centré sur les facteurs

socio-cognitifs en jeu dans la prise de décision concernant ces comportements. Il s'agit de

modèles prédictifs et statiques, c'est-à-dire que l'adoption d'un comportement de santé se

résume à une seule fonction de facteurs explicatifs.

Ces modèles se différencient entre eux sur plusieurs points : dans le choix des processus

cognitifs sous-jacents, par les règles les combinant, et pat la prise en considération ou non de

l'environnement social du sujet à travers I'influence normative.

Après une présentation des principaux modèles statiques prédictifs des comportements de

santé, nous essayerons de voir quels sont les facteurs proposés par ces modèles qui sont les

plus pertinents dans l'observance thérapeutique.

Nous étudierons ensuite et plus en détails les modèles de la théorie de l'autorégulation,

modèles se basant sur les précédents, mais considérés comme dynamiques et plus complets.

1.4.1 Les modèles classiques

l.4.l.l Le Health Belief Model

Développé à I'origine dans les années 1950 par Rosenstock (1974), pour les études dans le

domaine de la médecine préventive,le Health Belief Model (HBM) a été par la suite appliqué

aux facteurs sociologiques et comportementaux influençant l'observance. Ce modèle stipule

que la probabilité pour qu'un individu donné adopte un comportement de santé (comme celui

consistant à demander un traitement et à le suivre) est déterminé par la façon dont celui-ci

ressent les risques et la gravité liés à la maladie, ainsi que par les conseils qu'il reçoit de sa

famille, de son entourage ou des médias, de même que par les bénéfices liés au traitement ou

par les entraves qu'il rencontre pour demander de I'aide ou un traitement. En d'autres termes,

ce modèle tient compte des croyances ou des représentations du patient en matière de santé.
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Les composants de base du HBM dérivent de théories psycho-comportementales dont les

nombreux modèles font I'hypothèse que le comportement dépend principalement de deux

variables. D'une part, il faut considérer la valeur que le sujet accorde à un but ou un objectif

particulier et, d'autre part, il faut tenir compte de la probabilité estimée par ce demier pour

qu'un comportement donné lui permette d'atteindre ce but. Quand ces variables sont

conceptualisées dans le domaine de la santé, elles renvoient, d'une part, au désir d'éviter la

maladie ou si la maladie est déjà déclarée, au désir d'aller mieux et, d'autre part, à la croyance

du sujet qu'un comportement particulier préviendra ou améliorera la maladie.

Ce modèle consiste en trois dimensions fondamentales :

La susceptibilité perçue

Les individus diffèrent dans la perception de leur vulnérabilité face à la maladie. Cette

dimension inclut I'estimation que peut faire le sujet de ses prédispositions personnelles à

développer une maladie plus ou moins sévère'

La sévérité perçue

De même que la susceptibilité a une résonance toute individuelle, les sentiments concernant le

sérieux ou la sévérité de I'atteinte d'une maladie, d'une infection, varieront selon les

personnes. Ainsi, la subjectivité de cette dimension implique qu'elle ne coihcide pas

forcément avec une estimation médicale, objective. Cette dimension inclut à la fois des

conséquences médicales (la mort, l'infirmité et la douleur) et des conséquences sociales

(effets sur les conditions de travail et de vie de famille, effets sur les relations familiales et

sociales).

Bénéfices et obstacles perçus

Le sujet aura tendance à analyser les bénéfices et les risques occasionnés par I'adoption d'un

certain comportement en relation avec sa santé. Une sorte d'analyse des bénéfices et des coûts

est effectuée, le sujet va peser, d'une part, I'efficacité d'une action, et d'autre part, le caractère

dangereux ou désagréable de cette même action.

a. Reprise et amélioration du Health Belief Model :

Becker et Maiman (1975) ont repris et amélioré ce modèle en appliquant les éléments du

HBM à I'explication et à la prédiction des comportements d'observance en relation avec la

santé. En plus des facteurs relevés par le modèle initial, ils en ajoutent d'autres, qu'ils

estiment suffisamment prédictifs pour être inclus. Ils émettent ainsi l'hypothèse que

I'observance du patient dépend à la fois de sa motivation et de ses connaissances, de la
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perception de sa vulnérabilité individuelle, de la perception d'une menace, du fait qu'il soit

convaincu de l'effrcacité et du caractère bénéfique des interventions et qu'il voit peu de

difficultés à adopter les comportements recommandés. Le HBM estime que, même si un

individu reconnaît sa susceptibilité à la maladie, il ne mettra rien en action pour préserver sa

santé à moins qu'il n'ait la croyance que devenir malade aura des répercussions sérieuses tant

au plan social qu'au plan médical, organique.

Figure 3 : Les variables du HBM et leurs relations (d'après Becker et Maimanrl9TS)

Selon Becker (1985), même si le HBM est un modèle qui a prouvé son effrcacité dans la

prédiction et la compréhension des comportements d'observance, il faut se rappeler qu'il reste

un modèle psychosocial qui se limite à rendre compte de la façon dont les croyances des

individus peuvent influencer de manière variable leurs comportements dans le domaine de la

santé. Par conséquent, ce modèle ne fonctionne que si le sujet considère la santé comme étant

une valeur suffisamment importante pour mettre en action des comportements spécifiques

pour la conserver.

Si de nombreux travaux ont montré la pertinence du modèle, peu I'ont concrètement utilisé

dans la mise en æuvre par exemple de dispositifs visant à améliorer la compliance (Jones,

Variables démo graphiques
(âge, sexe, ethnie)

Variables socio-psychologiques
(personnalité, classe sociale,

pression des pairs)

Perception des coûts et des
gains de I'action préventive

Probabilité d'adoption de la
conduite recommandée

Perception de la vulnérabilité
Perception de la gravité

Incitations à I'action
-campagne de prévention
- articles dejournaux
- Maladie présente chez un
membre de la famille ou un ami
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Jones &. Katz, 1987), même si récemment Horne (1997) s'est attaché à montrer son effrcacité

dans le cadre de maladies chroniques. Il est de plus très diffrcile de donner des indications sur

la pertinence effective de ce modèle dans l'explication de la compliance tant les

opérationnalisations dont il afut l'objet sont multiples (Janz & Becker, 1984). Une méta-

analyse de travaux réalisés à partir du HBM montre que seulement 24oÂ de la variance se

trouve expliquée par la combinaison des paramètres du modèle (Zimmerman & Vemberg,

I9g4). Cependant, tous les auteurs s'accordent sur le fait qu'il est essentiel de tenir compte

des croyances des patients dans I'examen de leur comportement de compliance. La critique

essentielle que I'on peut faire à ce modèle est qu'il réduit les croyances des patients aux

seules dimensions coûts versus bénéfices.

b. Le Health Decision Model :

Eraker (1984) propose une troisième génération de modèle qui incorpore I'analyse des

décisions de comportements pour faire ressortir les croyances du sujet sur la santé : le Health

Decision Model (HDM). Le HDM incorpore la majeure partie des points forts du HBM. Il

intègre les souhaits des patients, les expériences médicales précédentes ainsi que le soutien

social aux croyances du patient dans un paradigme dynamique dans lequel tous ces éléments

influencent et sont influencés par I'observance et les résultats de santé. L'analyse des

décisions offre une quantification des choix préférentiels que les sujets font quand ils

négocient le poids respectif des bénéfices et des risques, quand ils opposent à terme la

quantité et la qualité de vie. Les auteurs ont également montré que les patients se fient plus à

des croyances préexistantes au sujet des traitements qu'aux données statistiques qu'on leur a

présentées.

Le HDM postule qu'il est important de modifier les croyances générales et spécifiques des

patients parce que la littérature a montré qu'elles contribuent à leur décision de coopérer ou

non au traitement. Le médecin a besoin de contrôler ces croyances en demandant à son patient

s'il se soucie de sa santé, s'il est d'accord avec le diagnostic, s'il pense que le traitement va

être efficace ou sera difficile à suivre, s'il craint des effets secondaires. Une fois ces croyances

déterminées, le médecin peut estimer quelles sont celles qui auront une influence sur

I'observance, et il potrrïa également donner des informations exactes à son patient.
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c. Critiques

Les critiques formulées à I'encontre de ces modèles ont été nombreuses, tant au niveau des

choix de l'organisation de ces variables (Schwarzer, 1992) que de leurs mesures (Brown,

DiClemente et Reynolds, 1991). Parmi les critiques émises, nous pouvons en retenir quatre :

1 Ce modèle surestime l'influence directe de la perception de la menace par rapport aux

autres facteurs. En effet, le modèle s'appuie sur I'hypothèse que l'appel à la peur est le

moteur du changement. Or, si la perception de la menace semble nécessaire, elle est en

elle-même insuffisante pour qu'une conduite de protection soit mise en place (Beck et

Frabkel. 1981).

Aucune différence n'est faite entre les facteurs composant les bénéfices et les obstacles

attendus. La perception de l'efficacité de la réponse et la perception des obstacles à sa

réalisation sont résumées en une seule valeur, il y a donc résolution de la complexité

cognitive de ces différentes perceptions.

Le modèle ne dit rien de la façon dont on passe de ces differentes perceptions à une

décision d'action, il ne tient pas compte du facteur d'intention qui est pourtant un

médiateur cognitivo-dynamique important de I'action (Ajzen, 1987).

Les auteurs ne donnent pas suffisamment d'informations sur la façon de mesurer les

facteurs du modèle, ce qui amène des résultats très disparates suivant les indicateurs

utilisés.

Enfin, le HBM est statique et ne prend pas en compte le facteur temps. Par la suite,

d'autres modèles que l'on appellera < dynamiques > - tel que le modèle de

l'autorégulation - vont être créés, et utiliseront la temporalité, élément indispensable dans

1'étude de I'observance.

Malgré cela, le HBM est un modèle qui a servi de guide à de nombreuses études sur

I'explication des comportements de santé, mais son pouvoir de prédiction et d'explication des

comportements de santé reste très limité. En effet, ce modèle ne prend en compte qu'une part

souvent très faible de la variance des conduites (moins de I5oÂ en général ; Terry, Gallois et

McCamish,1993), ce qui va jusqu'à poser le problème de son utilité.

Mais dans les faits, le HBM n'est jamais appliqué en tant que tel. Il constitue une base de

facteurs sur laquelle d'autres théories ont été construites, ou bien à laquelle on a ajouté des

facteurs supplémentaires afin d'en améliorer la capacité à prédire les comportements de santé.
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1.4.1.2 Le modèle de I'action raisonnée

Le modèle de l'action raisonnée de Ajzen (1985, 1991) est fondé sur le postulat selon lequel

I'attitude dérive des croyances et de l'information disponible, sans pour autant impliquer que

les gens effectuent une analyse systématique et judicieuse de toutes les informations. Selon

Ajzen et Fishbein (1980), une grande partie des comportements qui intéressent les

psychologues sociaux relève d'un contrôle volontaire de l'individu. Le concept le plus

important véhiculé par cette conception est l'intention comportementale. Elle se situe à un

niveau intermédiaire entre les comportements effectifs et les attitudes et reflète les facteurs

motivationnels qui conduisent à l'action. Elle indique l'intensité de la volonté pour

l'accomplissement des actions requises afin d'atteindre des objectifs. Dans ce modèle

théorique, f intention d'effectuer ou non un comportement est considéré comme le

déterminant immédiat du comportement. L'intention est elle-même déterminée par deux

éléments importants : l'attitude vis-à-vis du comportement et la norme subjective. L'attitude

consiste en une évaluation favorable ou défavorable d'un individu à l'égard d'un objet donné.

La norme subjective (ou sociale) résulte des pressions sociales les plus saillantes telles que

celles des parents, des amis ou de toute personne relevant du groupe de réference de

l'individu quant à la réalisation ou non d'un comportement. L'attitude et les normes sont

constituées de deux ensembles de croyances qui se mesurent séparément. L'attitude envers la

réalisation d'un comportement sera fonction des attentes ou des croyances relatives aux

résultats prévus dans I'exécution du comportement, ainsi que de la valeur accordée à ses

conséquences. Ces croyances constituent en fait des hypothèses sur la probabilité que telle

conséquence soit associée à l'action en question. L'individu évalue qualitativement chacune

de ces conséquences en lui attribuant une valeur subjective, ce qui constitue l'évaluation.

C'est la somme de toutes ces conséquences, pondérées par leurs évaluations respectives, qui

constitue I'attitude à l'égard de I'accomplissement d'une action donnée. Plus tard, Ajzen

(19SS) ajoutera un élément supplémentaire. Le concept de contrôle perçu du comportement

permit à I'auteur de passer du modèle de l'action raisonnée au modèle du comportement

planifié, la notion de contrôle perçu désignant la perception de la facilité ou de la difficulté à

réaliser le comportement en question.
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Croyances relatives aux
conséquences probables du
comportement considéré

X
Valeurs de ces conséquences

Croyances normatives
X

Degré d'adhésion du sujet à
ces nornes

Norme subjective

Figure 4 : Schéma de ta théorie de I'action raisonnée (TAR)

par rapport aux modèles déjà exposés, les facteurs de perception de la vulnérabilité ou de la

gravité de la menace ne figurent pas explicitement dans la théorie, mais ils peuvent être pris

en compte à travers la mesure des croyances relatives aux conséquences de la réalisation (ou

de la non-réalisation) du comportement recommandé.

Mais surtout, ces théories diffèrent des modèles précédents en incorporant formellement un

type d'influence sociale, par l'intermédiaire des croyances normatives et de la motivation à se

conformer à ces normes. Il s'agit là de prémices de la prise en compte de l'influence du social

sur les comportements de santé. Nous verrons plus loin, à travers le modèle socio-contextuel

de I'autorégulation des comportements de santé, I'importance que nous jugeons bon de lui

accorder.

Ce modèle a été utilisé dans de nombreux travaux sur I'observance. Qu'il s'agisse d'études

portant sur des infections urinaires (Ried et Christensen, 1988) ou I'hypertension (Miller,

Wikoff et Hiatt, 1992). Ce modèle constitue un large support à l'idée selon laquelle les

intentions comportementales sont influencées par les attitudes et les nonnes subjectives des

patients (Conner et Sparks, 1996). Pourtant la portée d'un tel modèle a été discutée : en effet

une méta-analyse de Godin (1993) qui a porté sur 2l études utilisant cette approche dans

l'étude de la compliance semble indiquer que seulement 30Yo de la variance des intentions

comportementales sont expliquées par les attitudes et les nornes et que les corrélations entre

les intentions et les comportements varient de manière assez irrégulière entre .30 à .82. Les

attitudes et les normes subjectives ne sont donc pas sufftsantes pour prédire un comportement

de santé.
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1.4.1.3 Le sentiment d'eff,rcacité personnelle

Il s'agit d'une croyance selon laquelle nous pouvons provoquer des changements grâce à nos

efforts personnels. Notre façon de percevoir nos propres capacités pour faire face aux

événements et les maîtriser est considérée comme ayant une influence sur notre manière de

réagir face à la maladie. Cette notion a été développée par Bandura (1997).Il part du fait que

le comportement d'un individu repose sur deux croyances: I'une est la croyance suivant

laquelle les résultats que I'on peut obtenir sont liés aux efforts personnels ; la seconde, c'est le

sentiment ou la conviction que f individu a à sa disposition les ressources nécessaires pour

atteindre un but déterminé. De ces deux croyances, c'est le sentiment d'efficacité personnelle

qui serait l'élément le plus important ; il comporte une dynamique propre qui repose sur le fait

que celui qui croit en ses propres capacités les développera d'autant plus qu'il se trouve

devant des obstacles. Le sentiment d'efficacité personnelle s'affirme suivant les mêmes

mécanismes que ceux de la confirmation d'hlpothèse, à savoir que quelqu'un qui se sent

capable aura tendance à adopter un comportement qui lui montre qu'il est réellement capable.

Parmi les éléments qui jouent dans ce mécanisme, deux sont importants à retenir par rapport

au problème de la maladie : le premier est lié à nos expériences passées et à la façon dont elles

développent ou non la croyance en notre propre capacité; le deuxième considère le fait

d'avoir surmonté une épreuve cofitme un facteur de renforcement qui développe le sentiment

que l'on powra également surmonter celle qui se présente à nous.

Personne Comportem*, 
TRésultat

I Afientes de I

I résultats I

Figure 5 : Différence d'intervention entre attentes d'efficacité et attentes de résultats

dans le processus d'actualisation d'un comportement (d'après Bandura' 1977).

De nombreuses études ont démontré un lien entre la compliance et le sentiment d'efficacité

qu'il s'agisse de compliance comportementale dans I'arrêt des comportements tabagiques (Di

Clementes, Prochaska et Gilbertini, 1985), de la médication contre la tuberculose en Inde

(Barnhoom et Adriaanse, 1992) ou de la compliance médicamenteuse (Flanders et

McNamara, 1984). Le sentiment d'efficacité personnelle revêt ainsi un intérêt particulier dans

la mesure où il permet à un individu de créer sa propre réalité, il influe sur la façon dont il la

vit, ce qui se révèle essentiel dans la compréhension des comportements d'observance des

patients.
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| .4.1 .4 Synthèse : points clés du paragraphe 1 .4. 1 . Les modèles classiques

L'application de modèles de cognition sociale dans la recherche indique que la non

observance à la prise de médicaments peut provenir d'une décision rationnelle de la part du

patient, et identifie, par ailleurs, certaines des cognitions prépondérantes menant à ces

décisions. Bien qu'il y ait dans l'ensemble des études une certaine variation dans les types

spécifiques de croyance associés à l'observance, il est démontré que certaines variantes

cognitives, incluses dans le modèle de croyance de santé (Health Belief Model, ou HBM)

(Janz et Becker, 1984) et la théorie de la planification du comportement (TPB) (Ajzen, 1991),

décrites ci-dessus, semblent être des conditions nécessaires à l'observance dans certaines

situations : croire que ne pas suivre le traitement peut avoir des conséquences fâcheuses,

susceptibles d'affecter personnellement l'individu, tend à être associé à une observance plus

marquée (Cummings et coll., 1982). En outre, les décisions concernant I'observance peuvent

être influencées par une analyse de coût et de bénéfice selon laquelle ce dont on bénéficiera si

I'on suit le traitement est évalué par rapport à ce que I'on perçoit comme étant les obstacles

que l'on risque de rencontrer (Brownlee-Duffeck et coll., 1987 ; Cummings et co11., 1982).

D'autres études basées sur le TPB ont montré que I'entourage - la famille, les amis et les

médecins (croyances normatives) - peut également influencer I'observance (Cochrane et

Gitlin, 1988 ; Ried et Christensen, 1988). De nombreuses études ont démontré la valeur des

interventions basées sur le HBM pour faciliter des comportements de santé, comme, par

exemple, se faire faire des check-up (Haefner et Kirscht, 1970), ou se présenter aux urgences

dans le cas d'une crise d'asthme aiguë (Jones, Jones etKatz,1987)'

Concernant les théories prédictives, ces modèles ont fait l'objet de nombreuses critiques

concemant particulièrement leur caractère figé et atemporel. De plus, il considère que la santé

est nécessairement un but en soi. Cependant d'autres processus peuvent rentrer en jeu et

requerrir une attention particulière. Pour Leventhal, Benyamini, Brownlee et coll. (1997),le

défaut majeur de ces modèles est qu'ils essaient d'expliquer les processus de choix sous-

jacent dans I'absence de connaissance de leurs constituants. Malgré le fait que ces modèles

restent très schématiques, ils ont permis d'envisager le rôle des croyances et des

représentations dans I'adoption de comportements de santé sains. Il s'agit 1à de deux éléments

essentiels dans la prédiction des comportements de santé, et nous retiendrons principalement

I'importance des croyances par rapport aux traitements dans le cas de I'observance.
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La plupart des modèles relatifs aux comportements de santé existants, tels que le HBM

(Rosenstock,1974),la théorie du comportement planifié (Ajzen et Maden, 1986) et la théorie

de l'apprentissage social (Bandura, 1977) peuvent être considérés comme des modèles

d'autorégulation rudimentaires, car ils sont basés sur les croyances personnelles, les valeurs et

les attentes.

Cependant, si l'on déhnit I'autorégulation comme une séquence d'actions ou de processus

volontaires destinés à atteindre un but personnel, on peut légitimement se demander si les

principes de l'autorégulation sont représentés de façon adéquate dans ces modèles.

L'ensemble de ces modèles psychosociaux reste insuffisant pour rendre compte de

I'observance. Nous allons donc voir à présent'quelques modèles d'autorégulation, s'appuyant

en partie sur les précédents modèles, mais d'une manière plus complète et aussi plus

dynamique, af,rn de mieux comprendre ce qui détermine les comportements de santé, et tout

particulièrement l' observance thérapeutique.

1.4.2 Les modèles spécifiques d'autorégulation

Il existe des modèles théoriques spécifiques à l'étude de l'observance thérapeutique. Ces

modèles sont pour la plupart assez récents et s'inscrivent dans une perspective

d'appréhension des comportements qui prend en compte de nombreux paramètres issus le

plus souvent des modèles traditionnels de la psychologie de la santé. Nous avons fait le

choix d'en présenter trois parmi les plus représentatifs de cette orientation, le modèle de

compliance en santé, le modèle d'autorégulation (SRM) de Leventhal et le modèle de

I'autorégulation de l'observance aux antirétroviraux. On notera que ces modèles qui sont

d'origine anglo-saxonne, utilisent plutôt le terme de compliance que celui d'observance.

La < régulation de soi > ou < I'autorégulation > fait référence aux ( processus mentaux et de

comportements grâce auxquels les individus mettent leur conception de soi en acte, changent

leur comportement ou modifient I'environnement afin de faire correspondre les résultats qui

s'y produisent avec leurs perceptions d'eux-mêmes et leurs objectifs personnels > (Fiske et

Taylor, 1991). Elle comprend aussi le fait de se fixer des objectifs pertinents, les préparations
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cognitives qui peuvent y mener ainsi que I'observation et l'évaluation du comportement

visant à ces objectifs.

Les modèles de l'autorégulation sont basés sur les croyances personnelles, les valeurs et les

attentes, qui guident les actions afin d'atteindre un objectif personnel. C'est en cela que ces

modèles nous intéressent particulièrement. En effet, toute action, tout comportement sont

motivés par les croyances et les valeurs des patients. Ainsi, un comportement de santé tel que

I'observance sera déterminé fortement par les croyances et les valeurs de chaque patient. De

plus, ces modèles considèrent le patient comme < acteur > dans ses comportements de santé.

La personne n'est pas passive face à ce qui lui arrive, au contraire elle cherche à s'adapter, à

comprendre, à s'informer, à évaluer ses conduites de santé. Ceci est un élément important à

considérer, afin de rendre le patient toujours plus actif face à sa maladie, en I'aidant à adopter

des comportements sains de santé. Enfin, contrairement aux modèles présentés précédemment

qui étaient des modèles statiques, il s'agit là de modèles dynamiques, qui mettent en relief

l'évolution dans le temps, la réévaluation et I'adaptation des individus en fonction de leurs

expériences passées, de leurs comportements et du contexte dans lequel ils se trouvent.

1.4.2.1 Le modèle de compliance en santé

Le Health Compliance Model (Modèle de compliance en santé, HCM) développé par

Heiby et Carlson (1986) est une version complétée d'un modèle socio-comportemental

explicatif de I'observance aux recommandations d'exercices physiques réguliers. Le HCM

vise I'explication de différents types d'observance (hygiène de vie, exercices, respect des

rendez-vouS,...), mais il a surtout été élaboré pour l'étude de l'observance aux traitements

médicaux. Elle est présentée comme dépendant à la fois des antécédents et des

conséquences du < comportement opérant >, les conséquences étant définies tant en termes

de contexte objectifque de perception subjective de ce contexte par le patient.

Le HCM a étéle premier modèle à prendre en compte la manière dont les sujets vivent et

ressentent leur observance à travers les effets (conséquences immédiates ou différées) que

celle-ci a sur leur vie.
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Figure 6 : Modèle de compliance en santé (Heiby & at. 1986)

Le modèle comprend trois types de variables :

l. Les variables dites antécédentes ou situationnelles qui se déclinent selon plusieurs aspects,

comme les caractéristiques du traitement (dosage, goût, couleur, complexité de la posologie,

emballage du médicament), la qualité des instructions fournies (nature et objectifs du

traitement, adaptation au mode de vie, type d'instructions écrit-verbal), l'adéquation de la

communication (verbale et écrite), la facilité de compréhension et de lisibilité des instructions,

le suivi du patient (quantité et fréquence des consultations,...), ainsi que le soutien social et

familial. On trouve également à ce niveau la qualité de la relation médecin-patient que nous

avons déjà détaillée précédemment.

2. Les facteurs individuels subjectifs impliquent quant à eux la perception que le patient a de

sa situation de malade. Ce sont ses croyances, ses perceptions vis-à-vis de l'effrcacité des

traitements, le coût perçu, la gravité estimée et le degré de satisfaction qui sont ici envisagés.

3. Les conséquences concernent à la fois les bénéfices et les inconvénients qui peuvent

induire ou être induits en retour par les facteurs individuels subjectifs et par la compliance

elle-même. Ces bénéfrces peuvent être sociaux (valorisation par autrui), personnels

(amélioration de l'état de santé, ou réduction des symptômes), voire financiers (gains

économiques par l'arrêt de la cigarette). Les inconvénients sont du même registre, physiques

(par I'aggravation de la situation du malade ou par l'augmentation de I'intensité ou du nombre

des effets secondaires), frnanciers (à travers les répercussions économiques du traitement) ou

sociaux (par la stigmatisation que la maladie ou les symptômes peuvent impliquer pour le
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malade dans sa vie quotidienne). Bénéfices et inconvénients peuvent ici être immédiats ou

différés !

Dans le HCM, on rencontre à deux reprises les facteurs bénéfices/inconvénients de la

compliance. Dans le cadre des facteurs individuels subjectifs, il s'agit -des bénéfrces et

inconvénients perçus et projetés, avant le comportement ; cette projection agit comme

déterminant de l'observance. Dans le cadre des facteurs < conséquences >, il s'agit des

bénéfices inconvénients perçus et vécus après comportement (compliance ou non); ces

facteurs de feed-back agissent sur les comportements ultérieurs, relatifs au même

traitement, ou à un autre ! Une telle approche permet de dynamiser le modèle et de prendre

en compte le facteur temps et ses effets ce qui est rarement envisagé dans les modèles de

santé souvent trop figés.

1.4.2.2 Le Self Regulation Model (SRM) deleventhal

Les recherches ont montré que les patients s'efforcent activement de comprendre leurs

symptômes et leur maladie. A cet effet, ils créent des représentations cognitives ou modèles

de leur maladie à partir desquelles ils formulent la manière dont ils vont la gérer, ou les

procédés qui vont leur permettre de faire face aux risques encourus (Petrie et Weinman,

IggT).Il s'ensuit que lorsque l'individu éprouve un symptôme inhabituel ou qu'un médecin

lui fait part d'un diagnostic, il construira sa propre représentation, ce qui déterminera son

comportement et d'autres réponses, telles que la recherche d'aide et l'observance au

traitement. De plus, ce que le patient croit quant à I'eff,rcacité des médicaments, en particulier,

ce qu'il perçoit être nécessaire, et le souci qu'il se fait quant à tel ou tel comprimé, sont

étroitement liés à l'observance au traitement (Horne, l99l).

Ces é|éments évidents indiquent que les patients regroupent leurs idées concemant une

maladie autour de cinq thèmes ou éléments cohérents, que les psychologues de la santé ont

dénommés < perceptions de la maladie > (Leventhal, Nerenz et Steele, 1984). Celles-ci

fournissent un cadre permettant aux patients de donner un sens à leurs symptômes, d'évaluer

les risques et d'agir de manière appropriée dans la phase de rétablissement. Les principaux

éléments cognitifs sont :

- l'identité qui comprend la manière de désigner la maladie et les symptômes que le patient

v associe :
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la cause - les idées personnelles quant à l'étiologie, qui peuvent inclure des causes

simples et uniques ou des modèles plus complexes à causes multiples ;

la durée - ce que le patient croit être la durée probable de la maladie (crise aiguë,

condition chronique ou épisodique) ;

les conséquences - les effets et résultats attendus de la maladie ;

la guérisonl \e contrôle - à quel point selon le patient il est possible de guérir ou de

contrôler la maladie.

Ces éléments ont des rapports logiques les uns avec les autres. Le fait d'être persuadé qu'il

peut y avoir guérison ou contrôle est typiquement associé à une perception que la maladie

sera de courte durée et que les conséquences n'en seront que relativement mineures.

1.4.2.2.1 Présentation du modèle :

Howard Leventhal et ses collègues (1980, 1984) ont développé ce modèle comme un cadre

pour interpréter les comportements d'observance thérapeutique. Selon ce modèle, les

perceptions d'une maladie guident de manière critique les efforts du patient à gérer les

symptômes, la maladie et ses conséquences. Ce modèle se fonde sur trois postulats de base.

Le premier est que I'individu est un agent actif dans la résolution de son problème ; il cherche

à diminuer l'écart entre son état actuel de santé et celui auquel il aspire.

Le second est que la représentation cognitive et émotionnelle de la menace de la maladie

guide l'adaptation et l'évaluation du plan d'action qui sera mis en place.

Enf,rn, le troisième postule que cette représentation est propre à chacun et peut ne pas

correspondre à la réalité médicale. Ce sont des représentations profanes, socialement

déterminées qui s'élaborent à partir de nos valeurs, de notre culture. Ce processus peut se

réferer soit à la manière dont I'individu en bonne santé pense à des maladies particulières soit

à la manière dont un individu atteint d'une maladie lui donne sens.

D'après ce modèle, le système de régulation des comportements de santé comporte quatre

processus.

l- La représentation cognitive de la maladie c'est à dire, la combinaison des diverses

informations fournies par I'environnement. Il existe essentiellement trois sources

d'informations dont peut tenir compte I'individu: les informations provenant de

I'environnement social (amis, famille, équipe soignante, médias...) ; les informations

ressenties par son corps propre c'est à dire les symptômes et enfin les informations résultant
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d'expériences passées. La représentation de la maladie dépend de la quantité d'informations et

surtout de leur véracité.

2-La réponse émotionnelle à la maladie et au traitement, elle découle principalement de la

représentation de la menace de la maladie et de la perception de la nécessité du traitement.

3- Le troisième processus est la gestion adoptée suite à l'élaboration de la représentation c'est

à dire la façon dont la personne va faire-face à la situation. Nous retiendrons deux types de

stratégies. L'une centrée sur la régulation des émotions visant essentiellement à diminuer les

affects négatifs. Il s'agit par exemple du déni d'une maladie cancéreuse, la personne préférant

les termes de tumeur et de traitement moins anxiogènes que ceux de cancer et de

chimiothérapie. Ce sont des stratégies essentielles à I'acceptation mais qui ne permettent pas

un changement de comportement lié à la santé. L'autre centrée sur l'action avec la mise en

place effective de changement de comportement.

4- Le dernier processus est l'évaluation que I'individu effectue en fonction des réponses qu'il

a mises en place. La personne mesure le succès de la stratégie de coping et modifie en

conséquence la représentation émotionnelle et cognitive qu'il a de sa maladie eVou sa

stratégie afin qu'elle soit plus efficace ou du moins jugée comme telle.

Ce mécanisme de feed-back permanent explique le développement temporel du système

d'autorégulation dû aux changements de sensation somatique et à la mise à jour de nouvelles

informations, des représentations et des modes de coping. L'ensemble du modèle

d'autorégulation est décrit dans la f,tgure 7 ci-dessous.
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Figure 7 zLe modèle d'autorégulation (adapté de Leventhal et coll., 1992)

Pour résumer, les patients s'efforcent de comprendre leur symptôme et leur maladie. Ils

créent, alors, des représentations cognitives ou encore des modèles de leur maladie à partir

desquels ils formulent la manière dont ils vont la gérer. Il existe un modèle implicite de la

maladie selon lequel les symptômes définissent la présence ou I'absence de maladie et

facilitent la réponse psychologique des patients. La représentation construite déterminera le

comportement et les autres réponses telles que la recherche d'aide ou encore I'observance au

traitement. Le niveau perceptif joue un rôle clé dans les représentations émotionnelles. Cela

suggère que les représentations ont deux niveaux : cognitives et émotionnelles. Elles se

définissent à partir de cinq caractéristiques détaillées ci-dessous.
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a. L'identité :

Elle est basée sur l'étiquette (le nom) et les symptômes ressentis de la maladie' Ainsi,

l'étiquette qui sera attribuée à la maladie peut être source de sentiments divers en fonction des

représentations qui y sont associées. Par exemple, la culpabilité d'avoir été contaminé par le

virus du sida parce qu'on a eu un rapport sexuel non protégé ; l'angoisse de mort liée aux

maladies telles que le cancer ou le sida...etc. Ce qui est intéressant, ici, c'est la manière dont la

personne désigne sa maladie et quels sont les symptômes qu'elle y associe. L'absence de

symptômes sévères peut entraîner une perception bénigne de la condition de la personne, cela

peut la conduire à avoir des doutes quant à son besoin de traitement.

b. La durée :

Une pathologie peut être aiguë ce qui signif,re qu'elle est symptomatique et donc guérissable

ou chronique c'est à dire incurable et faisant partie intégrante de la vie de l'individu. Il est

tout à fait différent d'accepter d'être malade de façon passagère que de devoir apprendre à

vivre avec une maladie chronique. L'important est de savoir ce que le patient croit être la

durée probable de sa maladie car cela aura un impact sur les représentations qu'il y associera

et donc sur la façon dont il géreta la situation.

c. Les conséquences :

Il s'agit, ici, des conséquences immédiates et à long terme de la maladie, autant sur un plan

physique, économique que social. Ces changements peuvent être source de dépression ou

encore de révolte par rapport à un état antérieur. Du point de vue du patient, il est nécessaire

de savoir quelles sont ses attentes par rapports aux effets et aux résultats attendus de la

maladie.

d. La cause :

Ce point regroupe les idées personnelles quant à l'étiologie de la maladie ainsi que les

facteurs contribuant à son développement. Par exemple, selon qu'une personne attribue ou

non 1'origine de sa maladie à ses comportements comme le fait d'être surmené, ou trop

stressé, elle pourra développer un sentiment de culpabilité, avoir des regrets, être révoltée ou

en colère. Dans ]e cas du cancer du sein (Decruyenaere M, Evers-Kiebooms G,

Welkenbuysen M, Denayer L & Claes E, 2000) les principales causes avancées sont le stress,

une substance spécifique qui a favorisé l'apparition du cancer, I'hérédité en général, le régime
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alimentaire. Ils montrent également que l'hérédité devient le facteur le plus important quand il

y a déjà eu un cancer dans la famille.

Essayer de trouver des causes à sa maladie permet d'identifier et d'apprivoiser une téalité

souvent effrayante et de ne pas être submergé par la détresse.

e. La suérison / le contrôle :

L'intérêt se porte sur I'avis du patient selon lequel il est possible de guérir ou de contrôler la

progression de sa maladie. Cela dépend de ce que I'environnement (familial et médical)

attend du patient, de sa perception en sa capacité personnelle à agir, de ce qu'il attend comme

résultat et des moyens qu'il met en place pour faire face à la situation. La maladie peut être

considérée comme étant sous le contrôle médical mais il peut y avoir des doutes quant à

I'efficacité des actions proposées. Cette position peut changer à tout moment en fonction des

effets positifs ou négatifs ressentis.

Ces cinq caractéristiques ont des rapports logiques les unes avec les autres. Plus la personne

aura la perception d'une possible guérison ou de posséder un contrôle sur la situation, plus

elle envisagera sa maladie de façon brève avec des conséquences mineures (Weinman J &

Figueiras I|l4.J,2002).

Dans une étude portant sur la perception de leur condition qu'ont des personnes atteintes d'un

syndrome de Marfan (Peters KF, Kong F, Horne R, Francomano CA & Biesecker BB, 2001),

les auteurs ont montré que 28Yo des répondants considèrent leur maladie comme une

pathologie létale alors que 67Yo lavoient cofirme un état sérieux. Ils pensent que ce syndrome

est chronique et d'origine génétique. Près de 85%o des individus interrogés perçoivent des

conséquences importantes dans leur vie.

Les cinq caractéristiques décrites dans le modèle de I'autorégulation foumissent un cadre

permettant aux patients de donner un sens à leurs symptômes. Ils défrnissent les moyens mis

en place pour faire face ou pour contrôler la maladie et jouent un rôle dans l'évaluation des

résultats.

Dans le cas de la sclérose en plaque (Richards HL, Herrick AL, Griffin K, Gwilliam P D.H,

Loukes J & Fortune DG, 2003),1es symptômes les plus fréquemment associés avec cette

maladie sont les articulations raides, la douleur et la fatigue. Les principales causes reportées

sont le stress, I'altération du système immunitaire et la chance ou la malchance. La plupart

des patients interrogés considèrent leur pathologie comme étant chronique avec des

conséquences majeures sur leur vie et un faible contrôle sur la maladie. Ces perceptions
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justifient les réponses émotionnelles mises en place. Les résultats de cette étude suggère

également que les croyances des patients et les réponses émotionnelles sont plus associées

aux sens qu'ils imputent à leur maladie plutôt qu'à sa sévérité scientifique.

De plus, dans une étude sur des patients sous chimiothérapie, les chercheurs remarquèrent que

ces derniers répondaient à leur maladie en termes de théories implicites concemant la maladie

et son traitement (Nerenz, Leventhal et Love, 1982). Les patients atteints de lymphomes

malins semblaient définir l'effrcacité de la chimiothérapie, en évaluant la taille des nodules

lymphatiques malades qu'ils pouvaient palper. Les patients chez qui les nodules avaient

subitement disparu étaient dans une plus grande détresse que ceux chez qui la rémission avait

été graduelle. Le fait que la détresse soit plus aiguë chez les patients dont la rémission avait

été plus rapide suggère qu'ils se trouvaient dépourvus d'une méthode utile leur permettant

d'évaluer l'efficacité du traitement et qu'ils ne comprenaient pas qu'il leur faille poursuivre

un traitement toxique, alors qu'ils étaie* < guéris >> ou n'avaient plus d'éléments tangibles de

la maladie. Le résultat de cette étude suggère un modèle implicite de maladie, selon lequel les

symptômes définissent la présence ou I'absence de maladie et facilitent la réponse

psychologique des patients.

Appliqué au domaine du VIH, nous comprenons combien il est difficile alors pour les patients

de suivre un traitement alors qu'ils n'ont pas de symptômes déclarés liés au VIH, mais au

contraire, des effets secondaires liés au traitement-

Dans leurs travaux sur l'hypertension et les patients atteints d'un cancer, Leventhal et al.

(1980) utilisent le contexte de la non-observance au traitement pour expliquer comment le

bon sens de certaines croyances permet d'expliquer des réponses apparemment

idiosyncrasiques à la maladie. Ils remarquent que les patients semblent répondre à leur

traitement en termes de théories implicites concernant leur maladie. Celles-ci (parfois

dénommées schémas de maladie) sont basées sur les modèles de la maladie que le patient a

lui-même formulés.

L'approche de la perception de la maladie s'applique depuis peu à de nombreuses situations

de santé. Une étude a montré que des patients ayant récemment souffert d'un infarctus du

myocarde ont de solides croyances quant à la cause, la durée, les conséquences et la

possibilité de contrôle de leur état cardiaque durant la phase aiguë de leur séjour à I'hôpital.



De plus, ces croyances ont un rapport avec leur participation aux séances de réhabilitation

cardiaque et la manière dont ils reprennent le travail (Petrie, Weinman, Sharpe et Buckley,

1996). Le modèle de régulation de soi est également employé actuellement pour expliquer les

réponses au dépistage du cancer et la façon dont les patients gèrent l'expérience de leur

traitement (Buick, 1997), du syndrome de fatigue chronique (Moss-Morris, Petrie et

Weinman, 1996) et du diabète (Hampson,1997).

Le modèle de l'autorégulation est donc utilisé pour expliquer de nombreux comportements de

santé, pour differentes maladies chroniques, mais iln'aété utilisé que rarement dans le cas du

VIH, maladie considérée comme chronique depuis peu, avec l'arrivée des trithérapies.

De plus, le modèle d'autorégulation de Leventhal a été appliqué à la recherche sur

I'observance, il reconnaît I'influence importante de la perception du symptôme sur les

représentations de la maladie et sur les comportements d'observance versus non-observance.

C'est pourquoi il nous a semblé pertinent de s'appuyer sur ce modèle, afin de mieux

comprendre les comportements d'observance des personnes séropositives.

1.4.2.2.2 L'autorésulation et I'observance au traitement :

a. Représentation de la maladie et observance

Ce modèle postule que les facteurs contextuels affectent l'observance par leurs effets sur

l'autorégulation (Leventhal H, Falconer Lambert J, Diefenbach M & Leventhal EA,1997). La

plupart des recherches se focalisent sur la représentation cognitive que le patient élabore par

rapport à sa maladie et cherche en quoi ces dernières agissent sur les réponses des malades.

Cependant, il ne faut pas oublier que l'expérience émotionnelle de la maladie va moduler nos

perceptions en affectant I'interprétation initiale du problème. Ainsi, I'observance et la non-

observance sont à envisager comme un ensemble de comportements mis en æuvre pour faire

face non pas à la maladie mais à la représentation que les malades s'en font (Tarquinio,

Fischer,2001).

Suivant les situations, certaines variantes cognitives, incluses dans les modèles théoriques

développés précédemment, semblent être des conditions nécessaires à I'observance. Par

exemple, la croyance que le fait de ne pas suivre les prescriptions peut avoir des conséquences

négatives tend à renforcer l'observance au traitement. I1 a déjà été remarqué que la norme

subjective peut jouer un rôle dans le suivi du traitemênt, pour être un < bon patient ) ou pour

répondre aux attentes de son entourage. La décision peut également être influencée par une
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analyse des coûts (effets secondaires, coût financier) et des bénéfices (rémission / guérison,

bien-être).

L'application du modèle de I'autorégulation montre que I'observance est plus probable s'il y

a un haut degré de cohérence entre I'idée que se fait le patient de sa maladie et les symptômes

qu'il ressent ainsi que si les conseils des soignants donnent un sens à I'expérience et aux

représentations des patients (Horne R, 1997).

Horne (1997) a montré qu'il existe une corrélation entre les représentations de la maladie et

I'observance dans des échantillons de personnes soit asthmatiques, soit diabétiques. Les

patients avec une forte croyance par rapport à la durée, aux conséquences, et qui attachent une

grande importance à I'identité de leur maladie, sont plus observants. Il suggère la présence

d'une forte relation entre l'observance et la perception de bénéf,rces par rapport aux

symptômes.

Une évidence qui le confirme provient d'une étude sur des patients souffrant de diabète.

Ceux-ci utilisent les symptômes qu'ils perçoivent pour indiquer le taux de glucose dans leur

sang et guider le traitement qu'ils vont s'appliquer (Gonder-Frederick et Cox, 1991).

Cependant, les croyances des patients quant à leurs symptômes et leurs estimations du taux de

glucose dans leur sang sont souvent erronées et se traduisent par un mauvais contrôle du

diabète. Hampson (1997) a montré dans des études sur des patients qui ne recourent pas à

I'insuline, que les modèles personnels du diabète sont liés à l'autogestion alimentaire et à

I'observance à l'exercice, et non aux aspects plus médicaux du contrôle, tels que les tests du

taux de glucose dans le sang et la prise de médicaments. De même, Leventhal et al. (1984) ont

suggéré, dans leurs travaux sur des patients souffrant d'hypertension, que probablement les

modèles de la maladie formulés par les patients influencent leur observance au traitement. Ils

se sont aperçus en premier lieu gue, pour une maladie asymptomatique telle que

l'hypertension, les patients n'avaient pas de règles de conduite particulière ; ils ont noté

ensuite que les patients développaient une représentation de I'hypertension qui incluait les

symptômes qu'il leur était possible d'évaluer.

Selon Leventhal (1984), I'observance au traitement semble être élevée, quant le médecin et le

patient partage les mêmes perceptions de la maladie, les mêmes critères d'évaluation de

résultat et s'accordent sur la marche à suivre. Des écarts entre les opinions des patients et

celles des médecins ont été trouvés dans deux domaines :
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- leurs représentations de l'hypertension differaient - celles des patients comprenaient des

symptômes, à la différence de celles des médecins ;

- ce qu'ils entendaient par traitement différait également - la réussite du traitement

signifiait pour le patient une amélioration des symptômes, alots que pour le médecin, il

s'agit de faire baisser le taux de tension (Meyer, 1985).

Les médecins demandaient ainsi aux patients de suivre un traitement qui pour eux n'avait

aucun sens, puisqu'il ne changeait pas I'effet sur ce qu'ils ressentaient. Les patients sont plus

enclins à se soumettre aux recommandations médicales, s'ils perçoivent une relation entre le

traitement et les symptômes. On trouve les mêmes attentes dans une étude avec des patients

souffrant de diabète (Espenshade, 1984). Ceux-ci se servent des symptômes pour évaluer les

variations du taux de glucose dans le sang, plutôt que les tests exacts du taux de glucose dans

l'urine ou dans les vaisseaux capillaires. Plus important encore est le fait qu'un grand nombre

de patients ont une grande confiance dans la validité des symptômes, parce qu'ils < savent

comment ils les ressentent >. Bishop (1991) partage ce point de vue et fait remarquer que les

professionnels de la santé pensent à la maladie et au traitement en termes médicaux,

contrairement aux patients pour qui l'observance aux recommandations de traitement est une

fonction de la représentation du sens commun de la maladie. Un autre aspect important de ces

représentations est le rôle que jouent les attentes temporelles liées à la maladie. La

composante durée des représentations du sens conrmun, semble être étroitement liée à la

coopération au traitement. Dans l'exemple de l'hypertension, les patients qui ont en tête un

modèle aigu de la maladie sont plus à même d'abandonner le traitement dans les six mois que

ceux qui disposent d'un modèle cyclique ou chronique (Meyer, 1985).

Pour notre recherche, nous nous appuierons également sur ce modèle d'autorégulation, afin

d'étudier le lien entre les représentations de la maladie et le comportement d'observance dans

le domaine du VIH. En effet, le VIH, comme I'hypertension, est une maladie sans symptôme,

mais que les patients savent chronique. Ils vont donc se faire une représentation de la maladie

et du traitement : pour certains, prendre un traitement est une chance, cela permettra de

combattre le virus et s'il y a des effets secondaires, c'est que le traitement est efficace. Pour

d'autres, s'il y a nécessité d'un traitement, c'est que le VIH progresse et les symptômes liés

au traitement sont alors vécus comme les prémices du sida. D'où l'importance de bien

expliquer le < fonctionnement > de la maladie et du traitement, ahn de couper court aux

fausses croyances.
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b. Croyances par rapport aux traitements et observance

La recherche récente se focalise depuis quelque temps sur le rôle que jouent les croyances des

individus concemant les médicaments et la manière dont elles pourraient influencer

l'observance. Les travaux de Horne (1997) indiquent que quatre < thèmes (ou facteurs)

centraux > sous-tendent les croyances habituelles quant aux médicaments. L'analyse de

facteurs, effectuée sur une série d'énoncés de croyances, révèle deux facteurs importants qui

décrivent ce que les individus croient au sujet des médicaments prescrits : la nécessité qu'ils

perçoivent pour le maintien de la santé (nécessité spécifique) et les soucis qu'ils se font quant

à ce qu'ils estiment être le potentiel de dépendance ou les effets à long terme néfastes, et le

fait que prendre des médicaments est une intrusion (soucis spécifiques). Deux autres facteurs

décrivent ce que les individus croient au sujet des médicaments en général: le premier se

rapporte aux propriétés intrinsèques des médicaments et à leur caractère de substances

néfastes et addictives (dommage général); le second englobe les questions sur leur éventuel

usage exagéré par les médecins (usage exagéré général).

Ce que les individus pensent des prescriptions spécifiques de médicaments se révèle être

beaucoup plus étroitement lié à leur observance que ne le sont leurs opinions sur les

médicaments. En outre, on trouve une relation entre leurs préoccupations et leurs croyances,

ce qui suggère qu'ils se livrent à une analyse des risques et des bénéfices; cela a pour

conséquence de modérer ce qu'ils perçoivent comme un danger potentiel, en en prenant

moins. Les patients les plus préoccupés quant au potentiel d'effets à long terme et de

dépendance font preuve de moins d'observance à leur traitement, tandis que ceux qui croient

davantage à la nécessité des médicaments y adhèrent davantage (Horne et'Weinman,1999).

euelques études se sont attachées de manière spécifique aux croyances des individus

concernant les médicaments et la manière dont elles pourraient influencer I'observance

thérapeutique. De façon schématique, les médicaments sont associés à deux points de vue ;

I'un positif et I'autre négatif. Le premier est dû aux effets bénéfiques qu'ils procurent et le

deuxième à leurs effets nocifs. Leventhal et son groupe ont montré que cette double

représentation peut influencer la réponse aux symptômes. En effet, chez des femmes ayant un

cancer du sein, les effets ressentis après une chimiothérapie étaient la preuve de I'action

bénéfique du traitement (Leventhal et al,1986).
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Ce qui peut également faire barrière aux comportements d'observance est que l'utilisation

chronique des médicaments est vue comme un danger car ils peuvent entraîner une

dépendance (aussi bien psychologique que physique).

Horne et Weinman (1999) ont évalué la relation entre les croyances et I'observance déclarée

dans un groupe de 324 patients répartis en quatre échantillons suivant leur pathologie

(asthmatique, dialysé, cardiaque et cancéreux). Ils ont montré qu'un un score élevé concernant

la nécessité perçue du traitement était lié à un haut niveau d'observance reporté, alors que

plus les personnes développent des inquiétudes par rapport à leur traitement, moins ils seront

observants.

Dans ce sens, Peter, Horne, Kong, Francomano & Biesecker (2001) montrent que chez des

patients ayant un syndrome de Marfan, la présence de troubles cardio-vasculaires et de fatigue

est liée de façon positive avec le suivi du traitement. Cependant tous les patients ne perçoivent

pas la nécessité de leur traitement. La durée du traitement, le type de médicament et la

perception de contrôle sur la maladie sont chacun corrélé avec la perception de la nécessité du

traitement.

De même, les patients qui refusent une thérapie anti-rétroviral (Cooper V, Horne R, Gellaitry

G, Lambert N & Fisher M,2002; Cooper V, Buick D, Horne R, Lambert N, Gellaitry G,

Leake H & Fisher M,2002) sont caractérisés par des doutes quant à leur besoin de traitement,

par des inquiétudes quant aux conséquences du traitement et par le fait qu'ils requièrent une

autonomie dans les décisions concernant leur traitement.

Dans une étude concernant des patients en hémodialyse (Horne R, Sumner S, Jubraj B

weinman J & Frost S, 2001), les auteurs ont montré que les comportements de non-

observance aux traitements reportés sont liés aux inquiétudes développées par rapport aux

effets potentiellement défavorables de leurs médicaments. La faible adhérence aux régimes

alimentaires est associée avec les croyances personnelles quant à la restriction trop stricte du

régime. Bien que 90% des patients soient conscients de la nécessité de leur traitement,32%o

entretiennent des inquiétudes qui résultent de leurs croyances par rapport à la dépendance

qu'il peut entraîner, ses effets à long terme ou encore de par la perturbation qu'il implique

dans leur vie quotidienne. Les inquiétudes liées au traitement sont corrélées à une perception

nocive, de dépendance ou encore de poison des médicaments en général qui sont trop utilisés

par les médecins.

Les études sur les représentations des médicaments ont également montrés que la perception

de la maladie diffère en fonction du nombre de médicaments à prendre (un grand nombre de
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médicaments par jour est synonyme d'une maladie grave). Ainsi, la diminution du dosage

sera perçue comme une amélioration et l'augmentation comme une dégradation.

Tourette-Turgis (2002) montre également que la croyance en I'efficacité des traitements est

une variable corrélée positivement à I'observance. Le pessimisme à l'infection par le VIH, la

détérioration de la santé, le décès ou l'échec thérapeutique d'une personne de l'entourage sont

des variables corrélées négativement à l'observance. La connaissance du patient et ses

croyances sur la maladie ont une influence Sur Son degré d'observance.

Les croyances, connaissances, et attentes des patients, parfois partagées par leurs amis,

familles et communautés d'appartenance, influencent clairement la décision de démarrer et

d'adhérer à une thérapie antirétrovirale.

Il a été observé que la compliance est meilleure quand les patients séropositifs perçoivent la

nécessité d'un traitement (Stall et à1., 1996), croient que le traitement va les aider

(Blumenfield,Milazzo, & Wormser, 1990), et quand ils ont des informations et comprennent

le but des traitements (Elred et al. 1997).

Les attitudes des amis (notamment leur soutien) et la confiance au médecin sont aussi en lien

avec la compliance (Stall et al., 1996).

Le manque de croyance dans l'efficacité du traitement pourrait conduire à un refus de

traitement ou à une observance inadéquate quand le traitement est commencé.

Les croyances et connaissances jouent aussi un rôle central dans I'adhésion à un programme

de traitement initialement accepté. Les patients convaincus que leur traitement peut sauver

leur vie |e suivent généralement scrupuleusement dans leur régime quotidien.

Beaucoup de patients au préalable réticents à prendre le traitement ont changé d'avis, et ont

fait des efforts pour corriger leurs présupposés, avec I'arrivée des trithérapies.

1.4.2.2.3 Apports et limites de ce modèle

L'apport spécifique de Leventhal est de considérer les représentations non pas seulement

comme "déclaratives" c'est-à-dire cognitives, conscientes mais également dans leur forme

émotionnelle c'est à dire automatique et implicite.
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Ce modèle envisage donc les représentations cognitives et émotionnelles de la menace que

constitue la maladie. Il examine I'adéquation entre le patient et le praticien dans le respect des

représentations, de moyens d'ajustements et de l'évaluation de l'action.

C'est le modèle le plus compréhensif mais il est diffrcile à appliquer à cause de ses

multivariables et de sa nature transactionnelle (Blackwell,799l).

La relation entre la représentation de la maladie, celle des médicaments et I'observance

thérapeutique suggère que le modèle de I'autorégulation pour expliquer I'adhésion au

traitement doit être mis en valeur par I'inclusion des croyances par rapport aux médicaments

(Horne, 1997).

Nous avons donc vu I'importance que ce modèle accorde aux représentations cognitives et

émotionnelles de la maladie et du traitement. A présent, nous allons présenter un autre modèle

d'autorégulation, celui du modèle d'autorégulation de l'observance aux antirétroviraux,

inspiré du modèle précédent et adapté de manière spécifique au traitement contre le VIH.

1.4.2.3 Le modèle d'autorégulation de l'observance aux antirétroviraux

Ce modèle est issu de la théorie d'autorégulation (Diefenbach et Leventhal, 1996; Leventhal

et al., 1997) et fondé sur des travaux théoriques (Alonzo et Reynolds, 1996) et empiriques

(Reynolds et Alonzo, 2000) afin d'expliquer l'observance aux traitements antirétroviraux

(figure 8). La théorie d'autorégulation présente un cadre théorique unanime qui met au centre

le patient en le rendant acteur de ses comportements de santé telle que I'observance. La

théorie d'autorégulation suggère que les gens cherchent à comprendre leur maladie en

développant des représentations de ce qu'est leur maladie, ses causes, ses effets sa durée et

son traitement. Ces représentations sont élaborées à travers les symptômes, les épisodes de

maladie, et les informations obtenues. Elles ne correspondent pas nécessairement aux

considérations scientifiques, mais guident de manière certaine les comportements de santé des

patients. Ainsi, le modèle suggère que, du point de vue du patient, I'observance aux

traitements antirétroviraux serait influencé par les représentations du traitement et de la

maladie, et le sens que le patient leur attribuera. Plusieurs facteurs ont été identifiés comme

particulièrement saillants dans I'observance aux antirétroviraux, et semblent avoir une

influence sur les représentations que se font les patients de leur maladie VIH. Nous allons

détailler davantage certains facteurs présents dans ce modèle.
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Figure 8 : Modèle d'autorégulation de I'observance aux antirétroviraux (Reynolds'

2003)

a- Les expériences de la maladie :

Les facteurs liés au traitement ont montré qu'ils avaient un rôle important dans l'observance

aux antirétroviraux. L'observance au traitement antirétroviraux diminue lorsque la complexité

du régime augmente (Ostrop et al, 2000; Stone et al, 2001). Le nombre et la sévérité des

effets secondaires ainsi que la perception des individus de leur seuil de tolérance sont

également des facteurs de mauvaise observance (Catz et al, 2000; Duran et al 2001). Les

personnes qui prennent des traitements antirétroviraux sont confrontées à une variété d'effets

secondaires à court et long termes, tels que la fatigue, les maux de tête, les nausées, les

diarrhées, les insomnies, les pertes de mémoire, les troubles sexuels et les complications

métaboliques (Duran et al,200l ; Jain et a1,2001 ; Reynolds et Neidig, 2002 ; Schrooten et al,

2001). Même lorsqu'ils sont mineurs, les effets secondaires peuvent réduire l'observance du

patient à son traitement : ce dernier va alors < oublier > de prendre des doses de médicaments,

en espérant ainsi diminuer les symptômes liés à son traitement (Reynolds et al, 1999; Siegel

et al, 1999). Ce comportement peut être compris à l'intérieur du cadre théorique de

I'autorégulation. Tandis que le médecin a dit au patient, par exemple, que le traitement

antirétroviral tuera le virus et augmentera ses chances de survie, le patient poura en fait se
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sentir moins bien à cause des effets secondaires ou avoir peur du développement des effets

secondaires (Gold et al,2000; Meystre-Agustoni et al, 2000). Le patient pouffa percevoir que

I'effet du traitement est négatif et manquer ou oublier des doses de médicaments (Horne et

Weinman, 1999 ; Seigel et al, 1999). A I'inverse, le patient peut devenir plus observant s'il

comprend qu'une bonne observance au traitement le préservera de la progression de la

maladie (Gao et aL,2000; Schroeder et al, 2001).

b- Les interactions avec autrui

La relation médecin-patient a été identifiée cofitme un facteur important influençant

l'observance au traitement (Roberts, 2002). Les aspects de la relation médecin-patient

incluant la conf,rance et des échanges réguliers ont été identifiés comme étant particulièrement

importants (Bakken et al, 2000; Ickovics et Meisler, 1997 ; Singh et aI, 1996). De plus,

|'observance du patient à son traitement augmente lorsque le médecin donne des explications

claires et fournit une liste exhaustive des éventuels effets secondaires, ainsi que des

enconragements et du soutien (Davis et al,1997).

La disponibilité du soutien social (amis, conjoint, famille) peut également être associée à

I'observance. Dans le VIH, le soutien social peut être compliqué à cause de la stigmatisation

et du rejet de certaines personnes dans I'environnement du patient (Alonzo et Reynolds,

1995; Meystre-Agustoni et al,2000; Reynolds et Alonzo, 1998). Cependant, il est prouvé

que le soutien social peut amélioter I'observance au traitement (Catz et al, 2000 ; Gordillo et

à1, 1999 ; Singh et al, 1999). Conceptualisé à travers le modèle d'autorégulation, des

recherches en cours (Park et Jones, 1997) indiquent que le soutien social peut augmenter

I'observance à la fois grâce à la présence d'un autre individu qui aide le patient à avoir un

plus grand < désir d'observance > et aussi en faisant fonction de rappel. Ainsi, le soutien

social peut être considéré comme une forme de < cognition collaborative > qui fournit une

base indicative pour prendre son traitement. De plus, le soutien social peut aider les patients à

dépasser les événements négatifs relatifs à la maladie et qui interfèrent avec I'observance

(Kunches et al, 1998 ; Skinner et Hamson, 1998).

c- Les informations

Les recherches indiquent que le type d'informations qu'un individu reçoit concernant sa

maladie et son traitement est aussi un facteur important, car il va ensuite induire la

représentation de la maladie (Gard et al, 1988 ; Parker et al, 1984 ; Siminoff et Fetting, l99l ;

VanHaecht et al, 1991). Bien qu'une grande quantité d'informations sur le VIH soit
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disponible à travers les médias, internet et autres ressources, des études montrent que les

patients considèrent qu'on ne leur fournit pas assez d'informations sur leur traitement

antirétroviraux et leurs effets secondaires (nemechec et al, 1998; Schilder et al, 1998; Quirk

et Wilks, 1993). Certains médecins donnent délibérément peu d'informations à leurs patients

VIH au sujet des potentiels effets secondaires liés aux antirétroviraux, pensant qu'en

fournissant davantage d'informations à ce sujet, cela orienterait I'attention de leurs patients

sur les effets secondaires, et augmenterait ainsi leurs symptômes et leur anxiété. Cela n'a pas

été confirmé par les recherches (Chaplin et Kent, 1998 ; Howland et al, 1990), et dans une

étude sur l'observance, Dunn et al (1998) ont montré que des effets secondaires inattendus

étaientun facteur clé de mauvaise observance.

Dans des travaux de recherches testant le modèle d'autorégulation, Johnson et coll (Johnson,

1996; Johnson et al, l99l) ont trouvé que les stratégies de coping des patients sont plus

efficaces lorsque l'information préparant le patient au traitement contient des éléments sur les

sensations physiques, des caractéristiques temporelles, environnementales et les causes de

sensations menaçantes. De la même manière, Lorig et al (1989) ont montré que I'information

qui augmente la perception du patient dans sa capacité à dépasser un symptôme, améliorera

son comportement d'observance. Ainsi, I'information qui augmente la juste représentation du

traitement, réduit les différences entre les croyances et le vécu, facilite la perception de la

contrôlabilité de la maladie, et permettra d'améliorer l'observance des patients.

Ce modèle est donc bien spécifique au domaine de I'observance dans le VIH, complémentaire

avec 1e SRM de Leventhal, et son atout principal est de prendre en compte à la fois les

expériences passées (expériences de la maladie, interactions avec autrui, informations) et les

représentations du traitement et de la maladie. En fait, c'est bien l'ensemble des expériences

passées vécues par le patient qui vont déterminer par la suite ses représentations du traitement

et de la maladie.

Notre recherche se basera essentiellement sur ce modèle, puisqu'il a l'avarfiage d'être

dynamique, spécifique à l'observance dans le domaine du VIH, et de regrouper I'ensemble

des facteurs importants influençant I'observance. Nous essaierons de montrer à travers nos

résultats et un modèle d'équation structurale, que ce sont bien les valeurs des patients qui vont

influencer la relation de confiance entre le médecin et son patient, elle-même déterminant les

représentations du patient face à son traitement, qui a son tour aura un impact direct sur

I'observance.
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1.5 Synthèse générale : points clés du chapitre I

Avant de passer au deuxième chapitre, faisons un résumé de ce premier chapitre, afin de

retenir les principaux éléments importants.

Tout d'abord, nous avons commencé par définir les différents termes de compliance,

dtobservance et dtadhésion, pour choisir au fÏnal << lnobservance >)' et ce pour plusieurs

raisons :

- c'est le terme utilisé dans les publications médicales et scientifiques ;

- I'observance correspond à ce que lton mesure, à savoir à la fois le respect de prise de

médicaments, des rendez-vous médicaux, et de I'hygiène de vie ;

- enfino c'est I'unité de mesure la plus sensible, c'est-à-dire qu'elle est dynamique et

reflète bien I'idée de gradation dans le temps.

Dans un second temps, nous avons relaté les différents déterminants de I'observance

thérapeutique, en mettant en avant I'importance du soutien social et de la relation

médecin - patient, à travers une relation < engageante >>. En revanche, les facteurs liés

au traitement, tel que le nombre de prise de médicaments par journ ainsi que certains

facteurs liés au patient, telles que les caractéristiques sociodémographiques, auraient

une influence moindre sur ltobservance.

Enfin, les modèles prédictifs des comportements de santé nous ont permis de montrer

I'importance du lien entre croyances et observance. Ces modèles introduisaient

également les modèles de I'autorégulation dont nous avons choisi d'en développer trois

de manière spécifique. En premier lieu, nous avons tenu à présenter le modèle de

compliance en santé, puis le modèle d'autorégulation de Leventhal (le Self Regulation

Model), qui définit les croyances et représentations du traitement et de la maladie

comme déterminant des comportements de santé, et enfin le modèle d'autorégulation

d'observance aux antirétroviraux (de Reynolds, 2003). Ce modèle nous paraît essentiel

dans le domaine de I'observance, et sera un outil précieux pour notre recherche. C'est à

partir du SRM que nous pouvons avancer le lien entre valeurs, croyances et observance.
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2 Chapitre 2 z Valeurs, système de valeurs et changement de
valeurs

L'objectif de ce chapitre sera de présenter le concept de valeurs dans les sciences humaines de

manière classique, puis de manière plus dynamique à travers le système de valeurs, dans le

contexte particulier de la maladie. En effet, si les modèles d'autorégulation < prônent > les

valeurs comme étant à la base des comportements de santé, peu d'études jusqu'à présent ont

opérationnalisé ce concept. C'est ce que nous avons souhaité faire, en mettant en relation les

valeurs et le comportement d'observance thérapeutique des patients.

Dans ce chapitre, nous veffons tout d'abord comment définir le concept de < valeur >>, et son

évolution dans les sciences humaines à travers differents auteurs et différentes approches.

Ceci nous permettra de dégager un sens plus précis au terme de valeur, et de nous y référer.

Nous développerons ensuite la conception dynamique du système de valeurs, en montrant que

les valeurs ne sont pas forcément stables dans le temps. Enfin, nous traiterons de la

dynamique des valeurs, et plus précisément du changement de valeurs, dans le cadre

spécifique de la maladie.

2.1. Conceptions classiques des valeurs en sciences humaines

S'intéresser au concept de valeurs revient à étudier quels sont les leviers psychologiques et

sociologiques qui poussent un individu socialisé (au sens où il a assimilé des normes sociales

qu'il a faites siennes) à agir.

Nous étudierons comment les chercheurs ont abordé ce concept, à travers quelques auteurs

< incontoumables > en ce qui conceme les valeurs.

Plus précisément, nous aborderons les travaux sur les valeurs en observant :

- l'approche anthropologique, avec une première synthèse effectuée par Kluckhohn (1951) ;

- l'approche psychosociale, et comment se sont constituées quelques grandes classifications

célèbres, à travers notamment les travaux de Rokeach (1967) et quelques autres auteurs

importants ;

- les valeurs comme motivation, avec le modèle de Newcomb, Turner et Converse (1970) et

Feather (1975);
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- enfin à travers l'approche interculturelle, nous veffons comment les chercheurs (et

notamment Schwartz, 1992) ont essayé de déduire du concept de valeurs une ossature

commune et universelle d'une culture à l'autre.

2.1.1. L'approche anthropolosique

2.l. l . l  Kluckhohn

La perspective proposée par Kluckhohn et al. (1951) est très nettement anthropologique et

s'affirme contre le réductionnisme béhavioriste qui domine la psychologie américaine dans

ces années-là. Elle présente un double intérêt et une double avancée : elle manifeste d'abord

une volonté fedérative parmi les chercheurs américains en sciences sociales ; elle traduit ainsi

une volonté de clarification du concept. Il s'agit d'un article collectif que Clyde Kluckhohn,

anthropologue, signe avec Henry Murray et Talcott Parsons entre autres. Robin Williams,

sociologue, autre signataire de cet article a été le président du Cornell Value Study Group qui

deux ans auparavant avait rédigé un rapport de synthèse sur la question des valeurs et

indiquait:

< Le concept de valeur foumit un point de convergence entre les différents domaines

spécialisés des sciences sociales, et un concept-clé pour leur intégration dans les études sur les

humanités. La valeur peut servir de concept-pont pour relier entre elles nombre d'études

spécialisées différentes : de la psychologie expérimentale de la perception à I'analyse des

idéologies politiques, des études budgétaires en économie à la théorie esthétique ou la

philosophie du langage, de la littérature aux émeutes raciales...

L'utilisation subtile d'une théorie des valeurs serait en mesure de corriger le biais si répandu

de description statistique en sciences sociales. (L'insistance, par exemple sur les théories de

l'équilibre statique en économie, sur la structure sociale en sociologie ou les théories statiques

de réduction du besoin en psychologie de la personnalité) > (cité in Kluckhohn & a1., 1951,

38e).

L'article de Kluckhohn propose une définition de la valeur pour une théorie de l'action, du

caractère désirable des valeurs en lien avec le soi, des modes d'opérationalisation du concept,

d'une classification des valeurs et des orientations de valeurs. Enfin, l'article s'efforce de

différencier le concept de valeurs des concepts proches et de le situer dans le champ des

sciences sociales.
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Il définit la valeur ainsi : << c'est une conception du désirable, explicite ou implicite,

particulière à un individu ou caractéristique d'un groupe, qui influence la sélection des

modalités, des moyens ou des fins, disponibles pour l'action >.

Pour lui, le concept de valeur est constitué de trois éléments :

- l'élément cognitif : c'est une conception (abstraction, inférence, construction logique)

- l'élément conatif : elle a un pouvoir sélectif pour l'action

- l'élément affectif : le désirable.

L'élément cognitif est essentiel.

Après observation des valeurs dans des cultures différentes, il déduit qu'elles forment un tout

cohérent, qu'il appelle : < le système de valeurs ) (1956). Dans cet ensemble se retrouvent

des valeurs dominantes et des valeurs variantes.

Tout changement de valeurs est la conséquence d'une variation de la place relative de celles-

ci, plutôt que de l'émergence de nouvelles valeurs.

Le comportement est une manifestation des valeurs puisqu'elles I'influencent.

Un système de valeurs comporte huit dimensions :

1. La polarité : positive ou négative,

2. Le contenu : esthétique, cognitif ou moral

3. La finalité : distinction entre la manière, le moyen et les buts

4. La généralité: selon que les valeurs sont spécifiques à une situation, ou

thématiques

5. L'intensité : selon les conséquences qu'entraîne leur réalisation ou non-réalisation

6. L'explicitation : selon que la valeur est explicite ou implicite

7. L'étendue : valeurs individuelles, groupales, ou universelles

8. L'organisation : hiérarchie qui fait ressortir les valeurs prioritaires.

Les valeurs sont considérées actuellement sous leur seule polarité positive ; I'item polarité est

le seul item proposé par Kluckhohn qui n'est pas utilisé dans les recherches actuelles sur

l'étude des valeurs.

Kluckhohn est le premier à réellement clarifier le concept de valeur, en rendant compte de sa

complexité à la fois cognitive, conative et affective, en faisant une classification, et en
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nommant cet ensemble < le système de valeurs >. Il a montré que les valeurs étaient toujours

les mêmes (il s'agit du système de valeurs), et lorsque l'on parle de changement de valeurs, il

s'agit d'un bouleversement au sein du système de valeurs. Ceci est important, car nous

pouvons alors évaluer le changement de valeurs, grâce à une même échelle, mais dont

f importance des valeurs variera dans le temps, en fonction d'événements spécifiques.

2.1.1.2 W.I. Thomas et F.Znaniecki

Lors d'une recherche commune (1918-1920) : Le Paysan Polonais en Europe et en Amérique,

ces auteurs ont tenté de comprendre les phénomènes humains et non d'expliquer leur

causalité.

Leur méthode de recherche s'est faite par une analyse de contenu d'une masse énorme de

documents, à commencer par la correspondance privée d'immigrants, en analysant à la fois

les lettres envoyées à leurs familles restées en Pologne et les lettres qu'ils en recevaient ; Ces

lettres étaient de toutes sortes : lettres d'amour, lettres d'affaires.. '.

D'un point de vue conceptuel, ils considèrent d'abord que les désirs sont les constituants les

plus élémentaires des phénomènes sociaux.

D'ailleurs, ils classent les nombreux désirs humains en quatre catégories :

le désir de sécurité, le désir d'expériences nouvelles, le désir d'être reconnu par autrui,

et le désir de s'affirmer.

Puis ils proposent de distinguer les valeurs et les attitudes.

Les valeurs sont les aspects culturels essentiels et objectifs de la vie sociale,

Les attitudes sont les aspects subjectifs propres aux individus.

. (( Par valeur sociale, nous entendons n'importe quelle donnée (datum) ayant un

contenu empirique accessible aux membres d'un groupe social et une signif,rcation qui

en fait, ou pourrait en faire, un objet d'activité. >

o < Par attitude, nous entendons un processus de la conscience individuelle qui

détermine l'activité réelle ou possible de l'individu dans le monde social >.

Dès lors, c'est cette réalité subjective, beaucoup plus que la réalité objective, commune à tous,

qui va expliquer la conduite du sujet.

C'est grâce à cette distinction que ces auteurs ont expliqué la différence d'intégration des

paysans polonais, partageant au départ des valeurs communes, et qui, confrontés à de

nouvelles valeurs d'arrivée, et à de nouvelles situations, ne se sont pas tous intégrés de la

même manière.
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2.1.2 L'approche psychosociale

La contribution apportée par Milton Rokeach à l'étude des valeurs se situe à un double

niveau : son Rokeach Value Survey (1967), un instrument d'utilisation facile et économique,

constitue une opérationalisation articulée sur une définition précise du concept de valeur ;

avec cet outil Rokeach lui-même a mené un nombre important de recherches empiriques

consignées dans The Nature of Human Values (1913).

Les systèmes de croyances sont caractérisés selon trois points de vue : l'organisation, la

centralité des croyances relatives à l'autorité (contenu de la représentation) et la perspective

temporelle. Ces trois manières de définir la représentation covarient ; elles permettent

d'affecter à un pôle les systèmes représentatifs (ou les < esprits >) < ouverts >> au changement

et à de nouvelles croyances, à I'autre les systèmes représentatifs < fermés > qui sont le fait des

sujets autoritaires et dogmatiques (Huteau, 1985). Lorsqu'il définit les valeurs, Rokeach cite

Allport (1961) ; < (Jne valeur est une croyance sur laquelle un homme agit par préférence >

et reprend sa conception des croyances :

< (Jne valeur est une croyance durable telle qu'un mode de conduite spécifique ou une finalité

de la vie (end-state of existence) est personnellement ou sociqlement préférable à son opposé

ou sa converse. (Jn système de valeur est une organisation durable de croyances qui concerne

des modes de conduite ou des finalités de la vie préférables, le long d'un continuum

d'importance relative > (Rokeach, 1973).

Trois types de croyances sont distinguées par Rokeach, celles qui sont descriptives ou

existentielles, c'est-à-dire celles qui sont capables d'être vraies ou fausses; les croyances

évaluatives, où I'objet de la croyance est jugé bon ou mauvais ; les croyances prescriptives ou

proscriptives où les moyens et les finalités de l'action sont estimés comme désirables ou non

désirables. Les valeurs sont de ce troisième type.

Rokeach propose un modèle du système des croyances dans lequel les différents concepts,

opinions, attitudes et valeurs, sont clairement définis (Braithwaite & Law, 1985). Passer de

l'étude des traits de personnalité à celle des valeurs de la personne implique une triple

évolution : I'individu est envisagé non plus de I'extérieur mais de l'intérieur ; en fonction des

conditions sociales, des changements sont possibles dans les systèmes de valeurs et par voie
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de conséquence dans les conduites ; les modes de structuration de l'environnement peuvent

être pris en compte dans la constitution des systèmes de valeurs (Rokeach,1973).

Son questionnaire repose sur la distinction entre des valeurs-moyens (les valeurs

instrumentales) et des valeurs-fins (les valeurs terminales).

Les valeurs instrumentales correspondent à des façons de se comporter (qualités humaines

plus ou moins importantes porr le sujet).

Les valeurs terminales coTrespondent à des buts que le sujet considère comme plus ou moins

dignes d'être recherchés (ce qui donne un sens à sa vie ; c'est l'objectif qu'il se donne).

Dans son ouvrage de 1973 The Nature of Human Values, Rokeach développe la notion de

valeur, à la fois essentielle pour l'individu et pour la société dans laquelle il évolue, et

présente sa théorie sur la question de la formation du système de valeurs jusqu'à l'âge adulte.

Dans une perspective psychosociale, ces questionnaires de valeur ne sont pas très éloignés des

questionnaires d'attitudes. Ils permettent de mettre en relation le fait de souscrire à tel ou tel

système de valeurs avec un certain nombre de caractéristiques des sujets.

Il présente son inventaire de 36 valeurs (18 de chaque type) que le sujet doit hiérarchiser :

Tableau 4 : M. Rokeacho The Nature of Human Values, (The Free Press, 1973)

VALEURS

TNSTRUMENTALES

VALEURS TERMINALES

l. Ambitieux

2. Larged'esprit

3. Efficace

4. Joyeux

5. Net (anglais : clean)

6. Courageux

7. Indulgent

8. Serviable

9. Honnête

10. Imaginatif

11. Indépendant

1. Une vie confortable (aisée)

2. Une vie excitante (stimulante)

3. Sens de I'accomplissement (avoir apporté une

contribution qui dure)

4. Un monde en paix (sans conflit, ni guerre)

5. Un monde de beauté (nature, arts)

6. Egalité : égalité des chances pour tous

7. Sécurité familiale (des proches)

8. Liberté (de choix, d'action)

9. Bonheur

10. Harmonie intérieure (sans conflits intérieurs)
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12. Intellectuel | 11. Amour adulte (charnel et spirituel)

13. Logique | 12. Sécurité nationale (hors d'attaque des autres

14. Affectueux I nations)

15. Obéissant I 13.Plaisir (une vie agéable avec loisirs)

16. Poli | 14. Le Salut (la vie éternelle)

17. Responsable | 15. Respect de soi (estime de soi)

18. Maître de soi (self | 16. Reconnarssance socrale (respect et admiration de la

controlled) | part des autres)

17. Amitié vraie (conf,rance en I'autre)

18. Sagesse (compréhension profonde de la vie).

Rokeach précise à son tour à travers sa définition que ce sont bien les valeurs qui guident le

comportement, donne sens à la vie et sont à la fois individuelles et sociales.

De plus, dans son inventaire des valeurs, ce qui nous intéresse ici, ce sont davantage les

valeurs terminales, celles qui donnent un sens à la vie. C'est sur ce type de valeurs que se

fondent notre recherche et l'échelle de valeurs (que nous développerons plus loin, dans la

partie méthodologie).

2.1.3 Les valeurs comme motivation

2.1.3.1 Newcomb, Turner et Converse (1970)

Dans leur Manuel de psychologie sociale (1970), ces auteurs définissent les quatre concepts

suivants : besoins, motivations, attitudes, et valeurs, en postulant un lien continu depuis le

niveau biologique (les besoins) jusqu'au niveau le plus abstrait (les valeurs).

L'idée clef est que la conduite humaine (ou comportement) acquiert une constance et une

< organisation > sur le long terme, c'est-à-dire tout au long de la vie, grâce à des processus

d'apprentissage : < l'activité psychologique, diffuse et inorganisée au début, devient de plus

en plus orientée vers des buts d'une manière sélective >.

L'individu passera ainsi des besoins aux motivations, des motivations aux attitudes, des

attitudes aux valeurs.

A noter que pour ces auteurs, attitude et motivation diffèrent :

- dans leur durée : I'attitude est un état moins transitoire que la motivation : I'observation

montre que la motivation est à éclipse tandis que l'attitude persiste. Pourquoi ? Parce que
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l'attitude est le < résidu d'un affect envers un objet >. Elle est en quelque sorte la trace laissée

par des épisodes successifs d'états motivationnels.

- Par ailleurs, I'attitude conceme des objets moins spécifiques que la motivation : on peut

observer tout un ensemble de motivations spécifiques au service d'une attitude générale.

Le schéma qui suit met I'accent sur les acquisitions progressives de I'individu et sur

l'intégration du comportement qui en résulte.

Figure 9: Newcomb, Turner et Converse (1970): besoins, motivations, attitudes et

valeurs.

Les attitudes résultent d'un apprentissage, et on peut dire que ( l'attitude d'une personne

envers un objet est sa prédisposition à devenlr motivée à propos de cet objet. >

Pour ces auteurs, nos attitudes vont se structurer autour d'un noyau de convictions fortes,

chacun se forgeant ainsi un système de pensée, voire une < philosophie de vie > qui lui sert de

guide pour orienter son comportement à chaque moment de I'existence.

Dans cette optique, les valeurs sont < considérées comme I'ultime développement des

nombreux processus de sélection et de généralisation > qui permettent à f individu d'organiser

sa conduite à travers le temps.

Il est intéressant de voir ici que les valeurs se fondent sur les attitudes, les motivations et les

besoins, et que même si les besoins varient, les valeurs restent stables dans leur ensemble.

1

ATTITU

Buts extrêmement larges autour desquels de nombreuses

structures d' attitudes peuvent s' organiser

Etats généralisés de disposition à un comportement motivé

1
OTIVATION Etats de I'organisme appris et dirigés vers un but, tirant leur

énergie des besoins

Etats de I'organisme à l'origine d'une activité généraletffil
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2.1.3.2 L'Expectancy - Value Model de Feather (I975)

Feather insuffle un renouveau théorique à l'étude des valeurs en situant la notion dans le

cadre de l'Expectancy - Value Model. Les valeurs s'intègrent dans une théorie de la

motivation héritière à la fois de Lewin et de Atkinson (De Montpelliey 1975). Tendances et

valeurs fonctionnent comme des motivations par leur capacité à induire des tendances

positives ou négatives et des valences positives ou négatives vis-à-vis de régions attractives

ou répulsives de l'environnement psychologique. La force de la valeur motivante des objets

dépend en effet non seulement des attentes, influencées par les caractéristiques de la situation

et les informations détenues à son propos (difficulté, performance des autres), mais aussi des

valences de succès ou d'échec induites parla perception subjective d'efficacité à la lumière

des expériences passées dans les situations identiques ou similaires. Tendances et valeurs se

distinguent par leur fonction motivationnelle : les tendances, comme représentantes des

besoins, constituent ce que quelqu'un désire faire tandis que les valeurs, structures abstraites

de l'expérience, constituent des croyances relativement stables et générales quant à ce qui est

désirable ou non, quant à ce qui doit être fait (Feather, 19785, 1982). Outre le nombre

d'études intra- et interculturelles qu'il va proposer, Feather s'attachera aussi à étudier la

question des valeurs dans le cadre de l'éducation (Feather, 1975) et du développement

(Feather, 1980).

2.I.4 Universalité des valeurs et recherches comparatives interculturelles

L'apport de Shalom Schwartz consiste davantage à relancer les recherches sur les valeurs -

notamment par des mises en forme théoriques et le développement de techniques modernes

d'analyse - qu'à fournir un point de vue réellement nouveau sur les valeurs. La définition

qu'il en donne reprend les formulations antérieures (Kluckhohn & al.,l95l; Rokeach, 1973 ;

Feather, 1975,1980) :

< Les valeurs sont (l) des concepts ou des croyances, (2) qui se rapportent aux finalités ou

aux comportements désirables, (3) qui transcendent les situations spécifiques, @ qui guident

la sélection et l'évaluation du comportement et des événements, et (5) qui sont ordonnés selon

leur importance relative. Les valeurs, ainsi comprises, dffirent des attitudes essentiellement

par leur caractère général et abstrait (caractéristique 3) et leur ordonnancement

hiérarchique selon leur importance (caractéristique 5) l (Schwartz,1992).
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La fonction motivationnelle des valeurs résulte des trois exigences universelles de l'existence

qu'elles doivent parvenir à concilier : besoins des individus comme organismes biologiques,

nécessité d'interactions sociales coordonnées et besoins de survie et de bien-être des groupes.

On note chez Schwartzune volonté de fonder théoriquement I'universalité des valeurs sur ces

exigences universelles de la vie des individus et des groupes. L'opérationalisation du modèle

et sa confrontation dans des modèles de cultures différentes mettra à mal le modèle biologiste,

naturaliste et universaliste de Schwartz. Dans les derniers articles, les formulations

empiriques dominent avec un déplacement des universaux vers des dimensions plus générales

de structuration de la personne.

D'où l'élaboration de la théorie de la structure prototypique des valeurs :

Les valeurs s'organisent en fonction d'un but (terminal et instrumental), de I'intérêt de ce

but (individuel et collectif) et d'un sens (motivations universelles : pouvoir, conformité,

hédonisme, accomplissement, tradition, universalisme, autonomie, bienveillance, stimulation

et sécurité).

Les auteurs répertorient sept domaines en lien avec la motivation : la joie, la sécurité,

l'accomplissement, l'autonomie, la conformité restrictive, la motivation pro-sociale, la

puissance sociale, la maturité.

Remarque : Notons que Schwartz, tout comme Newcomb, associe le terme de < valeur > à

celui de < but >. Les buts sont classiquement définis comme < des représentations internes

d'états ou de conséquences désirés, qui permettent de diriger la personne vers I'atteinte de ces

états ou conséquences > (Ford, 1992). La définition est relativement proche de celle des

valeurs, la différence étant essentiellement basée sur la spécificité : les valeurs pourraient être

subdivisées en plusieurs buts.

L'ensemble des relations entre valeurs conflictuelles ou compatibles parmi les valeurs

prioritaires, donne naissance à une structure circulaire du système de valeur (figure 10 ci-

dessous).
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Figure l0 z La structure prototypique du système de valeurs (Schwartz,1992)

Une dimension oppose I'ouverture au changement (combinant les valeurs de type direction de

soi et stimulation) à la conservation (combinant la sécurité, la conformité et la tradition). Cette

dimension reflète un conflit entre les forces de ses propres pensées et actes dépendants

favorisant le changement versus l'auto-restriction, la préservation des pratiques traditionnelles

et la protection de la stabilité. La deuxième dimension oppose la transcendance (combinant la

bienveillance et l'universalisme) à l'amélioration de soi (combinant le pouvoir et la réussite).

Cette dimension reflète un conflit entre l'acceptation des autres en tant qu'égal et s'intéresse

au bien être versus poursuite de son propre succès et dominance des autres. L'hédonisme

partage les éléments à la fois de I'ouverture et de I'amélioration de soi.

Le pouvoir et la réussite soulignent la supériorité sociale et l'estime. La réussite et

I'hédonisme expriment la < centration sur soi >. L'hédonisme et la stimulation entraînent un

désir pour le plaisir affectif. La stimulation et la direction de soi impliquent une motivation

intrinsèque pour la maîtrise et I'ouverture au changement. La direction de soi et

l'universalisme expriment la confiance envers son propre jugement sur la diversité de

I'existence. L'universalisme et la bienveillance occasionnent de l'intérêt pour I'amélioration

d'autrui et la transcendance des intérêts égoïstes. La bienveillance et la tradition / conformité

encouragent la dévotion à un groupe d'appartenance. La tradition / conformité et la sécurité
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soulignent la conservation de l'ordre et I'harmonie des relations. La sécurité et le pouvoir

accentuent l'évitement de la menace des incertitudes en contrôlant les relations et les

ressources.

Ces valeurs sont prédictives du comportement. Ainsi, lorsqu'un individu attribue beaucoup

d'importance à une valeur telle que le pouvoir, on peut prédire qu'il ne coopérera que très

peu. Les valeurs relatives au pouvoir permettent de légitimer la maladie afin de maximiser ses

propres gains, même aux dépens des autres. Les valeurs relatives à la réussite prédisent

également la non coopération parce qu'elles sont centrées sur f intérêt de soi. Enfin,

l'hédonisme prédit aussi une faible coopération, puisque celle-ci nécessiterait des sacrifices

personnels contraires aux buts hédonistes.

En revanche, lorsque les individus accordent de f importance aux valeurs telles que la

bienveillance ou l'universalisme, on peut prédire qu'il y aura une bonne coopération de leur

part. La conformité prédit également ce résultat, car Ia coopération est un comportement

normatif, conventionnel de la société.

La direction de soi, la stimulation, la sécurité et la tradition relèvent moins de cette norme, et

leur coopération serait donc proche de zéro pour ces valeurs (Schwartz, 1992).

2.I.5 En conclusion
Pour résumer brièvement l'ensemble des auteurs précédents, les valeurs sont des croyances

stables, dépendantes en partie de la culture environnante, qui vont donner une ( philosophie

de vie > à la personne, et ainsi la guider dans ses comportements.

Nous avons vu les valeurs à travers differentes approches : anthropologique, psychosociale,

interculturelle...Dans le cadre de cette recherche, nous nous intéresserons essentiellement aux

valeurs en tant que motivation, c'est-à-dire source de nos comportements. En effet, la plupart

des auteurs s'accordent à dire que les valeurs sont prédictives des comportements.

Puisqu'elles représentent le socle de nos croyances, elles sont également la source de nos

actions. Ainsi, certaines valeurs seraient prédictives du comportement d'observance des

patients. Si les valeurs < statiques )) nous intéressent pour prédire le comportement, la

dpamique des valeurs apporte un autre éclairage.

Nous allons voir dans la partie suivante la dynamique des valeurs, ou comment un

changement de valeurs apparaît. En effet, les valeurs ne sont pas stables dans le temps, et

nous allons voir qu'un événement < important > peut modifier le système de valeurs d'un

individu.
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2.2 Vers une autre conception du système de valeurs et de sa dynamique

Dans cette partie, nous étudierons tout d'abord la dynamique du système de valeurs, puis nous

détaillerons ce concept dans le cadre plus spécifique de la maladie. En effet, très récemment,

certains auteurs ont montré qu'il existe un système de valeurs multiple, suggérant ainsi la

dynamique de ce système de valeurs, en fonction du contexte. Enfin, nous ferons le point sur

quelques études qui ont permis de valider une échelle de valeurs et le changement de valeurs.

2.2.1 D'une conception statique à une conception dynamique du svstème de valeurs

Alors que certains auteurs comme Rokeach pensaient les valeurs comme organisées dans un

système de valeurs stable, d'autres (Seligman etKatz) ontmontré que les valeurs pouvaient

être dynamiques en fonction de certains événements.

En effet, selon Rokeach (1973), pow chaque individu, les valeurs sont organisées dans un

système de valeurs, qui représente ( une organisation (des valeurs) durable selon un

continuum d'importance relative >.

Pour cet auteur, les valeurs sont des socles sur lesquels le soi à l'habitude de s'appuyer; et la

stabilité du système de valeurs est nécessaire pour permettre la cohérence du soi par-delà le

temps et les situations.

La perspective de Rokeach (1973) sur la relation valeur-attitude suggère que lorsqu'une

attitude est choisie par un individu, alors les valeurs correspondantes sont activées dans le

système de valeurs stable de l'individu, et l'attitude est déterminée par l'ordre des valeurs

donné initialement par la personne. En d'autres termes, il n'y a qu'un système de valeurs

(c'est-à-dire un seul < ordonnancement de valeurs >) pour chaque personne, et les attitudes

des individus sont déterminées par l'ordre de valeurs qui lui correspond.

En revanche, des auteurs tels que Seligman etKatz (2000) ont montré qu'il existe un système

de valeurs multiple, qui suggèrerait que le système de valeurs est dynamique et que le système

de valeurs que nous construisons dans différentes situations données est très dépendant du

contexte dans lequel nous nous trouvons. En fait, Rokeach demandait aux personnes de

classer les différentes valeurs, sans tenir compte du contexte, en supposant que quel que soit

la situation, I'ordonnancement des valeurs serait le même. Seligman et Katz ont réalisé

d'autres recherches, amenant des conclusions opposées.
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Prenons I'exemple d'une personne hypothétique qui classerait les valeurs dans I'ordre

suivant : paix dans le monde, avoir une vie confortable et être en bonne santé, cet ordre

permettant de guider généralement ces principes. Maintenant, demandons à cette même

personne de prendre en considération une maladie grave dont elle pourrait être atteinte ; il est

fort probable que des considérations telles que la santé et être bien soignée deviennent plus

saillants et affectent ainsi la priorité des valeurs. Cela peut modifier le classement des valeurs

ayant trait à la maladie, et < être en bonne santé > peut être reclassée au top du système de

valeurs.

Il peut donc y avoir une difference entre le système de valeurs dans le cas général et celui

dans un cas plus spécifique où l'on tient compte en particulier d'un domaine précis. Cela

suggère la possibilité d'une reconstruction du système de valeurs.

Si le système de valeurs peut être amené à se modifier selon le contexte, alors il sera

bouleversé à plus forte raison dans le cas d'une maladie grave comme le VIH.

La question que se sont posés différents auteurs était de savoir si les individus avaient un

système de valeurs variable, associé à leurs differents < états de soi >. L'idée qu'un individu

normal a plus d'un < état de soi >, par exemple, actuel, idéal et moral, a été étudié par de

nombreux chercheurs (Higgins, 1989 ; Markus, 1986 ; Rogers, 1959). L'idée que les systèmes

de valeurs peuvent être impliqués dans differents états de soi a été initiée par Rokeach (1973)

dans son travail sur la méthode d'auto-confrontation des valeurs.

Cette technique implique que I'on apprenne aux personnes qu'il existe des différences entre

leurs valeurs prioritaires et celles des autres. Autrement dit, avec cette méthode, la personne

est obligée de confronter les différences entre son ordonnancement de valeurs et celui des

autres (un autre groupe par exemple). En général, la personne va considérer le groupe témoin

comme étant la < morale standard ), comme représentant la société et ses nofines. Ainsi, la

personne va considérer son système de valeurs en partant du principe que c'est celui qu'elle

utilise dans les situations de tous les jours, et va associer le système de valeurs de l'autre

groupe à la < morale sociale >>, à ce qu'elle devrait choisir comme valeurs par < devoir >.

Cette technique permet des changements positifs dans les attitudes et les comportements des

gens. En fait, lorsqu'on demande aux personnes pourquoi elles ont changé leur système de

valeurs après comparaison avec celles d'un autre groupe, elles répondent qu'elles n'étaient

pas satisfaites de leurs valeurs prioritaires (Rokeach, 1973; Ball-Rokeach, Rokeach, Grube,

1984). Le fait de découvrir d'importantes differences entre les systèmes de valeurs créé une
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forte insatisfaction parce que ces differences remettent en question la validité du système de

valeurs propre à la personne. Une des manières de réduire alors cette insatisfaction est la

réorganisation du système de valeurs de la personne, afin que le nouveau système soit plus en

adéquation avec celui de I'autre groupe.

On voit bien ici le lien que l'on peut faire entre cette étude et le changement de valeurs qui

peut s'opérer dans un contexte telle qu'une maladie grave comme le VIH. En effet, les

patients vont être confrontés à un nouveau système de valeurs, qui ne sera plus celui de < tous

les jours >>, mais bien celui de la maladie. Les valeurs prioritaires ne peuvent pas rester les

mêmes lorsque l'on est bien portant et lorsque l'on est malade.

C'est ce que nous allons voir dans la partie suivante, à travers le lien entre maladie grave,

valeurs et adaptation. En effet, une maladie grave telle que la séropositivité au VIH

bouleverse le système de valeurs des patients, instaurant un nouveau système de valeurs.

2.2.2 La maladie comme contexte particulier du changement de valeurs

On peut considérer la séropositivité au VIH comme étant une maladie grave, en ce sens qu'il

s'agit d'un événement qui survient de manière soudaine et brutale, marquant ainsi une rupture

avec la vie d'avant l'annonce de la maladie. De part ce caractère radical, cette maladie impose

des changements tels que les patients ne disposent plus de leurs ressources habituelles

(matérielles, psychiques, sociales) pour faire face à la situation.

Cela montre que personne n'est jamais préparé pour affronter de tels bouleversements. La

nature de ces bouleversements se portera sur les conditions matérielles, mais aussi et surtout

sur notre manière de percevoir les événements et notre propre vie. Il existera désormais

toujours un < avant > et < après > la maladie, dans la manière d'être et de concevoir le sens de

la vie.

Dans les maladies graves telles que le VIH, ces differentes formes de bouleversements se

cristallisent autour d'un élément central : le fait qu'une personne réalise qu'elle risque

réellement de mourir dans un délai plus ou moins rapproché, ce qui est tout à fait différent de

savoir qu'on est mortel. Ceci se traduit souvent dans le discours des patients VIH, par: < j'ai

I'impression d'avoir l'épée de Damoclès au-dessus de ma tête, depuis I'annonce de ma

séropositivité >. Même avec les trithérapies et l'augmentation de I'espérance de vie des
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patients VIH, ce sentiment de mort imminente est omniprésent dans leur quotidien. Et cela

modifie obligatoirement les valeurs du patient.

C'est ce que Bury (1982, 1991) appelle la < rupture biographique >. C'est une notion qui

permet une focalisation sur le passage de l'avant à l'après ( annonce-début de maladie >.

L'annonce d'un cancer, I'annonce d'une séropositivité au VIH (Carricaburu, Perret, 1992,

1995 ; Pierret, 1997) sont les événements-types sur lesquels une analyse de rupture peut se

construire. L'analyse conduit à relever, du point de vue des personnes touchées, quels

changements concrets et pratiques sont entraînés dans le quotidien par la maladie ou

I'annonce de l'obligation d'avoir désormais, sans doute à vie, un traitement en vue de

prévenir une issue fatale. Avec cet événement la recherche d'un nouveau sens de l'existence

peut devenir une nécessité, l'image qu'on a de soi peut être atteinte, et on apprend ou l'on

comprend qu'il faut cacher ou non au regard de I'autre ce que I'on est devenu. Plus

généralement, on doit chercher et mobiliser des ressources incertaines ou peu accessibles pour

faire face au nouveau monde dans lequel on entre.

Quel rapport peut-on établir entre maladie, valeurs et adaptation? L'adaptation en situation de

maladie grave prend un relief crucial et doit être envisagée comme un mécanisme de survie et

non plus comme un simple ajustement. Il consiste à faire face à la mort et cela n'est pas

qu'une question de gestion du stress.

Cet enjeu vital confere à l'adaptation un contenu spécifique : la mobilisation de ressources

psychiques, qui n'ont aucune cornmune mesure avec les formes de l'adaptation dans la vie

ordinaire et qui se révèlent comme I'expression d'un < ressort invisible >, image employée

pour désigner à la fois les aspects multiformes de la plasticité humaine et ces ressources

insoupçonnées qui se révèlent dans ces situations où la vie est menacée, comme une capacité

humaine à transcender les contingences et les déterminismes (Fischer, 1994).

Comme nous I'avons vu précédemment, les valeurs ne sont pas seulement des jugements sur

la réalité extérieure ou sur soi-même, ni de simples croyances, c'est-à-dire un ensemble de

buts (réussite, amour, beauté physique, etc.) perçus comme désirables et auxquels on adhère.

De telles dimensions font partie de ce qu'on appelle des échelles de valeurs ; elles ne sont, du

point de vue psychosocial, que des formes d'expressions de ces buts, qui se traduisent dans

des comportements approuvés socialement du fait de leur adhésion à ces valeurs. En réalité,
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les valeurs apparaissent d'abord et avant tout comme des raisons de vivre qui organisent

psychiquement les émotions, les perceptions, les croyances des individus, et autour desquelles

se construit leur image d'eux-mêmes, le sentiment qu'ils ont par rapport à la vie, leur projet,

etc. Autrement dit, les valeurs sont un peu comme des socles qui fondent une existence sur un

certain nombre de repères perçus et vécus cornme essentiels par chacun : pour les uns, ce sera

la réussite, les autres, le réseau de relations, l'image du corps, le bien-être, profiter de la vie,

l'affection, la famille, I'amow, etc. (Fischer et Tarquinio,2002).

Ce qui se joue dans les maladies graves, c'est qu'un certain nombre de ces valeurs vécues

comme essentielles volent en éclats. Par conséquent, l'enjeu de l'adaptation se traduit dans le

fait que la mobilisation des ressources représente alors une stratégie de survie qui se défrnit et

implique le recours à d'autres valeurs, car le système de valeurs antérieures est mis en faillite

du fait même de la maladie. Dans ces conditions, le recours à d'autres valeurs devient

I'expression même de I'adaptation. Autrement dit, quelqu'un va s'adapter du fait que les

ressources mobilisées vont faire appel à d'autres valeurs et lui permettre de vivre. Ce

processus d'émergence d'autres valeurs représente, à certains égards, une condition même de

survie.

La relation entre maladie, valeurs et adaptation apparaît donc, en raison d'une dynamique

nouvelle où c'est la mobilisation même des ressources psychiques qui se traduit pa"r un

changement du système de valeurs ; et ce processus qui entraîne à son tour une transformation

psychique à travers laquelle quelqu'un va faire face à ce qui lui arrive, apprendre à vivre avec

sa maladie, du fait que les choses n'ont plus la même importance pour lui, qu'il voit la vie

sous un autre angle, qu'il prend tout simplement conscience de la valeur de la vie.

2.2.3 Mécanisme d'adaptation et changement de valeurs

A partir de ces éléments théoriques, une illustration de ces mécanismes sera apportée à travers

la présentation de quelques résultats d'une étude de terrain et d'une autre portant sur la

validation d'une première échelle de valeurs auprès de malades (Fischer et Tarquinio,2002).
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2.2.3.1 Etude de terrain

Ces recherches sont issues des travaux développés par Fischer (2002).

Des entretiens semi-directifs ont été effectués avec deux groupes de malades :

- dix malades du sida (huit hommes, deux femmes) âgés de 24 à 38 ans, et ce

deux mois après I'apparition d'une maladie opportuniste ;

- dix malades ayant diverses pathologies cancéreuses : cancer du sein, colon,

poumons. Tous étaient au stade de dissémination des cellules cancéreuses

dans le co{ps, avaient subi une intervention chirurgicale et avaient commencé

une chimiothérapie.

Une analyse de contenu des entretiens a permis de dégager des données qualitatives, qui ont

montré plusieurs formes d'adaptation directement déterminées par la modification des valeurs

et portaient sur quatre aspects : l'image du corps et I'image de soi ; le rapport au temps ; la

philosophie de la vie ; la relation à la mort.

a- L'image du corps
I1 s'agit d'une valeur essentielle qui est touchée de plein fouet à travers la perte de I'intégrité

physique ; la maladie coffespond à un état de santé gravement compromis ; vivre implique le

fait de se battre, tout en acceptant d'être dans une telle situation. Les analyses révèlent une

donnée particulièrement significative: c'est à partir du moment où le stade de la maladie

entraîne des transformations importantes qu'on observe une modification spécifique des

valeurs. Dans certains cas, I'adaptation se traduit sur un mode cognitif qui opère une

dissociation entre image du corps et image de soi. Autrement dit, certains considèrent que leur

image du corps, qui s'est modifiée et qui peut être dévalorisée, n'est pas leur véritable soi.

Une nouvelle image d'eux-mêmes, se forme alors au-delà des aspects < perdus > ou

handicapants du corps, et celle-ci est beaucoup moins déterminée par les caractéristiques

corporelles ; elle s'établit sur des bases liés à I'acceptation de ces modifications corporelles

dégradantes, et ce processus est constructeur d'une nouvelle valeur d'eux-mêmes ; elle

devient un moteur capable de mobiliser de nouvelles ressources à partir de ce que certains ont

appelé leur < moi intérieur >>, vécu comme une force qui relativise et transcende la valeur du

corps perçue antérieurement comme prioritaire.
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b- Le rapport au temps
Toute expérience extrême instaure une nouvelle relation au temps, en lui conferant le sens du

< temps qui reste à vivre >. Un élément invariant se dégage de la majorité des entretiens : la

maladie grave redéfinit de manière radicale la façon de vivre le temps, et ce à travers un

comportement spécifique : on ne fait plus de projets, ou si c'est le cas, ce ne sont que des

projets à court ou à moyen terme ; ces projets se font suivant un critère essentiel : l'espérance

de vie de chacun.

La modification de la relation au temps comme nouvelle valeur de la vie réside dans le fait

que le malade réalise qu'il va mourir et que le temps est compté. Cette transformation peut

devenir, mais pas de façon automatique, un mécanisme de survie, qui se traduit par la

valorisation de petites échéances : on s'inscrit dans le temps qui reste pour apprendre à vivre

au jour le jour; de ce fait, le temps lui-même prend une autre valeur qui se trouve dans

I'instant présent, c'est-à-dire dans ce temps immédiat à portée de mains, qui comporte,

implique, engage encore une exigence d'accomplissement de notre vie, c'est-à-dire de nous-

mêmes.

c- La philosophie de la vie
Chacun se construit au cours de son existence une philosophie de la vie qui va se trouver

ébranlée par la maladie ; celle-ci opère souvent un basculement radical et se traduit par la

relativisation, voire I'effondrement des valeurs matérielles, tangibles (voiture, maison,

standing, etc.), au profit d'autres, plus immatérielles, mais qui deviennent essentielles, telles

que I'amitié, l'affection, le prix des choses simples ; celles-ci conferent à la vie un autre sens

qui s'exprime dans les choses qui n'ont pas de prix; leur importance en tant que ressources

réside dans un sentiment de vivre qui procure une nouvelle aptitude à goûter la vie. Cette

dernière désigne la modification des valeurs à travers ces façons de ressentir la vie comme

une autre manière d'apprendre à vivre.

d- La relation au mourir
La maladie grave est I'une des expériences humaines où se révèle de manière spécifique la

fragilité de I'existence ; elle se manifeste dans le fait que quelqu'un réalise qu'il va réellement

mourir, c'est-à-dire qu'il est en sursis, que le temps est compté, mais il y a un délai, si minime

soit-il ; cela signifie qu'il peut encore se retourner. Ce retoumement comporte deux aspects :

d'une part, il laisse un répit au malade qui a ainsi la possibilité de < réaliser > des choses (voir

ses amis, se réconcilier avec quelqu'un, attendre la naissance d'un enfant, etc.), et d'autre
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part, il donne la possibilité de se retourner au sens physique, c'est-à-dire faire du temps qui

reste une expérience de lacher-prise.

Ces données montrent que la modification des valeurs est un indicateur dynamique de la

mobilisation même des ressources, et cette interaction bidirectionnelle constitue un enjeu

fondamental de l' adaptation.

Ces résultats sont corroborés par des données plus quantitatives obtenues pa.r une démarche

fondée sur l'évaluation des systèmes de valeurs auprès de malades atteints de cancers et du

sida.

2.2.3.2 Validation d'une première échelle de valeurs

a- Cancer et changement de valeurs
Soixante-deux malades du cancer du service d'oncologie de I'hôpital Claude-Bernard de Metz

ont participé à cette étude, réalisée par Fayard (2001). L'àge moyen des trente-cinq femmes et

des vingt-sept hommes ayant participé à cette recherche était de 54,11 ans (s: 13,47).Il était

demandé aux malades de remplir deux fois de suite le questionnaire. Lors de la première

passation, il leur était demandé de dire quelle importance ils accordaient à chacun des items,

avant la maladie (condition < avant >). Lors de la seconde passation, les sujets devaient dire

quelle importance ils accordaient à chaque item, depuis qu'ils étaient malades (condition

< depuis >). Il a ensuite été estimé la différence pour chacun des items entre les deux

passations. Dans le tableau ci-dessous, les résultats obtenus avec les consignes << avant >>

versus < depuis > la maladie sont récapitulés, en ne conservant que les résultats présentant une

difference significative allant soit vers une augmentation (+) soit vers une diminution C) de

l'importance de la valeur.

Tableau 5 : Changement de valeurs chez un groupe de malades du cancer

Valeurs AugmentatiorVdiminution

Entre avant et depuis

Signihcativité

Affection -T. .05

Cohésion de la famille .05

Etre centré sur soi -r .01

Etre compétent .05

Etre compétitif .01
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Etre réaliste -r .001

Faire confiance aux autres + .01

Jouir de la vie + .01

Intimité + .01

Réalisation de projets .05

Réussite professionnelle .001

Patience + .05

Prendre soin de soi -r .01

Satisfaction sexuelle .001

sexualité .01

Il ressort de ces données que l'évolution de la maladie met en relief ce qui devient essentiel

pour chacun. La modification des valeurs se caractérise par l'importance de ce qui est perçu

comme vital, c'est-à-dire à une façon de vivre qui donne un autre sens à la vie. On observe, en

particulier, une autre philosophie de l'existence (ouir de la vie, l'affection, faire confiance) ;

celle-ci est, en outre, davantage recentrée sur soi (prendre soin de soi). Cela semble montrer

que, dans les situations éprouvantes, la sphère des préoccupations se referme plus sur soi, non

pas dans le sens narcissique du terme, mais comme le resserrement d'une coquille personnelle

nécessaire à la survie.

On assiste, en revanche, à un retrait de certaines valeurs dont la dimension valorisée

socialement est manifeste (réussite professionnelle, être compétitif, compétent, etc.). Le soi

semble s'être institué comme valeur de vie, mais avec son caractère fondamentale relatif,

exprimé par la fragilité des investissements dont il peut faire l'objet.

b- Sida et changement de valeurs

Dans cette seconde étude, une procédure identique à celle de la recherche précédente a été

utilisée auprès de quatorze personnes séropositives fréquentant I'association AIDES Lorraine-

Nord à Metz. L'âge moyen des cinq femmes et des neuf hommes participant à cette recherche

était de 54,1I ans (s:13,47).

Tableau 6 : Changement de valeurs chez un groupes de malades atteints par le VIH
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Valeurs Augmentation/diminution

entre avant et depuis

p.

Etre bien informé T .01

Etre compétent .05

Etre compétitif .05

Etre fidèle T .05

Etre réaliste -r .05

L'engagement social T .05

L'harmonie intérieure + .05

La joie T .05

Le confort de la vie T .05

Le succès .05

Prendre soin de soi -r .05

Comme précédemment, il apparût que ce qui devient essentiel concerne la recherche d'un

équilibre et d'une forme de paix intérieure (harmonie, joie, confort de vie). Si, comme pour le

cancer, les malades semblent vouloir se recentrer sur eux-mêmes, afin sans doute d'y puiser

les ressources qui leur permettront de faire face à l'épreuve de la maladie, on note néanmoins

un plus grand investissement par rapport à leur engagement social. Un tel résultat peut

s'expliquer par la nature même du sida qui traditionnellement (surtout chez les homosexuels)

est associé à une forme particulière de militantisme et de revendications. En revanche, en ce

qui concerne certaines valeurs socialement prisées (le succès, être compétitif, compétent,

etc.), on assiste au même retrait que celui observé chez les malades du cancer.

Par rapport au changement des valeurs, nous avons pu dégager deux catégories de personnes

distinctes concernant le type de stratégies d'adaptation utilisé : celles qui dénient (maintien de

l'état antérieur, protection), et celles qui s'engagent plus activement dans un processus de

changement.

2.2.3.3 Validation de l'échelle à partir d'entretiens

Af,rn d'asseoir notre approche sur la modification du système de valeurs comme processus

d'adaptation face à la maladie, nous avons repris les cinq dimensions spécifiques autour

desquelles semblent s'opérer les ajustements à la maladie : le rapport au temps, la philosophie

de la vie, le soutien social, I'image du corps, l'identité et la sexualité. Nous les avons utilisées
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dans le cadre d'entretiens d'une durée de trente minutes à deux heures réalisés auprès de dix-

sept malades infectés par le VIH. Les patients étaient interrogés sur ce qu'avaient provoqué

chez eux I'annonce et I'avènement de la maladie : < Pouvez-vous expliquer comment ça s'est

passé lorsque vous avez appris votre séropositivité ? )), ( Pouvez-vous dire ce qui a changé

pour vous ? >, Pouvez-vous dire ce qui est le plus difficile dans la maladie ? >, Pouvez-vous

dire ce qui est le plus important pour vous aujourd'hui ? >.

Cette recherche réalisée en 2001 correspondait aux prémices de ce travail. Nous verrons dans

Iapartie qualitative que d'autres thèmes sont apparus.

L'analyse thématique des résultats qualitatifs obtenus à partir de cette double procédure

d'entretiens a permis, d'une part de dégager 132 valeurs exprimées par les personnes atteintes

de maladies graves, et d'autre part, de retrouver ces cinq dimensions spécifiques. Chacune est

présentée dans le tableau 7 ci-dessous, avec des éléments de description et des extraits

d'entretiens.

Tableau 7 : Groupe de malades atteints du VIH : les cinq dimensions spécifiques

Dimensions Description Eléments d'entretiens

Rapport au
temps

La plupart des patients
affirment ne plus avoir le même
rapport au temps, c'est-à-dire
qu'ils ne font plus de projets à
long terme. Ceux qui ont des
enfants ont peur de ne pas les
voir grandir, et ceux qui n'en
ont pâS, se disent que c'est
désormais < trop tard >.

< Ouais, si, ça a changé beaucoup. Je vis
avec, j'arrive à I'accepter, mais depuis, j'ai
jamais réussi à me projeter dans un
avenir...j'ai pas d'objectif ! Je vis au jour
le jour. Actuellement, je suis sans emploi
et puis j'ai la chance de vivre avec
quelqu'un. Je suis privilégié, il faut quand
même le dire ! Ouais actuellement je suis
sans emploi...Aujourd'hui j'ai beaucoup
de mal à me situer par rapport à une
échelle sociale, professionnellement
parlant...Je me dis qu'après tout, si j'ai
rien, tant pis...Je sais pas pour combien de
temps j'en aurai...Je peins peut-être ça en
noir...Ouais j'ai du mal à me projeter dans
l 'avenir.. .  >

L'annonce d'une maladie grave
telle que le VIH modifie la
manière de voir la vie, sa

( Euh...disons j'ai toujours eu le sens des
valeurs, ça fait partie de l'éducation...les
gens sont plus importants qu'une panne de
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La philosophie
de la vie

< philosophie de la vie >. Ainsi,
les patients se disent très
souvent moins < matérialistes >>,
ils accordent moins
d'importance aux choses, aux
biens matériels, et se centrent
davantage sur les relations
humaines. Ce qui compte c'est
d'être auprès de ceux qu'on
aime, de passer du temps avec
eux.

voiture par exemple ! Je sais qu'il y a des
gens qui font plus attention à leur voiture
qu'à leur femme. Nous on s'intéresse
moins aux choses matérielles. On préfère
plutôt les personnes. De toute façon, soit
vous prenez ce biais là, soit vous devenez
complètement agressif. Disons ce qui se
passe également, c'est que c'est beaucoup
plus difficile de surmonter certaines
difficultés. A partir du moment où on se
soigne, si on stoppe tout, ça peut aller très
très vite. En I'espace de quelques
semaines, pour certains cas, je pense que,
euh...ça peut aller très très vite. >

Le soutien
social

Le soutien social est l'un des
éléments prépondérants dans
I'adaptation à la maladie. Les
patients qui < acceptent > le
mieux l'annonce de leur
séropositivité, sont ceux qui ont
pu en parler à leurs proches et
qui se sont sentis soutenus et
écoutés.

< Ben vous allez dire à quelqu'un, je suis
séropositif il vous regarde plus ! La seule
personne à qui je I'ai dit, c'est ma sæur, et
quand elle a annoncé ça à son mari, la
première chose qu'il lui a dit, c'est: < je
veux plus qu'elle touche au bébé > ! Ma
sæur, quand elle m'a annoncé ça, d'abord
j'ai fait la gueule pendant quinze jours,
trois semaines au beau-frère, et puis après,
je me suis dit, mais c'est vrai, il connaît
rien ! On a I'impression d'être pestiférée !
Ma sæur au début, elle m'a posé pas mal
de questions quand je lui ai dit ça, et c'est
elle qui a lait comprendre au beau-frère,
comme quoi, ni ma sæur, ni le beau-frère,
ni l'enfant, ne risquaient quelque chose.
J'ai dit à ma sæur, tu peux très bien le
rassurer, si jamais il m'arrive quelque
chose, que je viens à me couper, je vais
m'isoler moi-même, je ne veux même pas
que quelqu'un me touche ! Tout est là-
dedans ! L'autre jour au boulot c'est
pareil...Quand je me suis coupée, je
voulais pas qu'on me touche... >

L'identité

Un autre point important
soulevé par les patients, c'est
l'image du corps, I'apparence
physique, bien souvent modifiée
par les traitements. En effet, les
trithérapies à long terme
occasionnent des
< lipodystrophies > (mauvaise
répartition des graisses), ce qui
donne un visage avec des ioues

< On a peur d'avoir les joues creuses...On
croit toujours qu'on maigrit...en fin de
compte, il y a des gens qui grossissent, et
puis il y a des gens qui font de la rétention
d'eau, comme moi ! Cela ne se voit pas,
mais j'attrape du ventre ! C'est ma
hantise ! Et puis avec les médicaments on
attrape des mycoses.)) (( On me fait des
réflexions au boulot, parce que j'ai maigri :
on me dit <t 'as une tête de mort !>...On
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creusées, des membres
décharnés et un ventre très
< gonflé >. Il en résulte que les
patients ont f impression que la
maladie est inscrite sur leur
visage, ce qui la rend d'autant
plus pesante.

supporte, quoi ! Et puis je suis assez près
de ma personne, je me surveille, je sais si
j'ai maigri, si je change : je me maintiens.
Je faisais 75kg avant Bon là, on essaie de
tricher en injectant de la graisse (dans les
joues), et puis ça marche encore pas parce
qu'i l  n'y en a pas... ))

Même si le sujet est souvent
<< tabou >>, il est difficile de
parler du VIH sans aborder le
thème de la sexualité. En effet,
les patients confient que si la
sexualité reste un domaine
important, il n'a plus la même
signification. Ils privilégient
davantage I'affection et la
tendresse plutôt que les rapports
sexuels.

< Ce qui a beaucoup changé dans ma vie,
c'est tout ce qui est relations sexuelles...
C'est un grand bouleversement
également...Mais bon avec mon partenaire

ça se passe bien. Là par contre dans ces
moments-là, j'y pense tout le temps.
J'arrive pas à me laisser aller
complètement. Il y a toujours cette peur
que le préservatif craque...Parce que je
sais ce que c'est de l'avoir et je n'ai pas
envie que la personne que j'aime l'attrape
à son tour. Je pense que c'est la chose qui
me tient le plus à cæur. >

L'analyse des entretiens a permis d'identifier en quels termes la maladie contribuait à mettre

en question le système de valeurs ; nous avons retrouvé à travers cette nouvelle méthodologie

les mêmes processus de réajustement-changement des valeurs que ceux établis plus haut.

Les résultats ont permis de confirmer, par cette nouvelle étude, toute l'importance des

dimensions évoquées, comme autant d'enjeux de l'adaptation. Celles-ci montrent comment

les valeurs des malades se modifient et mettent en évidence leur caractère structurant dans

leur manière de faire face à la maladie.

Une telle modification de valeurs est en réalité extrêmement complexe, tant du point de vue

de son processus que du contenu des nouvelles valeurs qui émergent; selon les personnes,

elle comporte des expressions distinctes : réajustement, réaménagement, maintien de certaines

valeurs antérieures, changement plus radical d'autres, etc. Mais quelle que soit la forme prise,

ces processus de changement des valeurs montrent comment ces ressources adaptatrices sont

mises en æuvre et donnent lieu à un nouveau système de repères, sur lequel elles s'appuient

pour continuer à vivre.
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2.3 Synthèse générale : points clés du chapitre 2

Pour ce travail d'élaboration du concept de valeurs, chaque auteur que nous venons de

voir a élaboré une théorie personnelle sur les liens qui pouvaient exister entre les

différents déterminants des comportements humains.

Chacun, dans son approche, a pu en déduire que les valeurs ont un caractère universel

d'une culture à I'autre avec une structure conceptuelle identique et préexistante, dont

les termes pourront varier pour laisser selon le cas telle ou telle valeur prendre le pas et

un caractère essentiel par rapport aux autres, selon le paysr la culture dans laquelle on

se trouveo et selon I'individu et la situation dans laquelle il se trouve.

L'ensemble des auteurs précédents ont élaboré différentes théories sur les valeurs, mais

toutes se rejoignaient pour montrer que les valeurs étaient le moteur de nos

comportements. Les individus se créent un système de valeurs en fonction de leur

environnement, de leur culture et de leurs événements de vie, et ils vont agir en fonction

de ce système de valeurs, en fonction de ce qu'ils jugent être essentiel. Ce principe

rejoint celui des modèles d'autorégulation que nous avons vu dans le chapitre précédanto

et ctest donc pour cela que nous souhaitons étudier le lien entre les valeurs des

personnes séropositives et leur comportement d'observance.

De plus, nous avons vu également comment I'annonce de la séropositivité peut

bouleverser les valeurs antérieurement essentielles pour un sujet, et les faire exploser, de

manière à ce que le fameux << ressort invisible >> dont parle Fischer Q002) dans son

ouvrage puisse fonctionner, et que de nouvelles valeurs puissent émerger.

Après avoir posé le cadre théorique de cette recherche, nous allons à présent développer la

deuxième partie, qui correspond au terrain de la recherche, et qui contient la méthodologie, les

résultats (quantitatifs et qualitatifs) et la discussion de ces résultats.

109



SECONDE PARTIE : LES RECHERCHES

l l 0



3 Chapitre 3 : Méthodologie

Dans ce troisième chapitre, nous allons développer tout d'abord la procédure et l'échantillon

de la population de notre recherche, puis nous détaillerons le matériel utilisé, avec un

descriptif de chaque échelle, ainsi que leur validation.

3.1. Procédure et population

3.1.1. Les lieux d'investigation

Le recueil des données a été effectué en grande partie au service de Médecine A de I'Hôpital

Bon Secours de Metz, dont le chef de service est le Docteur Christian, de janvier 2001 à

juillet 2002. J'ai pu assister aux consultations médicales avec les Docteurs Christian et

Dorvaux, et rencontrer ensuite les patients de manière individuelle, porr un premier entretien,

puis pour la passation des questionnaires. Les patients venaient en consultation pour leur bilan

trimestriel (charge virale et nombre de cellules lymphocytes T4), ou pour d'autres examens ou

traitements spécifiques nécessités par l'évolution du VIH.

Le recueil des données a également été effectué au Service dermatologie de l'Hôpital

Beauregard de Thionville, dont le Chef de Service est le Docteur Truchetet, pour agrandir

notre échantillon et rajouter quelques < sujets >. Ces patients étaient vus lors des consultations

médicales avec les Docteurs Grandidier et Antunes ou lorsqu'ils venaient en hospitalisation

de jour pour leur bilan trimestriel.

3.1.2. Constitution de l'échantillon

La file active de patients séropositifs suivis par le service de Médecine A de l'Hôpital Bon

Secours est d'environ230 patients. L'échantillon était pour cette recherche de 85 sujets ayarft

participé à I'entretien (dont la moitié a été enregistrée) et au premier questionnaire, et 76

sujets ont rempli le deuxième questionnaire.

La file active de patients séropositifs suivis par le Service Dermatologie de I'Hôpital

Beauregard de Thionville est d'environ 70 à 80 patients. L'échantillon était pour cette

recherche de 42 sujets, ayant tous participé à I'entretien et rempli les questionnaires, dont 8

ont participé également à I'entretien semi directif enregistré, après avoir appliqué les

directives éthiques légales de la loi Huriet (06194).
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Cette loi exige que les chercheurs recueillent le consentement éclairé des sujets avant toute

pratique de recherche biomédicale et comportementale impliquant des sujets humains. Les

sujets ont donc été avisés, avant le début des entretiens, de l'aide qu'ils pouvaient nous

apporter grâce à leur concours. La confidentialité et l'anonymat leur ont été garantis en retour.

Au total, 127 patients ont participé à cette recherche (entretien + questionnaires).

Variables Total
(n:127)

Age M:39.7 SD:9.2

Sexe Hommes :78%o (99/127)
Femmes :22%o (28/127)

Nationalité française : 8430Â (107 / 127)
CEE : 3.1% (4/r2l)
Hors CEE :12.6%o (16lI27

Etat civil Célibataire :47 .2%o (60/ 127)
Marié :15.70Â (201127)
Divorcé : l l%o (l4l l27)
Concubinage Homosexuel : I 5olo (19 I 127)
Concubinage Hétérosexuel :7 .l%o (9 / 127)
Yeuf :3.9Yo (5/12

Niveau d'étude BEPC :2I.3Yo (27/l2l)
CAP/BEP : 37 .\Yo (481 127)
BAC : l89Yo (241127)
>BAC :22oÂ (28112

Date de I'infection au VIH 1 98 1 -1 990 :23% (29 I 126)
199 | -199 6 :38.1oÂ (48 / 126)
1997 -2002 :38.9Yo G9 I 126

Mode de transmission Voie homosexuelle :44oÂ (55/125)
Voie hétérosexuelle 24% (301125)
Toxicomanie :l2oÂ (l 5 / 125)
Transfusion :3.2Yo (41 125)
Accident professionn eI :l .60Â (21 125)
Inconnue :l5.2Yo ( 19 / 125

Date du traitement
antirétroviral

Traitement actuel

Avant t996 :20.70Â (24/116)
1997 -1999 :44% (5 t I | | 6)
2000-2002 :3 5.3oÂ ( 4l I I | 6
Monothérapie : 0.8% (1/1 1 9)
Bithérapie : 6.70Â (8/119)
Trithérapie : 85.7oÂ (1021 I 19)

i théraoie :6.7Yo (8/l l
>500 : 43.4% (33/76)
200-500 : 35.5Yo (27 176)

Nombre de lymphocytes
CD4 (cellules/mm')

Tableau 8 : Caractéristiques de l'échantillon

<200 :21.1% ( l6 l7b
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Charse virale Détectable : 5l.6Vo (651126)
Indétectabl e : 48.4%o (61 I 126)

Effets secondaires Oui:73.2oÂ (931127)
Non:26.8% (34/127)

3.1.3. Premier contact avec les sujets

En milieu hospitalier, les patients étaient contactés :

- soit lors de leur passage d'une demie à une journée en hôpital de jour,

- soit lors de leur consultation trimestrielle avec le médecin.

Il leur était proposé de participer à une recherche qui pourrait servir à mieux comprendre :

- coûrment ils vivaient leur séropositivité,

- leur qualité de vie,

- leur vécu du traitement (niveau de satisfaction par rapport à leur traitement et à leur

relation avec le médecin et le personnel soignant),

- les éventuels effets secondaires (diarrhées, nausées, vomissements, fatigue...)

difficultés de vie imposées par ce traitement (en termes d'horaires, de nombre

prises, de pilules à prendre),

- le soutien sur lequel ils pouvaient compter de la part de leur environnement,

- leur état d'humeur,

- l'échelle des valeurs qui comptaient pour eux.

Il leur était précisé que pour leur participation à cette recherche, la confrdentialité et

l'anonymat leur étaient garantis. La première rencontre consistait à < faire connaissance > et

à passer I'entretien semi-directif. Puis lors du deuxième rendez-vous, les patients

remplissaient un premier questionnaire ; enfin, à la troisième consultation, ils remplissaient un

deuxième questionnaire. Ceci permettait de répartir le < travail > dans le temps, la passation

étant relativement longue (environ 45 minutes à chaque fois).

3.1.4. Les entretiens semi-directifs enregistrés

Ils duraient entre trente minutes et deux heures (quarante cinq minutes en moyenne), et

portaient sur leur vécu de la maladie. Quelques entretiens ont été intégralement retranscrits

pour être analysés (par analyse de contenu) et sont portés en annexe de ce mémoire.

et

de
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3.1.5. Recueil des données quantitatives : les questionnaires

La passation était individuelle et durait environ une heure. Pendant ce temps, je restais auprès

des patients pour répondre à leurs questions éventuelles. Dans la plupart des cas, ils le

remplissaient sans difficulté. Les sujets répondaient à un questionnaire standardisé,

comportant des consignes précises, et ce questionnaire était présenté toujours dans le même

ordre, selon une procédure identique.

Lorsque les patients avaient fini de remplir le questionnaire, j'effectuais avec eux un petit

entretien pour savoir ce qu'ils avaient ressentis pendant la passation et voir si quelque chose

de particulier les avait dérangé ou tout simplement pour répondre à leurs questions. Dans la

plupart des cas, il n'y a eu aucun problème, les patients se montraient heureux qu'on

s'intéresse à eux et surtout de pouvoir rendre service à < la recherche >. Il est arrivé que

certains patients refusent de participer (3 sur 130 !) ce que j'ai bien sûr respecté.

Dernière précision: les données quantitatives ont été traité à l'aide du logiciel SPSS 12.0

(2003).

Maintenant que nous avons présenté la procédure, nous pouvons faire le détail du matériel

choisi pour cette recherche.
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3.2. Matériel et validation des échelles

Il s'agissait de données à la fois qualitatives (entretiens semi-directifs centrés et enregistrés) et

quantitative s (questionnaires rempli s par les patients).

3.2.1. Les entretiens

Nous avons tout d'abord effectué quelques entretiens exploratoires auprès de patients

séropositifs, afin de noter les principaux thèmes abordés d'emblée par les patients. Ces

entretiens nous ont permis de construire une grille de questions, afin d'effectuer des entretiens

semi-directifs, plus < standardisés >> pour l'ensemble des patients participant.

Comme évoqué à plusieurs reprises, ces entretiens semi-directifs, anonymes et confidentiels

portaient sur :

- la réaction des sujets à I'annonce de la séropositivité,

- ce qui a changé pour eux depuis la maladie (les valeurs essentielles),

- les < ressorts > qui leur avaient permis de s'en sortir moralement,

- ce qui est le plus difficile pour eux (le regard des autres...),

- leur vécu du traitement, de la relation à leur médecin et au personnel soignant,

- ce qui compte le plus pour eux actuellement (le plus important aujourd'hui).

Huit d'entre eux ont été enregistrés et retranscrits pour analyse de leur contenu. Cette analyse

se trouve en partie qualitative de ce mémoire.

Enfin, ces entretiens nous ont permis d'améliorer l'échelle d'observance (en rajoutant

quelques items) et de créer en partie notre échelle de valeurs.

3.2.2. La fiche signalétique

Cette fiche signalétique, en début de questionnaire, permet d'obtenir les informations de base

sur les sujets, lesquelles seront utilisées comme variables indépendantes dans le cadre de

I'observance.

La première partie de cette fiche concerne des caractéristiques sociodémographiques : âge,

sexe, situation maritale, nombre d'enfants, lieu de naissance, niveau d'étude.

La deuxième partie conceme des informations biomédicales :

- la date à laquelle ils ont appris leur séropositivité,
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- à quelle occasion ils ont été dépistés séropositifs,

- le mode de contamination,

- leur traitement actuel,

- les difficultés les plus importantes pour eux actuellement concernant ce traitement,

- le nombre de leurs cellules CD4 et le niveau de leur charge virale.

En troisième partie, et sur une échelle en 5 points (allant de < pas du tout confiant > à < tout à

fait confiant >), les sujets devaient indiquer :

- leur degré de confiance vis-à-vis de leur médecin,

- leur degré de confiance envers leur thérapie actuelle,

- leur degré de confiance par rapport aux progrès de la médecine en général,

- les effets positifs de leur traitement antirétroviral, sur :

o leur qualité de vie,

o la baisse de la charge virale,

o l'augmentation des T4

. un moral meilleur,

o la reprise de poids,

o leur vie affective et sexuelle

3.2.3. L'Echelle d'observance

3.2.3.1. Objecti f

Dans un premier temps, nous avons créé une nouvelle échelle d'observance thérapeutique,

spécihque au VIH. Cette échelle comporte 16 items et correspond à I'ensemble des

prescriptions et recommandations médicales par rapport au VIH, et tient également compte de

I'hygiène de vie des patients.

L'objet de cette étude sera tout d'abord de mesurer la validité de cette échelle d'observance.

En effet, nous souhaitons à l'avenir, que cette échelle puisse servir à la fois de mesure à

I'observance des patients séropositifs (elle est courte et facile d'utilisation), et soit également

utilisée pour ( prédire > d'éventuels problèmes d'inobservance.
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3.2.3.2. Matériel : Description et construction de l'échelle d'observance

Elle permet de mesurer, par auto-rapport des sujets, leur niveau de suivi des prescriptions et

recommandations médicales, tant au niveau des médicaments, que de I'hygiène de vie.

Cette échelle, composée de 16 items, a été élaborée à partir des travaux de Tarquinio, Fischer

et Grégoire (2000), elle-même développée à partir d'entretiens auprès des personnes infectées

par le VIH.

En effet, nous avons procédé à plusieurs entretiens semi-directifs auprès de patients

séropositifs, afrn de rajouter quelques items à l'échelle d'observance. Ainsi, l'échelle

d'origine comportait 12 items, dont très peu concernant l'hygiène de vie. Cela nous a semblé

important de développer ce thème, partie intégrante de I'observance. C'est pourquoi, nous

avons rajouté 4 items. Ensuite, nous nous sommes assurés de la bonne compréhension de ces

items auprès d'autres patients séropositifs, avant de la faire passer plus largement.

Cette échelle de 16 items est évaluée pour chaque affirmation, en 6 points, allant de :

fiamais)l 2 3 4 5 6(systématiquement)

Tableau 9: Ensemble des items de l'échelle d'observance regroupés sous thèmes

théoriques

THEMES GENERAUX ITEMS SOUS FORME D'AFFIRMATIONS
LA PRISE DE MEDICAMENTS l) Je respecte l'ensemble des prescriptions médicales

2) Je respecte les horaires de prise des médicaments
3) Je respecte les doses prescrites
4) Je respecte les modalités de prises (à jeun, avant, pendant ou après les
repas. . . )
5) Je prends les médicaments antirétroviraux prescrits par le médecin

ITEMS RECODES 6) Il m'arrive d'oublier de prendre mes médicaments antirétroviraux
7) Il m'arrive d'interrompre sans avis médical ma prise de médicaments
antirétroviraux
8) Il m'arrive de faire des erreurs dans la prise des médicaments
antirétroviraux

HYGIENE DE VIE / SANTE 9) J'ai une vie saine (pas d'abus d'alcool, de tabac, de drogue..
l0) Je suis les conseils nutritionnels que I'on me donne
I l) J'enhetiens ma forme physique
12) Je m'accorde des périodes de repos régulières

)

L'OBSERVANCE PAR RAPPORT
AUX BILANS ET EXAMENS DE
SANTE

13) Je me rends aux consultations médicales
14) Je respecte I'ensemble des recommandations de mon médecin
l5) J'accepte les propositions thérapeutiques de mon médecin
16) Je passe les examens de surveillance relatifs à la charge virale et au
taux de CD4
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3.2.3.3. Procédure

Comme nous l'avons décrit dans la partie méthodologie, nous avons rencontré les 127 sujets

lors de leur consultation trimestrielle à l'hôpital.

Pour la validation de cette échelle, nous avons utilisé le logiciel de statistiques SPSS 12.0

(2003), et procédé à des analyses factorielles (avec rotation varimax), puis utilisé les alpha de

Cronbach pour tester la habilité.

Lors des analyses factorielles, nous avons retenu quatre critères nous permettant de valider

notre échelle, et de nous arrêter à trois dimensions :

- le fait de ne pas avoir de < singleton >, c'est-à-dire plus d'un item par facteur ;

- lachute des valeurs propres devait être supérieure à 1 ;

- le pourcentage cumulé de variance expliquée était supérieur à 50%ô ;

- et nous nous sommes également basé sur le scree-test de Cattell.

Remarque : 127 sujets ont rempli les échelles, nous aurons donc toujours ce même nombre de

patients pour les validations d'échelles à suivre.

3.2.3.4. Résultats : Caractéristiques psychométriques de l'échelle d'observance

3.2.3.4.I. Statistiques descriptives de l' échelle d' observance

Le score moyen à l'échelle d'observance est de 5,074 avec un écart-type de ,604.

Etant donné que l'observance était notée sur une échelle de I à 6, nous pouvons en déduire

que par ce questionnaire d' < auto-rapport ), les sujets rapportent généralement une

observance de bon niveau.

Tableau 10 : Distribution des sujets (en"/") selon leur score global d'observance
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Concernant le score global d'observance, nous pouvons noter que 26,3%0 des patients ont un

score compris entre 80 et 83, soit un assez bon niveau d'observance, et 42,80Â des patients ont

un score compris entre 84 et 96, soit un très bon niveau d'observance (ce qui correspond à

80% des prises médicamenteuses prescrites).

3.2.3 .4.2. Analyse factorielle de l' échelle d' observance

Tableau lL : Chute des valeurs propres

Composante Pourcentase de
variance exoliouée

3t.04%
t0.78%
9.r3%

Après analyse du graphique de la chute des valeurs propres de I'AFCP et du scree-test de

Cattell, nous avons opté pour une solution factorielle à trois dimensions.

Tableau 12 : Saturation des items de l'échelle d'observance après rotation varimax.

m o Items Avt
rotation

ler f.
Ao. rot.

2eme 1
Ao. rot.

3ème f.
Ap. rot.

5.4r 0.87 1. Je respecte I'ensemble des prescriptions
médicales.

.64 .54

4.99 t . t6 2. Je respecte les horaires de prise des
médicaments

.68 .76

5.79 0.68 3. Je respecte les doses prescrites .51 .64
5.30 r.20 4. Je respecte les modalités de prise des

médicaments
.70 .82

5.82 0.60 5. Je prends les médicaments antirétroviraux
prescrits par le médecin

.51 .6s

4.69 t .3 l 6. *Il m'arrive d'oublier de prendre mes
médicaments antirétroviraux

.48 .43

s.50 t . l 2 7. *Il m'arrive d'interrompre sans avis médical
ma orise de médicaments antirétroviraux

.62 .75

s.69 0.84 8. *Il m'arrive de faire des erreurs dans la
prise des médicaments antirétroviraux

.56 .72

4 . t9 1 .50 9. J'ai une vie saine .24 .49
3.9s 1.65 10. Je suis les conseils nutritionnels que I'on

me donne
.31 .35

3.34 1 .61 11. J'entretiens ma forme physique .20 ,43
4.50 2.74 12. Je m'accorde des périodes de repos

réeulières
.29

s.70 0.87 13. Je me rends aux consultations médicales .58 .75
5.27 1.06 14. Je respecte I'ensemble des

recommandations de mon médecin
.71 .62
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s.50 0.99 I 5. J' accepte les propositions thérapeutiques
de mon médecin

.48 .59

5.79 0.13 16. Je passe les examens de surveillance
relatifs à la charee virale et au taux de T4

.62 .79

* Items recodés. Seules les saturations supérieures à .35 ont été reportées dans le tableau.

Les pourcentages de variance expliquée sont respectivement de 31,04oÂ, I0,78yo et 9,13oÂ de

la variance totale pour les trois facteurs de l'échelle d'observance. Les résultats de cette

solution après rotation sont présentés dans le tableau 4.

Après rotation, le premier facteur (F 1) est particulièrement saturé par les items 3 , 5, 9, I 0, I 1 ,

et 13 à 16 (de .35 à .79), il peut s'interpréter comme un facteur de compliance aux médecins,

car tous les items évoquent l'obéissance aux conseils du médecin de la part du patient.

En ce qui conceme le second facteur (F2), ce dernier est particulièrement saturé par les items

1,2 et 4 (de .54 à .82). Plus précis, ces items relèvent plutôt du respect des modalités de prise

de médicaments (les horaires, les doses prescrites...).

Enfin, le troisième facteur (F3) est particulièrement saturé par les items 6,7 et 8, qui sont en

fait des items dits recodés. C'est pourquoi ce facteur représente Ia résistance aux

prescriptions, ou encore les refus etlou les oublis de prises de médicaments. On notera

également que I'item 12 présente sur les facteurs Fl,F2 et F3 des saturations inferieures à

.35. En effet, cet item est associé à l'hygiène de vie des patients, préconisée par les instances

rnédicales et qui constitue donc un des aspects de I'observance. Cependant, c'est un aspect

souvent négligé par le patient par rapport à I'importance de la prise médicamenteuse, c'est

pourquoi nous trouvons les saturations les plus faibles sur les items représentant I'hygiène de

vie, à savoir les items 9 à 12 (de .35 à .49).

3.2.3.4.3. Mesure de la validité de l'échelle d'observance

La consistance inter-items a été mesurée par I'analyse de fiabilité avec I'alpha de Cronbach. A

partir des résultats de I'analyse factorielle, nous avons calculé quatre coefficients (alpha de

Cronbach, 1951), trois pour chacune des sous-échelles et un pour l'échelle globale. Les

résultats ont été svnthétisés dans le tableau 13.

Tableau 13 : Propriétés psychométriques de l'échelle dtobservance.
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Alpha de Cronbach

Echelle totale

Obsl : Echelle de compliance aux
médecins (items 3, 5 et de 9 à 1
Obs2 : Echelle de respect de prise .72
médicamenteuse (items 1,2 et 4
Obs3 : Echelle de résistance aux .62

i temsde6à8

Les résultats obtenus au regard du nombre peu élevé d'items composant l'échelle (16 items)

sont tout à fait satisfaisants. La mesure de la consistance interne laisse entrevoir des

coefficients u de Cronbach (1951) pour l'échelle totale, l'échelle de respect de prise

médicamenteuse, l'échelle de résistance aux prescriptions et l'échelle de compliance aux

médecins qui permettent d'expliquer respectivement 68,9%o, 5I,8%o 38,4yo et 640Â de la

variance globale de l'échelle. On notera cependant que I'item 12 abaisse quelque peu la

consistance de l'échelle, mais de façon insuffrsante pour justifier sa suppression et réduire

encore la taille de notre échelle (.79 au lieu de .75, soit seulement 60Â de variance

supplémentaire expliquée). Ces résultats permettent de considérer que globalement il existe

une bonne cohérence des items entre eux, mais aussi que I'ensemble des items soumis au

jugement des sujets mesure bien une même attitude générale d'observance. L'ensemble de ces

résultats, justifie le calcul de quatre scores d'obseryance :

Un premier, dit < score d'observance globale>, calculé à partir de l'ensemble des seize items

de l'échelle permet de rendre compte de la réaction générale des patients vis-à-vis de leur

traitement, de leur maladie et des recommandations médicales.

Un deuxième, dit < score de respect de prise médicamenteuse )), calculé à partir des items 1, 2

et 4 permet de rendre compte de manière spécifique de I'observance des patients vis-à-vis des

modalités de la prise de médicaments.

Un troisième, dit < score de résistance aux prescriptions >, calculé à partir des items 6 à 8 ,

permet une évaluation de I'attitude des patients en ce qui concerne leurs refus ou leurs oublis

de prises de médicaments.

Un quatrième, dit (( score de compliance aux médecins >, calculé à partir des items 3, 5 et 9 à

16 , permet une évaluation de l'attitude des patients en ce qui concerne leur hygiène de vie,

les rendez-vous médicaux et les recommandations médicales.

.83

.80

M;  (o )

5.08 , (0.6)

4.97 ; (0.7)

s.a6;  (0.6)

s.29 ; (0.8)
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3.2.3.5. Discussion

Nous sommes partis de l'échelle d'observance à 12 items de Tarquinio, Fischer et Grégoire

(2000), afin de la compléter, l'améliorer et de pouvoir l'utiliser de manière fiable pour

mesurer l'observance des patients séropositifs. Nous avons notamment souhaité développer la

partie < hygiène de vie ), gui nous semble importante dans I'observance. Après quelques

entretiens auprès des patients séropositifs, nous avons rajouté et supprimé certains items, pour

aboutir à une échelle à 16 items. Au regard du nombre peu élevé d'items composant l'échelle,

sa validité est tout à fait satisfaisante, puisque I'alpha de Cronbach pour l'échelle globale est

de .83 (et il était de .68 pour l'échelle de Tarquinio, Fischer et Grégoire).

Concernant l'analyse factorielle de l'échelle d'observance, nous avons trouvé trois sous-

facteurs, permettant de mesurer différents scores d'observance : un score de respect de prise

médicamenteuse, un score de résistance aux prescriptions, un score de compliance aux

médecins, et un score global d'observance calculé à partir des 16 items. Nous pensions

trouver un quatrième facteur spécifique à l'hygiène de vie, mais il semblerait que ces items ne

soient pas encore assez précis pour être regroupés ensemble. D'ailleurs, les items 9, 10, 1 I et

12 relatifs à l'hygiène de vie ont une faible saturation avant rotation. I1 semblerait que les

patients n'assimilent pas le fait d'avoir une vie saine à un comportement d'observance...Cela

semble encore < superflu > par rapport à la prise de médicaments ou aux rendez-vous

médicaux. Il y aurait certainement un travail à faire avec les patients sur leur définition de

l'observance. En effet, nous verrons à travers les discours des patients lors de l'analyse

qualitative, que les patients font attention à leur hygiène de vie afin d'éviter un traitement,

mais cela ne fait pas partie pour eux de l'observance.

Bien entendu, cette échelle mériterait d'être encore améliorée, complétée par d'autres items et

validée par un plus grand nombre de sujets. Elle pourrait également être adaptée à d'autres

pathologies, comme l'hypertension (Muller,2004), ou en cardiologie. Enfin, pour avoir un

impact précis et intéressant, cette échelle devrait être passée en autoquestionnaire

régulièrement, par exemple tous les trois mois pour les patients séropositifs, lots de leur

consultation trimestrielle à l'hôpital, afin de mesurer l'évolution de l'observance dans le

temps et de sa dynamique qui est indéniable.
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3.2.4. Le BMO (Belief Medical Questionnaire)" de Home (1999)

3.2.4.1. Objecti f

Le BMQ (Belief Medical Questionnaire) est un questionnaire de représentation des

médicaments, qui permet en partie de savoir I'importance que les patients attribuent à leur

traitement antiVIH et également aux médicaments en général ; il a été créé par Horne (1999),

et comporte 18 items et deux parties (elles-mêmes subdivisées en deux sous échelles, cf.

tableaul4) :

- < le BMQ spécifique > au traitement (antiVIH)

- < le BMQ général > aux médicaments en général.

Le BMQ a dqà été validé par Horne (1999) dans de nombreuses pathologies (diabète, asthme,

médication générale...), mais pas encore dans le domaine du VIH. C'est pourquoi nous avons

souhaité refaire une analyse factorielle afin de savoir si les items saturent bien sur les mêmes

facteurs que ceux trouvé initialement par I'auteur, et vérifier également la frabilité de notre

échelle dans le domaine du VIH.

3.2.4.2. Matériel : description du BMQ

Il s'agit d'un questionnaire sur les représentations du traitement de la part des patients. Il a été

créé par Home, Weinman et Hankins en 1999. Les auteurs s'appuient sur le modèle de

I'autorégulation de Leventhal (1980, cité par Horne, Weinman et al., 1999).Ils suggèrent que

les représentations des traitements doivent jouer un rôle dans I'autorégulation de la maladie et

que le pouvoir explicatif du modèle de l'autorégulation par rapport aux comportements

d'observance thérapeutique, peut être mis en valeur par l'évaluation que les individus

développent par rapport à leur traitement. Ce questionnaire a donc été élaboré pour évaluer les

représentations cognitives que les malades ont de leur traitement. Il est composé de 18 items

répartis en deux parties: le BMQ spécif,rque et général. Chacune d'entre elles est divisée en

deux sous-échelles.

Le BMQ spécifique (10 items) évalue les représentations que les patients forment par rapport

à leur prescription médicale. Cinq items se rapportent aux croyances relatives à la nécessité du

traitement (A présent, ma santé dépend de mes médicaments; sans mes médicaments, je

serais très malade...). Les cinq autres mesurent les croyances par rapport au danger de

dépendance et d'effets secondaires que peuvent provoquer les traitements (Avoir à prendre
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des médicaments m'inquiète ; Je

mes médicaments...).

parfois inquiet par rapport aux effets à long terme de

Le BMQ général (8 items) mesure les croyances que les patients développent sur la

médecine en général. Quatre items correspondent aux croyances concernant l'aspect général

nocif de tous les médicaments (Beaucoup de médicaments rendent dépendant; Tous les

médicaments sont des poisons...). Les quatre derniers items évaluent les croyances relatives

aux médecins et à leur pratique (Les médecins prescrivent trop de médicaments ; Si les

médecins passaient plus de temps avec leurs patients, ils prescriraient moins de

médicaments...).

A chacun des items est associé cinq modalités de réponses allant de < pas du tout d'accord > à

< tout à fait d'accord >. Chaque modalité a été quottée de 1 à 5 afin d'établir des scores

finaux. Dans chaque sous échelle, plus le score est élevé plus les croyances sont fortes.

Comme le précisent les auteurs, pour mesurer les croyances individuelles par rapport à son

propre traitement, chaque item doit correspondre à la population étudiée. En effet, les items

développés par les chercheurs ont un caractère général. C'est pourquoi lors de la traduction du

questionnaire, il a fallu remplacer les termes < vos médicaments > par << votre traitement

antirétroviral > dans la partie concemant le BMQ spécif,rque.

3.2.4.3. Procédure

Pour la validation de cette échelle, nous avons utilisé le logiciel de statistiques SPSS 12.0

(2003), et procédé à des analyses factorielles (avec rotation varimax), puis utilisé les alpha de

Cronbach pour tester la f,rabilité.

Nous avons ensuite comparé notre analyse factorielle avec celle d'origine de Horne et

Weinman, en nous basant sur la chute des valeurs propres, le pourcentage de variance

expliquée, et la saturation des items sur chacune des dimensions.

3.2.4.4. Résultats : caractéristiques psychométriques du BMQ

3.2.4.4.1. Statistiques descriptives du BMQ (Belief Medical Questionnaire)

SUlS
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Tableau 14: Moyennes des scores du BMQ dans le VIH, le diabète, I'asthme et la

médication générale (Horne, Weinman et Hawkins' 1999).

Facteurs VIH

N:127

Diabète
N:99

Asthme
N:78

Médication
Gale N:86

Aspect + ttt
antiVIH

21.79a
(5.31)

21.26a
(2.98\

19.67b
(3.23\

19.65b
3.92\

Aspect ttt
antiVIH

16.06a
(4.471

12.9tb
(3,38)

15.76c
(4,09)

14.26d
(3.92\

Médicaments 9.77a
(3.06)

9.29a
(2,43)

10.24a
(2,30)

9.86a
i2,80)

Abus de
médicaments

10.92a
(3.28)

lI.43a
(2,77)

ll.64a,b
(2.59\

12.42a,b
(2"76\

Note : a,b, c, d dénotent des pairs de groupes non différents à .05.

Nous pouvons noter que la moyenne du facteur concernant < l'aspect positif du traitement

antiVIH > est important (21,79), c'est-à-dire que les patients séropositifs ont bien conscience

de I'importance de leur traitement pour leur santé et ralentir la progression du virus, mais

comparativement aux autres maladies, la moyenne de < l'aspect négatif du traitement

antiVIH > est également élevé, puisque celui-ci est contraignant et amène souvent de

nombreux effets secondaires.

Concemant le BMQ général (< médicaments poison > et < abus de médicaments >), c'est-à-

dire la représentation que les patients se font des médicaments en général, les résultats des

patients séropositifs ne different pas des autres.

3.2.4.4.2. Analyse factorielle du BMQ

Tableau L5 : Chute des valeurs propres de l'échelle BMQ spécifique

Composante Pourcentage de

variance expliquée

1. Aspect +

trithérapie

2. Aspect -

trithérapie

Après analyse du graphique de la chute des valeurs propres

Cattell, nous avons opté pour une solution factorielle à deux

l'échelle de Horne et Weinman.

2533%

23.62%

de I'AFCP et du scree-test de

dimensions. tout comme dans

Chute des

valeurs propres
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Tableau 16 : Saturation des items du BM rotation varimax

,692

,292

,790

Méthode d'extraction : Analyse en composantes principales. Méthode de rotation : Varimax avec normalisation de Kaiser.

Les pourcentages de variance expliquée sont respectivement de 25,33yo et 23,62yo de la

variance pour les deux facteurs du BMQ spécifique. Les résultats de cette solution après

rotation sont présentés dans le tableau 17.

Après rotation, le premier facteur (F 1) est particulièrement saturé par les items 1 , 3 , 4, 7 et 1 0,

qui correspondent au facteur < aspect positif du traitement antiVIH >.

Le second facteur (F2) est particulièrement saturé par les items 2, 5, 6, 8 et 9, qui

correspondent au facteur << aspect négatif du traitement antiVIH >.

Nous pouvons constater que I'analyse factorielle du BMQ spécifique est < parfaitement

semblable > à la structure théorique originale. Seul f item 6 est faiblement saturé sur le

factetx 2.

,719

Facteur I
Aspect + ttt

antiVIH

A présent, ma santé est dépendante de mes
méd icaments antirétrov iraux
Ma vie serait impossible sans mes médicaments

Sans mes médicaments antirétroviraux, ie serais
malade
Ma santé future est conditionnée par la prise de
mes médicaments antirétroviraux

10. Mes médicaments antirétroviraux permettent a
ma santé de ne pas s'aggraver

Devoir prendre des médicaments antirétroviraux

Je suis parfois préoccupé des effets à long terme
mes médicaments antirétroviraux
Mes médicaments antirétroviraux sont un

Mes médicaments antirétroviraux cassent le

J'ai parfois peur de devenir trop dépendant de
mes médicaments antirétroviraux
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Chute des

valeurs propres

A présent, voyons ce qu'il en est de l'analyse factorielle du BMQ général.

Tableau 17 : Chute des valeurs propres de l'échelle BMQ général

Composante Pourcentage de

variance expliquée

1. Abus

médicaments

39.60%

2. Médicaments

poison

r2.18%

Tableau L8 : Saturation des items du BMQ général après rotation varimax

Les pourcentages de variance expliquée sont respectivement de 39,60yo et I2,78Yo de la

variance pour les deux facteurs du BMQ général. Les résultats de cette solution après rotation

sont présentés dans le tableau 18.

Après rotation, le premier facteur (F1) est particulièrement saturé par les items 12 à 16, qui

correspondent au facteur < abus de médicaments >.

Le second facteur (F2) est particulièrement saturé par les items 11, 17 et 18, qui

correspondent au facteur < médicaments poison >.

m o tems Facteur
avant

rotation

Facteur I
Abus de

médicaments

Facteur 2

Médics poison

2,866 1,164 l. Les médecins prescrivent trop de
nédicaments

,567 ,736

2,433 ,988 4. Des médecines naturelles sont plus
rûres oue des médicaments

,452 ,637

2,803 t. t l2 7. Les médecins font trop confiance aux
nédicaments

,655 ,783

2,818 1,237 i8. Si les médecins pouvaient passer plus
le temps avec leur patient, ils prescriraient
noins de médicaments

,641 ,774

?  5 ? 5 1,264 12. Les gens qui prennent des médicaments
lewaient interrompre leur traitement de
;emDS en temps

.417 ,636

2,968 t , t47 13. La plupart des médicaments rendent
léoendant

,260

2,086 ,835 15. Les médicaments font plus de mal que
le bien

,676 ,814

2.r89 1.166 16. Tous les médicaments sont des poisons ,524 ,650
Méthode d'extraction : Analyse en composantes principales. Méthode de rotation : Varimax avec normalisation de Kaiser.
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Nous pouvons constater que I'analyse factorielle du BMQ gén&al est < relativement

semblable > à la structure théorique originale. Seul I'item 14 ne sature pas sur le < bon

facteur >.

3.2.4.4.3. Mesure de la validité du BMQ

La consistance inter-items a été mesurée par analyse de frabilité avec I'alpha de Cronbach. A

partir des résultats de l'analyse factorielle, nous avons calculé cinq coeffrcients (alpha de

Cronbach, 1951), quatre pour chacune des sous-échelles et un pour l'échelle globale. Les

résultats ont été synthétisés dans le tableau 19.

Tableau 19 : Propriétés psychométriques du BMQ

le M;  (o ) Alpha de
Cronbach

Echelle totale 14.52
(2.25\

.69

Ml : Aspect + trithérapie 2r .79
(5.31)

.72

M2 : Aspect - trithérapie 16.06
(4.47\

.68

M3 : Abus médicaments 9.77
(3.06)

.70

M4 : Médicaments poison r0.92
3.28\

.64

Les résultats obtenus pour le BMQ (18 items) sont satisfaisants. La mesure de la consistance

interne laisse entrevoir des coefficients alpha de Cronbach pour l'échelle totale, l'aspect

positif du traitement antiVIH, I'aspect négatif du traitement antiVIH, I'abus de médicaments

et les médicaments poison, qui permettent d'expliquer respectivement 47,60/0, 5I,9yo, 46,2yo,

49o/o et 40,9yo de la variance globale de l'échelle.

3.2.4.5. Discussion

Pour ce qui est du < Belief Medical Questionnaire > de Horne et Weinman (1999), nous

I'avons traduit de I'anglais et adapté au VIH. En effet, ce questionnaire avait été utilisé dans

diverses pathologies telles que le diabète, l'asthme ou des maladies < générales >, mais jamais

jusqu'alors dans le domaine du VIH. Nous avons commencé par comparer les moyennes des

différents échantillons, et en ce qui concerne la partie générale du questionnaire, il n'y a pas

de difference significative entre les pathologies. En revanche, concernant la partie
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< spécifique > du questionnaire, c'est-à-dire les représentations de la prise de médicaments

propres à une maladie, nous constatons d'une part que la représentation positive du traitement

antirétroviral est plus forte que dans l'asthme ou la médication générale. D'autre part, la

représentation négative des traitements antirétroviraux est également plus importante que dans

les autres pathologies. Autrement dit, les patients séropositifs savent à quel point leur

traitement est important pour eux, qu'ils lui doivent même la vie, néanmoins ces mêmes

médicaments sont aussi relativement nocifs et entraînent régulièrement des effets secondaires,

sans doute encore plus que dans d'autres maladies.

L'ensemble du BMQ contient 18 items et sa validité montre un alpha de Cronbach global à

.69, avec des alpha allant de .64 à .72 pour les sous échelles. La validité de ce questionnaire

est donc bonne et ne diffère pas de celle du questionnaire anglais pour les autres pathologies.

L'analyse factorielle est également similaire à celle de Horne, à savoir qu'il existe deux sous

facteurs pour la partie spécifique au VIH (< aspect positif de la trithérapie > et < aspect négatif

de la trithérapie >), et deux sous facteurs pour la partie des médicaments en généraI (< abus de

médicaments > et < médicaments poisons )). L'ensemble des items sature sur les bons

facteurs.

Le BMQ pourrait être encore étendu à d'autres pathologies. En effet, les représentations du

traitement semblent être un élément important dans les comportements de santé, et

notamment dans l' observance.

3 .2.5 . L' IP Q QIne s s P e r c epti on Oue s ti o nnair e\ ̂  de W eirrnan (.199 6\

3.2.5.1. Objecti f

L'IPQ a déjà été validé par Weinman (1996) dans de nombreuses pathologies (diabète,

arthrite rhumatoïde, CFS...), mais pas encore dans le domaine du VIH. C'est pourquoi nous

avons souhaité refaire une analyse factorielle afin de savoir si les items saturent bien sur les

mêmes facteurs que ceux trouvé initialement par I'auteur.

3.2.5.2. Matériel : description de I'IPQ

Il s'agit d'un questionnaire évaluant les représentations de la maladie de la part du patient. Il a

été créé par Weinman (1996). Il est constitué de cinq sous parties, qui sont les suivantes :
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a. fiche descriptive de la maladie (voir en annexe)

évalue, sur une échelle en 4 points, la fréquence à laquelle le sujet ressent un certain nombre

de symptômes (10) qu'il estime liés à sa maladie, comme: nausées et vomissements,

diarrhées, fatigues, migraines, manque d'appétit, troubles du sommeil et de la sexualité, etc...

b. cause

Sur une échelle en 5 points allant de < pas du tout d'accord > à < tout à fait d'accord >, cette

échelle évalue en 5 items le < locus of control >, interne ou externe du sujet.

c. durée

Même type d'échelle en 5 points que précédemment, qui évalue en 3 items la conscience que

le sujet a dela durée probable de sa maladie.

d. conséquences

A nouveau une échelle en 5 points, qui évalue en 7 items le tlpe et l'importance des

conséquences que cette maladie a eu sur le sujet.

e. suivi et traitement

Dernière sous-échelle de I'IPQ en 5 points, facteur prédictif de I'observance, elle évalue en 6

items le contrôle que le sujet perçoit sur sa maladie, sur I'efficacité de son traitement, sur son

implication par rapport à ce traitement notamment et par rapport à ses actions.

3.2.5.3. Procédure

Pour la validation de cette échelle, nous avons utilisé le logiciel de statistiques SPSS 12.0

(2003), et procédé à des analyses factorielles (avec rotation varimax), puis utilisé les alpha de

Cronbach pour tester la fiabilité.

Nous avons ensuite comparé notre analyse factorielle avec celle d'origine de Weinman, en

nous basant sur la chute des valeurs propres, le pourcentage de variance expliquée, et la

saturation des items sur chacune des dimensions.

3.2.5.4.1. Statistiques descriptives de I'IPQ (Illness Perception Questionnaire)
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Tableau 20 : Moyennes des scores à I'IPQ dans le VIH, diabète,I'arthrite rhumatoide et

CFS (\Teinman, Petrie, Moss-Morris et Horne' 1996).

Facteurs VIH

N:127

Diabète
N:88

Arthrite
rhumatoïde

N:22

Syndrome
Fatigue

Chronique
N: l  l 5

Identité 6.15cod
o.78\

6.56a,b
(3 .11)

9.05a,c
(1,84)

l0.42bd
(2.00)

Conséquences 3.53b
(0,61)

3 .1  5a
fl.00)

3.62
(0.97)

4.l0a,b
(0,15)

Durée 4.46b,c
(0.771

4.24a,b
(0,66)

3.95c
0.79)

3.70b
[0,71)

Traitement 3.36
(0,54)

3 .55
(0.s r )

3.41
(0,64)

3 .38
0,59

Note : a,b, c, d dénotent des pairs de groupes différents à .05.

Les scores concernant l'identité vont de 0 à 10 pour le VIH et de 0 à 12 pour les autres

maladies. Deux items (symptômes) ont été supprimés dans le cas du VIH, et la cotation se fait

en additionnant le nombre de symptômes indiqués par le patient. En moyenne, les patients

VIH éprouvent 6,15 symptômes.

Graphe I : Pourcentage des différents symptômes ressentis par les patients VIH

Les symptômes les plus souvent cités par les patients VIH sont la fatigue (89%),les diarrhées

(73,20Â), les troubles du sommeil (69,3Yo), les ballonnements (65,30lo), les troubles de la

"{:i{:;!sryryr,,
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sexualité (59,90Â),les maux de tête (59,9yo), douleurs abdominales (53,5%), les nausées et

vomissements (5l,2Yo), manque d'appétit (48%) et amaigrissement des joues (45,7%).

Enfin, 36,20Â des patients VIH se plaignent d'avoir entre un et cinq symptômes,15,7%o des

patients VIH se plaignent d'avoir neuf symptômes, l5%o d'en avoir sept et lI,8oÂ d'en avoir

six ou huit.

Les scores concernant les conséquences, la durée et le traitement vont de 1 à 5, en fonction du

degré < d'accord > ou de < désaccord > ressenti par les patients pour les différents items.

En moyenne, les patients VIH ont un score de 3,53 à l'échelle < conséquences )), ce qui

signihe que la maladie du VIH a eu un impact relativement important sur leur vie. A l'échelle

< durée >, les patients VIH ont en moyenne un score de 4,46, ce qui montre la < chronicité >

du VIH aujourd'hui : les patients pensent (à juste titre grâce aux trithérapies !) que la maladie

va durer longtemps. Et à l'échelle < suivi et traitement >, la moyenne est de 3,36, ce qui nous

indique le degré de croyance des patients VIH en ce qui concerne I'amélioration de leur

maladie.

La dernière échelle de I'IPQ est la ( cause > que les patients attribuent à la maladie. Ici, il

n'est pas approprié de sommer les items. Nous allons donc détailler les moyennes des

différentes causes que les patients attribuent au VIH.

Causes Moyennes (o)

un microbe ou un virus a causé ma maladie 4,75 (r,29)

je suis tombé malade par hasard 2,49 (1 ,61)

ma façon de vivre est largement responsable 3,06 (1,69)

de ma maladie

d'autres personnes ontjoué un grand rôle

dans I'origine de ma maladie

mon état d'esprit est en grande partie

responsable de I'apparition de ma maladie

Nous pouvons noter que la moyenne

un < virus > (avec 4,75 de moyenne

la plus forte concernant les causes attribuées au VIH est

sur un score total de cinq). Une < autre personne > est

3,54 (1,65)

2 ,14 (1,50)

Tableau 21 : Moyennes des différentes causes attribuées au VIH
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également mise en cause dans la séropositivité (avec une moyenne de 3,54). Ces deux

premières causes semblent tout à fait justifiées et compréhensibles dans une maladie telle que

le VIH. Le troisième facteur important et intéressant est < leur façon de viwe > (avec une

moyenne de 3,06), ce qui signifie que certains patients se sentent en partie responsables de

leur séropositivité (très probablement ceux qui n'ont pas utilisé les moyens de contraception).

3.2.5.4.2. Analyse factorielle de I'IPQ

Tableau 22 : Chute des valeurs propres de l'échelle IPQ

Composante Chute des
valeurs propres

Pourcentage de
variance expliqut

I 4.32 13.9s%
2 2.26 731%
a
J r .99 6.44%
4 1 .81 5.84%
5 1.65 5.33%

Après analyse du graphique de la chute

Cattell, nous avons opté pour une solution

des valeurs propres de I'AFCP et du scree-test

factorielle à cinq dimensions.

de

Tableau 23 : Saturations des items de l'éhelle IPQ après rotation varimax

' f .

rot.
Facteur
Avt rot.

troubles de la sexualité
10. troubles du sommeil
l. un microbe ou un virus a causé

ma maladie
2. ie suis tombé malade
3. ma façon de viwe est largement

4. d'autres personnes ontjoué un
grand rôle dans I'origine de ma
maladie

15. mon état d'esprit est en grande
partie responsable de
I'aooarition de ma maladie

16. ma maladie sera de courte
17. ma maladie est

vraisemblablement permanente
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4.598 .893 18. ma maladie va durer longtemps ) 5 4 ,440
4,858 .499 19. mamaladie est sérieuse ,213 -.305

4,480 ,982 10. ma maladie a eu des
conséquences majeures sur ma
vie

,277 ,385

2,740 1,404 l. ma maladie est devenue plus
facile à viwe

,467 ,506

3,897 1 , 4 1 8 \2. ma maladie n'a pas eu beaucoup
d'impact sur ma vie

5 5 9 ,673

2,622 r,490 13. ma maladie a sévèrement
changé le regard des autres sur
moi

,403

2,598 1,682 t4. mamaladie a eu des
conséquences économiques et
financières sérieuses

)1) ,410

3,543 1,395 15. mamaladie a beaucoup changé
le regard que je porte sur moi
en tant oue Dersonne

,226 ,430

2.881 t,445 16. mamaladie va s'améliorer avec
le temps

,492 -,478

3,428 1,273 17. ily a beaucoup de choses que j
peux faire pour contrôler les
srrmptômes de ma maladie

,163

3,433 1,257 18. il y a très peu de choses qui
peuvent être faites pour
améliorer ma maladie

,309 -,340

2,r90 1,306 19. mon traitement sera assez
effrcace pour guérir ma maladie

,444 -,570

3,929 t.403 10. guérir de ma maladie dépend
largement du hasard et du
destin

,424 -,598

4,283 1,090 1. ce que je fais peut avoir un effet
sur I'amélioration ou
I'assravation de ma maladie

.400 -,501

Méthode d'extraction : Analyse en composantes principales. Méthode de rotation : Varimax avec normalisation
de Kaiser

Les pourcentages de variance expliquée sont respectivement de 13,95yo,7,3Iyo,6,44yo,

5,84Yo et 5,33yo de la variance totale pour les cinq facteurs de I'IPQ. Les résultats de cette

solution après rotation sont présentés dans le tableau23.

Après rotation, le premier facteur (F1) est particulièrement satué par les items 1 à 10 (de .33

à .67). Il s'agit des items concernant < I'identité > de la maladie, à savoir les differents

q/mptômes ressentis par les patients séropositifs.

Le deuxième facteur (F2) est saturé par les items 17 et 18 qui conespondent à la < durée > de

la maladie, et également par les items ll et29.

Le troisième facteur (F3) est satué seulement par trois items dispersés i 16,23 et 30. Il sera

donc diffrcile de lui donner une signification.

Le quatrième facteur (F4) est saturé par les items 13 à 15, qui correspondent à la < cause ))

que les patients attribuent au VIH.
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Enfin, le cinquième facteur (F5) est saturé par les items 20 à 22, qui correspondent aux

< conséquences ) que le VIH a eu dans la vie des patients, et aussi par les items 27 et 31.

En résumé, voici les facteurs qui sont bien représentés dans I'IPQ après analyse factorielle :

- l'identité (items I à 10) : Fl

- les causes (items 11 à 15) : F4

- ladurée (items 16 à 18) : F2

- les conséquences (items 19 à 25) : F5

- le suivi et traitement (items 26 à31) : les items saturent à la fois sur les facteurs 1,2,3

et 5.

Les résultats de notre analyse factorielle sont suffisamment proches de l'analyse factorielle

théorique pour conserver sa structure initiale.

3.2.5.4.3. Mesure de la validité de I'IPQ

La consistance inter-items a été mesurée par analyse de fiabilité avec I'alpha de Cronbach. A

partir des résultats de I'analyse factorielle, nous avons calculé six coefficients (alpha de

Cronbach, 1951), cinq pour chacune des sous-échelles et un pour l'échelle globale. Les

résultats ont été synthétisés dans le tableau23.

Tableau 24 zPropriétés psychométriques de I'IPQ

helle M;  ( o ) Alpha de
Cronbach

Echelle totale 4.38
(0,78)

.52

Pl : Identité de la maladie 6.15
(2.78)

.76

P2 : Durée (période d'évolution) 3 .53
(0"61)

.50

P4: Conséquences 4.46
(0.77\

.40

P5 : Suivi et traitement
(contrôlabilité)

3.36
(0,54)

a a
. J J

Les résultats obtenus pour I'IPQ (31 items) sont moyennement satisfaisants. La mesure de la

consistance interne laisse entrevoir des coefficients alpha de Cronbach pour l'échelle totale,
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I'identité, la durée, les causes, les conséquences et le traitement qui permettent d'expliquer

respectivement 27Yo, 57,ïyo, 25yo, 0,4%o, I6yo et 10,9%o de la variance globale de l'échelle.

Ces résultats permettent de considérer qu'il existe une bonne cohérence des items entre eux en

ce qui concerne le facteur < identité )), en revanche, les autres sous-échelles sont moins

fiables. Pour le facteur ( causes >, les items sont indépendants les uns des autres et cela peut

expliquer le faible alpha (d'ailleurs, nous ne devons pas sommer les items entre eux). Enfin,

pour le facteur < suivi et traitement >>, nous avons vu à I'analyse factorielle que les items ne

saturaient pas sur un seul et même facteur, ce qui peut expliquer un alpha de .33.

3.2.4.5. Discussion

< L'Illness Perception Questionnaire > de Weinman et Petrie (1996) a également été traduit de

l'anglais et adapté au VIH par nos soins pour cette étude. Ce questioruraire a été utilisé dans

des pathologies telles que le diabète, I'arthrite rhumatoïde et le syndrome de fatigue

chronique. Le questionnaire est constitué de cinq sous parties, à savoir I'identité, les causes, la

durée, les conséquences et le suivi et traitement de la maladie. La partie < identité )) nous

permet de connaître l'ensemble des différents symptômes ressentis par les patients

séropositifs. Pour près de 50%o d'entre eux, ils ont tous les effets secondaires <proposés,

c'est-à-dire des nausées, des douleurs abdominales, des maux de tête, des troubles du sommeil

et de la sexualité. De plus, environ 70oÂ des patients VIH ont des dianhées et 90% se disent

fatigués. Les effets secondaires liés au traitement sont donc indéniables et cités par la majorité

des patients séropositifs. Cependant, lorsque nous les questionnons sur la gêne occasionnée

par les médicaments, la plupart disent bien s'en accommoder. Ceci est certainement lié au fait

qu'ils savent à quel point leur traitement est précieux pour vivre le plus longtemps possible en

<< bonne santé >.

La validité de ce questionnaire est assez moyenne : les alpha de Cronbach vont de .33 à .76,

avec un alpha pour I'ensemble des items de .52- En fait, ceci se traduit également par une

analyse factorielle relativement < imparfaite >. En effet, hormis le premier sous-facteur

< identité > où I'ensemble des items sature bien sur le premier facteur, les autres items ne

saturent pas tous au < bon endroit >. Ceci peut s'expliquer par le fait que la représentation du

VIH est relativement différente de la représentation du diabète ou de I'arthrite rhumatoïde.

Certains items ne sont d'ailleurs pas bien appropriés au domaine du VIH. Par exemple, pour

le facteur < durée >, il ne convient pas de demander au patient s'il pense que ( sa maladie sera

de courte durée (( , ou encore si < sa maladie va s'améliorer avec le temps )... !!
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Il conviendrait donc d'améliorer et d'affiner davantage ce questionnaire, afin qu'il soit plus

adapté à la représentation que les patients séropositifs ont du VIH. Le regard des autres

notamment a un impact important pour les personnes séropositives. Et une partie entière sur

ce sujet mériterait d'être développée.

3.2.5. L'échelle de valeurs

3.2.5.l .Objecti f

Les mesures de cette échelle nous pennettront dans un premier temps, de connaître les valeurs

les plus importantes aujourd'hui pour les patients séropositifs et de voir leurs liens avec le

comportement d'observance. Dans un deuxième temps, cette échelle nous permettra

également de voir quelles sont les valeurs qui ont changé entre avant et après la maladie.

Nous avons souhaité refaire une analyse de cette échelle, af,rn de tester les differentes

dimensions théoriques qui la composent. En effet, l'échelle de valeurs a déjà été utilisée dans

d'autres recherches (cancer, sida), mais elle a encore besoin d'être testée et validée avec de

nouvelles données.

3.2.5.2.Matériel : Descriptif et construction de l'échelle de valeurs

L'échelle originale des valeurs a été construite par l'équipe des chercheurs en Psychologie de

l'Université deMetz, sous la direction du Professeur Fischer (1998-1999) et est actuellement

utilisée dans différentes études.

Elaborée à partir de travaux déjà existants sur les valeurs, notamment ceux de Rokeach (1973)

et de Schwartz (1992), cette échelle a pour intérêt d'être spécifiquement adaptée à des

situations particulières de la vie, telle que la maladie.

Deux études préliminaires auprès de deux populations de malades (cancer et VIH) ont été

menées pour valider une première échelle de valeurs. Les études exploratoires ont utilisé une

même échelle composée de quatre-vingt-onze items (valeurs) issues d'entretiens réalisés avec

trente et un patients en fin de vie. Il s'agissait d'identifier ce qui avait changé chez eux depuis

la survenue de la maladie. L'ensemble des entretiens a été soumis à une analyse de contenu

thématique, ce qui nous a permis, dans un premier temps, d'isoler 142 critères auxquels les

malades semblaient s'être < raccrochés )) versus avoir < délaissés > depuis leur maladie. Nous

avons ensuite travaillé sur la formulation des items afin de les rendre compréhensibles. Puis,
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après avoir opéré des regroupements et supprimé les termes synonymes, nous nous sommes

anêtés sur une première version de l'échelle composée de quatre-vingt-une valeurs. Chacun

des items était accompagné d'une échelle en 10 points (0 : < pas du tout important pour moi >

à 9 : < tout à fait important pour moi >).

o 1ère étape :

Consigne : < Pour chacun des items qui vous sont proposés, nous voudrions savoir quelle

importance vous accordiez à chacun d'entre eux avant votre maladie.

Pour ce faire chaque item est accompagné d'une échelle numérotée de 0 à 9.

Si l'item (ou l'idée véhiculée par I'item) n'a aucune importance pour vous, vous entourerezle

chiffre 0.

Si, au contraire, il a beaucoup d'importance, vous entourerez le chiffre 9.

S'il a une importance plus ou moins forte, vous avezla possibilité de moduler votre réponse

entre 0 et 9 en utilisant tous les autres chiffres de l'échelle.

Il n'y a pas de bonnes ou mauvaises réponses. Répondez selon ce que vous pensez.

Nous vous rappelons que ce qui nous intéresse, c'est l'importance que vous accordiez à ces

différentes valeurs AVANT votre maladie >.

La première passation demande aux patients de faire une recherche < rétroactive >> de ce

qu'étaient leurs valeurs avant la maladie.

. 2è^t étape

Le questionnaire est identique à celui de la première étape et présente les mêmes 8l items.

Consigne: idem qu'à la première étape sauf que l'on demande aux patients d'évaluer

< I'importance que vous accordez AUJOURD'HUI aux différentes valeurs présentées ci-

dessous >.

C'est une échelle en 10 points allant de :

0123456789

pas du tout important très important

Elle comporte 81 items que I'on peut regrouper < théoriquement > en 5 grandes catégories. En

effet, nous avons retrouvé ces cinq sous catégories de valeurs à travers nos différents

entretiens exploratoires avec les patients séropositifs. Nous veffons un peu plus loin, à travers
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une analyse factorielle de cette échelle de valeurs, si nous retrouvons bien ces mêmes

catégories :

l. Les valeurs d'identité (items I à 8) : ex : apparence physique, être intelligent, vrai...

2. Les valeurs liées au temps (9 à 15) : ex : faire des projets de vie, voir grandir ses enfants,

s'engager dans une relation durable, la ponctualité...

3. La philosophie de la vie (16 à 53) : ex : bonheur, jouir de la vie, gentillesse, honnêteté,

joie, justice, pardon, patience, réussite personnelle ou matérielle.....

4. Les relations sociales (54 àr 76): ex : respect, amour, amitié, loyauté, sincérité, tolérance,

contact avec les autres, besoin d'être écouté, de s'exprimer, d'appartenir à un groupe.. ..

5. La sexualité (77 à 81) : ex : intimité, sexualité, maintien des pratiques sexuelles, plaisir.

L'échelle évalue f importance que représente chacune de ces valeurs pour le sujet avant

I'annonce de la séropositivité, et aujourd'hui.

Elle est reprise plus loin, pour évaluer I'impact que la séropositivité a eu sur les valeurs.

3.2.5.3.Procédure

Pour la validation de cette échelle, nous avons utilisé le logiciel de statistiques SPSS 12.0

(2003), et procédé à des analyses factorielles (avec rotation varimax), puis utilisé les alpha de

Cronbach pour tester la fiabilité.

Nous avons ensuite comparé notre analyse factorielle avec celle d'origine de Fischer et

Tarquinio (2002), en nous basant sur la chute des valeurs propres, le pourcentage de variance

expliquée, et la saturation des items sur chacune des dimensions, af,rn de voir si nous

retrouvions les mêmes facteurs.

3.2.5.4.Résultats : Caractéristiques psychométriques de l'échelle de valeurs

3.2.5.4.1. Statistiques descriptives de l'échelle de valeurs

Comme énoncé dans la méthodologie, les 81 items de l'échelle de valeurs peuvent se diviser

en 5 sous-échelles, dont les scores moyens sont les suivants :

- items 1 à 8 :valeurs relatives àl'identité ......6,85 et écart-type de 1,34

- items 9 à 15 : valeurs relatives au temps. ...... 5,48 et écart-type del,97

- items 16 à 53 : valeurs relatives à la philosophie de vie... 6,89 et écart-type de , 99

- items 54 à75: valeurs relatives aux relations sociales. ...7,12 et écart-type de l,I7
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- items 76 à81 : valeurs relatives à la sexualité..... 7,23 et écart-type de I,77

- avoir une bonne image de soi,

- préserver son image,

- être vrai,

- prendre soin de soi

F Pour le score << temps >>, l'item < s'engager dans une relation durable > présente une

moyenne supérieure à 7.

* 7,5 sont : jouir de la vie, le courage, la gentillesse, la joie, la sagesse, la

réalisation de ses projets, être réaliste, compétent, fidèle, la vérité

* et d'une moyenne supérieure à 8 sont : le bonheur, l'honnêteté, la liberté, avoir

les mêmes droits que les autres, être large d'esprit, conserver ses droits, être en bonne

santé, et le sens de la vie.

I'amitié vraie, l'amour, l'affection, la sécurité des proches (moyenne: 9), avoir

quelqu'un qui compte, la sincérité et la tolérance.

Ces items représentent en moyenne les valeurs prépondérantes aujourd'hui, pour les sujets

répondants.

3.2.5.4.2. Analyse factorielle de l'échelle de valeurs

Tableau 25 : Chute des valeurs propres

Composante Chute des
valeurs propres

Pourcentage de
variance expliqut

I 18.32 22.62%
2 5.84 721%
a
J 4.03 4.97%
4 3.69 4.56%
5 3.26 4.03%
6 2.76 3.41%

Après analyse du graphique de la chute des valeurs propres de I'AFCP et du scree-test de

Cattell, nous avons opté pour une solution factorielle à six dimensions.
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En théorie, nous pensions trouver 5 facteurs correspondant aux sous-échelles : identité, temps,

philosophie de la vie, relations sociales et sexualité.

En fait, I'analyse factorielle est plus complexe que cela. Nous verrons par la suite que

l'analyse qualitative nous permet de retrouver ces principaux thèmes, mais I'analyse

quantitative nous aura permis de créer d'autres facteurs que nous décrirons après le tableau de

résultats de I'analyse factorielle de l'échelle de valeurs.

Nous pensions que les items d'une même catégorie allaient saturer ensemble sur un même

facteur.

C'est le cas pour la sous-échelle << identité >>, où les items saturent sur le facteur 5.

Pour la sous-échelle << temps >>, cela ne fonctionne pas très bien ; nous n'arrivons pas à

regrouper ces items sur un même facteur.

Pour << philosophie de la vie >>, les items semblent saturer dans l'ensemble sur les facteurs 2

et 4.

Pour << relations sociales >>, les items saturent dans I'ensemble autour du premier facteur.

Pour << sexualité >>, il y a trop peu d'items, pour pouvoir tirer une conclusion.

Donc en résumé, trois facteurs que nous avions prévus en théorie s'avèrent vérifiés par

I'analyse factorielle, à savoir :

- l"'facteur : relations sociales

- 2" et 4' facteurs : philosophie de la vie (ou sens de la vie),

- 5" facteur : identité.

Ces trois facteurs-là sont donc bien représentés.

Les items qui saturent sur le 2'facteur appartiennent au domaine matériel dans :

- la < philosophie de la vie > (ex : avoir un bon boulot, richesse matérielle, réussite

professionnelle, sens de la propriété, être compétitif, le confort de la vie).

- Le < temps > (ex : construire une maison, mettre de l'argent de côté)

En ce qui concerne le 6t facteur, nous nous apercevons que les items qui saturent sur ce

facteur sont en relation avec des valeurs et qualités spirituelles telles que :

- dans la philosophie de la vie : le pardon, avoir une vie spirituelle, la croyance en Dieu,

la religion,

Cet élément-là apparaît également à I'analyse factorielle.
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Enfin, en ce qui concerne < la sexualité >, les items saturent sur le 2t et sur le 3t facteurs, mais

le nombre d'items (5) est vraiment trop faible pour en tirer une conclusion générique.

Tableau 26 : Saturation des items de loéchelle de valeurs après rotation varimax

êhe intell

ndre soin de soi

faire des oroiets de vie
10. fonder une famille
I 1. voir srandir ses enfants

13. construire une maison
14. methe de I'argent de

coté

9. avoirunbonboulot

avoir les mêmes droits

3. la réussite personnelle

être en bonne santé
7. la réalisation de ses

8. le sens de la
le sens de la vie
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6,752

5,617
7.619
7.472
7.888

1  ) ) )

4"736
3,200
4.531
8.1  36
7,650

8,1  50
5

8,325

6.341
7,769

5,476

7,128
6,661

4.704
6,857

7,682

8,s12

6,833

4,055

6,730

7.936
7,484

7,484

r98

6"',"" f.
après

rotation

,666
734

,400

680

7. le confort de la vie
8. avoir une vie excitante

L avoir une vie spirituelle

3. la crovance en dieu

l. être compréhensif
envers les autres

avoir quelqu'un qui

le besoin de contact
avec les autres

le besoin d'être écouté

le maintien de vos

Méthode d'extraction : Analyse en composantes principales. Méthode de rotation : Varimax avec normalisation de Kaiser.
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Les pourcentages de variance expliquée sont respectivement de 22,62yo, 7,2lyo, 4,97o/o,

4,56yo,4,03oÂet3,4lyo de la variance totale pour les six facteurs de l'échelle de valeurs. Les

résultats de cette solution après rotation sont présentés dans le tableau 26. Après rotation, le

premier facteur (F1) est particulièrement saturé par les items 29, 42,45, 46, 55, 56, 59 à 61,

63, 64, 66 à 68, 72, 73, 75 et 76 (de .34 à .75).I1 peut s'interpréter comme un facteur de

< communication et de relations franches et sincères avec les autres >. Ainsi, les items qui

saturent sur ce facteur sont par exemple < être réaliste >, < l'amitié vraie >>, < la

communication >>, < la compassion >>, < être compris des autres >>, << la loyauté envers les

autres )), (( pouvoir compter sur I'aide de quelqu'un )), ( le besoin d'être écouté >>, ou << le

besoin de s'exprimer >.

En ce qui concerne le second facteur (F2), ce dernier est particulièrement saturé par les items

4 ,8 ,9 ,  13 ,  14 ,  17 ,  19 ,33 ,34 ,40 ,  41 ,43 ,44 ,47 ,48 ,74 ,78  e t  80  (de  . 31  à  . 70 ) .  I l  peu t

s'interpréter comme un facteur de < réussite sociale dans la vie > ou encore la < richesse

matérielle et professionnelle >. Ainsi, les items qui saturent sur ce facteur sont par exemple

< avoir un bon boulot >>, la << réussite personnelle >>, la << richesse matérielle >>, << construire une

maison > ou ( mettre de I'argent de côté >.

En ce qui concerne le troisième facteur (F3), ce dernier est particulièrement saturé par les

items 12, 16, 18,20,28,36,37, 57, 58,69,77,79 et 81. I l  peut s' interpréter comme un

facteur de < construction d'une relation affective avec autrui >. Ainsi, les items qui saturent

sur ce facteur sont par exemple << s'engager dans une relation durable >>, << l'affection > ou

< avoir quelqu'un qui compte >.

En ce qui concerne le quatrième facteur (F4), ce dernier est particulièrement saturé par les

items 2I à 27,32,35, 52, 54, 62,70 et 71. . I l  peut s' interpréter comme un facteur de

< recherche d'harmonie avec soi et autrui >. Ainsi, les items qui saturent sur ce facteur sont

par exemple < la générosité >>, << la gentillesse >>, << la joie >, < la sagesse >, (( le sens de la

vie >>, < le respect >>, < faire confrance aux autres >>, << la tolérance >.

En ce qui concerne le cinquième facteur (F5), ce dernier est particulièrement saturé par les

items | à3,5 à7 et 30. Il peut s'interpréter comme un facteur de <l'importance donnée à

soi >. Ainsi, les items qui saturent sur ce facteur sont par exemple < I'apparence physique >,

< avoir une bonne image de soi >, << prendre soin de soi >.

En ce qui concerne le sixième facteur (F6), ce demier est particulièrement saturé par les items

10, 11, 31,49,51 à 53 et 65. Il peut s'interpréter comme un facteur de < I'importance des

valeurs religieuses >. Ainsi, les items qui saturent sur ce facteur sont par exemple < avoir une
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vie spirituelle >>, < la croyance en Dieu >>, << la religion > et aussi < fonder une famille > et

<< voir grandir ses enfants >.

3.2.5.4.3. Mesure de la validité de l'échelle de valeurs

La consistance inter-items a été mesurée par analyse de fiabilité avec I'alpha de Cronbach. A

partir des résultats de l'analyse factorielle, nous avons calculé sept coefhcients (alpha de

Cronbach, 1951), six pour chacune des sous-échelles et un pour l'échelle globale. Les

résultats ont été synthétisés dans le tableau26.

helle Alpha de
Cronbach

le totale de valeurs

Val.1 : Communication

Y al.2 : Réussite sociale

Va1.3 : Construire une relation
affective
Y al.4 : Rechercher I'harmonie

Val.6 : Importance des valeurs
relisi

Les résultats obtenus au regard de l'échelle de valeurs (81 items) sont tout à fait satisfaisants.

La mesure de la consistance interne laisse entrevoir des coefficients a de Cronbach (1951)

pour l'échelle totale, l'échelle de communication, l'échelle de réussite sociale, l'échelle de

relation affective,l'échelle de recherche d'harmonie, l'échelle d'importance donnée à soi et

l'échelle des valeurs religieuses qui permettent d'expliquer respectivement 88,3yo,81o

75,6yo,73,9oÂ,75,60Â, 56,2yo et 57,7oÂ de la variance globale de l'échelle de valeurs. Ces

résultats permettent de considérer que globalement il existe une bonne cohérence des items

entre eux, mais aussi que I'ensemble des items soumis au jugement des sujets mesure bien une

même attitude générale de l'importance accordée aux valeurs.

.94

.90

.87

.86

.87

.75

.76

Tableau 27 z Propriétés psychométriques de loéchelle de valeurs

M;  ( o )

145



Nous avons également calculé I'alpha pour les (( sous échelles théoriques > de l'échelle de

valeurs.

Pour chacune des sous-échelles, l'Alpha de Cronbach calculé ressort à :

- identité : .70

- temps :.70

- philosophie de la vie : . 86

- relations sociales : .75

- sexualité : .80

Au vu de ces résultats, on peut conclure à une bonne validité de notre échelle de valeurs.

Nous constatons que les alpha des sous-échelles de l'échelle de valeurs après analyse

factorielle sont meilleurs que les < théoriques ), c'est pourquoi nous tiendrons compte surtout

des résultats ût tableau 27 .

Précisons que l'échelle de valeurs est relativement longue à passer, puisque comme nous

l'avons dit précédemment, elle contient 81 items. Nous avons eu le souci d'exhaustivité,

cependant, nous pensons qu'il serait judicieux de réduire le nombre d'items pour les

recherches futures, au vu des résultats obtenus dans cette étude.

3.2.5.5.Discussion

L'échelle de valeurs issue des travaux de Rokeach (1973) et de Schwartz (1993), est

composée de 81 valeurs. Il s'agissait pour les patients de coter l'importance des valeurs avant

et après leur maladie, afin de voir I'impact que certaines valeurs pouvaient avoir sur les

comportements de santé, tels que I'observance. Suite aux entretiens avec les patients

séropositifs, nous avions regroupé les valeurs en cinq catégories : I'identité, les valeurs liées

au temps, la philosophie de la vie, les relations sociales et la sexualité. En effet, ce sont ces

thèmes qui ont été abordés principalement et spontanément par les patients lors de nos

entretiens.

Après analyse factorielle, nous retrouvons hnalement six catégories de valeurs, un peu

differentes de celles présupposées au départ, mais néanmoins intéressantes. Nous avons donc

reclassé les valeurs dans les catégories suivantes : communication sincère, réussite sociale,

construire une relation, rechercher I'harmonie, I'importance donnée à soi, et I'importance des

valeurs religieuses. Ce qui apparaît primordial à travers ces valeurs, c'est la relation à I'autre,

de pouvoir bien communiquer avec son médecin, son partenaire, sa famille, de faire
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confiance, d'être tolérant...Nous parlerons parla suite des changements de valeurs et de leur

importance pour les patients aujourd'hui.

La validité de l'échelle mesurée par l'alpha de Cronbach est très bonne, puisque I'ensemble

des items donne un alpha de .94, et les sous-facteurs ont des alpha qui oscillent entre .75 et

.90. L'échelle de valeurs a donc une bonne cohérence interne et mesure bien ce qu'elle est

censée mesurer.

Néanmoins, la principale critique que nous pouvons faire à cette échelle, est son extrême

longueur. En effet, 81 items, précédés d'autres questionnaires, c'est relativement long à

remplir pour les patients, et la précision des réponses peut en être affectée. Il s'agirait par

conséquent de réduire cette échelle, en conservant les items les plus pertinents et

représentatifs en fonction de l'objet d'étude et de recherche. Certains items sont parfois

redondants et d'autres n'apparaissent pas comme essentiels pour les patients. Mais dans un

souci d'exhaustivité, nous avions tenu à conserver le maximum d'items pour ne pas passer à

côté de valeurs importantes pour les patients séropositifs.

Svnthèse du chapitre 3 :

Nous venons de présenter dans ce troisième chapitre, le matériel utilisé dans cette étude,

notamment l'échelle d'observance que nous avons validée, le questionnaire de représentation

du traitement (BMQ), le questionnaire de représentation de la maladie (IPQ), et l'échelle de

valeurs, qui nous ont permis d'obtenir les résultats que nous allons voir dans le chapitre

suivant.
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4. Chapitre 4 z Résultats de I'analyse quantitative

Dans ce quatrième chapitre, nous développerons les résultats de l'analyse quantitative,

obtenus à partir des questionnaires remplis par les 127 patients séropositifs. Pour commencer,

nous détaillerons les statistiques descriptives, avec les résultats obtenus par la fiche

signalétique. Puis nous étudierons les déterminants de l'observance thérapeutique, c'est-à-dire

les liens entre les caractéristiques sociodémographiques et l'observance, puis entre les

représentations et I'observance et enfin entre les valeurs des patients et l'observance. Pour

terminer, nous verrons les valeurs qui ont été bouleversées par la maladie du VIH.

4.1. Statistiques descriptives : Résultats de la fiche signalétique

4.1.1. Objecti f

Cette partie descriptive nous permettra de mieux connaître le profil des participants à cette

recherche, c'est-à-dire de détailler leurs caractéristiques sociodémographiques, ainsi que leur

vécu par rapport au traitement, la confiance qu'ils lui accordent, les difficultés rencontrées

pour le suivre, et aussi la confiance accordée au médecin.

4.1.2. Sujets

Le tableau 27 résume les caractéristiques principales de cet échantillon de 127 sujets.

La majorité des données est également répertoriée dans les annexes, avec I'ensemble des

tableaux représentant les graphiques qui suivront dans cette partie, afrn de compléter certains

éléments.

Tableau 27 z Cartctéristiques de l'échantillon

Variables Total
(n:127)

M:39.7 SD:9.2

Sexe Hommes :78oÂ (99/127)
Femmes :22Yo (281127)

française : 84.3%;o (107 I 127)
CEE : 3.r% (41127)
Hors CEE :12.6% (1611
Célibataire : 47.2oÂ (601127)
Marié :15.70Â (201127)
Divorcé : lIoÂ (l4ll27)
Concubinage Homosexuel : rs% (r9tr27)
Concubi Hétérosexuel : 7.r% ol t2
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Niveau d'étude

Date de l'infection au VIH

Mode de transmission

Date du traitement
antirétroviral

Veuf :3.9oÂ (51127)

BEPC :21.3%o (271127)
CAP/BEP : 37.8Yo (481127)
BAC : 18.9% (24/127)
>BAC :22oÂ (28/127
1 98 I -l 990 :23% (29/ 126)
199 | -1996 :38.1%o (48/ 126)
1997 -2002 :38.9Yo G9 I 126
Voie homosexuelle : 44%o (551125)
Voie hétérosexuelle : 24Yo (30 / 125)
Toxicomanie : l2%o (15 I 125)
Transfusion : 3.2oÂ (4 / 125)
Accident professionn el : 1.6%o (2/ 125)
Inconnue : l5.2Yo (19/125

Avant 1996 :20.7 oÂ (24 / | 16)
1997 -1999 :44% (5r I 1 16)

Nombre de lymphocytes
CD4 (cellules/mm')

2000 -2002 :3 5.3Yo ( 4l / 116
Traitement actuel Monothérapie : 0.8%o (l / Il9)

Bithérapie : 6.70Â (8/1 I 9)
Trithérapie : 85.7%o (102/ II9)
Ouadrithérapie : 6.70Â (8/l 1 9)
>500 : 43.4% (33/76)
200-500 : 35.5Yo (27 /7 6)
<200 :21.1% (16/76

Charge virale Détectable : 5l.6Yo (65 /126)
Indétectabl e : 48.4Yo (61 I 126)

Effets secondai Oui:73.2Yo (93/127)
Non : 26.8% (34/127)

La moyenne d'âge de l'échantillon est de 39,7 ans, soit presque 40 ans, avec un écart type de

plus ou moins 9,2 ans, soit presque 10 ans de plus ou de moins. La médiane se situe à 39 ans,

ce qui signifie qu'il y a autant de sujets qui ont moins de 39 ans que de sujets qui en ont plus.

Et la tranche d'âge la plus touchée ici est celle des 34 à 43 ans.

Cet échantillon de 127 sujets est composé de78%o d'hommes (99) et de22Yo de femmes (28).

' Quelques jours après la contamination s'installe une phase virémique caractérisée par la présence
de nombreux virus dans le sang et de nombreuses cellules infectées productrices de virus. Après la
fenêtre virologique (période silencieuse de 10 à 12 jours durant laquelle ni virus, ni anticorps ne sont
décelables) la réplication virale peut être mise en évidence par la mesure de I'ARN-VIH plasmatique
appelée communément < charge virale >. Celui-ci atteint rapidement un maximum qui semble
différent d'un sujet à I'autre (10' à 10' copies VIH/ml de plasma). La mesure de la charge virale
consiste en une quantification des particules libres présentes dans le plasma. En I'absence de
traitement l'ARN-VlH plasmatique reste en général positif et se stabilise, environ 6 mois après la
contraction du virus (le contage), à un niveau d'équilibre qui a une valeur prédictive de l'évolution de
I'infection à long terme. Cet examen est indispensable pour poser les indications thérapeutiques.
' ll s'agit des effets toxiques des thérapies qui sont nombreux (nausées, vomissements, douleurs
abdominales, fatigue, diarrhées, maux de têtes,... .)
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Ces chiffres nous montrent que le VIH touche encore essentiellement les hommes même si les

statistiques nationales nous indiquent que le taux de prévalence tend à s'équilibrer entre les

sexes sur les dernières années de contamination relevées.

Les sujets de cet échantillon sont en majorité célibataires, puis viennent par ordre décroissant

les catégories : < mariés > puis < concubinage homosexuel >. Les personnes veuves ou vivant

en concubinage hétérosexuel sont les moins nombreuses.

La majorité des sujets n'a pas d'enfants (75%), et 25Yo des sujets ont entre un et six enfants.

Nous notons d'ailleurs avec une certaine surprise que trois sujets ont six enfants, et nous

pouvons nous demander s'il s'agit des sujets veufs ou divorcés qui n'auraient pas pris de

précaution sur le plan sexuel lors de rencontres occasionnelles consécutives à leur situation de

solitude.

La très grande majorité des sujets séropositifs au VIH traités dans notre région est née en

France.

En ce qui concerne le niveau d'études, la catégorie la plus importante est celle du CAP/BEP

(37,\yo des sujets). Et2lyo des sujets ont un niveau supérieur au bac.

Enfin, 43%o des sujets ont découvert leur séropositivité dans la tranche des années 1996 à

2002. Par les statistiques nationales, nous savons que les années 93 à 95 ont été des années

particulièrement meurtrières pour la pandémie, tant en terme de nombre de personnes

contaminées, dépistées, et décédées. Nous pouvons supposer dès lors, que les personnes qui

ont appris leur séropositivité dans les années 80 à 90 sont en grande partie décédées. L'arrivée

des trithérapies en 1996 a permis de sauver de nombreux patients qui vivent encore

aujourd'hui.

4.1.3. Matériel et procédure

Pour cette partie, nous avons utilisé la hche signalétique, contenant les caractéristiques

sociodémographiques, des données biomédicales, ainsi que le degré de confiance vis-à-vis de

leur médecin et de leur thérapie.

Pour ce qui est des statistiques, nous avons calculé essentiellement des pourcentages et

présenté les résultats sous forme graphique à I'aide du logiciel SPSS 12.0.
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4.I.4. Résultats

4.l.4.l.Données liées au traitement

- A quelle occasion le dépistage a+-il étë ffictué ?
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grossesse suite risque sexuel demarche volontaire

Graphe 2 : Pourcentage de patients en fonction du type de dépistage au VIH effectué

Notons qte 48oÂ des patients ont effectué leur dépistage au VIH lors d'un bilan de santé et

23o/o par une démarche volontaire suite à un risque sexuel (rapports non protégés).

- Combien de gélules prenez-vous par jour pour le ?
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Notons que 54,20Â des patients prennent moins de 6 comprimés par jour pour le VIH, mais

2lYo des patients prennent encore plus de 10 comprimés par jour.

- En combien de orises par iour Drenez-vous vos médicaments ?

Graphe 4 : Pourcentage de patients en fonctions du nombre de prises journalières de

médicaments

Notons que 76%o des patients prennent leur trithérapie en deux prises par jour (matin et soir).

Qu'est-ce qui vous paraît le plus dfficile lors de la prise de vos médicaments

antirétroviraux ? (plusieurs réponses possibles)

100
90
80
70
60
50
40
30
20
10
0

distance
repas

ne pas les effets intégrer ttt ds
arrêter secondaires la vie

Graphe 5 : Pourcentage de réponses en fonction de ce qui est le plus difficile dans la

prise des médicaments antirétroviraux
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Notons que pour 79%o des patients le nombre de comprimés à prendre par jour n'est pas vécu

comme une difficulté dans la prise quotidienne du traitement antirétroviral.

Potx 72Yo des patients prendre les médicaments à intervalle régulier n'est pas un problème.

Et pour 9IoÂ des patients, prendre les médicaments à distance des repas n'est pas difficile non

plus.

En revanche, pour 560/o des patients, ne pas pouvoir arrêter de prendre les médicaments est

une réelle difficulté. Le médecin précise bien dès le début du traitement, qu'il s'agit d'un

traitement à prendre à vie, d'où la difficulté parfois de les prendre correctement tous les jours.

Il peut y avoir un ( ras le bol > ou un phénomène d'usure pour certains patients, qui se traduit

par une relâche de la prise des médicaments.

Notons que contrairement à d'autres études, < nos patients > ne considèrent pas les effets

secondaires liés au traitement comme étant une difftculté (pour 57oÂ d'entre eux).

Enfin, pour 7L,5Yo des patients, intégrer le traitement dans leur vie quotidienne n'est pas un

problème.

Ces résultats sont intéressants, car ils montrent bien que le problème ne vient pas du nombre

de comprimés ou de prises par jour, ni même des contraintes liées aux conditions d'absorption

du médicament, ni même encore de son intégration dans le mode de vie du patient, mais c'est

son < statut perpétuel > qui dérange, et le sentiment de ne pas contrôler son traitement comme

on le souhaite, puisque les consignes sont très strictes et sans appel.

- Prendre un traitement antirétroviral améliore-t-il aujourd'hui votre qualité de vie ?

Graphe 6 : Pourcentage
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Notons que le traitement antirétroviral améliore < tout à fait > la qualité de vie pour 34% des

patients, et I'améliore (( assez ) pour 30% des patients. Ceci est certainement lié à la prise de

conscience des patients sur l'efficacité du traitement, qui leur permet une (( vie plus longue >.

- Votre traitement antirétroviral al-il des ffits positifs sur :
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GrapheT :Pourcentage de patients en fonction

de la baisse de la charge virale

æs du lat tout à fait

GrapheS : Pourcentage de patients en

fonction de I'augmentation des T4

Notons que pour 4l%o des patients le traitement antirétroviral a un effet < tout à fait > (score 5

sur l'échelle) positif sur la baisse de la charge virale, et <assez > positif pour 37olo des

patients.

Notons également que le traitement antirétroviral a un effet très positif sur I'augmentation des

T4 pour 30,3yo des patients, et << assez ) positif pour 37,7Yo des patients.

Ces résultats concordent avec le fait que les patients ont confiance dans leur thérapie : le

traitement a une action antivirale et améliore les défenses immunitaires.
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Graphe 9 : Pourcentage de patients en fonction d'un moral meilleur
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Notons que le traitement antirétroviral a un effet très positif sur le moral pour 24,60Â des

patients, un effet ( assez > positif pour 27oÂ des patients, et un effet < moyennement > positif

pour 26,2Yo des patients. Ces résultats mitigés sont liés au fait que le traitement rappelle

souvent la maladie aux patients et est donc parfois difhcile à accepter tous les jours.

Graphe 10 :Pourcentage de patients en Graphe ll:Pourcentage de patients en fonction

fonction de la reprise de poids de I'amélioration de leur vie sexuelle

Notons que le traitement antirétroviral n'influe pas directement sur la reprise de poids. L'effet

est variable selon les individus, ainsi le traitement a permis une reprise de poids significative

pol;ir 23,80Â des patients, mais n'a eu aucun impact à ce niveau pour 21,30Â des patients.

Enf,rn, le traitement antirétroviral n'a < pas du tout > d'effet positif sur la vie sexuelle pour

45,lyo des patients, et < n'a pas >>d'effet positif sur la vie sexuelle pour ll,5yo des patients. Le

thème de la sexualité est assez peu abordé lors des consultations < médecin-patient >,

considéré comme tabou, alors qu'il est souvent primordial pour le patient et source de

difficultés. Le traitement n'aide en rien à améliorer la vie sexuelle des patients séropositifs,

bien au contraire, et en parler avec eux pourrait les aider à mieux la gérer.

4.l.4.2.Confiance accordée au corps médical

- Indiquez votre degré de confiance vis-à-vis de votre médecin
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Graphe 12 : Pourcentage de patients en fonction de leur degré de confiance envers le

médecin

Notons que 66%o des patients font < tout à fait confiance )) au médecin réferent et 29o/o des

patients lui font < conf,rance >. Il est intéressant de constater que malgré l'ensemble des

difficultés liées à la maladie, plus de 90% des patients font confiance à leur médecin.

- Degré de confiance envers la thérapie actuelle et dans le progrès de la médecine en
général
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Graphe 13 :Pourcentage de patients en fonction Graphe 14 :Pourcentage de patients en

du degré de confiance envers leur thérapie fonction du degré de confiance/ médecine

Notons que 27%o des patients sont < tout à fait confiants )) envers leur thérapie actuelle et

49,20 sont < confiants >.

Notons également que 23,60Â des patients font < tout à fait confiance > au progrès de la

médecine en sénéral. et 48.8%o lui font < confiance >.
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Ces résultats sont très similaires et montrent que les patients font confiance à la médecine

d'une manière générale. Les patients séropositifs attendent beaucoup des avancées médicales,

notamment d'un traitement permettant d'obtenir une guérison définitive dont les médias

parlent tant, ce qui permettrait de vivre sans traitement et d'oublier la maladie.

Cependant, nous pouvons remarquer que les patients font davantage confiance à leur médecin,

qu'à la médecine en général ou à leur thérapie. Ce qui renforce bien là encore l'idée que la

< relation > prime sur le traitement.

4.I.5. Discussion
Pour récapituler, les catégories majoritaires de cet échantillon de 127 sujets se décomposent

comme suit :

- 78 o/o d'hommes,

- 5l oZ de sujets entre 34 et 43 ans,

- 47 o/o de célibataires,

- 75 oZ de personnes sans enfant,

- 84 o/o de personnes nées en France,

- 37 o/o de sujets ayant le CAP/BEP,

- 39 %o des sujets ont appris leur séropositivité entre 1997 et2002.

En résumé, nous pouvons constater que les patients de notre échantillon sont dans l'ensemble

satisfaits de leur traitement antirétroviral, puisque qu'il améliore leur qualité de vie, a un effet

positif sur leur organisme (excepté en ce qui concerne leur vie sexuelle, mais 1à, il y a sans

doute d'autres motifs qui entrent en jeu également), et n'est pas vécu comme contraignant

dans leur quotidien, hormis le fait qu'il soit à prendre à vie et sans intemrption.

Enfin, soulignons une fois encore que la majorité de ces patients disent être < tout à fait

confiant > vis-à-vis de leur médecin (pour 66%o d'entre eux). Il s'agit là d'une donnée à garder

en mémoire, qui poura expliquer en partie la < bonne observance > des patients.

Nous allons d'ailleurs analyser davantage, dans la partie suivante, quels sont les déterminants

de l' observance thérapeutique.
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4.2. Yariables sociodémographiques et observance

4.2.1. Objecti f

Nous allons présenter dans cette partie, quelques uns des déterminants de l'observance, en

relation avec les variables sociodémographiques et les données de la f,rche signalétique.

En effet, nous avons vu dans la partie théorique qu'il existerait un lien entre les facteurs

biomédicaux, psychosociaux et les comportements d'observance. En d'autres termes les

facteurs biomédicaux combinés aux facteurs psychosociaux auraient un impact sur le score

d'observance. Ainsi, la présence d'effets secondaires, la difficulté à intégrer le traitement dans

sa vie, I'absence de soutien social auraient un effet négatif sur l'observance. C'est ce que nous

allons vérifier avec nos résultats.

4.2.2. Matériel et procédure

Pour cette partie, nous avons utilisé la fiche signalétique, ainsi que le questionnaire de

satisfaction au traitement. En effet, il nous a semblé intéressant de voir le lien entre la

satisfaction au traitement et le comportement d'observance du patient.

Afin de remplir ce questionnaire, le sujet doit indiquer :

- depuis quand il prend son traitement antirétroviral

- Ia liste de ses médicaments antirétroviraux,

- puis il répond à 10 questions pour indiquer son degré de satisfaction relatif à son

traitement actuel, et cela sur une échelle en 7 points allant de :

<< 0 > : très insatisfait à ( 6 > : très satisfait.

Concemant les méthodes statistiques, nous avons utilisé des comparaisons de moyennes à

I'aide du test-t pour échantillons indépendants, et également des régressions linéaires ainsi

que des corrélations, toujours avec le logiciel SPSS 12.0.

4.2.3. Résultats

4.2.3 .l.Etude comparative de l' observance
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Tableau 28 : Comparaisons des moyennes des scores d'observance en fonction des
variables sociodémographiques

Variables Modalités
N3

Echelle totale d'observance
m o t p

C1

Age Moins de 39ans
Plus de 39 ans

60
62

5.02
5 .15

0.7
0.4

1 .18 NS

Niveau scolaire Inférieur au bac
Suoérieur au Bac

72
50

5.06
5 .11

0.6
0.5

-0.s0 NS

Sexe Homme
Femme

95
27

5.03
5.29

0.60.
0.5

-2.02 .04

Mode de vie Seul
En couple

57
20

5.10
5.r7

0.5
0.4

-0.s3NS

Mode de
transmission du
virus

Voie sexuelle
Voie sansuine

82
38

5.45
5.50

0.7
0.6

-0.25 NS

C2

Voie sexuelle de
contamination

Homosexuelle
Hétérosexuelle

53
29

5.40
5.53

0.6
0.7

1 .68 .09

Traitement actuel Monothé./Bithé.
Trithé./Quadrithé.

9
110

4.73
5 .13

0.5
0.6

-2.04 .04

Effets secondaires Oui
Non

89
J J

5.04
5.21

0.6
0.5

-r.37 NS

Charge virale Détectable
lndétectable

63
58

5.37
5.55

0.7
0.6

-r.73 .08

C3

Confiance vis à vis
du médecin

Confiant
Tout à fait confiant

4 l
81

5.24
5.58

0.7
0.6

-2.9 .004

Confiance vis à vis
de la thérapie

Pas du toutÆas confiant
Confiant/Tout à fait
confiant

29
93

s.08
5.58

0.8
0.5

-3.9 .000

Confiance vis à vis
de la médecine

Pas du toutÆas confiant
ConhanVTout à fait
confiant

34
88

5 .14
5.59

0.8
0.5

-2.4 .018

Croyance au
caractère
bénéfique de la
thérapie

Oui
Non

63
59

5.63
5.28

0.5
0.7

3 .9 .000

Amélioration de la
qualité de vie avec
le traitement

Oui
Non

78
44

5.57
5.26

0.5
0.7

3 .4 .00r

3 Les variations observées dans la taille des groupes sont dues au fait que les sujets n'ont pas

souhaité (ou su) répondre à toutes les questions proposées.
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Les variables présentées dans le tableau 28 et considérées comme déterminantes dans

I'explication de I'observance peuvent être regroupées en trois catégories : les facteurs liés au

patient, les facteurs liés au traitement et à la maladie et les facteurs liés à la relation médecin -

patient.

- Facteurs liés au patient (C1) et observance

Comme le montrent nos résultats, ces variables liées au patient que sont l'âge, le niveau

scolaire, le sexe et le mode de vie, ne semblent pas affecter I'observance aux thérapies anti-

VIH. Ainsi, le mode de vie ne semble pas être un facteur d'observance. En effet, les

personnes qui vivent seules ont globalement des scores d'observance équivalents aux

personnes vivant en couple. En revanche, les femmes ont un score d'observance légèrement

plus élevé que celui des hommes.

- Facteurs liés au traitement et à la maladie (C2) et observance

Les facteurs liés au traitement et à la maladie n'influençant pas I'observance sont : le mode de

transmission du virus, la nature du traitement actuel, I'existence d'effets secondaires et la

charge virale. Les personnes contaminées par voie sexuelle ne sont pas moins motivées à

suivre les recommandations médicales sur les traitements, que les personnes contaminées par

voie sanguine. De plus, nos résultats montrent que les personnes qui ressentent des effets

secondaires ont globalement les mêmes scores d'observance que les autres. Ainsi, et en

opposition à certains résultats de Blackwell (1992), tout se passe comme si pour les patients

les effets indésirables étaient perçus comme des signes d'efficacité liés au traitement, tout à

fait normaux en somme, car le médecin les en avait avertis ou avait justifié ces effets

secondaires.

On notera en revanche que la voie sexuelle de contamination (homosexuelle versus

hétérosexuelle) affecte l'observance : les patients homosexuels ont des scores d'observance

significativement moins élevés que les hétérosexuels.

Par ailleurs, la nature du traitement actuel semble avoir un effet sur l'observance. Ainsi, les

patients sous tri ou quadrithérapie semblent plus observants que les patients suivant une mono

ou une bithérapie. Cependant, il s'agit de rester prudent quant à l'interprétation de ces

résultats, car nous n'avions que 9 patients poursuivant une mono ou bithérapie, contre 110

patients sous tri ou quadrithérapie.

Enfin, il apparaît que les patients dont la charge virale est indétectable sont globalement plus

observants que les autres.
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- Facteurs liés à la relation médecin - patient (C3) et observance

Les facteurs liés à la relation médecin - patient ont trait à la confiance accordée au médecin, à

la thérapie et à la médecine en générale, au sentiment subjectif d'amélioration de la qualité de

vie et au bénéfice thérapeutique perçu par le patient. La confiance accordée par les patients à

leur médecin, à leur thérapie ou encore à la médecine en générale ont aussi un effet sur

l'observance. Ainsi, les personnes pas du tout ou peu conf,rantes dans leur thérapie ou la

médecine en général sont moins observantes que les autres. Ces résultats peuvent être reliés à

la croyance en matière d'efficacité des thérapies. Ainsi les personnes qui s'engagent dans un

traitement et qui sont clairement en attente des effets bénéfiques du traitement justifient leur

observance par l'évaluation des coûts et des bénéfices, en particulier au niveau des effets

secondaires et de la disparition des symptômes. C'est ce que semblent montrer les résultats

obtenus avec I'amélioration de la qualité de vie apportée par le traitement qui entretient des

liens positifs avec l'observance.

I1 est intéressant également de souligner f importance de la conf,rance des patients accordée au

médecin. En effet, 122 patients (sur 127) disent être < confiant > ou < tout à fait confiant >

vis-à-vis de leur médecin. Nous avons donc dû comparer les patients se disant < confiant >

(41) des patients < tout à fait confiant > (81) par rapport au score d'observance. Et nous

pouvons effectivement observer une différence significative, à savoir que les patients ayant

une plus grande confiance envers leur médecin se montrent plus observants.

4.2.3.2.Modèle de résression de I'observance

En ce qui concerne l'observance totale, le modèle de régression proposé explique 36Yo de Ia

variance et permet de mettre en lumière quelques résultats intéressants. Toute chose étant

égale par ailleurs, la durée du traitement affecte négativement l'observance, alors que le degré

de confiance envers le médecin et le niveau de qualité de vie et du traitement ont tendance à

améliorer I'observance des patients. L'observance des patients est également fonction du délai

écoulé depuis la date de I'annonce de la séropositivité.

Il conviendra de noter que dans les modèles proposés et contrairement à Porter (1969), ni la

fréquence des moments de prise, ni le taux de CD4, n'entretiennent un lien signihcatif avec

les differents scores d' observance.
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Tableau 29 : Modèle de régression de la fiche signalétique sur le score d'observance

Observance totale

Variables Bêta l t

Constante

Date du premier traitement en années

Durée du traitement .04

Annonce de la séropositivité en année

Nombre de comprimés par jour .42

Nombre de CD4

Degré de confiance envers le médecin .02

Niveau de qualité de vie et traitement

Caractéristiques des modèles R multiple : .60 ;

R2 ajusté:.36 ;

F(7,58):4,74, p:.000

Il semble que plus les patients font confiance à leur médecin, plus ils sont observants. Il

apparût donc, qu'au-delà de la simple prescription de conseils médicaux ou thérapeutiques, la

démarche relationnelle de conflrance que le médecin sera en mesure de mettre en æuvre envers

le patient optimisera I'observance de ce dernier.

4.2.3 .3 .Satisfaction du traitement et observance

En ce qui concerne les corrélations entre les items de satisfaction au traitement et le score

total d'observance, nous pouvons voir que le lien est fort avec de nombreux items et

également avec le score total de satisfaction au traitement. En effet, plus le patient se dira

satisfait de son traitement, plus il sera observant. De plus, il existe aussi un lien fort entre le

degré de satisfaction au regard de I'adaptation du traitement au style de vie du patient et son

score d'obseryance. Moins le traitement est contraignant, mieux il est intégré au rythme de vie

du patient et meilleure en sera I'observance. Enfin, il est important de noter que le sentiment

de contrôlabilité de la maladie et le degré de flexibilité du traitement ont aussi un lien avec

I'observance des patients séropositifs.

.28

.55

.01

.34

.09
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Tableau 30: Corrélations entre les items de satisfaction au traitement et le score

dtobservance

Items score
observance

2.

1 .

3.

dans quelle mesure votre traitement actuelvous donne-t-il

,062

satisfaction ?
dans quelle mesure ressentez-vous que votre maladie est
contrôlable ?
comment ressentez-vous les effets indésirables liés au
traitement actuel ?

4. quel degré d'exigence implique votre traitement actuel ,151
effort. concentration

5. comment percevez-vous votre traitement ces derniers ,398**
en terme de déranqement ?

6. comment percevez-vous votre traitement ces derniers
en termes de flexibilité ?

7. a quel degré de compréhension de votre maladie vous
situez-vous ?

8. quel est votre degré de satisfaction au regard de ,340**
de votre traitement à votre de vie ?

9. recommanderiez-vous cette combinaison de traitement à
une autre tive ?
a quel point seriez-vous satisfait de poursuivre votre
traitement actuel ?

11. score total de satisfaction au traitement ,379**

** La corrélation est significative au niveau 0.01 (bilatéral).
* La corrélation est significative au niveau 0.05 (bilatéral).

4.2.4. Discussion

Voici un résumé de ce que nous avons trouvé comme résultats dans cette partie.

- les facteurs liés au traitement :

Le nombre de comprimés ou le nombre de prise par jour de médicaments n'a en fait pas

d'influence négative sur l'observance. En effet, certaines études démontrent que plus le

nombre de comprimés ou de prise par jour augmente, plus les comportements d'observance

des patients diminuent. Ce n'est pas le cas pour notre échantillon de patients. La plupart des

patients prennent leurs médicaments en deux prises par jour, et cela semble leur procurer un

bon < équilibre >.

La durée du traitement a une influence sur I'observance. Plus le traitement est < ancien >>, pris

depuis longtemps, plus la lassitude s'installe et il est difftcile d'être observant sans cesse.

Les effets secondaires n'ont pas d'impact négatif sur l'observance. La plupart des recherches

montrent que plus les effets secondaires sont nombreux et vécus comme pénibles, plus il est

difflrcile de suivre son traitement. Mais lorsque les patients sont prévenus de ces effets par leur

médecin, alors souvent ils n'affectent pas le comportement d'observance.

, 1 0 1

10 .

163



La confiance (et la satisfaction) vis-à-vis du traitement et de son efficacité permet une

meilleure observance.

- les facteurs liés au patient :

Les caractéristiques sociodémographiques n'ont pas d'influence sur I'observance. En effet, la

plupart des études ont montré que l'âge, le sexe ou le niveau d'études n'étaient pas des

facteurs déterminants de l'observance. Nos résultats montrent juste une légère incidence en

fonction du sexe, les femmes seraient un peu plus observantes que les hommes. Ceci peut

s'expliquer par le fait que les femmes ayant une vie de famille (avec des enfants) ont souvent

une vie plus régulière.

En revanche, le soutien social (la famille, les amis) est déterminant dans l'observance des

personnes séropositives. En effet, les personnes qui se sentent bien entourées et qui peuvent se

confier à un proche en cas de difficultés ont une meilleure observance que les personnes

vivant seules et avec un entourage restreint. La qualité du soutien doit renforcer la qualité de

I' observance thérapeutique.

- les facteurs liés à la relation médecin - patient :

La relation médecin - patient a un (( poids > important dans I'observance. Les patients qui ont

une grande confiance en leur médecin ont une < bonne > observance. De même que le degré

de confiance envers la thérapie et la médecine a une influence positive sur I'observance.

A présent, nous allons voir les liens existant entre les représentations du traitement et de la

maladie, et l' observance thérapeutique.
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4.3. Représentation et observance

4.3.1. Ob-iectif

Existe-t-il un lien entre les représentations des sujets relatives à leur maladie et à leur

traitement, et leurs comportements en terme d'observance ? C'est ce que nous avons essayé

de vérifier dans cette partie.

4.3.2. Matériel et procédure

Le matériel était composé ici des questionnaires de représentation de la maladie (IPQ) et de

représentation du traitement (BMQ), ainsi que de l'échelle d'observance.

Les analyses ont été conduites en utilisant le logiciel SPSS I2.0 (2003).

Les coefficients de corrélation de Pearson ont été utilisés pour étudier les relations entre les

differentes variables de l'étude (BMQ,IPQ et score d'observance).

De plus, afin d'explorer le rôle explicatif de nos variables dépendantes sur l'observance, nous

avons eu recours à des analyses de régressions multiples, dont les résultats figurent dans les

tableaux suivants.

4.3.3. Résultats

4.3.3.L Corrélations entre l'IPQ et 1'observance

Tableau 31 : Corrélations entre le score d'observance et les scores de I'IPQ

score IPQ

identité

Score IPQ

durée

score IPQ

conséquences

score IPQ suivi

et traitement

Score observance - ,159* ,030 - ,111 ,194**

** La corrélation est significative au niveau 0.05 (bilatéral).
* La corrélation est significative au niveau 0.1 (bilatéral).

Nous avons testé la corrélation entre le score d'observance générale et les quatre sous-échelles

de I'IPQ. En fait, le seul score de I'IPQ qui corrèle de manière significative avec le score

d'observance est le score de < suivi et traitement > (avec un coefficient de ,194 et une

significativité de ,30). Ces résultats nous indiquent qu'il existe un lien entre le degré de
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contrôlabilité que perçoivent les patients sur leur maladie et leur traitement et leur niveau

d'observance. Autrement dit, si le patient perçoit qu'il peut avoir une < emprise ) sur sa

maladie gràce à son traitement, alors il aura un bon niveau d'observance.

Le lien entre les effets secondaires que ressentent les patients (< score identité >) et leur

niveau d'observance est faiblement significatif, mais c'est une < tendance > (p<.10).

En revanche, il n'y a pas de lien significatif entre les représentations de la durée de la maladie

et de ses conséquences avec l'observance.

4.3 .3 .2.Régressions entre l' IPQ et I' observance

Tableau 32 : Régression entre le score d'observance et le score à I'IPQ

Observance totale

variable t

(constante)

score IPQ identité

score IPQ suivi et traitement

Caractéristiques des modèles multiple:

: .06 ;

,000

,074

,030

(1,123):4,84, p:.03

L'observance totale dépend du < suivi et traitement > que les patients perçoivent et également

en partie des symptômes qu'ils ressentent liés à la maladie.

6%o de la variance de l'observance est expliquée par ces facteurs.
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4.3.3.3.Schémarécapitulatif : synthèse des régressions des scores de I'IPQ sur l'observance

totale
!'-----------'------------'l

! Evolution de la i

i -:3d:: i

i---------'--'----^-------:
i Conséquences 

i

* * n z  ô (  .  * n a  1 ô

Filure 11 : Synthèse des régressions des scores de I'IPQ sur I'observance totale

4.3.3.4.Conélations entre le BMQ et I'observance

Tableau 33 : Corrélations entre le score d'observance et les scores du BMQ

score BMQ

Aspect +

trithérapie

score BMQ

Aspect -

trithérapie

score BMQ

Médicaments

poisons

icore BMQ Abus

de médicaments

Score observance ,3r4** -,040 -  ) \ 4 * * -  ) 1 ) *

** La corrélation est significative au niveau 0.01 (bilatéral).
* La corrélation est significative au niveau 0.05 (bilatéral).

Nous avons testé la corrélation entre l'observance et les quatre scores du BMQ. Nous

pouvons constater qu'il existe un lien significatif entre les différents scores au BMQ et

I'observance, excepté pour le score ( aspect négatif de la trithérapie >.

En ce qui concerne la première corrélation entre I'aspect positif de la trithérapie et

l'observance, nous obtenons une corrélation de .31 (signifrcative à p<.001), ce qui signifie

que la représentation des patients par rapport à leur traitement joue un rôle dans leur

Observance

totale

+ .1  9x  *
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observance. En effet, plus le traitement antiVIH est perçu positivement par le patient

séropositif, meilleure sera son observance.

En ce qui concerne le BMQ général, si les patients considèrent les médicaments comme un

< poison >>, alors leur observance serra plus faible.

Enfin, il existe également un lien négatif entre la représentation < abusive > de I'utilisation

des médicaments et l'observance des patients.

4.3.3.5.Régressions entre le BMQ et l'observance

Observance totale

variables t

(constante) ,000

score BMQ1 Aspect + trithérapie ,003

score BMQ2 Aspect - trithérapie ,435

score BMQ3 Médicaments poisons ,025

score BMQ4 Abus médicaments ,291

Caractéristiques des modèles multiple:

: .15  ;

4,117):5,084, p:.001

L'observance totale dépend surtout de la représentation positive du traitement antiVIH (score

BMQI) et de la représentation des médicaments comme étant des < poisons ) (BMQ3).

Les autres scores au BMQ ne sont pas significatifs et donc ne prédisent pas du score

d'observance totale.

I5%o de la variance de I'observance sont expliqués par les scores au BMQ. C'est un

pourcentage relativement important, et nous pouvons donc en conclure qu'il faut tenir compte

des représentations des patients vis-à-vis de leur traitement, puisque celles-ci sont prédictives

du desré d'observance.

4.3.3.6.Schéma récapitulatif : synthèse des régressions des scores du BMQ sur l'observance

totale

Tableau 34 : Régression entre le score dtobservance et les scores au BMQ
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Aspect + du

traitement antiVIH

Observance
totale

Médicaments
poisons

i :

! Abus de i
i médicaments 

i
: :
i . . . i
* * p < . 0 1  ;  * p < . 0 5

Figure 12 : synthèse des régressions des scores du BMQ sur I'observance totale

4.3.4. Discussion

Soulignons que les éléments déterminants sont < l'aspect positif de la trithérapie >, c'est-à-

dire la nécessité de se soigner, et les inquiétudes par rapport au traitement. Autrement dit, les

médecins peuvent mettre l'accent sur I'aspect positif du traitement (et laisser de côté I'aspect

négatif) dans leur discours au patient, car c'est bien la vision positive du traitement qu'aura le

patient séropositif qui prédira sa bonne observance à la trithérapie.

Les croyances liées au traitement influencent donc bien I'observance. C'est-à-dire que les

patients croyant au bénéhce du traitement antirétroviral sont plus observants.

Les représentations liées à la maladie influencent également I'observance. C'est-à-dire que

plus les patients ont une représentation < juste > de la maladie (non erronée), plus ils seront à

même d'accepter le traitement et d'être observant.
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4.4. Yaleurs et observance

4.4.1. Objectifs

Il existerait un lien entre valeurs et observance. En d'autres termes, le système de valeurs d'un

individu aurait un effet sur le niveau de son observance. Les valeurs peuvent être classées en

différentes catégories. Parmi I'ensemble des valeurs existantes, il y aurait une ou plusieurs

catégories qui auraient un impact prépondérant sur I'observance. En d'autres termes, plus un

sujet croit en certaines valeurs, et plus il aurait tendance à être observant.

Dans cette partie, nous allons voir quelles sont les valeurs qui influencent I'observance.

De plus, comme nous I'avons vu dans la partie théorique, I'annonce d'une séropositivité au

VIH entraînerait une déstructuration puis une restructuration des valeurs. De nouvelles

valeurs émergentes prendraient une place essentielle dans la vie des patients, et seraient un

déclic, un << ressort > qui pourrait concourir à une nouvelle définition de leur identité et de

leurs objectifs de vie.

Nous allons donc également étudier ce changement de valeurs, en mesurant les valeurs qui

ont augmenté et diminué de manière significative entre avant et après l'annonce de la

séropositivité au VIH.

4.4.2. Procédure

L'ensemble des analyses à suivre ont été conduites en utilisant le logiciel SPSS I2.0 (2003).

Dans la partie < matériel ), nous avons procédé au Test-t pour échantillons appareillés, afin de

comparer le comportement des valeurs avant et après la maladie, et ceci pour toutes les

variables du questionnaire des valeurs (annexe).

Dans un tableau (annexe) nous avons présenté de façon succincte les résultats des moyennes

pour toutes les variables. Dans la demière colonne nous avons mentionné si les variables

étaient significatives (S) ou non significatives (NS). Ici, nous présenterons uniquement les

variables qui ont changé de manière significative, c'est-à-dire qui présentent une difference de

moyennes statistiquement significative.

A partir de ce tableau, nous avons de nouveau procédé à une analyse factorielle des valeurs

qui avaient changé, ainsi qu'à une analyse de fiabilité des différents facteurs trouvés.

Dans la partie résultats, nous venons les liens entre les différentes valeurs (aujourd'hui puis

celles qui ont changé) et I'observance. Pour cela, nous aurons recours aux coeff,rcients de

corrélation de Pearson et à des analyses de régressions multiples.

t70



4.4.3. Matériel

4.4.3.l.Comparaison de moyennes valeurs avant/après (test-t pour échantillons appareillés)

Ci-après nous présentons les 30 variables qui sont apparues significatives sur les 81

proposées, avec un risque d'erreur de 0.05%. Le tableau récapitulatif présente le numéro des

variables, le nom des valeurs, les moyennes avantlaprès, avec les écarts-types et dans la

dernière colonne leur significativité.

Dans les deux tableaux nous avons signifié I'augmentation ou la diminution de moyenne par

les symboles :

<< * >> : en cas d'augmentation,

( - ) : en cas de baisse.

Tableau 35 : Moyennes des valeurs avant-après obtenues pour les patients séropositifs
uniquement pour les variables significativement différentes

NO

variables
VALEURS

Avant
(écart-type)

Après
(écart-type)

Augmentation
Diminution
entre Avt-

Apr

sisnificativité

4 L'apparence physique 6,75
(2,53)

6,r5
(2,71)

.002

7 Etre centré sur soi 5 ,13
(2.89\

4,58
(2,9r)

.052

r0 Fonder une famille 5,36
3"70\

3,9
(3,73)

.000

1 l Voir grandir ses enfants 5,79
(3.86)

4,65
(4.18)

.000

13 Construire une maison 5,07
(3.47\

3,86
(3.46\

.001

T4 Mettre de I'argent de
côté

5,72
(3.14\

5 ,14
3.23\

.054

T9 Avoir un bon boulot 7,58
(2,32)

6,53
(3,06)

.000

21 Le courage 7,36
(1"99)

7,79
(1,7t)

-r .022

28 Avoir les mêmes droits
que les autres

8 ,1 I
(1.68)

8,44
(1 .3  l )

+ .021

34 La richesse matérielle 6,34
(9.31)

4,22
(2.78)

.016

36 Etre en bonne santé 7,85
(1.99)

8,58
(r.02\

T .000

38 Le sens de la propriété 6,04
(2.89)

5,06
(3,09)

.000
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NO

variables
VALEURS

Avant
(écart-type)

Après
(écart-type)

Augmentation
Diminution
entre Avt-

Apr

significativité

39 Le sens de la vie 7,39
(2.00)

7,94
(r.75\

+ .021

40 Réussite professionnelle 7,r0
(2,48)

6,20
(2.87)

.001

42 Etre réaliste 7 ,16
(2,33)

7,83
(1,85)

+ .00s

43 Etre compétitif 6,40
(2.78)

5,49
(2.88)

.001

45 Etre fidèle 6,75
(2,75)

7,40
(2.3r)

+ .010

48 Avoir une vie excitante 7,34
(2,19)

6,21
(2,91)

.000

49 Avoir une vie ransée 5,08
(3 ,15)

5,98
(2,85)

-T .002

51 Avoir une vie spirituelle 4,12
(3.36)

4,60
(3,20)

T .019

53 La croyance en Dieu 3,77
(3"44)

4,38
(3,53)

+ .001

54 Le respect 7,67
(1 .81)

8 ,18
(1,27)

T .000

55 L'acceptation par les
autres

7,16
(2.23\

7,66
(2"rr)

T .013

6 l Etre compréhensif
envers les autres

7 ) )

(1 .91)
7,80
fl.74\

+ .001

62 Faire confiance aux
autres

6,29
(2.48)'

5,48
(2.69\

.001

69 Avoir quelqu'un qui
compte

7,99
(r.73)

8,46
fl.44\

T .003

7 l La tolérance 7,74
(1,82)

8 ,10
(1.60)

+ .019

74 Besoin d'appartenance à
un qrouDe

4,90
(3,25)

4,05
(3,04)

.001

77 L'intimité 7,37
(2.0s)

7,83
(1,68)

-r .006

78 La sexualité 7,70
( l ,93)

6,46
(2,75)

.000

80 Le maintien de vos
oratioues sexuelles

7,78
(1"91)

6,46
(2.79\

.000

8 l Le plaisir 8,08
(1,53)

7,42
(2.28\

.001

32vat'rables significatives ont été retenues sur les 81 que nous avons proposées à nos sujets.
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Nous constatons que parmi les variables dont le résultat est significatif, 15 valeurs ont acquis

davantage d'importance après la maladie et 17 autres valeurs en ont perdue.

C'est un peu comme si le nombre de valeurs devait rester stable, et les valeurs qui diminuent

sont << remplacées > par d'autres qui prennent davantage d'importance.

Nous avons ensuite procédé à une analyse factorielle de ces valeurs modifiées, pour pouvoir

les < catégoriser > et les interpréter.

4.4.3.2.Analyse factorielle des valeurs qui ont changé après la maladie

Tableau 36 : Chute des valeurs propres

Composante Chute des

valeurs propres

Pourcentage de

variance expliquée

1 6.46 20.2r%

2 3 .88 t2.r4%
a
J 2.32 7.26%

4 1 .89 s.92%

Après analyse du graphique de la chute des valeurs propres de I'AFCP et du scree-test de

Cattell, nous avons opté pour une solution factorielle à quatre dimensions.

Tableau 37 : Saturation des items des valeurs qui ont changé après la maladie après

rotation varimax

Items

4. être intellieent
7. être centré sur soi-même
10. fonder une famille

ir ses enfants
13. construire une maison
14. mettre de I de côté
19. avoir un bon boulol
21. le
28. avoir les mêmes droits les autres
34. la richesse matérielle
36. être en bonne santé
38. le sens de la
39. le sens de la vie
40. la réussite
42. être réaliste
43. être
45. être fidèle
48. avoir une vie excitante
49. avotr une vie

facteur
rotation

51. avoir une vie tuelle
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53. la nce en Dieu
54. le
55. les autres
61. être com ifenvers les autres
62. faire confrance aux autres
69. avoir que

7 1. la tolérance
74. le besoin
77.l'intimité
78. la sexualité
80. le maintien de vos sexuelles

708

664
Méthode d'extraction : Analyse en composantes principales. Méthode de rotation : Varimax avec normalisation

de Kaiser.

Les pourcentages de variance expliquée sont respectivement de 20,21%o, I2,l4oÂ, 7,26%o et

4,92yo, de la variance totale pour les quatre facteurs des valeurs qui ont changé après la

maladie. Les résultats de cette solution après rotation sont présentés dans le tableau 33.

Après rotation, le premier facteur (Fl) est particulièrement saturé par les items 21,28,39,42,

45,54, 55,61,62,71 et 77 (de.38 à .65). Il peut s'interpréter comme le facteur de < ce qui a

changé positivement >>, c'est-à-dire les valeurs qui ont augmenté après la maladie. Les valeurs

principales sont < la tolérance >>, << le sens de la vie ), ( être compréhensif envers les autres >>,

<< le respect >>, << l'acceptation par les autres > et < le courage >. Toutes ces valeurs sont celles

qui sont devenues plus importantes après la maladie. Et I'on comprend bien en écoutant le

discours des patients séropositifs combien ces valeurs sont devenues essentielles pour eux

après I'annonce de leur VIH. En effet, les patients souffrent souvent de I'intolérance des

autres, du regard d'autrui, c'est pourquoi des valeurs telles que < le respect > et < la

tolérance > prennent aujourd'hui tout leur sens pour eux. De plus, comme nous l'avons vu

dans la partie théorique sur les changements de valeurs (Fischer, 2002), une maladie grave est

un réel bouleversement dans la vie d'une personne, et ses valeurs sont bousculées,

particulièrement les valeurs essentielles, c'est pourquoi ici < le sens de la vie > prend

davantage d'importance pour ces patients. Lorsque I'on est confronté à la mort, on apprécie

davantage le prix de la vie.

Le deuxième facteur (F2) est saturé par les items 4,7, 14, 19,34,38, 40, 43, 48 et74 (de .35 à

.70). il peut s'interpréter comme le facteur de < ce qui a changé négativement )), c'est-à-dire

les valeurs qui ont diminué après la maladie, qui sont devenues moins importantes pour les

patients séropositifs. Les valeurs principales sont < la richesse matérielle D, (( avoir un bon
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boulot >>, << la réussite professionnelle >, < être compétitif >, < avoir une vie excitante >. En

effet, nous retrouvons bien les valeurs qui ont trait à la < richesse matérielle > dans le discours

des patients, comme étant devenues beaucoup moins importantes. Tout ce qui est matériel a

moins de sens, ce qui compte pour les patients séropositifs, c'est de passer du temps avec les

personnes qui leur sont proches.

Le troisième facteur (F3) est saturé par les items 10, 11, 49,5I et 53 (de .44 à .68).Il peut

s'interpréter comme le facteur de ce qui a changé en positif et négatif < Dieu et les enfants >.

En effet, les valeurs principales sont < fonder une famille >, < voir grandir ses enfants > (qti

sont des valeurs qui ont diminué) et < avoir une vie spirituelle >>, << la croyance en Dieu > (qui

sont des valeurs qui ont augmenté). Ceci s'explique par le fait que les personnes qui ont

contracté le VIH n'imaginent plus faire des enfants, fonder une famille, de peur de transmettre

le virus ou de ne pas vivre assez longtemps pour élever leurs enfants. En revanche, une telle

maladie peut parfois être vue comme ( une épreuve de Dieu >, et même lorsqu'on n'est pas

croyant, il peut arriver de se tourner vers Dieu dans de telles circonstances. Il peut être un

< réconfort ), une raison supplémentaire de croire en la vie.

Enfin, le quatrième facteur (F4) est saturé par les items 36,69,78, 80 et 8l (de .31 à.70). I

peut s'interpréter comme le facteur de < la sexualité >. En effet, les valeurs principales sont

< la sexualité >, ( le maintien de vos pratiques sexuelles >>, << le plaisir > (qui sont des valeurs

qui ont diminué), < être en bonne santé > et < avoir quelqu'un qui compte > (qui sont les

valeurs qui ont augmenté). Concernant les valeurs qui ont trait à la sexualité, nous pouvons

comprendre qu'elles soient moins importantes pour les patients après la maladie. En effet, non

seulement il y a la peur de la contamination d'autrui lors des rapports sexuels, mais aussi une

baisse de la libido liée directement au traitement. D'un autre côté, < I'intimité >> est une valeur

qui augmente après la maladie. Les patients privilégient la tendresse et les rapports affectifs

plutôt que sexuels. Le thème de la sexualité a souvent été abordé par les patients eux-mêmes

lors des entretiens. C'est un sujet important pour eux, bien que souvent < tabou > et difficile à

aborder avec le médecin, surtout si la consultation est brève. En revanche, << avoir quelqu'un

qui compte > est devenu essentiel pour la personne séropositive. Les patients souffrent de

solitude, de I'incompréhension des autres vis-à-vis de leur maladie et ont besoin de pouvoir

s'investir et s'appuyer sur une personne sûre, de confiance et qu'ils aiment. Le soutien social

est un des éléments favorisant I'adaptation à la maladie et aussi une bonne observance.
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4.4.3.3.Mesure de la validité de l'échelle de valeurs < avantlaprès >

La consistance inter-items a été mesurée par analyse de fiabilité, avec l'alpha de Cronbach. A

partir des résultats de I'analyse factorielle, nous avons calculé cinq coefficients (alpha de

Cronbach, 1951), quatre pour chacune des sous-échelles et un pour l'échelle globale. Les

résultats ont été synthétisés dans le tableau ce dessous.

Tableau 38 : Propriétés psychométriques de l'échelle de valeurs bouleversées << avant -

après >>

Echelle Alpha de

Cronbach

le totale de valeurs

Val.bl : Valeurs liées aux autres

Y aI.b2 : Richesse matérielle

Val.b3 : < Dieu et les enfants > .69

Val.b4: Sexualité

Les résultats obtenus au regard de l'échelle de valeurs bouleversées ( avant-après > (32 items)

sont tout à fait satisfaisants. La mesure de la consistance interne laisse entrevoir des

coefficients a de Cronbach (1951) pour l'échelle totale, l'échelle de valeurs liées aux autres,

l'échelle de richesse matérielle, l'échelle que nous avons nommé < Dieu et les enfants >> et

l'échelle de sexualité, qui permettent d'expliquer respectivement 72,3yo,64yo 60,8yo,47,60

et 56,2Yo de la variance globale de l'échelle de valeurs bouleversées. Ces résultats permettent

de montrer que le nombre de valeurs bouleversées (modifiées) négativement (les valeurs qui

deviennent moins importantes) sont en fait < remplacées >> par d'autres valeurs qui deviennent

plus importantes. En effet, les valeurs liées à la richesse matérielle deviennent moins

essentielles suite à la maladie, alors que les valeurs liées aux autres, à la relation, deviennent

primordiales dans la vie des personnes séropositives.

Voyons à présent le lien entre les valeurs et I'observance thérapeutique.

.85

.80

.78

.75

M;  (o )
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4.4.4. Résultats

Existe-t-il un lien entre les valeurs des sujets, et leurs comportements en terme d'observance ?

C'est ce que nous avons essayé de vérifier par une matrice de corrélation dont quelques

résultats figurent dans le tableau suivant, ainsi que par des analyses de régressions par la suite.

4.4.4.I.Tableau de corrélations entre valeurs et observance

** La corrélation est significative au niveau 0.01 (bilatéral).
* La corrélation est significative au niveau 0.05 (bilatéral).

Nous avons testé la corrélation entre le score d'observance générale, et les cinq sous-échelles

de valeurs.

Si nous analysons par exemple la corrélation entre le score d'observance et le score de la

valeurs temps, nous trouvons un coeffrcient de corrélation de ,I42, mais qui n'est pas

significatif, car le coefficient de significativité est de ,128.

En fait, les deux seuls scores de valeurs qui corrèlent de manière significative avec le score

d'observance sont :

- le score de philosophie de la vie : avec un coefficient de ,187 et une significativité de

,044

- le score de relations sociales : coefficient de ,269 et significativité de ,003, ce qui tend

à montrer un lien encore plus fort entre observance et importance de la valeur

< relations sociales >.

Les autres scores ne font pas apparaître de corrélation significative entre valeurs et

observance.

Au vu de ce tableau, il apparaît qu'il existe un lien (statistiquement prouvé) entre

I'observance et l'importance que les sujets accordent au sens de leur vie et aux relations

Tableau 38 : Corrélations entre le score d'observance et les scores de l'échelle de valeurs

Score

valeur

identité

Score

valeur

temps

Score valeur

philosophie de

la vie

Score valeur

relations

sociales

score valeur

sexualité

Score

observance

,102 ,142 I 87* ,269** ,158
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sociales. Par contre, il n'existerait pas de lien entre I'observance et la sexualité, pas plus

qu'avec l'identité et le rapport au temps.

Ces éléments nous laissent à penser que I'individu, même face à sa maladie grave, et peut-être

même à cause de cette maladie grave, s'appuiera entre autres sur I'importance qu'il accorde

au sens de sa vie et à son rapport aux autres, pour être observant; d'où le caractère

prépondérant d'un bon soutien social.

Par contre, l'importance pour un sujet, de son identité personnelle, ne semble pas être en

rapport avec le fait qu'il soit ou non observant.

Nous verons plus loin, dans I'analyse du contenu des discours d'un échantillon de 8 sujets, si

cette conclusion est confirmée.

4.4.4.2.Régressions : valeurs et observance

Nous allons à présent procéder à des régressions linéaires multiples entre chacun des scores

d'observance (OBS1, OBS2 et OBS3) et les valeurs (VALI, VAL2, VAL3, VAL4, VAL5 et

vAL6).

Remarque : Les régressions des six valeurs sur le score total d'observance sont relativement

similaires à celles obtenues avec le score d'observance 2. C'est pourquoi il ne nous a pas

semblé utile de le rajouter ici.

Tableau 39 : Régression entre le score d'observance I et les différents facteurs de
l'échelle de valeurs

Observance I

variables t

(constante)

VALI : Avoir des relations franches

VAL2: Réussite sociale

VAL3 : Construire une relation affective

VAL4 : Rechercher I'harmonie

VAL6 : La religion

1,000

,890

,282

,002

,008

,369

,607

multiple:

: .15  ;

3,191

Caractéristiques des modèles

(6,110):3,28, p:.005
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La compliance aux médecins (OBS1) dépend surtout de la construction d'une relation

affective avec autrui (VAL3) et de la recherche d'harmonie avec soi et les autres (VAL4).

15,2oÂ de la variance de OBSl sont expliqués par les 6 valeurs.

Tableau 40 : Régression entre le score d'observance 2 et les différents facteurs de
l'échelle de valeurs

Observance 2

Variables t

(constante)

VALI : Avoir des relations franches

VALz: Réussite sociale

VAL3 : Construire une relation affective

VAL4 : Rechercher l'harmonie

VAL5:  Soi

VAL6 : La religion

Caractéristiques des modèles multiple: .31 ;
=.10  ;

1,000

,005

,r42

,570

,713

,451

,280

(6,110):2,08, p:.061

Le respect des modalités de prise de médicaments (OBS2) dépend surtout de la recherche de

relations franches et directes avec les autres (VALl).

l0,2yo de la variance de OBS2 sont expliqués par les 6 valeurs.

-1 ,481
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Tableau 41 : Régression entre le score d'observance 3 et les différents facteurs de
l'échelle de valeurs

Variables

Observance 3

Bêtal  t  I  p

(constante) ,000 1,000

VALI : Avoir des relations franches ,025 ,270 ,788

YAL2: Réussite sociale -,069 ,742 ,460

VAL3 : Construire une relation affective -,067 -,7r'7 ,475

V AL4 : Rechercher l'harmonie ,088 ,944 ,347

VAL5 : Soi ,037 ,395 ,693

VAL6 : La religion 'rl7l -1 ,83  8 ,069

Caractéristiques des modèles - multiple : .21 ;

2 : .05 ;

(6,1 10):0,92, p:.47

Les résultats ici ne sont pas très significatifs... La résistance aux prescriptions (OBS3) tend à

dépendre de la non adhésion aux valeurs religieuses.

4,8Yo de la variance de OBS3 sont expliqués par les 6 valeurs.

En conclusion, VAL1, VAL3, VAL4 et VAL6 ont un effet sur I'observance. Il est intéressant

de noter que ( I'importance donnée à soi > (VAL5) et < la réussite sociale ) (VAL2) n'ont pas

d'effet significatif.
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4.4.4.3.5chémarécapitulatif : synthèse des régressions des valeurs sur les scores d'observance

t5.2%

t0.2%

* * p < . 0 5  ;  * p < . 1 0

Figure 13 : Synthèse des régressions des valeurs sur les scores d'observance

4.4.4.4.Régressions des valeurs modifiées et observance

Nous allons à présent procéder à des régressions entre chacun des scores d'observance

(OBSI, OBS2 et OBStot) et les valeurs bouleversées (VALbl,YALbz, VALb3, VALb4).

Remarque : Nous n'avons pas mis ici le tableau de régressions obtenues avec le score OBS3

(résistance aux prescriptions), car aucun résultat n'était significatif.

Avoir des
relations franches

Compliance
OBSl

Construire une
relation affective

Respect de prises
de médicaments

OB52
Rechercher
l'harmonie

Résistance aux
prescriptions

OBS3

La religion
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Tableau 42 z Régression entre le score doobservance I et les différents facteurs de

l'échelle de valeurs bouleversées

Observance 1

variables t

(constante) ,872

Val.bl : Valeurs liées aux autres ,301

Y al.b2 : Richesse matérielle ,348

Val.b3 : << Dieu et les enfants >> ,000

,1  10

Caractéristiques des modèles multiple : .42;

- . L  
I  ,

6,110):6,13, p: .000

La compliance aux médecins (OBSI) dépend surtout des < valeurs religieuses > des patients

(val.b3). Il est intéressant de constater que c'est I'importance des valeurs accordées à < Dieu >

qui influence la compliance aux médecins. En poussant davantage I'interprétation, on pourrait

dire que pour beaucoup de patients, la confiance accordée à leur médecin est si forte, qu'ils le

considéreraient presque comme un <Dieu>...C'est le médecin qui a le savoir, c'est lui qui

prescrit le traitement et qui donne les résultats d'analyses.

ITYo de la variance de OBSI sont expliqués par ces valeurs (valb3).

Tableau 43 : Régression entre le score d'observance 2 et les différents facteurs de
l'échelle de valeurs bouleversées

Observance 2

Variables t

(constante)

Val.bl : Valeurs liées aux autres

Y al.b2 : Richesse matérielle

Val.b3 : < Dieu et les enfants >

Val.b4: Sexualité

multiple =

:93 ;

,805

,004

,465

,120

,837

Caractéristiques des modèles

(6,1I0)=2,96, p:.023
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Le respect des modalités de prise de médicaments (OBS2) dépend surtout de l'importance

accordée aux relations avec les autres (val.bl). Là encore, ces résultats permettent de montrer

l'importance que joue I'entourage dans la prise en charge des patients. Ils sont source de

< motivation ) pour un bon suivi du traitement, et également source de < rappel > de la prise

de médicaments.

l0%o de la variance de OBS2 sont expliqués par ces valeurs (la tolérance, le sens de la vie, être

compréhensif envers les autres. ..).

Tableau 44 : Régression entre le score d'observance totale et les différents facteurs de
loéchelle de valeurs bouleversées

Observance totale

Variables t

(constante) ,000

Val.bl : Valeurs liées aux autres ,029

Y al.b2 : Richesse matérielle ,259

Val.b3 : << Dieu et les enfants >> ,014

Val.b4 : Sexualité , 1  18

Caractéristiques des modèles multiple:

: . 11  ;

6,110):3,71, p:.007

L'observance totale (OBStot) dépend à la fois des valeurs liées à la religion (val.b3) et à la

relation aux autres (val.b1).

C'est un élément très important, puisque nous souhaitons montrer qu'une grande partie des

déterminants de I'observance est basée sur la relation aux autres.

Remarque : Les résultats de la résistance aux prescriptions (OBS3) n'étaient pas

signif,rcatifs...C'est pourquoi nous ne les avons pas présentés ici.

En conclusion, les val.bl et val.b3 ont un effet sur I'observance. Il est intéressant de noter que

les valeurs liées à < la richesse matérielle >> et les valeurs liées à < la sexualité > n'ont pas

d'effet significatif sur le score d'observance.. .

-I,T33

1,576
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4.4.5. Discussion

En résumé de l'analyse de ces résultats nous pouvons conclure en soulignant le fort

investissement des liens sociaux qui s'opère lors de la confrontation à la maladie. Etre

compris des autres et avoir quelqu'un qui compte est réévalué positivement dans le cas de la

maladie grave. Les patients investissent de façon plus intense les relations qu'ils ont déjà,

parfois même éprouvent plus de facilité pour aller vers ceux qui souffrent, font preuve de plus

de compassion, d'indulgence.

Le travail, la réussite professionnelle sont alors perçus comme des moyens d'existence et non

plus comme des buts en soi. La découverte de la fragilité de la vie rend les sujets beaucoup

plus sensibles aux valeurs qui construisent des liens interpersonnels et qui aident à

l'épanouissement personnel. 
I

La traversée de la maladie est également un temps de questionnement sur ce qui fait la vie et

ce qui est utile pour son bien propre et celui des autres.

Les valeurs <matérielles> (la richesse, construire une maison...) deviennent moins

importantes après l'annonce de la séropositivité au VIH.

En revanche, les valeurs < liées aux autres > (construire une relation affective, avoir

quelqu'un qui compte...) vont devenir plus importantes.

Ce sont ces mêmes valeurs en lien avec ( les autres > (ce qui a trait à la relation) qui auront

une influence sur l'observance. En effet, le fait d'accorder de l'importance à ses proches, de

communiquer avec eux de manière franche et sincère, favoriserait les comportements

d'observance.

Nous avons fait un schéma regroupant I'ensemble des variables qui influencent I'observance.

Ce schéma a été obtenu en procédant à des régressions multiples sur le score d'observance

totale. Nous retrouvons comme principaux déterminants, les valeurs regroupées sous les

thèmes << avoir des relations franches > (Vall) et < construire une relation affective > (Va13),

ainsi que le score du BMQI (représentation positive du traitement antirétroviral) et la

confiance accordée au médecin.
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Valeur I
Avoir des relations

franches

Valeurs 3
Construire une relation

affective

BMQ spécific 1
Aspect + du ttt antiVIH

Observance
totale

BMQ général3
Médicament poison

Confiance /
médecin

M = 3811"Â

* * * p < . 0 1  , .  * * p ( . 0 5 ;  * p < . 1 0

Figure 14 : Les déterminants psychosociaux de lnobservance thérapeutique totale
(régressions linéaires)

Pour terminer cette partie sur les résultats quantitatifs, nous allons maintenant présenter un

modèle regroupant l'ensemble des déterminants psychosociaux de I'observance

thérapeutique. Il s'agit d'une modélisation d'équation structurale.
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4.5. Modèle d'équation structurale

l'observance

4.5.1. Objecti f

des déterminants psychosociaux de

Afin de mieux connaître les déterminants psychosociaux de I'observance, nous avons souhaité

tester un modèle d'équation structurale.

Pour cela, nous nous sommes basés sur le modèle théorique de Reynolds (2003), à savoir le

<< self-regulatory model of antiretroviral adherence > (< modèle d'autorégulation de

l'observance aux antirétroviraux >). D'après ce modèle, l'ensemble des expériences passées

(les expériences de la maladie, la relation médecin-patient, le soutien social, les

informations...) a une influence sur les représentations de la maladie et du traitement, qui

elles-mêmes influencent ensuite I'observance des patients.

Dans < notre modèle >, nous nous sommes particulièrement intéressés à f influence des

valeurs (bouleversées), en lien avec la confiance accordée au médecin, aux représentations du

traitement et à l'observance.

4.5.2. Procédure

Nous avons testé notre modèle d'équation structurale à I'aide du logiciel STATISTICA 6.1.

L'analyse en modèle structural est une technique statistique permettant de tester des

hypothèses relatives aux effets de certaines variables sur certaines autres. Pour cela, le

chercheur établit un modèle spécifiant ces effets à I'aide d'équations. Certains effets sont fixés

a priori en fonction des hypothèses (par exemple, certains effets peuvent être supposés nuls) ;

d'autres constituent des paramètres à estimer. Un graphe peut être utilisé pour représenter ces

effets hypothétiques.

Dans le cadre du modèle mathématique choisi (ici, modèle SEPATH du logiciel

STATISTICA), on estime les paramètres non fixés a priori des équations (coeffrcients B en

ayarfi recours à des principes d'estimation classique (moindres carrés, moindres carrés

généralisés, maximum de vraisemblance). Les données analysées sont habituellement les

variances et les covariances ou les corrélations des variables observées, d'où le terme parfois

utilisé d'analyse des structures de covariance pour désigner ces méthodes.

Le but est de savoir si I'on peut rendre compte de la structure des variables observées, telle

qu'elle se manifeste dans les covariations de ces variables, à I'aide du modèle considéré. On
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vérifie donc I'adéquation du modèle aux données en comparant les données reconstruites à

I'aide du modèle aux données observées.

Là résultat de l'étape précédente peut conduire à considérer le modèle comme compatible

avec les données, à choisir entre plusieurs modèles ou à modifier le modèle initial jusqu'à ce

que I'accord soit jugé satisfaisant.

Indices d'ajustement global du modèle aux données

Il existe un ensemble d'indices qui permet de savoir si I'ajustement global du modèle est bon

ou non. Nous présenterons ceux que nous avons utilisés dans nos recherches.

Le X2 (khi-deux) : plus le X2 est faible, meilleur est I'ajustement. Pour avoir une idée plus

exacte de cet ajustement, on peut diviser sa valeur par le nombre de degrés de liberté (d.d.l.)

du modèle observé. Ce ratio doit être inférieur à 2 pour constituer un ajustement acceptable.

GFI et AGFI : le GFI (goodness offit index) indique la proportion de variances et de

covariances dont rend compte le modèle. L'AGFI (adjusted goodness offit index) ajuste GFI

pour les degrés de liberté. Tous deux varient entre 0 et 1 et sont indépendants de I'effectif.

L'ajustement est d'autant meilleur qu'ils sont proches de 1.

RCM des résidus standardisés : il s'agit de la racine des carrés des moyennes des résidus

standardisés. L'ajustement est d'autant meilleur que RMC est faible (Bacher, 1987).

4.5.3. Matériel

Pour tester ce modèle, nous avions besoin des variables suivantes : les valeurs modifrées

(ValBl : liées aux autres; YalB2: richesse matérielle; ValB3: Dieu et les enfants), la

confiance accordée au médecin, les scores à la représentation du traitement (BQl : aspect

positif du traitement antirétroviral ; BMQ3 : médicaments poisons), et bien entendu, le score

d'observance totale.

Nous nous sommes donc servis des scores à l'échelle de valeurs, de la fiche signalétique pour

avoir le degré de confiance accordée au médecin, et des scores au questionnaire de

représentation du traitement comme variables indépendantes ou explicatives, et du score total

à l'échelle d'observance comme variable dépendante.

187



4.5.4. Résultats

Dans un premier temps, nous avions créé deux < blocs > de déterminants : tout d'abord les

valeurs, qui comme nous I'avons vu précédemment en partie théorique, sont la base de tout ;

puis les représentations du traitement (médiateurs de l'influence sur I'observance) associées à

la confiance accordée au médecin. L'ensemble de ces facteurs agissant donc sur l'observance.

Ce premier modèle ne donnait pas de bons indicateurs statistiques (un Khi2 élevé et un

AGFI<O,9) et ne pouvait donc être validé.

Nous avons ensuite tesér un deuxième modèle, en créant cette fois-ci trois < blocs > de

déterminants de l'observance : les valeurs toujours en premier plan; puis la confiance

accordée au médecin ; et enfin les représentations liées au traitement. Pour ce modèle, les

indicateurs statistiques sont très bons, et nous pouvons tout à fait le valider. C'est le modèle

que nous allons présenter ci-dessous.

Pour ce modèle d'équation structurale, il faut tenir compte des differents indicateurs

statistiques suivant :

l(hi2:5,21; DDL:6 ;p:0,52 (p>0,05, donc non significatif, c'est ce que I'on cherche !) ;

RMC:0,0358 (résidus bas) ; GFI:0,988 ; AGFI:0,943 (GFI et AGFI>0,90, donc très bons !).

Toutes les relations présentées dans le modèle sont significatives à p<0,05.
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4.5.5. Discussion

Nous pouvons constater que les valeurs Bl (liées aux autres) ainsi que les valeurs 83

(religieuses) expliquent l0oÂ de la variance de la confiance accordée au médecin. Autrement

dit, des valeurs telles que ( le respect >, < I'acceptation par les autres >, < être compréhensif

envers les autres >, << faire conf,rance aux autres >>, la << tolérance > et la ( croyance en Dieu >

ont une influence sur la confiance que les patients accordent à leur médecin.

De plus, ces mêmes valeurs (valeurs 81 et B3), ainsi que la confiance accordée au médecin,

ont aussi une influence sur les représentations du traitement, et plus précisément sur I'aspect

< positif du traitement antirétroviral > (BMQ specificl). Ce qui explique l8,6yo de la variance

du BMQI. Nous pouvons constater la forte relation entre la confiance accordée au médecin et

le BMQI (0,32). Il est clair que la représentation que le patient va se faire du traitement

antirétroviral, passe par le médecin (l'information qu'il va donner sur le médicament, ses

effets secondaires, I'importance de sa prise régulière...) et donc la relation médecin- patient

est primordiale.

Les valeurs 82 (< richesse matérielle >) et la (( non confiance accordée au médecin > (la

relation est négative !) auraient une influence sur les représentations générales du traitement,

et plus précisément sur le fait de considérer les médicaments (non spécifiques au VIH)

comme des < poisons ) (BMQ général 3), et expliqueraient I0,3%o de cette variable. Là

encore, la relation de confrance avec le médecin est nécessaire pour avoir une bonne

< opinion > des médicaments.

Enfin, les valeurs Bl et 83 ont également une influence directe sur I'observance, qui

associées à la confiance accordée au médecin et aux représentations du traitement (BMQI et

BMQ3), expliquent 28,2yo de la variance de l'observance totale.

Nous allons commenter davantage l'ensemble de ces résultats dans la partie discussion. Avant

cela, nous allons présenter nos résultats qualitatifs, qui vont nous pernettre d'éclairer de plus

près ces résultats.
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5. Chapitre 5 : Résultats de I'analyse qualitative

5.1. Objectif

Il nous a semblé important de compléter les résultats quantitatifs avec d'autres résultats

qualitatifs, obtenus à partir des entretiens auprès des patients séropositifs, et que nous

illustrerons en fonction de l'analyse thématique par des citations.

5.2. Sujets

Les sujets sont extraits de notre échantillon de 127 sujets. Ils ont également répondu au

questionnaire (cf. page suivante, le tableau 45 de synthèse des sujets).

Il s'agit de 8 sujets masculins, entre 26 et 59 ans, 3 vivant seuls et 5 en concubinage

homosexuel. La moitié d'entre eux n'a pas d'enfant. Ils sont tous nés en France, et sont de

niveau d'étude moyen. Six d'entre eux ont été contaminés par voie sexuelle et deux par

toxicomanie (échange de seringues).

Cet échantillon est certes critiquable : absence de femme, absence de patient d'origine

africaine, absence d'hémophile. Cependant, notre échantillon est représentatif de différentes

tranches d'âges, de contaminations, de comportements et de niveaux socioculturels différents.

Enfrn, ces 8 situations étaient les plus représentatives de l'ensemble des 127 entretiens que

nous avons menés, et permettaient d'illustrer notre problématique.

5.3. Procédure

Nous avons enregistré 8 entretiens semi-directifs de recherche d'une durée moyenne de 45

minutes. Avant le début de ces entretiens individuels,llétalrt précisé aux sujets qu'ils étaient

anonymes et confidentiels.

Ils ont été retranscrits mot pour mot, puis découpés par thèmes, conformément à la grille

d'analyse thématique ci-jointe dans le dossier. Les thèmes étaient bien distincts, homogènes,

pertinents.

L'analyse qualitative par thème et sous-thème fait ressortir les représentations individuelles

de chaque sujet, ainsi que les représentations collectives. Cette analyse est illustrée par des

citations. Sont joints le tableau de synthèse de I'ensemble des sujets ainsi que les fiches

signalétiques de chaque sujet.

Remarque : La retranscription de ces huit entretiens est présentée en annexe.
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5.4. Matériel : guide d'entretien

5.4.1. Guide d'entretiens

CONSIGNE DE DEPART
Comment ça s'est passé pour vous quand vous avez appris que vous étiez séropositif ?

TIIEMES ABORDES

A. REACTION A LA SEROPOSITIVITE :
l. immédiate
2. plus tardive
3. mode de transmission du virus et occasion du dépistage

B. OBSERVANCE :
I. état de santé actuel physique (f4, charge virale, symptômes cliniques) et état moral
2. le traitement :

. evec : avantages et inconvénients

. sons : vision du traitement
o I'avenir : la recherche médicale

3. I'hygiène de vie :
c diététique,
o vitamines
' sport,
o alcool,
o tabac,
o drogues,
. hygiène tout court (sur soi et chez soi, par crainte des infections

opportunistes et de toute contamination)

C. MODES D'AJUSTEMENT A LA SITUATION (OU STRATEGIES DE COPING) :
1. recherche de soutien émotionnel : relations avec la famille
2. recherche de soutien émotionnel : relations avec le (ou la) partenaire
3. recherche de soutien émotionnel : relations avec les amis
4. relation soignant-soigné : recherche d'information et d'écoute
5. investissement dans une passion créatrice

D. VALEURS :
l. l'identité :

I. esthétique,
2. image du corps,
3. image de soi pour soi et pour les autres sur le plan physique et

moral
2. rapport au temps et à la mort
3. philosophie de la vie :

o le rapport au travail
o la spiritualité
o vision et sens de la vie,

4. relations sociales :

t94



o Etre accepté par les aLttres, la peur du rejet et de I'exclusion, VIH et
société

o Les valeurs telles que I'amoLtr, la gentillesse
o avoir quelqu'un qui compte, la sécurité des proches
o le partage : aider les autres
o aider d'autres séropositifs,

5. la sexualité

E. LA TOXICOMANIE

NOTES :
1 )

2)

Nous avons créé un thème C : les < modes d'ajustement > que les sujets utilisent et qui
peuvent être une aide prépondérante à l'équilibre et donc à la compliance. Constitué
de la < recherche de soutien social > et de < l'investissement dans une passion >, ce
thème aurait pu être dispatché entre < relations sociales > et < philosophie de vie > du
grand thème D < valeurs >. Mais ces démarches correspondant spécifiquement à un
changement par stratégie d'adaptation à une situation particulière, il nous est apparu
intéressant de faire la distinction, et de créer une catégorie < à part >.
La toxicomanie, très développée par deux sujets, a fait l'objet d'un thème à part
entière, que nous avons juste pris en compte dans notre tableau quantitatif d'analyse
thématique, mais ce thème ne fait pas partie de notre recherche.
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5.4.2. Commentaires du tableau quantitatif 46

D'un point de vue quantitatif, le thème le plus abordé est celui des < valeurs >> (D), à

I'intérieur duquel, le sous-thème D4 < relations sociales > prend une place majeure, occupant

13 %o du co{pus, montrant ainsi I'importance que revêt pour eux la qualité de leur relation à

autrui et surtout à leurs proches.

Vient ensuite le thème C : modes d'ajustement à la situation, ou stratégies de coping, qui

représente à lui seul 29 % de l'ensemble du co{pus, les sujets ayant longuement parlé des

relations avec leur famille, avec leur partenaire éventuel et avec les personnes aptes à les

écouter et à les aider (personnel soignant et personnes des associations d'aide aux

séropositifs), ainsi que de leur investissement éventuel dans une passion qui leur apporte goût

de vivre et équilibre.

Cette rubrique représente une aide incontestable à la compliance pour les sujets.

Tous les sujets se sont longuement étendus aussi sur la < compliance )) (B) ; le sous-thème B2

< le traitement > représente 14 %o de l'ensemble du corpus, preuve que le traitement et la

compliance représentent une des préoccupations majeures des patients séropositifs.

Le thème de la < toxicomanie > (E), abordé seulement par les deux sujets toxicomanes (sujets

3 et 5), représente 9 oÂ du colpus, ce qui est très important si on tient compte du fait que sur 8

sujets, 6 n'en ont pas du tout parlé.

Autant dire que ce thème était central chez ces deux sujets-là.

Le thème des < valeurs ) (D) représente environ un tiers de I'ensemble du corpus, avec une

prédominance pour les préoccupations tournant autour de la philosophie de la vie (dont le

travail, la spiritualité, et le sens de la vie) et des relations sociales (dont le souci pour la

sécurité des proches, avoir quelqu'un qui compte, la sincérité, l'amour, l'amitié vraie, la

sincérité et la tolérance).

Parmi les valeurs, la relation au temps (et le rapport à la mort) et la sexualité sont également

revenus très régulièrement chez les sujets, de même que le souci de l'image de soi que I'on

projette au niveau de l'identité.
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Le thème de la réaction à la séropositivité a été abordé par tous les sujets, et même si en

quantité il ne représente pas plus de 12 oÂ du co{pus, en terme qualitatif, les émotions qu'il

traduit, comme nous le veffons plus loin, sont parfois très puissantes, voire très violentes.

Précisons que le sujet 4, qui se démarque par le développement de son discours sur le

traitement, a été interviewé à une période où il venait d'interrompre son traitement. Cette

décision difficile à prendre était motivée par toute une série de raisons qui ont été détaillées

dans l'entretien.

Les sujets 7 et 8 ont beaucoup développé le thème C sur les modes d'ajustement et

notamment leur rapport à leur famille et à leurs proches. Nous verrons dans l'analyse

qualitative que si le temps de parole est le même, le vécu est tout à fait opposé, et le résultat

en terme de qualité de vie et d'humeur est également très différent entre ces deux sujets.

Le sujet 7 enfin a parlé de son rytkune de vie et de son investissement dans une passion

créatrice (ardinage et entretien de la maison familiale) ce qui constitue à l'heure actuelle son

moteur de vie, autant que ses relations avec sa famille et avec son partenaire affectif.

L'analyse du contenu des discours qui suit, est effectuée en suivant le plan du tableau, à

savoir pour chaque thème et chaque sous-thème abordé.
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5.5. Résultats

5.5.1. THEME A : LA REACTION A L'ANNONCE DE LA SEROPOSITIVITE

5.5.1.1.A1 et A2: Réaction immédiate et plus tardive

Nous nous attendions à entendre des discours unanimes quant à la violence du choc et au

traumatisme causé par une telle annonce.

En fait, l'éventail des réactions est très large et aussi varié que les types de personnalités

rencontrées et que les différents parcours qui ont conduit les sujets à cette situation.

Nous les avons regroupées en trois catégories :

1. Une quasi absence de réaction, de type alexithymie :

Dans ce petit échantillon de 8 sujets, c'est le cas des sujets 2 et8, mal aimés, voire maltraités

dès leur enfance par leurs parents, qui ont tant souffert enfants qu'ils se sont < fabriqué une

carapace > destinée à les protéger de la souffrance affective. Mais cette carapace a créé chez

eux une difficulté à exprimer, et peut-être même à ressentir la souffrance. Il s'agit d'une

forme de désorganisation psychique connue sous le nom d'alexithymie, et qui est en fait une

forme d'émoussement affectif, signe de dépression.

$l : < 11 1- u pat gr*n*l**kos* qui it *hang*.. "ju:ai pæs te*auz**xap v*{l**Tri il qw"""

... -âe â'wÀ *gzgsrâs *t paeâ* 3'ni rLit î << Êteznu 3'*i gzl*as *1u'à aÊNer zna* stl*gxz*r *t yrwi** c*'**t tqtzÂt >v,

$i E : <r sasr le **aep .$'"ai nx*as *tâ érq)$?m#" {)n *z'a pas sarprâs g*Êws que çeâ.",,

Vâvaâ*wïe. .T'ai Srris ccrt:ntc ça vcnait. . .  >

2. Un < locus of control > interne, ou prise de responsabilité :

C'est le cas des deux patients toxicomanes, qui étaient conscients avant même leur

contamination des dangers que leur mode de vie leur faisait courir.

Pour I'un d'eux (S3), 50 % du discours est resté centré sur la toxicomanie et sur l'énurésie, les

deux grands fléaux de sa vie. Le reste tourne essentiellement sur la sécurité de sa fille, seul

être qui le tient encore en vie aujourd'hui.

53 : <r ça t*'* pns *ellenrcnt e?r*qud. . ..ic lxr'en douâais Hn ll*ix. .. il arrive un nronrelrt. quand

on mret une aiguille dans tr* hr"els, la rnurf $H soerr rapproehe f*eljour"s ffft ptu;:ltts... ça
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ffi1"i+ Li\it tl:liltr {Jt}r}}." la:s lni*ns" ptit-tr tr** pt*t:h*s quoi, mais pLts tr}{Jl}t' *zt:i...3"*t xr*&**zw ,#t*

wwwprâs a:&æ gzxx,,. *fr* pzæ çrx* ww*xr '*t,* pâuxx r. eertyax,* qzzasâ. 1."3e *!: Il'àfi. *v*ir pIzsr, cle h;ti:rro:"..

"..mr:,i .j*. m.,: sttit ttrit r4ue c:'îttxât rzra W*\t Etâ*rs {mÊt gz*z'-r raxr rt" Alurs i*. prenais suf r}lr}i rl#{}i.

Êt"*r** qtzæ 3'ravnâs f;e{f *$ss *g:trrts *tr; t4zt* t*qat'**"rtrt ee 4a*â* etraa*i... x

Pour I'autre sujet toxicomane (S5) le prix à payer a été exorbitant puisqu'il a perdu sa femme

et son fîls du sida. Le discours a tourné autant, voire plus sur la toxicomanie et sur le chagrin

de la perte des êtres qui lui étaient le plus chers au monde, que sur sa propre maladie.

C'est là qu'apparaît la culpabilité et la prise de responsabilité :

55 : <...ffaa'**&**e rgw* $'wi" wzæï t*zât veloi XllalfôÉ 3æ *&lrzzÈ* t.."1 c,î\ s?est âfifqmiâtgw'*, vael;x w*

vn&mft tLæ *rlun.*N1r}rË€}}", K,w viæ *st Êtââæme*nt 6zr**.&*.uxw" {-'.e*st ve:xi *a&zxr4n wâ* t*t È"a*ÊÊ*r***wt

fua:#ât: tguurxxxq$ osç æ Aa **xsat#. ..vttbzz.s i"*Tâ æv'ââ* â:t*:utt'xn xâ*rl"tr&re, 13'*zxtr*s tral**? ps"v-*fuall*gi c:tw*s.

{}rr a *ar bærs*iza q&* *'âwt*xiLtw6}y" F.t q*. e'i*t: nc lsiustiiie, mÊnt* il;rs Ç* {:iu"iin n sttbi

" " . tlxa plnis&r tr*72 *pLz&xaxùr* *9 f* *g: eher" ..r\em w* v'az**. a4ze'uew *mÉ=aast il nâ{ &* YINT. Wâ*n

vaævtezz* çs.(. .)%nez* ##mlltcr *q1Ê,1$,*ff i1ô.n48È. >"

3. Le véritable choc traumatique :

Cette réaction, ce choc peuvent être immédiats ou survenir dans un deuxième temps. Dans les

deux cas, la violence du choc peut être difficile à contenir pour les patients :

A. la réaction immédiate :

S{r : <i " " . {}ts m"a dtT tiiïeclcffi*rtt '. << v*tts ât*s :;f rr"rSrositiJ'. > râ* lzvl-É.{e *ca hânw: qaa*ri, et. ii ln'*t

1"a1]u zzttt*,":':Tt:i txzzchewr* ef *lsn:Ë 'nzvnset ale rat*rapen *rn raai*lqls? ef arrêfer ù* wx* æwgun*,w I:a

'*êtæ *tpwtræ lri:s wzaç:s.."J'avizis pæuar*" d'ôtræ qftetærx:la {aN tæl.lerÈzen* j1*i eul" aszz chqle euh...il

rel'a l'irllu w** ûizaine rie j*urs r*ônte. ..Tb*t\ ça rn'ar*v:* *fit:tltt pa;1bis lnftlhçrnre*seencnt" c'est

rerissin:* mairitcnant, " ". aâ*s pleurs.

s$r Ë# t aomenË Er* e* voit mort, ç;n se voit : plr-rs cle p*rlenaire... la vie éCait ÊÏnie...

..c1uand an ;rp;:a:cnel ça oil *r l'ix*aglnessiora qu'or: n'a pllrs ql*r faxfaar, qu'$n n* pecrt ;llus ri*rt

envismg*r, qu'*ltl xr* p*ut pËers nie;r pro.fr*ter. IlarÇc, qu'ttm ne s*it 6r*so ni cE:xurnent ça vs

évola*er" ni derns i;uelle clire*tion iln vi; ea fait. {}n est da*i+ I'ine*nnuc Ia plns tota}e. . . >

B. la réaction plus tardive : après le déni, le choc :

S7 : <r bcn quatrcl le médecin nle l 'ei anuoncé euh.." d'abnrr!. j ' .y- ctoyais pâs, parcË que t lÉ"ià

; ie nr'y âtteradais p&s"." . le suis rcr:1ré c?te'ztntsi, je l 'ni iuruoncé àrna {anri l ie Tout de suile .. . .

ça 'a r.te wu #t*c s;#rîs uËâ t:lutt pat'çe quc l* s*ir. , .j'ai tnangé, iv suis *17i:, au lit, il tallait que je
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r*lrnvtzijl* tr* l*.*tl**titin.t.."j {:L c;';:!\I- a*'itl t1*.yt t-;*tva\nes *w tl*s tr'*is ttrtt*j'ni vu qx* c'*l*it

,qts'*tstl z'nêtn* gritai'*. tntt;"u"îs pas 1* jc*r il*nre. ... )i

57 plus lerirr : < ll'il" ptzit *e xexqtâA{,&* st *st '*cr*u&,* | . . "J" av'ais *n &ï}p'àT:Tl*rn*:nI" ,,Ezqzarr rsa<r{ t's;txât

A* {im aTH }Tn#arcÊ* " "l'*âlwÊs mroærir aSwws El.s Sewsrs t;vzx rinxzc l*s s*wav,Ém*$ h e*tffi'se"" -É'c}us 
mnes

p*yiers, *onfes wa*x p&t*t*s, txtws Âqls d*ssiee"s, âtxzxt *st p*vtâ *u* {*ux, qtù ;à âv' g1*uâ:elâe. â.es

an*wlt&**, 3'*& rlrrnxa,*u g'*ti veza&w, 3'mi j*È*..ie si*s retoul't':d k';&:tt.*r chaz rnes p'ewnls. >>

5.5.1.2.A3: mode de contamination et occasion du dépistage

Comme nous pouvons le voir sur le tableau de synthèse des sujets, la contamination de cet

échantillon est en grande majorité d'ordre sexuel, à l'exception des sujets toxicomanes,

contaminés par échange de seringues.

L Occasion du dépistage

Le dépistage peut avoir lieu par hasard, à I'occasion d'une hospitalisation, ou suite aux signes

d'une primo-infection :

Le sujet 8 I'a appris fortuitement, à I'occasion d'une opération des amygdales :

$S : , i< Quand #n rï ' f i  *pi:rt  clcs anr3rgd;ales". i '* i  s{r ql}e j 'dtais.c*{*pûsil i l" . . . . .  J* T";t i  sr: eutrc

elcux p*rt*s"..J't:',,ais rendez-v**s ;i nridi. el j* repreu;ais le lravaII à ***h*tzre tt *uxi*""""Jr:

savais pas qin'ils av'*i*nt fiiit un* pris* de sang. Ils l'*nt..t-ail" p*rtciat:l qu* j"r}t;*i* g*z*... t>

Le sujet 6 témoigne des symptômes de sa primo-infection :

S#: c{ ̂ .3r*i r*târd Ie pnéscrvzaâil ât 73 a*txt, *t &æ 2ffi j'xi laiÊ n:n 4tne*rièr* ras,ûcâ* {...}

**r&i+x**nt izzs{tslrftaea{ {","} â}ire*t"..rnaïa.i.* p*mrixrat tnois sennaim*s, {...} urce pritnn des

grâeas eom6aÏètcs

( . . . )c 'estapparu Ët t ' , tzbase pal ru l r tnchesar lep ieel . . "comnl*unch*rnpign*n.Je*rc3. ' * isque

r;'était Jes baskr.ss. .Ie transpirais dans rnes biiskels. q'*taiL l'dlé (...) i'av;ris des ptrar;aes dc

gre*u sèctl* r$s€ $ur tes bras et sur ks jambes...aussi.. . i l  ,v avait c' [es vcrrues génitales qui

*xrt &tô trnnsrnls*s..,

... .f8 me sera ais déjà *iitTénent, I'atÂg*é" pnis ilil coup de vieux elxroi ! Vraiantnt ÉTagrænt,

C'est-à-dirc q$o snômc aar nivrau ritËes, *u niveau dr ttut. .l$ vcjux slire : éxaergie,, la

mroifié, je xn* suis clit : << iT y a quclt;we cfuosç tâ* pas msrrmal,.."



. . . j* rn* *#is r*nû* ct.rmpl* q** 3'mw *Ès r.âa:x xeztzrpâ*và# b+Er zuaqtz. J*, *t:is queltltt' un tltti pr*nû

d*aax

...*ntr* tsrups, i'avai* r**t>ntaçtii tr* gars i+ve* *'pli i',:tais àl,,*n*t'**, """i'aidit;: ,t est**e qete

{ze ms &t,ù wq}âr "ââïJ*wrs, efrt*** tjxx* t'tzs ïait læ &>rz'! ':t *L iï ttt'* réB*rxr(u : *t t'sppr"*ex*Ér*s qaee

/* sitttt, on vit tw:sr: ! {'uJteit parfi* ds lts s'étsl{{é et ESat avctNa{f#" * Ê-&r.f* ltetsâ t){.tÉs,s; g*l"*rctir qaae

"!'tti tzt fw {rrsui{Êæ dr: z,rctt wîs. ..T.t pæis bon lsæv* c}\e vw* â'æ anm*xleô Tzrzstaâæun*xst>>

A travers ce témoignage, on constate la fulgurance des signes cliniques qu'une primo-

infection peut présenter, et la brutalité du choc de l'annonce.

2. La contamination : hasard ou désir inconscient de prendre un risque

majeur ?

L'inconscient peut-il avoir un rôle dans la contamination ? L'analyse des discours peut le

laisser suspecter. En effet, des difficultés relationnelles familiales semblent liées dans certains

cas à une contamination

5{i : <t . . " l'at*c:Wlmtita* tle xszi.an ântzuzzr*s*xtxwÊf't#,je p**se qu* e t*sf mz*p,s s}m y**x"Ê!ix p{}#r qa

qar* ;|* næe sæÉs f'aàt **xztnuniarer, Fære* qw *'*taâtt rnuaald nsôears *oelscieæâ" l* r"isqac*. . .

". . âte faÈt câ'&Ë.yt ræj*té en taw* {gu,Â* <+.6eéalé r, c$n:m$ {\n rûL\s iJit" ben. ;ilr b*l.el t1'*n tr'*tn*nt

*n se ditr : tr b*r: vqlilù ! Ë)eut*$tre *gat'*vær; qa, xI* vont peu€-Stre **angener*qïr* T,...

. . . j'ui *1r u:tle discussion &y** LLtl an:i urae seeelaine eapn"*s *xv &{*" r*fine} â* pr{srwazf&fl j* iui ;ri

dit, : t< j'ai s'auzt* 3* læl:aÉs*,.ie s*!o 6zng *it "$* v*aÈs c"*terr$h*r. *â q* d*,*nxt *træ f:axtu co æst faÊt >>

Même questionnement pour le sujet 8 qui, dès l'enfance, a été battu, humilié, maltraité. I1 a

appris tardivement (vers l'âge de trente ans) qu'il avait eu une sæur jumelle décédée dans les

jours qui ont suivi leur naissance et dont on ne lui avait jamais parlé. Depuis, son père s'est

comporté comme s'il le rendait responsable du décès de cette seule petite fille qu'il aurait pu

avoir. Toute sa vie en a été marquée.

$8: <<...Ël mt* x,nw,ëvwsxat diâ que ile toute laçon. il ar.u'iiit rnieux valu clue se soit le

çt>n\r'aire".. q#* xaloi j'avais sa pl:lcru et que atralele;ue pant, j'étais rË$pûnsiÈhle".. tle lic rnûrt

de nr* iÀ{pur...  }

Apparemment < par hasard ), un an après avoir appris cette révélation, sa vie de couple

battant alors de l'aile, ce patient a appris également sa séropositivité, alors qu'il menait une

vie quelque peu débridée sur le plan sexuel...

Extrait de I'entretien avec les questions de I'interviewer :

,< - T'u portes c{ sce trrtq pwâs *,ett* névélæÉion dcglnis æ*x <ïix r*e rniàrts années ?

-  { } r d  { . . . . )
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* 'x,'yn axz'*s çzrzrn*. &* 19*'Z té;}w3{r4{:: qâtltx {ts lt æsrl:*i;ent* *$t: t"a u{:r*gt**âti.vâÈf, qÊÀx *ras "axzssâ" ..

- {}tri. L,'*:,; t:ktss*:* ant çtsnsrn*w:* à tlétesntxrt' çrltr {}{}. fuluis htsts" ** û1. iI v a ** u* ls***,"

- {im héh*,."?xr I'ns m.gz6x*3{: tqtwavffi*ÊkÊ.I

* ' l ' r istan. >

Tristan... triste... ces mots résonnent curieusement à l'oreille...

La contamination ici, serait-elle aussi due à un geste de désespoir plus ou moins conscient ?

58 : <r... Qaeelqaee p;aa"f, 3el'a& r$acn"ela*, juawa-';*xn pLft rile# ytv:wt#6ær..".Jr: nz* proieg*ais p*e

systdnratir.1$effiT:nL. . . .,#* stxLs p"æsu ù'letut yr|"*xt&t ixa*,qzsbs*â*Yît qazæ *&8*frt3,#. . " . t>

Même questionnement également pour le sujet 4 dont I'anamnèse révèle qu'il a vécu heureux

avec son épouse, jusqu'à ce qu'elle le quitte pour un autre homme :

li-t : << ".. "lc p*ns* q*e Ç'à*et* f;ti'r, rmom ;:ntab*bw* æsÈ mrwâw* aerf$ie*eânesaé *l:Ére êa;rériode

rï.w ùnv*r**, *t ama W", *,â â:"a ga{:rirl,t|* t*fu 3'n& #t* s*tzÊ... si j'ai *qtntraû'* r:*ttæ ezznïn&Àæ, ç*

fl#'rf ô{re r4u*u d*a*s fw p{rior8* *r}"f utl{raËs s*aeé,

(...).i'Stxaf *aE v&*&rka*r*o {,..} *N*ems aarx* {)ât& Aryuæ*iigate {...} Ëes Eror*?e *à*aass les,,. {l'*ttzit

dta tirrrzcnt., ,"" ywgfleux. â,e **ir,3'wnis aËeg .p**âts auau *,q*wE{ts, *aë^a-'Â g*,qtrtx, [!t3 p*tâ

pnr*"wua{.

. . . câ*u-x, tn*Ës jmaars ag'rrès. wn* li rrte fièvreo aar.n* di*ansrh#* t{'*m{*a". . . " Voil;i 1

t.."1. ie p*nso LWti* È; 'à a *té lc f iE*teur *td*l*nchirnl. L.t j ' f l tai$ F*uf*ôtr*.."fr: tgi l*:. . . ;  ". .  M;: is je

pqat\ Wes '"ltr*, vrxâax*ewÊu ît qarcl r:lu;a**xxî, 3'mu *€é contiaffiireé ; rci pær qeli* ueÈ #uxxzuse*xrf .,. ))

Contamination sexuelle ou accidentelle ?...due au hasard ou à l'inconscient ?
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5.5.2. THEME B : L'OBSERVANCE

5.5.2.1.81 : état actuel de santé physique et état moral

Il nous a paru intéressant de créer cette catégorie, cat la qualité de I'observance est liée à la

perception que le sujet a de la gravité de sa maladie et de I'efficacité de son traitement.

Par conséquent, le discours des sujets sur leur état physique nous a semblé pouvoir être un

bon indicateur de leur motivation à l'observance.

53:r , , . . .b iun. t r t>u, r1 'a iwrzt : i * f *ùî tx1"unf*11- ' *1u: ; f * r t *qu ' t * t * 'a* t t ' * "  1 'a ip tzsLs* . 'a tpt t>" , t ! tc î * ' l i , -$ .

\ls *rrivent ysat; ù T*tnûortit. 1,.* c,hnrg'* vir*tr* Eà ve" T,11* r:st pt'àtiLlLt*ffi,emt înû*:t*çtt1t1t:. M,a.i,";

j"ai pas t:*av,:*tt7z tJ'imtnu*ît*"("""1Zl lar,$. *tta obs*rr,'a* . \ïaîg'n;n tan* âtwrxce* *fus*rvl*xx**. t>

Parfois, la conscience de la gravité de la maladie, peut pousser à adopter une bonne hygiène

de vie (première forme d'observance aux recommandations médicales), justement pour

retarder la prolifération du virus et donc la mise en place du traitement.

$S ({ ... .ï'ar plzs 4*ltaiu:*terÈ"Y*ttw rna*ktarg* viral*" etisr-it'ls t1Lt"{>n p*nt"r"itil qunlili*r çn d*

Wy{b&y*6s6ertr leeat. C,a Ti'"ît trois aais bie*tôt ,}*nç nu tn*i* *'a*itt. .1'ai *ne *kaxvgt: vÊraâ* qwi *st

{oujoun*; L\wr,*êtrk* mive**.xx, des fl4 agwi xuax;afenf acffi peu xnSarle. il*nr: q'avabien.>>

ï,a sujet 5 témoigne de son état physique et moral :

a ... {}*ivtrl r,:l.l * nral eLrlts'*npt:tztVl.:lsts'oug*t. {.}r'r ir}eut ptLs iL:Ctp|er rtri: g*rr:r unc r"ic *{}u}t?l,i

çtt.... I:ar;æarÈ .{'ai".,Les'a Ê{t'ezt fi{J pcurmtlw &ie""," sË#nc iâ y a Êæ floie *Eui *st 'aââaxxua,*, il v tz &ts

trx)reËïrrln$ a4zxâ swutt m&lwmùs, iB y æ ln t*t"raâ* qcroi.

. . . *rri rnais h*n. Ç.1 vil #n ttn *': e *mpte. &.tainTeuitilt . l'''ar*ç: qr"li: j'iii cttnntt ;:ir*.

"".*ui, *tvæxzt A:a trÊtïz#rapâ*,,$'ai lir'strtzrc,."*ta m*Ë j'a{ â:;aissé les [rr:es ntc$i. [ùi le s*ir .i'avais

eu le ffi*#-sl*xp tlaè Er*'sâââE?amr&sier, .i* &'*uqqrxls â"*it.. Parce que j* pouvatis ârXæs m* &æv*ru 3*

ytewzvexâx grlers nn* laver, je g:*uv*i* pËus. lit & un vneimenf d*lnné, *n ;r beau Ôfrs c{}ru}tne on

verrt, la dôpressioxl vierqf stinsfal&*r pxr dess*xrl, et là c'ciit fÏni" >r

Voilà ce qu'était la vie d'un patient séropositif avant la trithérapie, et voilà ce qu'elle serait

encore aujourd'hui sans les traitements !

Cependant, malgré I'apport qu'ont pu représenter ces combinaisons thérapeutiques, certains

patients, conscients de la gravité de leur maladie et de I'efficacité de leur traitement en sont
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arrivés à décider, en accord avec leur médecin, de suspendre leur trithérapie. Ils nous

expliquent pourquoi.

5.5.2.2.82: Le traitement : avantages, inconvénients

L'avantage essentiel du traitement est de sauver des vies humaines, en permettant un

ralentissement, voire un arrêt de la progression du virus, même si celui-ci reste présent.

Mais les inconvénients de ces nouveaux traitements arrivés sur le marché en 96 sont

nombreux, et les sujets que nous avons rencontrés ne manquent pas de s'en plaindre,

comment d'autant de freins à I'observance.

1) Latrithérapie stoppe ou ralentit l'évolution du virus, mais détériore les autres organes.

S5 : <s .". th t"*t"sit filtt" t'àt*tit ttr*ttrir.3e pr*nais q&., j* nz^e* fq>*înis. _j* pouv;iis tæ*urir. âls

swsq,rtt n*zguu*r E* VEâX, ,â* ÈTt'*râ fwzzs znqpâ t{za VH'W$,," t'z towt 1* v*ste â eôté næ fotz*tzttuau'r*

pêus. ,,, " {,".a Tait t*te dizliw: i|" x*n*es q** 1* pz:*nds çe 1r'ait"*nzeraï qui w* d*glingtx* },: É\sie" >>

2) les effets secondaires du traitement

Ils sont parfois difficiles à accepter, surtout quand on est asymptomatique (absence de

symptômes cliniques) :

52: ,t...1* LtaiT.*;wsl:zsl,, àLt i}étrrut c'*l*it- *i{.ttctl* qua*tl j* I'ai pris, ph3,''siqx*r::*nt *t

mi:rzrl*nr*nT ".. Piarce qul*u*arat *',*tait là m*i*s n*als ôfa:e Eà,.,(absence de symptômes)

.." J'm| c*mraçe{er* ù præu*&l'* dç:s ffi&rïiltflrffirnfs qtxà rxa'*ta* ÉlæEâ des c*{l*ts $eçq}xr{&a{res

?:*marcoaap {"""} 3'#*"a1* *{:M:q'trc plzn* xzz*lL*u#* qu'*evi:n{, tgutt "g* ne â''&t*ais 1}*as.. '

... fu,w çl1rrt **ntzxnæ 3* pr*uamxs les rztç"â*$i*sxxx*ilats j'*taés cmr{}}"r plus r:*alndc,., }}

Et même si parfois les effets frnissent par s'estomper :

53 : <<...,*qk *léhut tg*avirqa nl*: coarpnit lcs jarnfue$ (...) \Jon. tn*i ls lrailetnetrt je 1'ai tr*s hi*n

assimilé."j'ai eu dc l;l chirncr;. Il J'aut être $llservirnt fiussi. Ni*i j'ai aarae hç::ne tiElssaryanec... rl

Certains s'accommodent des effets secondaires :

Si : {(...(l'esl di:s ruég*r, méga, mrôga diarrhées. Autrement, prendre r,les mijclir:atnùnts" non.

I lcn" c'est clair, on s'en pl lsserait quci.."âl faut les prtntlre,, i l  fæuf lcs prendrc. FoinÊ t 'est

tr.ut ("..) al*rs rnaintenanr^ie le s prencls. Avec du mal, amais jc le* pre nc{u. >
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Pour d'autres sujets en revanche, les inconvénients, avec le temps, ne font que s'alourdir :

54: <c ...*u*É*+É{ vræaxy**vxt tyâ',s *}ââ{ixiâr: d* g*t'ær z *t &*s na,ôc&i*tzzree.zztsu *t 3es amæâa4s**;

t'*st*fu.l*âr* : xaza|" h â* t"#t*o r:Z*s gzfu*t*xax*aato,, tlex *.r#.E W*s, rlxs mwzz:s#*ss. . . . . ..\'ai Et*ax**.*u4t

wm&gri. {...} '3*s prtti'*l*m*s il* #i*arrhées, (...) *trcs {xÀ&tay, x*.* *.#t*., gur*atâqwæxweË?{ tCI{rf !e

t*zxzyts,... ... X,â trâth&r*pâlr,o o'Ê$8 Lr&ç fuæaw æruaztaâ qn *?bvxer"rx:q maa&gr,* &*s szauc,&*s *t t*wt

Æ* taxaar""" *gav*n Ê'*s lxtâgzx*, tux &*rs p*s bxerz","'l"es pmo *aa frCIrrra*"".

... ftdgLrtièremenl" it 1:*ts près ttir*s &es rnsis" i"*i *nt, grûsst# *ris*, je dis xtzz* cric* de f{ie.

F,4*is c,n réa"ltté,e;*s;tptzt une cri*c cic {'*ie.." e'tstlættsvçes qui euâ tæâ&æwz*xnt enc*xæbré, elexe

tea nz* nr*aax gaâats rÈear. Alq:rs" çià çilrr:lllf t7** t:r\Nnfi:ie ça:1e mâtin, t'tts tt{1e migr*ine d'et:ler;

t';rs *ul:.. f'*s La têt* clwi va ezpT***r; 1* n* sxpp*:'l*s pas la lamt*t:*; T"*s lrlTtr'ô la joLrrnée

tl;*s le n*tr : mtim* ta l"tttultt: d* c*r*veT. clle Te 'Ei:n*" Al<trs tel p;t*s*s L{31} L**1ps *l;tr* l*s Tv{1"

p i l t iÇ*  r4t t : ' : t 'as l tad iarrh5* , . * ,Tv* tat rd.ans ja  çur ,* t t * .  AI rxst ' *$ i {v**  u ib i iss i *e,  * { . t ' * *s* t1*

W{'1. p,:nttraLnt er.rh."" Iûrlt': l*. nratilr*e. AI*rs T;sn *y'tLr* 1e lit, \ab*igw:it*. }es \fut'." ls.lit, ia

î:aign*ire,- le W{'1.... t',

3) La fonte des tissus musculaires et la fatigabilité

sS:<... T-es pr*n:ièr*s années" q:*vt ln*rftzaj.ement: Çil  ne cTrauge t ' ictt .  C'ssl *près,, quaæd

qA {lts:tnlwexrcæ à se é$.gv:a,d*r, Êes âissus asawsearlair**;.,, c$â ax"Ëx médieaaxsâen*s {"".} l-""'t

ge"*xtsscs rçzzà ta*xxd.*xef. "le suis délà pas égrnis alcrs . .. r>

4) Les douleurs musculaires

SB : << ... a*treme*t. d*s rlouleurs... wtu.".;*ulnires.... Azx &#kaw*, qa a f'aÊt frôs snal. X,à c'es{

eeuâemcnt gsar *x:e#valits" â)es f'ar{s c'*st p*.rtaaÉ"... ztytrbs, (...) on s'}rabi{:atc fits tnn1.. .>>

5) La lipodystrophie

$T : c...oui, l*værxtrær la déf*ramafisæ sËn peer clm c$rp$;. {)ui, c'esf t*ut qtt* i .  -?e suis pas

b*irné là*çta:ssus. >

S;l : ({. ..j'ai ete invité chez cics an:is y'a pas tres l*ngtenips, ct 3,'a wm al*s gttss*s qmi mu:l tlif :

{. Àh, (Jérsrd I Qu'***-ce qui f*arrive à *$n me$f$n ? > ...|e gùsse, çit laisait au ntoins 6

lnois que je I'avais pas vu. (..") Je lui ai r#poudu que je lhisais colltlne l{rs dindons" c'es1-à-

dil'e qcrc j'avais unr p*che (..,) je lne v*is dans la glzrce et quancl je bouge un peu "ic vois

lrien que çit l-itit r.luclciue chose. ".. L- menï*n, c"est arrivé s*ulemeul il 1" al an. Mais Te venlre

becltxrrant. et pllls de hras. plus c{e I'eslcs, plus eie iantbe s ; çtz a été toilt clc sLrile ç*. ( " . . )
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.". A***it*t que.j'ai t:ts \t ltuiT*t1xæ:1l ll lï" t*at de suit* çil, t";ts l*s tzl:*tnb,r**, t"au pÏns cle

';tand* **r l*s lsrns. stvz" 1e+; *rtiss':s" *l T" *ri les ibs*cs t tsi tt:ttt\:'*nt. "" w

Le sujet I a39 ans et le sujet 4 ena 59.

Il faut tenir compte de ces vingt années d'écart pour expliquer la différence de perception

corporelle et d'acceptation entre ces deux sujets, dont I'un, approchant de la soixantaine et

soucieux de son apparence physique de toute façon, aurait peut-être, sans traitement, quelques

difficultés à accepter les affres du temps qui passe...

Néanmoins, à travers le témoignage du sujet 4, on peut voir à quel point le changement

physique lié au traitement peut perturber un individu soucieux de son image.

Cet élément, c'est évident, est un frein indéniable à la compliance. Ce patient a décidé de

suspendre son traitement depuis le mois de mars et de se faire suivre pour le reprendre

éventuellement un peu plus tard comme il nous le dit :

fu& :, << ", " *usfr** k qau 3* me sanfs dit. z <<.|æ v*a,Ës {'aire qwælquz* th*sæ >> ". "r3*trt*is 1'e 7 m*rs 1* n' a:i

pltst+ t:i*tt reç:ris tlz: T*2st""""#e vrrr*È *t, t4zsâ s'tst p*nn,* p*nxt3nwt uar* sv*wis ak j'ai p:ts pris malw

traâtexe**xxt,.si c'csf p"*xs &t*m, ,i* r*pr*wtïraÊ zm*xt trmltezm*wt, q"na *'*wt *t*âr, rluittre *it

*$e:amger dc Éraifemaefi?€".. >r

Ainsi, sans décider l'abandon total du traitement qui serait grave de conséquences, ce patient

a besoin d'un temps de repos, de suspension. Ce phénomène est appelé une (( fenêtre

thérapeutique > par les médecins, qui sont amenés à le proposer à des patients las d'un

traitement au long cours et particulièrement lourd comme c'est le cas de la trithérapie. Ils

conseillent d'ailleurs plutôt une suspension temporaire de tout le traitement, plutôt qu'une

réduction des doses, susceptible de développer des résistances de la part du virus.

Mais les effets secondaires et la lipodystrophie ne sont pas les seuls freins à la compliance.

6) Le rythme de vie autour de la gestion des prises de médicaments

Nous avons constaté là deux positions de la part des sujets :

Certains le vivent mal :

Sd: <<... T.;ne r, i* *n fonction cle mon traitenrent... , , .  à 7 Tteur*s, fu te lèvcs ylour t lcatx

prcrniers cachc{s. {.""} I lierue et demie après, tu as 2 aeltres c*chcâs *r'*e lesqucls fu;reux

rffiânger" Mais I*s ? premiers, fm dois rien avcir- rla*s ie ventre. Tu c{ois ôtre à jcun cu

pr*liquement. âl*mc le deuxiènie lraitement, à 8, I lleureso fer pre*ds tun p*tif déj*uner, r\

ntidi. t* Hta$ rirnn merÊs Ëer d*is rnanger $.yrcættse enl, Môrr** si t'as des nausé*ls tB eâois

neztrâp.tr c*prn*etexraemË, {...} &* xmirli â 3 hcarr*s, fu nxe sËois r^icn prcnrlz"æ, pû{nr ret}n'emdr"*l
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€cl{, tr$âsÊ*a*aa: te"*ÉÉ*sc?*t'zt, XiSuaz*.tazrûÏ T."* s*îr *,qz €âq:tâs tâæ rz*uavæmsÂ Ëryh"àti&*r panxr x*pz"*ux&x'*

E* wxaâxwt tym&t*xzzsxxt *1za':ii" I3 fuæuarq:s æt *z I kzezaz:æw, fu*zut, &prâls c'est tsrxuaurad; e p*,n'.J'xtî. de*a

}r*lres Lw n* çLt>is'p 'rxt rit:rs Tx*:l#t*iî f)ûrrr r*ËrùI:rJr* 1.,t:*t:ttçk*ts *1æ 22lt*wl*s.

...ttyzzt tsvzarzr* "rxsatcawv &ea {xsi€*nnxær*t"..,". T'*$ *Itlîge &e ntanE*r rapîd*rzt**Î \...) }"" 11.11*

certainc h**re tu t* *is '. <s *L*1qu* j'arrôti: 13* m$xg{s, p.rrce {Zu* &ans vne lz**re et d*nsic" je

rLrir rcl:reuclrc *lcs nqrTt'*s cacltcts. rn

D'autres respectent leurs rythmes personnels et adaptent leurs prises de médicaments à leur

rytlune de vie, et non l'inverse, pour éviter de devenir esclaves de leur traitement :

57 ".'.t.... â,e tr:*;&Ê*wr*vt"'? ,&* *'ai p"auzx*xu w*spæ.*$4i"..) Mais tvs{}Éî {:{Èrf}s a"ëit:l{êfinc ne4{ix rÉix

lwcar*s *{e s{tîM?w*Éf . I}*nt:je nr*ts p** }* rùv*.ttr p{}Ltr qLrs qa {ass,t: h*it ltrlue s " {)';z *** 1 l}*nt: É:a

pr"trqxvc {âzâ*qexzdtzz'*kuærqzz*g'*16tât;,*&* 5{X} ?"4, Je çsae r*t;gs**"f*: tf#al,s mes 4vtfur*am {"..\

1"".) tr)*rl* l* res**Éca (...) j* 'pr*nrls tr*lr*iTtt*** " E,'*6:nès*effiir,slÉ {..""'l q*x se jar*"** fl\e{ vimæ f,rcaxre

tLt fuættæcza*t*{i par** tlxt* ir: sz"ti:; çst-t 1"rav*i7. {.".} ça t:*rrc*trs*t:* p"àe"..Tl,tâ* sq*iv: r;:r*s{ pwr*&â,

{. . .) ça v* j*u*r gte:uat-êtv* fiLtv" t\*aæ hec rc t,. " "}

Ëà mon r"cÉr,Mlfat d'xmaByscs *tt 6z|*zas r1ze*boxz *l*vra qzx*j* setÈs Is âraifecâaent Ê* xxxwr-tâ,&{.."}

*eâer star .g'ai *za**re wwæ tq:*âs pæs prËr sav*va &*rawer traiteanent...à p*u près trois ou (}uatre

lois pirr s*nraine, 3æ â* pr*nds y*"a* r*,gwêâ*r*am*vat I

7) La lassitude face à des traitements au long corrs

Cette lassitude est un facteur important de non observance :

57 : << ".. Avant 1* prépar*ir ma I>*it* svant I &,Tain'ie*ant n*n !.".Tlorerr;ur:i ? Peut-êtr:e la

âæssi{udc" >>

!i8 : nr . " " 
'{'u *s olrligÉ de prcndr'* des mddicerfilf,rll;. Énus les .ielurs. Des {Lris c'i:sl pé:eit:Ëc.. " >)

8) La forme et le goût des cachets

53 : <...{l'*st sr"rr dç,s li'ris. on a l* dégoûË de pnenclre *i*s c:a*he*9. i,e g*ût *}es *ac}aets ...

çn c$arâle nrôxne ltnpp#tif des fois" (...) {Juanci vous avez dss ca*hets, iâsl snnf xl#3htrùsgr*s,

arn diraif du talc, ça toarche un ptu ia larlgueo ça fand, ç* c'esf très pénihle. >>

9) Baisse du tonus sexuel

54: <i..  t jne perte ei*.." d'érectir:n qui ôlait cornplçltcmenl .. .nul ie" pas ri .envie euh.." la

trithclrapie ça te . . .ça te hl*que la sE.vualité. ça te.. . etdit:, piiur nt*i persr"rnnellenrettt.
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10) Le nombre important de cachets à prendre

Ce problème, également frein à loobservance, nécessite une bonne organisation et parfois

chacun a ses petits < trucs )) pour éviter les oublis :

S1  : c r . " . , { } s *v *c3 r * tw tq tua t * i ç t *wr t c tuaÊ ,Æ&,gT{ " " . )  pæar r l *V l$ . { , * *a r f  * : : *Éd*Ë tsavwtz rwàv ,

Miæm 4zr#*is. M,ais Ie matifi, si je pr*nds rïclrt l'!c€it d'ïyt:un*r, je xai* qtt* i* ne r:t'iesseris pas tant

qrr* j* rr'ai p*s *tsve'û. mz*m ti,roÀr, aù ,i'*i tr"httltitud*." T,* soir par*tl {." . .}" Cu r;sÊ r:.&n&r qw'|ï {awt,

lsas LNLI* j'uwfuHâe. { "., } â}**c j'*wttïâ* â}àtti" )i

98"" t< """ Ysx" 3etwrrqafaùsnitaâvx* qn$vzsiæe als ws*tfr&*nwx*nts. C'es1 be*r"rc*up rtruoi" i\'T*ij'ai

,J*.s c*|tr*Eues, ils rw*tt*zzt ugr révsàT #eB rnâme I*car t*\*g*lr"ar&e ù eûmrr*ê" sÊt*wt e& fu*rqanç: ÉÏx#.

Mr:!j* p,:ttx P,ts t >>

5.5.2.3.B3: Hygiène de vie

Retarder la progression du virus: telle est un des buts d'une bonne hygiène de vie, encore

plus importante pour des personnes séropositives que pour des personnes en bonne santé.

Avec ou sans traitement, nous avons recueilli des témoignages qui laissaient transparaître

cette préoccupation très prégnante :

- du virus présent qui peut se développer,

- et également de tout risque de contamination des autres.

1) L'hygiène : I'obsession du microbe

L'hygiène de vie commence donc déjà avec une bonne hygiène tout court, qui d'ailleurs, dans

certains cas peut aller jusqu'à I'obsession du microbe.

Les témoignages sont éloquents :

lil : < "le sreis 'J*r,enu h-vper" h,vper iattentif'clepuis qr"i* j* sais *e qu* j'ai. Ja nctt<;âq: tou* à

I'eau de "$avrl: L,es {tlilsttes, torxs lesjeur"s, t*us âes joursn r'est netto;l,{ hl'**at #æ "ïavel.

{. . .  } au rnoif idre pefit  nricrobe je l 'ais lT.vper atlenl ion... x

54 : <i ... (]u*nil ju*i appris ruie rnaladie, mofi probil,ôrne *'{ttait I'laygiène t"..i poun n{: il}t}$

comfaminer Ïes autres. PzxctJ qus ûn cuisine t'âs sour,çnr de,s l:etils accid*nts (...) À chaqrt*:

fois que j'eri cu un petit problàn:e, bon j'ai désinl-ecté lcs chr:ses çonrme il le fallait rr
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57 : 'r...."ïe saEis fuyp*w waxN*Ê*<4w.v, i* v*rr.r qLl# ttj\tl s*it ;t* **rr*. â'*æaa aâs "Xwv*Â szxv X*,".

r * r z * .1 ,a *p l t " t l L * , t l s i . . , , 1d*ns1* ' ; an i v * ' i - t t - l , i \ h * t l î " * l r z i s * , t : s t l r i eke l { " . ' l l e t r *L l * i r I : ï ay * , { . , , }

rnt>i .$* suxiw pra>çzre s;{âtr uue*â" iî la*t rqe* l'a v*il*r* sotit proytr*" qui: tr'npparL*Ti},*t1t soit pr*;:r*.

(..,1 f#asfs$ Læs sæysamÊEe#s, Ç'{'st 1'aspir*teut'*t {'essw t3æ -ïmwlr,& dans l* s*nrs*sol, iLy aqLt:àtrt*

vi*g1-ctrix *tàtrt*s can:*' {,..."} ga}Gna waxziÊxalv|t+: {" "..\ rS.tnts wn,:b*.11e résiden*e"." les gems mû m{xÂs

ct"Êtâqza*nt pas. {}n alefusÊ{s}whygt*vÉ?æaxrâlr:lrte I'ar:n*t"*s"* estpnmpr"c"".a}wæfit" 6ao$â,". rr

A travers ces lignes, on se demande même si cette obsession du < propre > est une crainte de

la contamination, ou plutôt un besoin de tout nettoyer, pour ( gommer le virus >, pour le faire

disparaître, pour se prouver à soi et aux autres qu'on est < clean >.

D'ailleurs, d'autres sujets subissent cette obsession du propre et de la peur de la

contamination de la part de leur famille :

S{t: it ?.,4,t:i l'ai v* 7* r*'acti** stupide d* nt*:* y:*.r*,nts zuênt*,. Q*and j'ai appris epre j'étais

s,tir*{srz 1"..}: i< t:*t**e ty*c ti a.s &{:ç,&y:a{ttÈË: â* tÊzerwqhrxa#:tvæ ? >t <t âb#sÀnfe.ttæ vâkl W*îa &*s

tttpi|rr*t*s *|wæmld rn&wa*... > ;r $i ta* sæÊgmes, f'ais *tt*wfâçae >i < hJe i*ue pas brwtztT*zntnt av*t

Tcs: t r rss i :s  t  ( (  iJ I  $ i  i t t  1 t  cot : ; tc$ t tT p{ lurr { t is  Ïcs ccrnta l l l i t : * r  * . . "

2) L'hygiène de vie comme gage d'une santé qui dure

L'hygiène de vie, première forme de compliance aux recommandations médicales peut

préserver le système immunitaire et ralentir la prolifération du virus. D'où l'intérêt d'adopter

une bonne hygiène de vie pour retarder éventuellement la mise en place d'un traitement lourd

dont on redoute les effets secondaires.

$6: < Ê,*straiÈ;*yxwxa€s? ç$. Grs t'ai*p*ur.". L.es *ffsts srccll*qâxir*s, $erut. D*r:c je prends cles

vlt'æx,stâztws {...} J"ess*t* rswmwxrmunr cle rcFûuss*r ç;t" tr* pius loin p*ssîblr.. {...'} je x"tpræxztls

*un sp*vt {...) j* o*{*; *4ue *'esÈ ça *n gr*mt\* p*lr$ie. qui pelerrrâ ffre gar*à*r l* plus

larltg€ec*aps triexa {..) E}E:n c'est pas l*s peLits cûr}ps ele picolc <;ue ie me izris les rl'sek-ends : ;iu

niv*au rJr*gza* j'ai ja*:aÊs tqlwefré à râ*:n t...) Le tabac'i'ai atrît* il .v *i qr"ralre n1ûis* pnrr# tllrù

3q:s bnonch!**s â répéfiti*n çâ me pertrunbe (...) quanii on est an*lade et qar'** ar dc Ts

l lc\re $n psn$e à ce qu'on a à *ôté et pas *i ce qu'*n a vraiment...  j 'cssnie r l 'él int iner un

rn*rimutn de f"acteurs netttrbateurs {...) i>

Les phrases : r< l,es' hronchita.t' ù rtistritit:irsn Çe tttc perlurlte )> È[ ( mëme rluand on csl ttrulaie

nn !)ense à æ qu'ow o it côt{ cr pcs it t:c qu'oft tt vrilitnctÉ>): laissenttransparaître lahantise
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de I'infection opportuniste qui peut surgir à tout moment et qui garde présent le spectre de la

déchéance physique liée au sida. D'où I'importance de gérer sa santé de manière appliquée.

Quand le corps est < saturé > par le traitement, il arrive qu'on le suspende et qu'en parallèle

on mise sur l'hygiène de vie.

%4: <<.""J'ai uns aTin:l**1taLi** lrôs sainc {,,").Te nt* suis f 'aiLt les cures de pissentits, ,*xacrwz*s,

"3* lçtÊw 1ràs attentiozt arna rz*urtil*t:*, *n t*m*t&*xa qÊ* n&wv fuzndg;æÊ...j'ai I'in:pressio* quc mo*

t{}Tps ri,t, purge dslut-'n*me, rle netltrie par ltil-ru*nte,""

J* sLris *'ozL*risTe {...) jç â}rârÊg€ nafeax"*lo $e m:ang* 13* \t* wÉt*u*tLli., .$* Êwexeqs afrm p*$ss*lmr.}*

rvefÊi#*, t* t*es'tt" "â'ra& qzxa* <4es*.&rt* tH* vâ* quai {ni{; t4tu*,3* wÈzÂ?ù rEz,efg*rtsë*n, ôfc'e R}Ée* daf$

xw{?Ea *€vr13s, *tt <4xx* rsu#a?. tE rryb *ta}*. "iwâlz {.".i "j* f*'È* r*âua vôâ*. . . }it iÈ xnart:he. >

Le naturisme représente aussi une véritable philosophie de vie pour ce sujet et nous le

retrouverons dans le thème D < valeurs >.

On trouve ici un véritable lien entre valeurs (philosophie de vie) et compliance (respect et

suivi d'une hygiène de vie), pour rester en bonne santé le plus longtemps possible, pour

retarder la prolifération du virus.

Le sujet 7, sous traitement, avoue oublier des prises comme nous l'avons vu plus haut, et ne

respecte pas toujours les horaires. Mais il suit une hygiène de vie : sport, diététique, plaisir

dans ses activités, et respect de son ryttune de vie.

57: <<"". &4*az j'aipax wtÉr*pé ele veaa*n*""$* fmâi; iiu sport {,,.} je f*aËs de Ia rrarcl:* s}effix s:er

tr*&* Êlqp&* par x*t*mÀwr*3* tzzc szsi* **fu*tô çr: r'élo ârisr nat*afim {,,} &'n&p*s tl'*slt>tna*,.$* a;ae

stxi* €.*a,$rurs *ça\r$æne* 1.") i"izi l"r:*uvé n:cn i'yïtrtzlt* il* vie, 7æ ratrc lève conamc si jtalhais

tr*rv*aâl[cro je c{#j*uaa** hiln -Ée rnets ws?e ââercre pflre* qwe p* âis l* 3*wrznt*1, 3* {xâtââ}fi* ffi}m

fuar*"axaærj* lnauge des f ruiis, je na*ar*gi* benueo*eg':, :âglu'ôs, l**xv j* em'c.r**wp* {"*t E* Krziâis$xt, t}àâ

ries *oursesr S* f*als du *porf, j* xua'<tctu7:e. Ëïoxaa jtnrt:îvc à fieine câ*s cfieos*s cgue.i'aurais

tr)âs plr dwîx:q, mvamt. ... >v

Curieusement, ce sujet, séropositif depuis 9 ans, n'a pas de problème de proliferation du

virus : sa charge virale est indétectable et le nombre de ses T4 est satisfaisant.

A se demander si le bonheur et l'équilibre pourraient avoir autant d'importance qu'une bonne

observance du traitement, dans la mesure où ils protègeraient le système immunitaire !...
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5.5.3. THEME C : MODES D,AJUSTEMENT A LA SITUATION. OU STRATEGIES DE
COPING UTILISEES

Les stratégies d'ajustement, ou de coping, voire de < survie ) que nous avons pu observer

travers ces témoignages, tiennent essentiellement dans :

o la recherche de soutien social (famille, partenaire, amis),

o la recherche d'écoute dans la relation soignant-soigné,

o et I'investissement dans une passion.

Comme nous l'avons vu, quantitativement ce thème occupe 29 %o du corpus.

La recherche de soutien social, en tant que mode d'ajustement, que nous aurions pu intégrer

dans les valeurs (relations sociales), semble être le lien essentiel entre valeurs et compliance.

Ce qui ressort de l'ensemble des témoignages, c'est qu'un soutien social de qualité est une

aide à la compliance. Les sujets veulent < tenir le coup ) pour quelqu'un : cela devient un but

pour eux, un objectif de vie qui les maintient en santé et les pousse à se < prendre en main >

en prenant leur traitement quand nécessaire et en adoptant une bonne hygiène de vie.

5.5.3.1.C1 : Recherche de soutien social auprès de la famille, du partenaire, des amis :

L'important, c'est la qualité perçue par le sujet de sa relation avec ses proches. Peu importe

nombre de personnes, ce qui compte c'est que le sujet se sente entouré, apprécié, soutenu.

Ce soutien n'est pas forcément une aide matérielle, elle peut être uniquement affective

avoir beaucoup d'impact. Ainsi, le sujet pouffa trouver la force pour se prendre en charge.

1) Un soutien social de qualité

Se sentir accepté tel que I'on est, homosexuel, et séropositif, permet de reconstruire un

équilibre:

S7: {{ . . .Je I"ï i  anu*ncé à rna furni l l* t#r}t de suite.". h{es pare$ts a'étaiÊ Ie pÊus

in*E:ortanf 1"..

h{a *ièce, el}e m*'a tenm f$ê}te tra sqrËré*:. h'loij,* pler"meis tût}t{:s m*s larmes} parce que jo

trouvais ça tel lcurer: i . . .  bcau... Ti l le *st tnariôe, ei*p*is...  r]{1* ci izaine d'années.,. . f  'ôfais

ii la rnaternité. {l prend l* bfbéu iH nre le d*xanc ! << Tiens, ûû*iltr}r f*i-e*" Prencls

\ t  1  {  " . . }

le

et
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rseltrft wtgâXl,*{âg" *r$pr?Ë$ {. . .) tl**tx rxi:rr*s r}iv,,1'" tzr*t*!t'* a g,l';te*s" 11 s'est l*v*, ii xxz'"a çzrÈu

*â"azz*sxsfuv*zse!iTtyt ' ' r t  ctr i l |  : .d qn*..karav*g*wâezz"b&*a&:w*. 'æ*t pas pc*ssËfuâe* ç*wst*Ê."">>

r&etn frt :rn{ . . . 1::,11* wx'* prâx tlxyps sæs lzv"a*, *â** * 4tlu*wr*" {l'*tait la prtwii:r* ft>is qu* it*

vtsyitis pleur*r mL\ fic,:Ltî 1,... ,i

bn z s< " . . E"* p us ïwsyt*t:t*yat z xxn far:ttil|ç {., "'X t."tst lnère" ,firbr*s et gæ*rs ffim pea} tw*&ças"

55: ,t.".Ma nt*re ? ëilEe, æâl* aea'n s*mtenu izt"xqw'*aa âtatut l*tônc* *nc#e"ffi waeniwt*nsxtt.

b*axL*wa*nt ltqswn *Eâç: *st r&a\saï*" " "

Ce sujet avait construit toute sa vie autour de sa femme et de son fils, aujourd'hui décédés du

sida. En grande solitude et ne supportant plus les effets du traitement, il l'a suspendu.

Se sentir responsable d'un proche (son enfant ou unjeune frère) et s'en occuper apportent en

retour de la force et donnent un but :

,€+3 : +."..1,e. pht:; însp**'lanl auinur*1'hzti, v.xa wLâe {,,.} s'il y mv*&t 13"às v,zne ffiE&*,3* suxxs n{zr <1we

.g* s*v"ais p\wx E&, {.."",} j'azerrziw {nit ï* w*ax, c$Âr?sfle j'æv*'a* *alrnrlreeacé k zzx* {q*aatr* w{h

E'*1r" "l'&Laræâs È*x:enÀxtf qux+ti.""... ça tzétê zen a\ryæ*{â{""..*ïle rtpr*sær*ti* tq}wt (."") c'est

*e qwÈ sllt{i*wt &* pâuas *4ax*i. ("..) E!â* rn* xxxrvÊâwæ bieca. )i Sa fille est même sa seule

raison de vivre et de continuer à se baftre, après quinze ans de séropositivité.

52: <<... Ms:n petit  frr ir :e. . .  c'*t"aîl  c1r:elque cl ' l*se cle [a'às ir ir t  p*ur m*i {. . . ' }  cnesf qaxn**â qui

rçe'*a beaaec,*ap yeu:r**hô à &*x wa* *erss{ i...) (.)'est tr*s rjeu.\. peïsctlnts qui rn'<lnt

rar.*reiclr"-i iï l* vie . ï'it nâ "i'xvaâs gras *& ces d*asx p*rs*cr*es là, fu*w $* cx* s#is yz'as, mtals

â*xz'"amrnzs peaat*ôtral pas $iæit Ê,rpuesla:s effl*rts qet*t,", >>

Nous voyons là à quel point I'amour peut représenter un soutien qui donne un but à un

individu et lui donne I'envie de vivre et de se soigner, d'où une aide à I'observance.

Le partenaire peut jouer un rôle affectif et équilibrant important, même si ce n'est pas

forcément celui de support direct pour I'observance :

S7 :<i "le vis pas âv*c mon ami. {}ta n le plaisir il 'ôtre enssrnble....f s l'ai conntt quelc;ltcrs tnclis

aprùs êtr:e rertourn* chez mes pilrents (...)je sr:is trois. quatre soirées avec hli par sen:aine >

$i :  < Mern copail l ,  vous n* le connaissez pas. l l  cst trèsjeune. tr. . .) nrais i lest géant. ("".).T'ai

jarrais trouvé q*e1e1u'un aussi ge*til que tmi^ (".") 'l 'ous lcs inurs e'est x*:lûn rayon eÈe

soleil >r.
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lÈl : ri ",,{}Ë{o â& xua* x*tst* tctsat. ** qEA* .i'*xaNz&zt \...} U t:x",t: vt}i'L 1:t:*ndre tles m*ttri*turs*rfi.s {...""}

l,ltris 3*: \i*#^&H. ïziae T'âNuzplÉtXun*r $;a qÂ*.s;fixxas. {...2 {"1'*sl *l'air t\ v* l'être. d*nt pLus tard çzt

st:tit, lsti*t"tx çi} sfm. . . :i

S&: t iT}ansy*az ' i ' : " ' j , ' * i t1 ,**1qu,wl . , l t : * is lesnléoJ lç tzmt: ' l : l l ' s " i \mt : t t l i t " * tnst i rxsc,e1â- ,J t :s l l l l , I1

snit" tri:s bi*n qu*, je 1æ pr*nds.. " >

La rencontre d'un partenaire et son affection peuvent aider un sujet, découragé par les effets

du traitement, à trouver la force de le prendre, parce qu'il trouve un but dans sa vie

52 : r ... .l'*t rcnc*nlrt: qw*$c4eruwæ tgasim'"afuæ"axe*,+t*ga aÊdô.*tz p*r1*naire t*"1**tiT 1...)

svi*:tt tl'e le rcnt:*rzTr'*'t",3e fzis*is p*s vrainlent *ûenLi*n à zw,:i {.."'l '*v** tr<:{tre\ ttrts

rn**i*"'aments...j'aur';els;"rur-it-êtr*: m**r* arrftt m,:s tzsuSç3i*tvrn*:nts{...} ar;aul" j'rwm&s nzm,a

vrâixz*nt qT* E*azt {...} M"r\âwt*m'amt j*ni pâæàat &* pr+z$*ts. {....) déià, qu'\3tt puiss* vâvr*

ç*ms*xxzY*&t, pert* qrrç *" *.sT. çà mon pr*1t:t T* ptrus imp*rtanL">

lt6 (.." J"txi un *wÊ** ami.fu#t*p:*...  un e<ll lùgae â mmË.". lantasticaue".. i l  tn'a aidé, i l  m'ct

b*a*r:*tzp ë.**zzté. iI nfnp*rarzÊs tE* ztt* sentÈr intégré à l;e sq,***r{ {,....1qu*urctr v*tre lnrfil}lc

viçnf m*1*re l]a$ vrlus voir ',:1{}ue {j"rst lui qui v*us inr.ile à ananger, ça tait p};risir. . .

.." {l'sst lapr**:t*r* i}*r$û1111fl qu* i'iri inlbrme* rïe nË s*t:tsl*gi*. l1 xla"} *alaâv**'{ raar miv*e*u

ûaehqtl*Eâqzt. trT a ci:uvsrt ru${r ltûan#sexwallit* ("".; ;,i c* n:*ment-iâ"il y a cles get:s clui ont quauci

rnôrne c,"try|.* qtte t'*tritit un çrlo?*ixta* rie sérotrr*sitivilé. {...} M*n c*:llègue a {*arntéruerrt alciii

à dr.tn*.ntir" Tlr:nc il x cwaxxz* *ounÉ à la rurwemr. Nï, rss'a Smr:rmérce*a{. "a*d*".. >i

2) Un soutien social << défectueux >>

relationnelles avec la famille remontent avant la contamination :

l$?: tc ".. S,'{*a rsaùrc ffit*Ër... Qmæn*l .i'éÉais pefif ça sc p*assnit pas hi*n çlu tosxt *av*c *lle,,

r'{tæit".. trôs très tlif{licine (...) le lË*n elui es{ eaeâq'e ma mèrs et mmi, *}est

uniqurnæeref ffir$n petÈf frère M {...) }llk ssait très hi*n qxe je préfère les garçons,

{{ur m$n frùre ft''A. aompte heaue*up pcur rer*to ,..r*ais p$ur rrl:i santé,.i'ai gxrdS ça

p*ur m*i.." >i

S8: r< "..Nlon pùre, aujt>rnd'hui. cn nç se pærle plus (.. .) ma môrc, 1'zt i  p*s r le relation avec

cllc rtt l l t  plrts >
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S{s'" o.i ..." "Ttsy;*e'"\v'i\nT nti\ ptzrss* t:'*l.t.vitr. L1J}* &Tc'tbs* p*râ:'tâ* t3* tvq"tusfuH* t},lrçr# x}â*}ll p*w*xuts. *L

*'était 1:its Tiwil* rJe t**l g;*r*r *n rzsi*tzt 1.çvz:rrly,lji#{,* +çae'#xr vses,?âe% d*: si:ç^ æa+:És, çæ * {:!i*

cT*s Effisa:*|-t*s, câ*s Xrx"Ër+*s aÊ* tùiæ "àHw{. mxæs WeyÊîâttr auz aaâv*'aqâ an' rxxz v*3æt ttus xziw **zat ql*

l'*c*'â**q:sqlxzn'aâât#, xçxuâ azext '*t*. *Exssâhix,b*s atz V\^,K:â, *n ntoirts t1* stv^ tffia.3l:.. . . ,

Et même quand les rapports s'arrangent, ils ne se transforment pas forcément en soutien :

56 : << " . .'T ret bons {" .. t _1""ài c*r*pris 1t:ur *i{t#encr et ils cnt c*mpris la tsti*.une {," ".p "Ê* p*ux

Wes f;:#p eÂË p*nl*a" âvec llr*#s n:r*xe'e:efs fler## llËI€ ça !'sxmaë* l,a vilertâe ** qe

p*rÈwr*r*. ".>':

Si le fait de rencontrer un partenaire affectif peut aider et rassuter dans un premier temps,

dans certains cas, à la longue, la relation peut se dégrader et le soutien peut être perçu alors

comme inefficace voire défectueux :

$6:<t" " . .T1æât*w*a*.**ps8#"""  qu i lnd*n*ppreneiqu '* t ' r  *s I  s tJrap*,  i . :n*r* i tq i le1f i { }?  * ,s t . t in i "

eicnc *n æ**.ep$.* ttyust" " . .t)11 ù{: s*nt diminu* (" . . : au tris*çaÈ. tX'urs"e uzx**T&*aa *'*,sii &wa*.ægtÊttâtâtæ. ",

Ee pr*fuA#xut* qæ* j'aÈ iz E Êaæaââ"* x*tw*&&* cuesf d* &*wraÊr an'af 'flinxner vis-*:*vis de iui..,r:

...4*rr *nzi,ij t'*st;rars du tq:ut ser-*i conccrn* ystu:r 1t; sr*ta"." I1 * ï')âs eLt ,u3t:ur:. lï,næ'x **,*t:y*Ê,*

t*ttu3+:w*xzt. h'lais d"un auu'c- tiit*....si je lui *n Xlarl* j'ai l'Êa*pr*ssâ*ra ele p**',av*Ar

q!''ôtçazÈ*. trf yxeaz** Nses q& * 3' *â \* ss. . " {l Tâ* "$* saai* w,*z"*p*s . . .

Tlrzztc t>w ç*wt gt*.s fear.loeens *xz yxnrl*z", pârt* Ç4âÉ* qtsk vn 1'a6trgrl*r l*:; g**10... lX "r a <næs

m&sac*TÀts 94ae*ntl xnônte *tx qvre zzàttn^ernât hi*m caa p*v&r:r, *t ttzt gt*znt T!âes... ))

!i8 : << lï *sr ufl peu p1us, nxr çz'i:et fu*aextarw4* pExrs {rng&E* r4me rmæË tlisctffiv | ça *1a&* pnu

toa{*ara"s,..p*ilaÉ sle vax* '*.W*xtÊf, il *sf xm*sl}* *tcttx{ÏmÊit lrar llaomemôs,

...llir nrûntefit rl *st *t*wffænt. Je l'*inre beauc*up. niais il ,v a cles malments, tu as eravie

el'ôtre libre, tr*an*4uille quoi ! >r

On peut noter ici une relation qui risque de manquer de la force nécessaire à un véritable

soutien de qualité pour aider un patient parfois fatigué, las ou inquiet.

5.5.3.2.C2 : La relation soignant-soigné
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S7

L'écoute du médecin, base nécessaire à l'établissement d'un partenariat fondée sur la

confiance, peut constituer également un soutien et donc une aide importante à la compliance :

$1 : < {.;* n'*sï pltts **r: r*ltnti** maIaui**d**t*ui'(. ..'; "Te v**x pas diræ rSu'il 1t ';a LtTl{:: iswtitié,

mai* qt:and m*l:t* Lw-\* **ft1pr*h**sâ*m. \in* \s**n* ,:*wspli*it* { . ..) î,,à"j* r,*us elis, "i'*nt*tteir la

vtti>. tI* Ilr fi" 1t, suis *tszsteml. voilà I {...) e'*st e* q"'"ti tl3tî. l:t{}Tr}}{:l ttr'av*ir lllr mllra1 ç{}t11ti1e,

ç?t....".cn6g;*w&æa" &e trm'atç:rsz*zzt *w"w* âur.âY Ntsn. H,à*dessers g* l* &u+&sr,*. Ê'*âr*" A^ part.'.T,te,ç, 1t:

Kal*{*i. i-à. j'auraisbiætz;rin:é qr"r'il nz* l"ewl*ri* fir$is tl n'r'a dit q*e {r"*î"eit *blig;at*irr pl*r

rappcr"T su !'aie".;Àl*r"s j'ai dit : << b*n, <:k, jæ væa*N &*&** at*.æpfer" >i

53 : << ...tJn {in a'.5'0,*"li: zlve* l* L}r ti (...} si ça empirr:. 11 lzlut ';qsir. {"}n att*nd encr}r{' ilxr pttit

tr]or; pril'{:* L\we. {d}tr\r'.7* î*s'l''4 ils bt>*g**t. ptLS {}n va $:*ut**tre ess,}}'ct' n:fir* *tr:tts,';*... 'i>

<t . . . J'izi l* Llr. A" 3'*n aî eu cl'a:*lr,:l. nv**T. {. .""} ie $*ns ptts c4u' r}* s* srnl*ïlT oblig*s I J*

trûLLv* el*s lbis *1u'ûu pot-trrait. *t'*tt-* qn* *'est une irr:age, tlut:\t*:s rnlttreuns donnen{, {...J

*{}rl}ina **e itnage qu'ils se scnt*nt *\slig*s tle **u* s*ign':r" Mais ici, mr.ri.je tr* s**s p*.t;

*{}tnr}1t ';a. Je sc,lx* {tLtt ç'*st1.*tt1. à t*ât *atnr*l. >

<< Mai j* l,i*ls ici, it: saii* t *rnmc ç|t*z zntsi{ ...} J* cernn*is tous lres gens p;*.t le,ul' pt'énr::rt

{...} ils vien**w{.u*r,za'6asin" ils pi'ése.nterrl 1*rr er:lâ'nt. .l*b*t enrbr;rsse leur cnlzmt. lls

conrraiss*nt mon pt'*Lriùme, w tj.it:'a|, n:ais ç;i $e tlii$se bien. a

retrouve la qualité d'écoute nécessaire pour qu'un patient se sente soutenu :

<< "le s*is à qui rn'ac1ressrr : M"|""") ['tti un prr-rl-"lèrur" c'*sl M" qr"re 3t vais vrvr" {.'*st Lase

sqrutàec? ' { . rarsa"wl* . t \wi , i1*est*auxâ"TIé.ç :aute.  i l rne. ja i re" . "  je  veuapascÏ i r * l * rh l *c le  pèrc.

ioin ile tri't" m;ris iltyzi; <lirzt ,.< ah nt-txtl)."1à tu vas Tr*p tr*in" [,ii D., tu.iou*s itlrcfiT]" t...

:  <<M. : . ."I i  *st dorrs c*, rni l ieu-là a*ssi. {. .1a i i isi l i t* les chosr:s".. i t-v a pas l"resoin rJt: trsre*the

cks gants porn' parler avec i*i... {l'est quelqu'un qui esÉ à tr'*cs}arte. . . t

5.5.3.3.C3 : L'investissement dans une passion créative ou artistique

La recherche de soutien social n'est pas le seul mode d'adaptation à une telle situation. Le fait

de s'investir dans une activité créative et d'y trouver but et passion peut apporter également

un nouvel équilibre tout à fait salvateur.

b7

On

st

$4
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Le sujet 7 en est un bon exemple. Il est retourné vivre chez ses parents au moment où il était

le plus en difficulté. Ainsi, entouré par les membres de sa famille et assuré de leur soutien, il a

pu s'investir dans une passion : le jardinage et I'entretien de la maison familiale.

I1 s'est senti utile, y a trouvé un but, et son caractère méticuleux a pu s'exprimer à travers

l'aménagement et I'entretien du jardin et des extérieurs :

57: r< ... "l'at nn "{lan+$êea qtzt *strnn,*tittzï,ewx {.""'} l*il r}rt}r*s st:tttp*&mÊs â *;t e1a*affi.sir€aÂllês

i.".) ' fr :erTe*1e.*s{erraful*s*"rst+":zt}tt"vt" lavd, l*ssivf {. ." l l Iy atr*is heLr*s t legaz*n rlue je f ir is

t*iltrs lcs s*m*i;r*s {..""}.lc passe ran*.}*rlntu{e, six" Tra;ir, lii.x laqul'es dr. jnrdinage, *T*. ç*fi}nxe

l:iv*r. T-"hiverie v*is trrric*ler l*:s *uIils. i':'.t';tis prépwer tr:twr 1'*t*,1..)

. . .{ l 'est rJwts";tvtt i l le3'au}i*ag**t ' ; t isp*aurwzqyi* '*stuara*p"assâwuz."læEæftzisaxspasxvamârjele

{ffiÈsnïu uaatairas" "$'1âzx\xtttâs y*ms *k**x wnæs paN"*:xats"

{",.} tr.ttzt" *i;t au *az"r*.I.*s tttlipes s*nT calcailé*s, li:s c*utrenrE *tï*tzti* titl*zrl*. ***s g*zas rLzx

*4uzaxrtâ*r *â*lrxçs*zzt vqpÀr. ru&,*E p*a"*ar*s s#,îrt fiærs âEs zazt:luztræeut âe par*trzn aexx aceais, à fqlaeÉ [e

sls*wâæl "l'ai nùr; d*s, t+twl;tT-*r,:s..1'tti fbit rles co'il;s gréc*^s:tJïna:tns. J'n:i fr:it rJtst';u,;s d* jarrlin

'anglnis" sur vingf iTîes vcus pt]t]v*'t, **s taupi*r*s, des buiss*;rs tnil]** rw r:arr*" *x *ptra1*." >>

Cette passion renforce l'admiration et le soutien de ses parents à son égard.

5.5.4. THEME D : LES VALEURS

5.5.4.1. D1 : L' identité

La notion d'identité ici tourne essentiellement autour de l'image (physique et morale) que

I'on perçoit de soi et que I'on veut que les autres perçoivent.

Il s'agit donc de notions telles que le fait de préserver son apparence physique, avoir une

bonne image, et la préserver, prendre soin de soi, pouvoir faire de I'exercice physique, être

centré sur soi-même.

Dans cet échantillon, plusieurs manières d'aborder cette notion d'image apparaissent :

l) Faible importance de I'image physique

C'est le cas par exemple des deux sujets toxicomanes qui, habitués depuis si longtemps à

délaisser la question de l'image pour celle du rapport au < produit >, ne se posent pas le

problème de leur image physique ou morale, d'autant que, contaminés depuis longtemps, ils
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ont connu un parcours particulièrement diffrcile, aggravé par les disparitions d'autres

personnes séropositives auxquelles ils tenaient.

2) Importance de l'image physique quand on n'a pas de traitement

Le sujet 6 se projette dans un idéal du moi auquel il s'efforce d'adhérer. Partant du principe :

< qui veut, peut ! > sa démarche consiste à se représenter physiquement et mentalement fort et

en bonne santé, pour le rester le plus longtemps possible :

56: *{...} *t;sit3'*r ,J*, **rresponcir"* àf im*g* que j*: v*uu phyxiqueruen{ et m*nt*tr*nz*nl rJe

m*i. .3* v*aax le plwe perssitr.,w *#*her & {,'xxxxage tfuinxâ 3'æÀ f*a.i*aars rôvé.". Az:txsl. it |i.t

ytrtrl'*i:.tsis sur les à\&r{s. W*,inL*n'dnt j" **tai* d* la 1.tttt1*t.cr sLtî mt:i t. ..}

,g* s*âs quaæ t'*s{. q* *n gr,*wâe p*wtrt* qtri pozarv*x wz* 6wr&er âe Xlilt*s Hxtmgt*zaz1*n âzt*'çe x

3) Importance de l'image physique quand on est sous traitement

Certains sujets ont énoncé I'importance que revêt pour eux l'image que les autres perçoivent.

54: <t.". alu r*.Eard d*s : lutres qiLln* gêne {""..1 C'{:tai1 dur pnr** t1u* rnr: i  1e wt veis &*ns la

g1*tt:*.. .  {.*s g*:ns iâx osent pas t 'en pat"lcr{".") le g{},q;t;{: lui i l  { .* r*,nv*i* {acc;i  ragl '**e {"..)Jo

srr is elar:s nt{}n ùûrf-}s, "r.,llk'çe qLte n7t}n ûolps} l,: l* baliufi* t, Je v*ts ci*s petites vieil}es" t|t:i *nt &{}

* tquelques z tnné*s{ . . . ) 'T ' ravoiscpl*ç 'estc t resct - r rpss; r ins. t . ' *s tp*sdesc, r . ;apsma9ad*s.  h4* i . ie

r-É'rf x {}a0$ *nv$.v-'rs' tzt+tn int'ruge q{'ean c{ev:tr/{, ffie*âsde I.".".. i* 1.*ux ilt}ir xxut* âs*Lï* ixxeage de

Effi#È? *{Frps" pr-}riT que l*t gens 4ui me voi*nt, ils sr; ilis*nt p{\?1 : 1< l,{crefs I tr,e vi*rx^là, il

d*r'îerrT d* pl*s *n 3lus rîÉ:J"Lirlé 1{...i t)t*st pæs le ræg*rù deb nratr*s, r'osÉ 3'âeea*g* que **t

re,srvryiesi 3 Fii t'*s un {:*r}}s &*l:wrn'j par Ta wtalitrlie" çtzt*. t'att çltts mal que si c'est quelctrr"i'un

q*i *st accidutlr 3,".. >t

ii7: << ."" L,'*pp"dr*nçe ptr'rvsique. *{j*. avztrzt. Cornnte.je sLris clar:s le cilt1}n1e?"{:e} t*ttj*urs.

T.tevL-ltr* piute {4r}t je sæts hqrrs&sexuel, {rae seaiffif r'*tient plws q*e âæ hôtér$s",",

n:*s aruîs rle classe , nres v*isins cp:i otll le, nr*lne âge. non, c'*st ;tvaclti, c'çst []ùe*....

q."".1 ûu lrav*i l .  je ysis les ciutes d' icterrt i té des gens, " j* me iJis : t< tnais t 'est

imlrr:ssihle ! . . . . Ï 'ai ; :as d'est*niac, je nte stt is toujtturs enttstcnu...

H-n*rpparence ph-vsiqus, oui,.ie Éhi* attslrfion encore plus. Avanti'zrchetais ctes;:roctrtiits de

s*ln. h{aintenant.i'ach*te en pharnracic, en parapharniacic des prociuits etlcol'e ...plus c?rers

per;t**tl^e. qui dans rna t*t* font peut-être plus d'ef1et. .it na'*ntretiears enesr* plun"," >

4) Importance de I'image morale : Etre vrai et centré sur soi

Quand le corps change, souffre et se déforme, I'identité morale est d'autant plus importante :
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Sl : <c "". g'ltr rn ii.rli ','r qneTqu* clt*s*. ,*1t"s'r,;'v.1rlise,T). Était bi*n, *"*ttt*ttT".. >t

Par rapport à f image liée au port du préservatif la peur du ridicule a fait d'énormes dégâts :

< i . . .  h4; r is  aut i lp 'arT,L"" . ) { ) ' * ra i lnon l " l *m*c i isn is :  r<rsmâs $æv'aâsavErzr l_ ' 'ækr t f *  r4ux+a{r>"" ,

N'oublions pas que le port du préservatif, dans sa fonction de protection, est un geste de

compliance aux recommandations de prévention.

54: ,.i "ï'*tnis pas hi*n "r:ar*'* {"..\ t'*t'*it tttt* p*ri*t|* *it i'*iais séparé. .$'nvæâ* Wes laffi*

r*&uÉeoxz *lza],r* itt".-^c '{-1$ getl$. .. ;r

Lorsqu'on demande au sujet 5 quelles sont les valeurs importantes pour lui au niveau de

I'identité, il répond :

95: *. ... F.tx"*z,rw,â. efus*tle tn***l* ser{AitvræÉ *t.sâua*i:r* (...i ttu Yazaraâtgt*xl* sirÊ*1. >

Cela peut redonner confiance en soi et permettre à un individu de < reprendre son territoire >,

s'il I'avait abandonné :

${i: r<... fl'esT ï}e{t* qtJ* s*i-mêr*c #ffi laistl* \* tær"v'*&n ma#i zzâtrts...grT3 tâ{frï}t*.|*s chose*.

{..."} W{:*lÀy nn*i c'ôtaÊt â* &r:rctier *t; âav&e ôtait, ffiz**æ {.."} t4za*w&, orê **inrnamc* à se

**wtr*r swr s*â Wîayre r4mu+lxa * *awnprâs aq:Etaines chasêes, *vd qj*,vâ*vat extrâruem*nf

,*gwÊnÈ* {...1",5'*ipïuz* *uevzæ gpat'cra v**uxxt* m'xÉ,tæ*4zz*x" 64n*:{'uâ€euzærzÊ.... >>

Les difficultés relationnelles que ce patient vit avec son partenaire, et qui aboutissent à une

perception d'un soutien social défectueux, perdent de leur importance. Car en reprenant son

< territoire >, un sujet se renforce psychologiquement et restructure son identité.

$7 : r< ... T'ouTcs mes photcs ori j'étais dessus, j'ai clé*o*pé les photos. .le rne suio a*uprÉ. >

Quelle meilleure représentation de f identité qu'une photo ?

L'expression < jeme suis coupé... >laisse apparaître lafracture identitaire. Mais suite àcette

déstructuration identitaire, si I'individu parvient à trouver en lui les ressources nécessaires, il

poura repartir sur de nouvelles bases pour se reconstruire une nouvelle vie, comme il en

témoigne plus loin :
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5j7 : <i .."J';i i {i.Lil lrn '., ' it j,::1,:s r*e'sb\*s, l*r.t pl:r:fers, juæ{ É*if qâx} vË*** LëtæÉ. y*'t:ttt*:;cga*zzt* tre.J-

wÉ* : *n r:çLrv*l Ltllrïl-rt*x\1*i:*^ d** TILI:J\t'à11:i" ru*tthles *|c... r>

5.5.4.2.D2: le rapport au temps et à la mort

De manière générale, l'annonce de la séropositivité fait brutalement prendre conscience aux

patients contaminés de I'importance de leur temps de vie, désormais < raccourci > :

!i& : t< " " . 3* **ruÉ p*n **aaÊ Ê* tæwzg*s Êb t. . .) q*iL#e" *irtq ans, ̂ T'ai ttr*i;i fz:it '.Lt:i aus" .le vr:is pas

Lr, *t*{t Ttvttt d* xuite, zztai,";, ^ . 3w *zaæ 6zrôyt*r*" "Te m* l*ts ças ef illusinn tluai. i>

57 : <t .. " ï3çn em*xe 'ft*mps ænÊ rn**qlstxæâ. Ma vâ* a:st r*s:t:*wr*îe. "le srtis dtwts tutzz àizi*nze

anr:Éc. ï'ai déSx e*t*ndu eSes cets ele dix-s*pt i$rs" *-î*is jc s*'tu *gr** j* s*rmi pms

x:*&ralt,ô. . " i>

Quand le temps de vie est raccourci, compté, de fait, le rapport au temps en est modifié : on

protège sa vie, on veille à ne plus perdre de temps.

fr*: <t ... J*:ttzts Fas n#tl jrâus ceimn:ent c* s,:radat:ts *in+; irns, et {inc{}re rntli*is *iirats *1ix i}?ts, *t

.l"ai p;ts *.zwie qu'c* nl* farrs* clrieri.".) aujcurel'hui, j* pr*tùg,r emaviæ. .T'*i pas *nvie

tlæ ç**x:&r* rwrn t;*txuçe*>t

Les projets à long terme sont abandonnés en toute lucidité, au profit de projets à court terme,

sources de plaisirs au jour le jour.

53 : < .."{.w qali a 3* pÉuxs th'axgé" a:'.-:$l lç, t'ait *1':7:n* Ii*tre d* praij*ts izlr:wngas* *w&t{t*çzn;*.."

.$u*se pas. ,V'"az î'ixtzpr*s*i*uz que e}*sâ ËnxrfiÀ*. J'ni Tawjo*rs *c rJoute e;ur:i. .Ëtai la

surprâse &'#tr*enr*qbr*âh..- i 'ai pas heaucoup ci" i tnl: : t i l t i tr i .  Âl*rs...  >

$i5:ci...Un pro,!*f à long tærm* erm pearâ plus le faire. [.es pno.i*:f$ *à c#rirf terwt* on les

t 'âif  ."".

... vnilil au jour l*.|uuc". corï]fi:]e si on n'c*t plws malaA*, lea*llu avee des 4>r*3*ts &k*ng

lerme *:xt rserins.". Pirce qr"le ceux-fù il famÈ f,ïrôs se EÊvrr*rt e'est tlue des rldc*pfiarrxs.

...al:nxua$onner T*s gana'ljets à loeag fllnme, pour ratari c'es* [:Ê*n sûr aussi ura hémé{'ice.

... .ie m'atfartËe pr{ri silr ce qui est grlus p*ssihle. -trs f*is rtrnr: *}es choses e**crÈfcs cltii

rue sonf uÉil*:ç â moË, agui v*llf &]tls m* flaire perdre de temps... >

Ne prendre en compte que les projets à court terme, arrêter de perdre du temps à se projeter à

trop long terme dans des projets illusoires, n'est-ce pas vivre dans < I' instant présent >,

essence même de la vie et commencement de la sagesse ?
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Quand on a déjà perdu ceux qu'on aimait et qu'on est resté seul, on regarde la mort avec

lucidité et parfois même sans crainte :

fu1: ot "".iptt>i.i* suis s*v*âx:r".7'aiyzaap*zar râ* sxrû&Ï'Éâ'. {l'*st fiaeâ Ê*shtqe. "l'"ruâmqi,*&*ngt*zvayts

ax*nz6 rÊ'mrrâv** gk. t""") {l'es{ *{er q* t,*rxv'aâââera t*ta3*wrurÊ'{"wx**wwxx... Mais Ça ffi*

T*îï pas te qlle çft rzt''*t fait pt:'.tr ffi*n lptlus*.. " )i

Comme nous l'avons vu précédemment, la contamination n'est pas forcément que le < fruit

du hasard >. Elle peut être liée à une pulsion de mort qui envahit les sujets et leur fait prendre

des risques dans leur vie :

56 ". <t ... ll "v rz qttantl tnôtn* un; parT <1*...<t t*xztl.rtave sÂç: sww:.2eL* /r.,, >i

$3 : ,r "." "T';ri toujorrs dt* *ul:. .. atTir.* par Ïa *:r:rt, b*au{;{}t-tli. T}*ptri:s T.tst.* r;*Tit^ i* m* sit*ais

erszt^*; L.r*p bien cl**s nrft peau. L "it vtt:" me ;:lait pits t*.Jl*rn*nl qttci. . . :r

S'agit-il d'une pulsion de mort puissante, liée à une forte inquiétude face à la vie ? Ce sujet a

été très longtemps énurétique, comme ses frères et sæurs. Une analyse clinique plus poussée

permettrait peut-être de comprendre quelle a été la qualité du < contenant maternel >...

Mais par la suite, le soutien de qualité d'une personne qu'on aime (sa fille) peut tout changer :

5l : < . . . T." *t"Iirat1çe i4zte j'æztmis pour la me:rt $q,snfu eEâe s'*st*rup*, &{aËxe€e nant *oe*È plus

2t*{{Àramq* pwtz*ÊN vi*,." *

Si bien qu'alors, c'est la pulsion de vie qui prédomine.

Alors l'échéance inquiète à nouveau :

$3: <r...â,r pâus tïi{Ê\*iLe æuj*uarrL'*xrxâ, {-l'sst ï* faiâ dc p*t* sævç*âr ql'a*x" Éft* p*ao t;:v*{e'

qu'axz&. f)*rsonlt* sait qttan& il va partir'. . . ri

Tardivement et par amour pour sa fille, ce sujet semble répondre aujourd'hui à une forte

pulsion de vie. C'est peut-être la raison pour laquelle il est toujours là après ce long parcours.

5.5.4.3.D3 : Sens et philosophie de la vie

L Lerapportautravail

D'une manière générale,le travail est perçu comme valorisant sur le plan social.

Travailler, c'est être utile et autonome, c'est occuper une vraie place dans la société, avec

une vraie identité sociale.

S8: <...{}n sait pas corntrien de t*nrps il m:us re$te, milis au mnins on sait qu"on cst utile

qu*ndntôtnt" l l  thut unc v*ie r i  t 'ctz! ùf 'heurc (.. .)çapornretcl 'arrcirune vieautûnor]Ïc"^^.
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.l* T1t* t-tjts lneT *Lr* *l:\igé d;tll*t tl;y*s tsnv t.tst,"tt:;îait>n. p{t',it' l;her*he,r ,L'tx l ons p**r

lïla\Tlger. , " )>

Travailler, en fait, coest vivre.

On le ressent à travers son expression : 0,, i] ?riut Lllto r.i* à c';nt ii I'hctlri; ;:.

Plus loin il ajoute :1t """ Tht'àv&w s:n*st,". t '*sf l* *raxv'aââ,.^ >>

C'est pourquoi le fait de ne plus pouvoir travailler est un deuil à faire :

SB ; << .." Qwnxz& t'æs Êrtzp *&* futtigu* 'aax tvmv"aâI, tu græu.e plws âævw Âes claanges qw'i1 {azxt".

C'*st &æ xçæ*eçaepeî te trsîtt:; dffirîle {. . . ; ll {awt &ùjïa r*wssâr h firÊre fe fuwiê e{e .. . {}tm*d

â'as tl'*r,*illê pendanL dix^îu-tiz ans, r:'est *trilYi*il* *çg:;i çr). 
'{'aa fa{sses Ê.wwtu â**

**çt-æzwn".. >';

< Tu laisses tout, les copains... > fait penser à une mort sociale, à une perte presque

inémédiable, liée ici à la perte des forces physiques, d'où deuil supplémentaire à faire, et

dévalorisation supplémentaire à accepter :

5E: <r ."..\'états"tzti:1a?ji*t: s*tzdçrtr" {|,'*.sI un m*Lier r4wi ri*rat*,xtriæ Ys**zzt**eep de trsnrl.icâezw

phyxâqaa*" {.'elei1. trup âasluxrl J.. &'y rzrrÈwæàs pîtss. ?.}*n*, ?se*, i'olt*is *\:1îg* ** r*Lr*2rc*r

ern iluïre nlétiea".,l* suis relourné à1'dcole pûur ilne réétlwæ|â*w prasfusskwwze!êe" et j'en

srris r*ssc:r"li l'annlje derr, ièr* avcç ntûn biTt:. . " .t,

Ce sujet dit ( rééducation professionnelle > et non < réorientation professionnelle )), comme

s'il s'agissait de se soigner, 1à aussi.

En fait, pour ce patient dont le témoignage laisse transparaître beaucoup de souffrance depuis

I'enfance, le travail représente la vie. C'est là que se situe son principal investissement

libidinal. Cela peut constituer pour lui un véritable mode d'ajustement.

Dans ce cas, la privation de travail est d'autant plus pénible à vivre comme il le dit :

S2.<< {-le *'*st pas lâ rn;rladie eltcn+nême e;ui bl*sse. {'*st,Ie firit qu'i? 3* x tL*s p*rr{.es qwâw*

t"ee"rmera€" *'est le ftril qar'*n # ql& snâÏà â tr*çrv*n" q*w €ravâeitr......C'est ilne eatastrcaprhe saxrs

tyævail...fla serf à r'iem ds se Ë:aÉtrq: si q**l n'a pâus rËere. On a déjà le poids de la rnalâdie ...

je lne vois pas...fist&r *.mv:*xwtæ çi!, saxr$ ricfl {'xlire de plus,.. >r

Il emploie le mot << blesse >>, mot fort, qu'on peut comprendre ici comme une blessure

narcissique. On comprend que pour lui renoncer à trouver du travail équivaudrait à renoncer à

vivre, donc peut-être à se soigner...(d'où la perception ici d'un lien entre le travail et

I'observance).
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A noter que ce patient a 39 ans, âge qui correspond à la pleine maturité de la vie et notamment

de la vie professionnelle.

Ce besoin de valorisation sociale existe mais à un niveau moins exacerbé chez d'autres

sujets :

$3 : '.{ I}es fbi:; j,; sui* rÉffi $}*ar *xtdïzââé au nivrau $a";ail. "lç: u*raL* phts ffiæa: &* {r"av*ill*r,...

Ilt, l*tnps e* i*nzp* quand {Çi', 'xi{11 le trtriçtfi*, Hn Ferl. &ans 1'app'a.rr"evx*xt" Wrsis *.'tst p&ws

v'aâavrâs*xwt sÊt ts"*vwill*t aarxxxv*am #'arla* ffi&sfi* cXneaâ. ir

Certains gardent I'espoir grâce à l'évolution des traitements :

$Ï ; rq .." C'es1 v'rili L1\te n:;dnienant â:e*uætlzp e{e nas*s}é*e q*aâ **xt E* mÊaL& âl"*avai{E* tXw'aaztâ

xazôzme. 1-tor,* j* mt dis ipre q'a m qzaamtl ace#$n* #vqûw*. . . >t

L'àge a également un impact. Quand le sujet arrive à travailler jusqu'à la préretraite, il est

moins choqué par les differents renoncements à faire :

'ù4 : ç " . . tr1 |.nL1ait qu'* i* g*r:* : ,;:t tTl'{t nsr:zlr:zrJi'*, t*1 tn*n travai I (. . . } r*a watradi'* m* **p'assait " . ."iç

s;rv;tis pae ** qui altrait n:'aw'ivcr (....).

J'æâ réussi à m* n*emir ffiaeln *æp Swsqw'â }a préreËraits.." Ti,T *'æxtïfu t4** 3'"aE'arr#t*

qfu Èravnâ**e$" pâr{# r4tz* c'{t*â* r-raimenf tr*1s a*{f-{?ci** &* ry&r*r: ef les catéclicneel*ntso

*t Ees maEizârç*s {. . . ). h.4ârne si tx xr{ores È*rm urôtiçr u *'*sl âr*g tr*s qàÂtffi*É&æ. [}*arc ;i c*

rr:orn*l:f-lâ, xgwezvzrÀ 3"aâ &t4 va:arina*xaf rxzx âsowâ c*a* x'arsle*u . "i'aÀ été vclir tn*æ r**qieaiat :.

ï::lt rnon *:erJ*q:\n traita*t nt"'a. #,iT : << {".2*a an'r&$e Éout. T'*s Èrap zw*x3 p*axv ':uh...ù {-. " "} Tii

;i çe mi:nr*nt-là" on ie tr-rut a,rr:*li:.. . j* m* suis r*stru*ture pelit à pcÉit tw** tra trilhôraytie,

( " . . ) ) i

Comme on le voit ici, la décision a été prise quand le niveau de fatigabilité devenait vraiment

trop élevé, d'où I'expression : << quand j'ai été vraiment au bout du rouleau >.

Pour le sujet 5, veuf avec un bébé à élever, la décision est apparue inéluctable pour s'occuper

de son fils durant quelques mois avant que celui-ci ne décède :

*5: , ,  ". .  El nron par.rûn i l  savnit. . .  qu* j 'dtais ant:,ten toxiccinanc. Pour Ie VTII" i l  savait aussi.

[] xn'a dit : < ôcoute, moi je te g*rde au boulot, tf tu mcÊs le gamin dans un

*rphelinxt rçuoi. ' l 'el Ie nécurpàres le sams*t! et dimxnthe>>. fu{oi je lui ai cl i t  :  t< (.. .)si

veus voulez nre r"emdre *ervice, vr'ris me rnett*t^ *u *hômaagt. Mon gamùn je le l*isse

Frt#;.. .  b

Ce sujet-là m'a beaucoup surprise quand je lui ai demandé quels étaient ses projets à court

terme :
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*& '.,, " . . I:\u,t*" m*î 3' gi ,tzt';i:i;tÉ*, tl,: ræ{a&r* wya W*qâ xnm* e*Éiwâfl* g*x"*{'csxâ*xtm*T{*, t1* w*pærtâv.

11"css:*;3,*r &t v*âr sÊ wnw trâtTz#rmpâ* {*xa**â*r*a*rnit"b*et tIt: r*pnu"{.zx: n$rxxzaâæ*ra*sât" *t

efi v-T'âi, 'apti:s t"'*st" **zxzwn* qw*âqm'*am qua& **t, pâaaN xzzala*læ.. " >',

Toxicomane depuis de nombreuses années, actuellement sous méthadone, séropositif depuis

plus de 15 ans, affaibli par le virus (foie et poumons très abîmés), par la drogue, par la

solitude et le chagrin suite à la perte de sa famille, il ne perd pas l'espoir de < repartir

normalement > comme il le dit.

Le premier projet qui lui vient à l'esprit, c'est de retravailler, à condition bien sûr que sa

trithérapie (qu'il serait prêt alors à reprendre) fonctionne.

Il dit même : < après c'est comme quelqu'un qui est plus malade >. Alors, si le travail ne

représente pas LA VIE, je me demande ce qui peut la représenter...

Et s'il n'y a pas là de lien entre travail, identité, et compliance, alors où y en a-til?

On retrouve ce même ressort chez fu ,suitt 6, qui avait laissé de côté ses ambitions

professionnelles après le choc de l'annonce de la séropositivité, déjà trop heureux de

rencontrer un partenaire affectif qui I' accepte.

Aujourd'hui cette relation affective s'essouffle et pour se propulser à nouveau sur le plan de

l'identité, il utilise lui aussi le levier professionnel : il fait redémarrer sa vie grâce à de

nouvelles responsabilités professionnelles :

5{t: ,< ...{.a faiL:*î7'L\11 <7u* j'ai pri* u* 1:r:ste tt'*s *a*ttrtsIlk, mais rians t4uitzz* jout:s, c'est tm

peu sliÏra dearxË*aa*s vi* aussi t4uaâ v**tszztru&nc*. Ç,'t:hL^i1-dirt: ipre "ir: g:x"*mxls zexz pt>st* Èa

ræspr:tezs'akx't3&t* qui va î.Lr*. dtt douz.e hcures e1e boulot par .ior*' eT tr:ès cltu:. ...je. r*pal-s

{"".'} nvæ*t 3* r*mtrnâs, c'était trn pou tr* parpote" l* çte1*E{. bqiu}cf. p*s yaâtas qaræ lnw{f

la*unes. &æ faâsais ma* less{s*e {..) A l 'h*ure ïz*1',rc72sje me s*is rfouverl à t8*'vers

tr'*xtéri'etsr {. ..1

...mvamt zna s*rogt*sà{ivifé "i* p*zrtai"* en v#yâK*s *â'tztfwlræso j'es*a;-*is q$e vive"e lara

vÈ* le plus g:*ssÈ&rn*" je parlais p#ilr la bixrque travailier rï l'étrangcr'. .l'ritais lcrLtjcrurs mcn

cul *uti:e dcrix avi*ns i:u cleux ba$**les (...) et je rue sar{s trouvé f*ut à e*mpr *:}*:ué. F}t

l i i  mgÈintenantje r#qlfc$âic...  v

<< cloué >> : le mot est fort. < je redécolle >> : ces deux expressions font penser à un papillon

qui se serait trouvé cloué, et qui attend de s'envoler comme une délivrance, comme s'il allait

enhn pouvoir redevenir lui-même : < le papillon qui vole >.
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La lassitude du quotidien, une relation affective insatisfaisante, et I'envie de vivre de

nouvelles aventures semblent à l'origine de ce nouveau départ professionnel :

fi{i ; rr . ..{}zs'sxttL on tr};?s$* d*s vorvag*s rf ie{f i:ir*s it v* *ur*an cù eln f'aît sr:s heu.res ftxçs qt *zt

f*r"it l* Ç';Lr1lp Ir.:Lts les goirs à *i*r; heures.Wq]Eey s* reÊr*zxut*v tr&væ*, s*m t*ysmxw €x]arr rÀe

viqxx a{"aire, de ya|*t"as" be* mr-ri qt} rïa* ætxzvi*mt *kysqtï-zazxa*ztt gtw* titz t*zat. T}tm* 3e xmæ swâs

rqtrqffi# "".",îj va.tbll*it av*ir tle la c.'lti ' 'ruine en stl;ck ËràrÇ* que Ç{.LTnôtre Iatig;ant*t

rn*nt*Ientem1.."" d'awu*rï plras tyut, it risque diwoir cles len:ai*ns ;i la maison" suit* à

çi]. ". .. ..le vais ,ptst",;*tr rcd*ntan*r .. "t&*æ*11ær &nms rças vâ* tln bww tuutp t>

2. La spiritualité

L'analyse des résultats quantitatifs nous a montré que sur une échelle de 0 à 9, lorsqu'on

demande aux sujets quelle est l'importance pour eux de trois valeurs spirituelles, la moyenne

des réponses se situe autour de 4 à 4,5.

La spiritualité, ou croyance en une énergie supérieure, peut également être une ressource.

Mais ce n'est pas systématique. Ici, seuls les deux sujets toxicomanes ont abordé ce thème.

Mais notre échantillon ne comprend que 8 sujets, et nous ne pouvons donc pas forcément en

tirer une généralité.

Néanmoins, ces deux discours s'opposent :

Pour I'un, I'homme est l'auteur d'injustices, de conflits. Il est capable de faire de la terre un

enfer fondé sur l'égoïsme. Ce sujet croit en des < forces supérieures à nous > comme il

l'énonce sans I'appeler < Dieu >> :

S-3 : ( ... ,ï'an kx É'ci. .$*r *:rois eil des *,lz***,'; sugréri*e.:r*s à ra*us. Je cr*is que ia terre û'sst

ri*n du Lt>ut tlan:r I'univer's. Jc crc;is qu'il y it b*aur,ilup ci'r.ulti'*s firm:es de vir-. qui sont

bear:cnup ptr*s avi*rcée$ Llue norm. "l'espùre cn toils cits {,.") Ea t*rr'* çztp*ww*ât ôfr* l*

parad{s" Mats ily ;r fetfemenf rininjustic*s. teÊlalment pera de parfage, qne c'esf a;n

snÊ'er que;i. 1"..) il f'aucirait irrvc*1er *n rndclicatne n[ poul' gras ê{re Ég*l?'ste ... *

Pour I'autre, il est sûr aujourd'hui que Dieu n'existe pas. La difficulté de son parcours, et les

pertes qu'il a subies rendent son dépit compréhensible. Aujourd'hui, il croit en I'homme et à

la science :
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$5 : < ".. ?r4nia*e*ant t;a aut'm *.Ezær*g,* zrn*:svisâq'ttzs suar â:nt sçzârÊt.,a:aâât* t,,..j b&i,wi ,$* sxr"v"uaiu g*;ts

suà& y *zv**t auaz s$jis# qraa ç**"s, uxx'all"z*l;*vat*ua1;r 3* *aaâs *&r qw'xâ ua'3; *xa * g:ætr. 1"*rrs

t{trTipr*ffi*.n'! AvanT otzi, tzN*wt "!'*âae{s y*m.w *{lir. "tr* *:* cTis*is : <r p*rrt-tifre qu*... ta.:r"lf l*

rnqtntlo: lc {1i1. X'En il p,:ut"^*Lt:* l-t* I >r Â*j*anc'd'lazzi"r3* w* &âs t4tt* s'i.&y *rz &wzz, *.'t}st

xaua rï*gtxæ h ytr*iâs dwrs *, 
{".,} â'fuwmæâm. &'€a*? .$e a*"*io p&uas *w Ë'[*omna* Ene... çui. d*s

valeurs r1u' 'avarst i"àl:u'êr:hais pas d'irnpart:àTz*e

J* *e"ûis p\i"É.ût, à la s*i*s?*e. ûffi esf cae?É$rs wNzt pâ"axxt*, wm vàt, *n nait, drzt WArt"..

",1* aïâs ç*ws t6xx'y fi rÊe$" ̂l* s*rts rgaxe waet$ "*r ra'y *n*fs p{uxs. {'est lou1. r>

Pour lui, la croyance en Dieu ne poura en aucun cas être un mode d'ajustement, ni une aide

d'aucune sorte, puisqu'il l'a bannie.

3. Vision et Sens de la vie

Donner un sens à sa vie permet-il de la vivre plus consciemment, d'être plus lucide, plus

présent et plus responsable ? Un vieux proverbe indien dit qu'apprendre à vivre, c'est

apprendre à mourir. C'est peut-être aussi rencontrer la sérénité au bout du parcours.

L'expérience de côtoyer la mort est donc déjà une façon de mieux percevoir le sens de sa vie :

!i5 : < ̂  " "t)lt * T*ut changé"..{. "i fi*r tr* p\'det d*jà r1e nons-lnêfllos, rsspûncnÈiiliÈ{"..

tlrs *vcbâTe* *v*æ ï,æ rnsclarlle. {)'æsÈ urraâfu*z rffiix, ru*}is dans le ma$Faæur, ow av*ruce s*s*;i

4.",2 WC"ià vûirs #{}rÊr}}r*n#;f I** v**" É;*xpÊ *t tguâ o'æs{ ilass*" 4^â fwuxs- pâsiÈer par âù, eÈ g:eris xrae

Ioâs qxa'*xz .v æstnz"a***, *:n v*!f ee qaai **t, eÊ 6lwi.^, *w *st pÊws sersîÊÊ.

...Mais. a*c*çrt*r fuc aw${î, rce*â.!'en t:*nnrcîs gtus fse*wtortp qeai lu*wî *t:*:*.pÉr!*" fu,ê*i tpcaÉ...

""" Lî. *ut::;î ftt w*é*rèi* r1wi tc't'n .fttit {'w*r*.pÉ*r. l}art:* cp.r'*lle esl v**ue phls vite f;x,e â m**

Illr"as rrite.i'ai dû m* re,uilre txtr*ptt: d'une ûalit* t4ts'*, j'aur*t:,"; pe*t*i:lr* piis {:rlcoi-c **nrprisc

au,j*urri'ltr"li. :r

Le terme de < responsabilité > nous ramène au < locus of control interne >> d'un homme qui

assume et prend ses responsabilités face à sa vie, quelle qu'elle soit, qui en tire les leçons pour

( avancer >> et comprendre, et qui finalement trouve un sens à sa vie.

Pour le sui*t 4, sa philosophie de vie se résume au naturisme, vie en harmonie avec la nature :

54: i< .. .  fr loi jr :  suis naturiste {.. .} qu*nr1j* te p;i" l le d'tnt corpso c'e$t pas des seins ef als

sexc ! Ï)orir moi c'est un ensemahl* L.. c'est {Jollrfire ume belle pl*nte ! {.1'est {Jûn}rne

iln he*l lr fruit ,  c'*st cûrnme uil  hetr * lrbre...  cr) lnrl ls ul l  ei is*au,...{ l*mine un

écureuil qr"ri so baladc C'est elxx*Ergux* cheose de, de mntr*r*l {...) ûui" matis c'est aussi

vivx"s saineffieclf .. { .. .\ r"esl rure k*armonte " et por"rf nloi ç* a tcuicurs itc irnp*rtanl. . . ir
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C'est dans cette harmonie avec la nature, dans cette conscience que ce sujet peut trouver le

sens de sa vie, dans lequel il puise la force pour continuer son chemin.

5.5.4.4.D4 : les relations sociales

I. Etre accepté par les autres, la peur du rejet et de I'exclusion,

VIH et société

La peur de l'abandon, de l'exclusion et du rejet est une peur inhérente à la condition humaine.

L'homme est fait pour vivre en groupe au sein d'une société où les échanges sont organisés

autour de règles (cf. La Horde Primitive de Freud dans < Totem et Tabou >). Si on remonte à

la préhistoire, se retrouver exclu, c'est risquer la mort. Cette peur ancestrale nous habite

encore et elle est très facilement réactivée, surtout lorsqu'on est contaminé par un virus, qui

réveille, chezle groupe humain, d'autres peurs ancestrales comme la peur de la contamination

qui remonte aux fléaux comme la lèpre ou la peste, et cette fois, c'est le risque de mort pour

tout le groupe.

Les témoignages qui suivent, même si on y trouve parfois des contradictions, sont pleins

d'émotions:

5rl:  <<"." "T'al ru uTl nçc:içit tr*.". d* *ircul*1i*n".. j ' ; t i  pr*veuu l*s g*l:s t"..) à ï 'h&pitn\ - ie m*

suis retrcul,d .." en ts*letzz*nt. .""t'{}}!tt7t{: L*x }}{:s'tf#.ré" toul seul dttn* une cJ:arnbt*, îvt*

trr:spl*tenuzxqtt'tsttj*tte, I* l,aisse lls qtr'** ietle 1... )

.le Ëuæi r*al v*t:*, Ë)âlrc* *trvt, wua"rxaztT" ç*r âu:*rn{v* â foûu f'as Ta rngne palif* qêt# /rs suis tgue ê'es

{t{ss z*a#î#$e *wka,,, T'æs; p*s tl* nraSeEdie euh.". gr$ve, uwaâs #f'8 î{ **r'rsidàre

etsle"."#twïwe qwelqer'uta qwÈ pewt #tre *tefu,." xn*is æpnès j'ai cermrprÊu qar* .." s#r ie

tottp, il,ç *wt eu îrès, frùs gt*wr,." >>

Ce discours laisse transparaître les contradictions inhérentes à cette peur du rejet :

(( rûnlffi1ç *11 pestiféré :i : réference aux grands fléaux de I'histoire de I'humanité (ici la peste),

<r t*ut s,eui p : peur d'exclusion,

< tu sais quÈ t'es pas nialari* >r : si au contraire, même s'il n'y pas de symptômes,

<i f irs pas de rnalaclir, g,rîrvt r> : le VIH peut déboucher sur le sida à n'importe quel moment et

c'est une maladie mortelle, donc forcément très grave,

(r o1r te c{rnsirlùre cûnin:ie quelqu'un elui p*rit r3*'c euh... )): contagieux, oui, c'est le mot, et

c'est bien le cas, même si la contamination ne se fait pas par la vaisselle.
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( $rlr l# tt'.tlp iLe ûr'rI #rï Lr*s" lr*s p*Lir |r: référence aux fléaux qui provoquent la panique du

groupe.

LarévéIation à un dentiste de sa séropositivité peut se solder par un refus de soin, d'où rejet :

$4 : << ".. l,nstrzl\é st.u 1,': kute nil, (.. ") q*and j':TtÉ ;ti parld d* uz:'a **r*p*:iitiviç-i:" *l,-xs tra iI y a

eu Ltn ?sl***g,r: t," . .) "T;.j" iï xm'au xâÈ* *6as'i3 ya<ta;-vait pââr* !âË* s*&grzær I {. . .) Ë* âeral ps qaxt Se

rLâsx tXzc* .i'*:tals x*r*pr*sÉ*âË, qm "-x ,*t* {zvai, <zm w "arv*t* }a:i{ sq}iËas.

Alrrrsj, is.. .T..I*tt lat l* t l :anxlagzs*.uîet,\ traiev.tesztouxuaæc?ttatrweç$ff i f f isâràgureu,l*1..">;

Annoncer publiquement sa séropositivité àla télé peut amener un sujet à subir des réactions

humiliantes par des membres de sa famille :

55 '. '.< ". . J* suis pass* a j* l*ïé, i* \'ai tlit 'à t*ut l* inoneie. ..ââ laznt ytxa* \æ dire. l.*$ g*xnx Ê&s

sqtffiÉ. Wes prêl.s.. " t'*nt âm|;awta" ".qzs*le1tt'*w qtti a L#ze w:alalJie qui *si int*rzthle"

tlLlL{}fttL\tiqut}Tr7tlr1| i} v**v}r.t'-L* B* EmlCIrt *t çt laâ!; gtt:wr.{."} M,a\s niËrnz* û*sas clitt L'sffiââât, rzt*i.,

i'all*is r,*ir une co*sine 1*u1*s les semaincs zr\eç lna nr*re. là** ,:11* a clit à rca mèrc:

* mmltr*sv* Êæ gnwâw,ïb. Wzuebrass* le Bâ {X* fr*ra{.)" P:rs sc^rr Ëex .ioucs" Lb!>> Parce qar'*Tl*

*",*nai[ cl'avcir un enjànt... >r

Précisons que cet épisode-là s'est passé vers la fin des années 80, à une époque où

I'information et les traitements n'étaient pas encore au point., si bien qu'on retrouve cette

peur ancestrale de la contamination, qui fait réagir de manière parfois excessive des gens mal

informés.

La situation a-t-elle vraiment évolué sur le plan des peurs, et malgré I'information ?

57 : <,. . ." l i rz bon c,û[]æin {.."t  te j*ur eru i l  a ann*nc* qu"i l  élait n; i l lad*" ies s*rls s*nt palt is

{...) f, 'sst dégaeæEasse qÊ* &'tzvczîa- re"!eÉé ù{;:}rnlr il zt *té rq*r- sLl,rT{}L\T z} l{r iin i.. "i F,es

geras sont snuvcvlf p*s ixaÊ"*x"rués. Ëïs *rcf pcun".".I>*urLu*T. çn fait *4caamd wxfr;um* vÉngt

azzs. ffiw savait pas Èrerp su débrrt. Illaintena*t on s*iÉu...C'esl écceurant, Pas pnra*'

quc je sxlis dnns l* eas trà, maisi E:Ern... ri

Cette dernière phrase, nous laisse penser qu'il projette sa propre peur du rejet.

Ce rejet tient peut-être aussi en partie, aux modes de contamination (plaisirs tirés de pratiques

sexuelles et homosexuelles, et toxicomanie), et aux schémas de honte qui y sont liés :

S{i : << Qu*nd GH at wx? *ffiâltr*r on peuf Te dir"æ â fout le mronde" Quænai Ezzz tx â* VTI-{ on pcut

Ëe {âië"û à tr**:a"s*mme (. .. I ça Ëxit peur r}erx gcn# ( ...) c'*:;t urze tnælat?it: rÊ* p*rJé,
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{...} i-*s t-tt:*s&s s*: iq*xxÉ*arÉ f?*s *:$xi(eâ"xz*u{...'} r:'",:sl t:t:t1l}w,t,;:&t*gt*ste {"..) rn*m* *i ça

s* *aigw: atzx **tiN:it>:srwa'aâs â*u g*azs s****vr*r*t tyzx*ât {,...} {.:'t!"1 z..it7* r{',ëlÂr:xm**:sta-*aBe

""" Virus *t#s ç*aersis,&r& cxyww:'* axrn* fo$slçlzx lz'rn*tâvÈr,p&atgâr4r^ex qua'amrl vwzas &{.æs ùs t{zt'*

&* lzr-È... tt

Quand on a le cancer, peut-on vraiment le dire ?

97 : ,.i ".. 5x xneâEË*aane awâ* {...} qawxz& wta aze&.re âtu,i 'a axzxa*n*ô s*rn t&.ratsy) *&l* &txi" n qtât :

<<Wffi!& Éz*xx wx:airzt*eeant' 3t: tuæmnkzrwsse pêus )) (...) #lt âwâ n ieltercilËg &* âa'lrd.q+x*xat*r

{.. . J çne zrfiii|il cle plus rie s*ix;uT{i: 'i*:xii.. " r}

Dans ce cas, le soutien de la famille met un baume sur la blessure et adoucit I'humiliation.

Il est vrai qu'elle a le cancer et non le VIH...

2. Les valeurs telles que l'amour, la gentillesse...

Quelques valeurs citées :

S1 : << F,t l;l g*ntill*ss*. n:ais âii gentiilr:sse {;î:r.. *;Lr I:t';LF,s* n:i cl*Lixièn:* plar:.

$5 : << ".. Fin t{JLts çixs â'$rsa#$r *xÊsfe, çæ joec* saxis s*x'.: Y a &* rmxrâ"ag* ailssi."."Ë-'a*ztzaeru E**

ffic\*âÂt6^ âr nnarÊæg*, ôtre vr*â. là& tmr.x{" âæ m*ae*l* ser"srit Êïel*fe, Ie siqÉa 1l pmx"târnât t*ut qî*,

s$ife, gtwâsqr*x'i-4 ga**zÉ pas stvre" $Êi cn f'*ia p*s r*'i*fir!éÏif#, *sâ ptwt pmn mv*ir Ee sida. >.

3. Avoir quelqu'un qui compte, lo sécurité des proches

Ce thème est en lien avec celui de la stratégie d'adaptation par recherche de soutien

social. Comme par un juste retour des choses, les sujets qui se sentent entourés par leurs

proches, émettent un profond désir de les savoir en sécurité :

Sl : {{... L,lais surtci"rf mùrc, nron c*prlin. *t puis api:ôs on li*r:ra. Puem"vu qwt sv&l xar';rrrive

qawâqux* ch*sç q$e eÊrx s*ienÉ hien,.. >r(,.,) ...foIarn *ograin s'il rm?aide à *âÏer

ju*e1u'*ar h*ut,iî tï*ât ôtre ha:ureu^r"", >

56 : < ()n essaie tle pr$s*rvrr rrn peu *t rte rnssurer aussi. Ca tn'esl r1éjà arrivé nussi de

T"â?$rÀur*r ma mère pàrûe qr)e elle, c'*sl rm* cinglée de lil rnéclecine...elle a la tLouille

lnais ell* s'info*ne c{}rnlil* uni: nlal;ule" et ells passelait sa vie là-declans... >

Quand on a été très soutenu par ses parents, s'occuper d'eux est une façon de les remercier :

ft7 '. 1<... "l'ai pilur Ïsiirce qu<: ffiÊs trlaremés seixat â54és. ils s<;nt maâad*s. "le m'oec*pc ri'eux. *t

.ia; ne vçctaaârnâs p*lu p*n*ir ilvRmt earx. ".jc cr:;r:tttitis tra déchéance cle 1"a. m*.?*ùic, 1e
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\ltjnLlTirxs pal; {4';t'ils tlxt: v{}it:171à.:*1i1n}* Çâ {... } .y* g**xax yn** nfuxua&d}tâvk*.r âw*H Vj"âr*âyâs... ii

zt clttntr*-vi{:gt ;àr!s nttsn p*r* # iI p**1. p}us lttir:* {t>uL *': *yt'il y a ii ilrir*. "}# as$* s*ms

vs&mezfuÂ*, p*rar nw, n;*r* iettssi { . . .} j' ai nlts W'izr*{tts h *na*arl:g*. . .j* sr:is rtwgz*re*nt"t3* " , .

trt: s,',ri* *Yanrg* cie fâxffi*ââr. )i

Dans les expressions ri red,,r,'*ltlt:: ù. 1r responsulst{ }}) {( t:fwrgë r}e fitwif lc ,;, le sujet exprime

sa reconnaissance et en retour assume d'être responsable du bien être de ses parents.

Or, la responsabilité entraîne la nécessité impérieuse de prendre soin de soi et de sa santé pour

protéger les défenses immunitaires d'une proliferation du virus, d'où un lien magistral entre

ce thème et I'observance.

Quand on sait que son temps de vie est compté, on peut parfois essayer de mettre un peu de

distance entre soi et ceux qu'on aime, pour les préparer :

${i ,r âl!*ur î*s ,.nt"an1:; *T yt'.,tis pr"rur *1te" c'dtait p*t;t-*tt'* w*e 1aç*n zrussi c1e s* &,#*tbælz*r etn

6t*u t&* w*É, wviznt rçer'i9 *a'xa'riwæ t4zxæ1"qare ch*se. .le dis p*s q{rr {:t fi*Tit pilis dr"lr 1*.}*ur

air.ie ser;ri plzss lit" Mais dé."1it, iÊs suy; *a*fu&tuaæuli vqw &?/*w...Je veu.c ir;is tldtachsr f,nes

emtatzls 'à t:çttt p*ur cenl. M,*is â*uzr xm*sâtrer que la vie cerae{É&ale p

Certains patients étaient contaminés avant la naissance de leur enfant. Née séropositive, la

fille du sujet 3 est devenue séronégative ensuite, comme beaucoup d'enfants de séropositifs.

Mais I'inquiétude subsiste, d'autant qu'elle est sa << raison de vivre > :

53 : ( ... illl* e:tt. passé* à côté"...ri* **tt* wza*tdi*. qmantl nt&tnt."."à pas gra*d ç?t*s*"."J* suji;

gras ccinvrc*næetqzattl"luæ *sË *ornpëèt*rnenÉ""" *etâcyô*".. un vilus, n:*rne s'il ,v alss anri-

corpii &* 1a wi;re- iâ est q*'xtld nt*ns.t &ttnslt szzng" tliwts T*r,m les liss*s... {*wnxeæuzt q'a

p*wt t$isgrarzitrs cornpâ**erwtmtrË'qrrT fûEpit ? t.""'l je rrz'\nqtatèTe assez vtTt qtz*t'd, el1e

est malarJ* i...lit Tàut iiu r*cu! hein, dans des miiladies {:*rnrno çià. trt'nTr aus, c"esl }e

m in imum. . .

.. . Or"ri .i'*ri I'imprcssion {âLe* qfi p*art... se réveillsr.)i

Idem quand la maman séropositive décède, et que le père reste seul à élever son

enfant séropositif également :

S5 : < Le g;rrnin ii clevnit alle e' clans un fbycr, e1 nroiic continuais nril vie . Pour moi, c'était pas

t<tuLit. {àit sain" J'æÊ prôféer'É gandrr le gamÉn..ie suis reverlLrchez snes parents" >
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Pour le sujet2,le désir de sécurité des proches s'adresse à sonpetit frère M, placé dans une

famille d'accueil, si bien que ça a un impact sur ses projets :

fuT'. tt. ... "l'ai m*n p*\rÊ ti'*** qwt i+ ]:uit;rns *f qlri etlrlpï* d*i:rm#*:*eû p*ur nt*i, etj* p*rx

p*s ie I'aiss,:r . t)' *st Wq34a{ qe qzze .1* fi*\tk Wihs paxr*$r 4 . . "} n **t" pla*ù dzzns t*zt: I'zml.ll*

*" *,;*.set\ ; Tr:s lve*k^**t|s'l* Tu" æn *c*We be'd*t<sup " .. i,* ws'tvsv**;tis heaur*up âver âx'rilJx

petit Ti'*r*>

4. Le partage

Si : << ... Ï,,:,: pafi'e#*.: ç'es;t diht:LJ:L':T âr,e*; qe;*lqn'nn clui a bæstttn q*'$111'**qsu1* { .""} des

gr&àts gæstt* {Ê* t{,$*Ê*s g*uars qwâ pæew*nt niôer {"..}},4,''4 3'w&xr,* *:i*n* f'aine E*hitzz..... fairc

elr: hlrn ttttx Lt*Trcs, c'e,EL tj'*siàpits I*',ur tait: , de m*l{"..} aitler lcs ailtr*$. ".. ça rJ,ipert<l ce que

1',.ruti'c il *i bes*in q**i. çrs pout *tre znat*nù" ç'a p*ut *tr*.juste le dial*gu*"

5. Soutenir une autre personne qui apprend sa séropositivité

De manière générale, les sujets interrogés font un retour sur leur propre expérience. Ils ont

réalisé que leur vie était raccourcie, mais ont appris aussi à profiter de I'instant présent.

Dans l'ensemble, tous témoignent qu'au départ ils se sont vus morts, dévalorisés, se sentant

comme un cas unique, mais qu'heureusement la vie n'est pas finie, et qu'on fait mieux que

survivre : on vie et on se bat. Leurs messages, remplis d'espoir, parlent de leurs projets et de

leurs buts :

56 : <{ . . . hu déba| *n a TtËeeapa"essÊ*w ql'ûÊr* tan #r{$ zxwï*1w*.. ..e t puis qpm s* vxwqï **xwpt* qea*

t*wt Ês unqvxal#e vi* læ m$g??* *B*qlse- '&'qvqzt â* slrs:nd* se v**f w*rt. 
'T"sttffi 

1e tnii]axl* s* r,*it

rabniçsé. 'l cui le mi:nrtre se vr i[ r!évrclr:risé. r

rr ... .[e lui ;li cJit :<< hÊenvsnx*r: ux'"x q.îardt I Viens mon grilnd je l,;iis t'*xpliqu*r. Nr: crois pas

eine *'e sI ilafÇe clue tu ;tg 1* V\,i:l' que t.t vie e st fbutr"le ,t (" .")

c'est clair qur û'csl grâ\'e *e qu'on ii, mais ês vic soarrêt* g)*$ pârrçJ qu'arn a Is: VHâ::â. >

{.< .".11 lirut aller s* suignel", traw;vtr wn {aut claws t,l vâæ, eles prc;iets"..â'xir* nlTein tËe

câaos*s quoi,, .  r>

( { i - u imûn t re rpâsqnnumsur l ' i t , n ta i squ 'onv i t , c l n ' o rusehmf , . . .  Ê *v ies 'a r rô tepâs . . .

j'irai pas jlrsqu'à ia retr:iiile, mais *'est pas un problèn're...J'ai rtres ylr*"i*ts *l'avcrmir,

d'achetcr un appnrtefi?ent loanal#* pr**haine : je pars en tr'*cânces Ia eemaine

;lr**: lr* ixe. {.. .) pi:ur moij 'al lais mnurir dans les jours cu d;rns les sen:aines à venir. et

puis d/,r.' w wtr ddr:fic,.. >i.

) 4

5 l
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Ce déclic, ne serait-ce pas le fameux << ressort invisible >> dont parle Fischer (1994) dans son

ouvrage ?

Le suj*r -? nous adresse un merveilleux message d'espoir concernant la recherche médicale :

53:,r . ." {3çaw&trszzxq:r"{,-}rt* Iûri t  vai i lûi l .&yâ&*.wwgr,tzzt:s frocxvô t$wt*s la:$ mar***u}iæg.rt{a1a$

\ægræxnd;*ff i6*zzN,l*zp*nÉ.*,gp$fiprfuâw*,vpkÊT&n.""rt4i***tr i j* 'ar:ï  dut*nips.."J'ai qua*el

mrôme utrrtltt:ç*" {3w va tvgt\\vty. .. >J

5.5.4.5.D5 : Libido et sexualité

Durant mon stage, plusieurs patients rencontrés à l'hôpital se sont plaints d'une baisse de

libido depuis leur contamination.

Certains pensaient que cette baisse de tonus sexuel venait de leur traitement, d'autres, du port

du préservatif. D'autres enfin, assimilaient leur sperme au virus de manière obsessionnelle.

Les témoignages de notre échantillon reprennent ces thèmes :

Sl: < """ t:cl*ffixaæ avaszt" 1,,* T.r:zzitean*nt au débrtt. rn''&**t*t*avp fr;i6*é" L"ài'avai.*, pris un

sact-{ *tsup" h.{ili* rnainti:nant" aujoree"d.?rrai, qa a tclalem*nt clispanr. T'elut væ te"ôs biem" >r

Depuis l'arrêt du traitement :

54 : i{ ... {-".a {trit àtzz xeois q&\a# 
"i'uai nrrâtê â* trizi&**xaq:r,tt.,"}"az *që \trk sercbtr*nâ

dnérec{Ëon"."ç.'*st un lruç.r que t'as *Jfucé d*ç*is très l*ngL*nlT}s. #rT ';\3*t:s t'*s *3:*âg*

cl'rx{i$irq*n an*s arËÈ{Tces tlues}f*n qLnâes t""a t&t* CIxe s,.rn des irnag*s, pour g}or}vel*n av*ir ure

çt'tit tvtz*.

"..ï::t r;uerraql qa fi'*trtÊ. s{x *ns qare f ias pa$ vu le prâzat*nzgrs r**ans âom paxlfal*â}. ("".} fu{ôrlr* si

c'est qu'un I*ut pelil truc... c"csT lzi eru *aa s*ns quelt fraitermenS, tl te me{ t$fi r{}â{}} t

Parfois, il est possible de s'adapter à cet inconvénient en changeant ses habitudes :

Sl : < ... ï' ' itr ril1lport à la sexurilité,.4* s*is pas si c'es;f Ëes médicaments du VIËâ. rneris ça

marclxe plus *omme c'rûtai* avieruS. h,lais ii mun avis" c'est plus i\ cause du \ilF{ (..,} ily

a pËels d'érceriçxl n*r'male. (...) il faut q*ar*d nrôra** erm te*aps rX'ndapêafi*n qu'il

n ' - t r ava i tpasavan t . ( . . . )  çc i v ien tp ras*oe r tdesu i te ( . . . ) . 1 ' a i c l i az rgén :esmé lhocTes . " f ç

rl'cccupe 13'nkr"irrçl:cl$i de l:r pcrs*nne, ef puis *près voitti.
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Geste essentiel de prévention, le port du préservatif est devenu indispensable quand on est

séropositif, pour ne pas contaminer l'autre. Est-ce que le port du préservatif peut avoir un

effet négatif sur la libido ? Certains le vivent très bien, d'autres ont eu du mal à s'y mettre :

$fi: rr 3'æâ t*za3*wwn xw ç}.q:s x:*pp*r*x *vw pr#,n*rv*tif. t'.'a zea'x jaxmxie pras,* tïæ ysr*âzâbtæc,

Ça æet trrr:se à marlel l3;â{t*çsairs:" Lril peil. Lï pxeav.â p*,x r3æ yu&nâsul; ffiw*t,. })

$1 : <i ".. hvapzt -*æ faËsais qffi freîzb pu*særvwtî " ll'æra e'es* cËaix", si 3'e* ç'a, *eæuÈ t4u* ;j'*â gztts

sexpporâé  ( " . . ;

&xa +â#fua$" {....) }'q}arfu,lxatrs cw$w préa*rva$xl ?**uxt, v$E&{t.fwâË"*urxezat. i"it puis {...) ie me

xuis ctit : t."&"q"*É tetYns *Lzrsg*û, tw qt{vâs gr*s €*" {zâær rJæa:s Èsp{t *zztlluzrery* i>. T:t pui:t xaçzr*s

rè'tlt v*uâan, 6râæ à nnessnz xlàTteirâ. {)'est lwÊ tgztÊ â* vxx*ttr"zt Êuzi-wsf.zm*. liii-t tt,;:n rnisin|r*tst*tt

ç'çr;r, d*v*nil cr.rur*l*T. H-æ zaqzwvç:t*ar *:*:çr*rin rgwæ jnizâu *m*.&y* vazâczxx t\w*i" H&l* waet" ?,t

ntê*ze sâ ;X'æî &'*vtræs u'*Êtatltt*xzs., *1*,st ntet*uxnæ8iqæ*m*ra* qala*t"

Même sans traitement, la sexualité est perturbée quand on est séropositif. Il faut s'adapter :

S{i: < ... Aaa riçifiant, *n a ries #w{tl*s r{'id$es qwivo*s trav*rsen3 ia tête (...1 si *ra é"i*lcarEe *n

wqpit 14ë viraas, si *w sntgzac ûsl vùit &e vlrus. C't::st 1>,*.r1.*rb*nL t . ".) Ej.l on :l elr une ruptt";re.

.l'at été un ilell vclir à *r&6é grendnm* a**t* rarg:êure pûrTi nlc e'cneir'* {"r{.rrnpte c;ue j*

1atzwvzeâs *oratânzxu*w 'à aaz*sa*y ww* vi* tlflrx*alen k xwiaar &*s Va'art*ua*ârss... apr:ùs <>n vçil

1*.s*k*sesdit l*t ' t :rNws':nt{.. .} qwxw'*z ça*nmeâs d*:v*i 'rqw'âly *ç>xs*&*pwwâx&*x*æ"". i>
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5.6. Discussion de la partie qualitative

5.6.1. La réaction à I'annonce de la séropositivité

Quelle que soit la réaction manifestée, l'annonce de la séropositivité représente un choc, un

bouleversement. Il y a un < avant >> et un < après >, où rien ne sera plus jamais colnme avant.

Ce moment traumatique aura des répercussions inévitables sur f identité des sujets.

Que le dépistage ait lieu à la suite de symptômes cliniques d'une primo-infection ou lors

d'une circonstance fortuite, le choc de l'aruronce est toujours aussi traumatisant pour les

patients.

En ce qui concerne la contamination, I'analyse du contenu des discours des sujets nous a

poussé à nous interroger quant à I'hypothèse d'un désir plus ou moins conscient de prendre un

risque majeur. Cette hypothèse serait à vérifier, mais pourrait être lourde de conséquences

quant aux réactions ultérieures des patients, aux stratégies d'ajustement qu'ils pourraient

employer, et pour finir, sur leur motivation à être observant.

5.6.2. L'observance

Les inconvénients du traitement sont nombreux et importants quant à la gêne qu'ils

occasionnent. Ce sont autant de freins à I'observance qui font que certains patients sautent des

prises ou décalent les horaires. Pourtant, d'autres sujets restent observants.

D'autres ont suspendu provisoirement leur traitement, pour mettre leur corps au repos.

D'autres encore ont misé sur l'hygiène de vie pour ralentir au maximum l'évolution du virus,

ou pour retarder le démarrage d'un traitement.

L'hygiène de vie qui consiste à entretenir sa santé par du sport, un respect des rythmes de

repos, de la diététique, la consommation modérée de tabac, d'alcool, et I'absence de drogue,

est déjà une première forme d'observance. Elle témoigne d'un désir du patient de prendre soin

de lui, et revêt encore plus d'importance pour des personnes séropositives que pour des

personnes en bonne santé. Elle est un allié de plus pour la protection des défenses

immunitaires, mais curieusement ne va pas forcément de pair avec une stricte observance du

traitement (respect des horaires et des prises).
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6.5.3. Stratégies d'adaptation

Le soutien social, s'il est perçu comme défectueux, peut engendrer des angoisses de rejet et

d'exclusion (ou conforter celles qui existaient auparavant), ainsi que de la dépression,

renforçant ainsi les difflrcultés relationnelles pré-existantes qui ont pu, éventuellement

conduire le sujet à prendre des risques et à être contaminé.

En revanche, un soutien social de qualité peut donner un but à un individu, ainsi que I'envie

de vivre et de se soigner, d'où une aide à I'observance.

Dans le même registre, I'investissement dans une passion, peut être dès lors mis en lien avec

le respect d'une bonne hygiène de vie, voire éventuellement avec l'observance au traitement.

Autant de points qui sont liés eux-mêmes avec la structure identitaire des individus, donc avec

leurs valeurs comme nous allons le voir à présent dans le thème D < valeurs >.

6.5.4. Les valeurs

L'annonce de la séropositivité a un effet délétère sur I'identité dans un premier temps,

notamment sur I'image physique et morale que les patients perçoivent d'eux-mêmes. Ceci est

dû en partie aux effets du traitement.

En s'appuyant sur la théorie de BANDURA sur le < sentiment d'efficacité personnelle >, il

serait intéressant de vérifier sur un échantillon plus important de sujets, si le fait de croire en

ses propres capacités à faire face à la situation, peut être mis en lien avec une restructuration

identitaire bénéfique et notamment avec un changement dans l'importance que les patients

accordent à leur image physique.

Le VIH semble avoir complètement modifié le rapport au temps des sujets qui en sont

atteints. La conscience de la nécessité de profiter de I'instant présent, de s'appuyer sur les

valeurs auxquelles on tient de façon essentielle, prime sur les projets à long terme.

Pour ces patients, cette prise de conscience est énoncée comme un bénéfice et non colnme une

perte.

Le thème du travail a été abordé de façon spontanée par les sujets, sans qu'il soit nécessaire

de les orienter dans cette direction au cours de ces entretiens semi-directifs.
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Pour I'ensemble des sujets rencontrés, le travail est valorisé socialement, et rime avec identité,

utilité, autonomie, reconnaissance, liberté, force, passion et finalement avec vie. En être privé

représente une perte supplémentaire dont il faut faire le deuil.

Pouvoir s'investir dans un travail peut constituer un mode d'ajustement à la séropositivité,

tant que cela est possible, et finalement, nous pouvons y voir un lien avec l'observance au

traitement, puisque pour pouvoir travailler et vivre ces valeurs auxquelles le patient tient tant,

il sera plus enclin à se soigner, même si le traitement est lourd.

Cet investissement peut être un ressort qui permet à un sujet séropositif de rebondir.

Nous pouvons poser l'hypothèse que lorsqu'elle est présente chez un sujet, la croyance en

Dieu ou une démarche de spiritualité peut lui permettre de s'accrocher à quelque chose que

nous nommerons < la foi >. Cette foi, comme tout mode d'ajustement pourra être mise en lien

avec l'observance, du fait que le sujet qui a cette foi se sentira épaulé et guidé sur un chemin

dont il acceptera plus facilement les obstacles.

Le hasard a voulu que sur les deux seuls discours qui abordent ce thème, l'un, observant, croit

en des forces supérieures, et I'autre, en suspension de traitement dit ne plus y croire.

Mais cela ne prouve rien, et l'hypothèse mériterait d'être développée et vérifiée sur un plus

grand nombre de sujets.

Chaque personne donne un sens à sa vie. Que ce sens soit :

- matériel (réussite, richesse matérielle, compétence, possessions. ...)

- ou spirituel (bonheur, liberté, courage, responsabilité, joie, générosité, pardon,

gentillesse, créativité, justice, croyance dans une forme d'énergie supérieure,

sagesse...).

Le fait de donner du sens à sa vie permet de la vivre en toute conscience et en responsabilité,

en acceptant les difficultés et les ereurs commises. L'individu y puise la raison essentielle qui

le fait avancer. Cela constitue une aide, par la liberté d'agir que la personne s'autorise, et cela

lui donne I'envie de se battre pour continuer son chemin.

Nous pouvons y déceler un lien avec I'observance qui pouna s'inscrire dans cette philosophie

de vie comme un des éléments nécessaires à I'expérience de vie.

D'une manière unanime, qu'ils aient été victimes ou témoins de rejet ou d'exclusion, les

sujets ont gardé le souvenir cuisant d'une humiliation due en grande partie au manque

d'information et aux tabous sociaux (non désirabilité de cette maladie).
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Cela ranime ici avec violence la panique liée à des peurs ancestrales telles que celles de la

peste, ou d'autres grands fléaux historiques. Le VIH/sida suit la même règle, d'autant qu'il

s'agit d'une maladie qui, pour le public est liée à I'image d'obtention de plaisir par des

moyens << honteux >.

I1 n'a pas été possible de faire ressortir de lien entre cette peur du rejet et I'observance,

puisque les sujets, même s'ils craignent I'exclusion, trouvent leur soutien ailleurs, auprès de

leurs proches (famille et amis).

Les sujets ont parlé spontanément du thème de < leurs proches >, qui leur tient

particulièrement à coeur. Signe d'un juste retour du soutien perçu, ils s'inquiètent pour leur

entourage, tentent de les rassurer, de les préparer : certains mettent de la distance, d'autres

donnent de leur temps et de leur amour, en retour du soutien reçu.

Ces patients trouvent une place et une responsabilité dans cette démarche. Par conséquent, on

peut trouver là encore un lien important entre sécurité des proches et observance. Car quel

meilleur gage de sécurité pour les amis et la famille que de ne pas les inquiéter et de prendre

soin de soi, donc d'être observant ?

Certains sujets ont déjà été amenés à soutenir des patients qui venaient d'apprendre leur

séropositivité. Leur démarche a consisté à les rassurer sur le fait que la vie n'est pas finie

quand on apprend qu'on est séropositif, que chaque instant compte et qu'il faut en profiter,

qu'il est primordial d'avoir des buts, des projets, qu'il faut faire confiance aux progrès de la

recherche qui avance en permanence. A travers tous ces bons conseils, il est évident

également que I'observance aux traitements est indispensable si on veut continuer le

chemin...

De manière générale, la sexualité est perturbée, que ce soit sous l'effet d'idées morbides, par

une perte de plaisir liée au port du préservatif, ou par l'effet du traitement.

Certains sujets s'adaptent, trouvent des astuces (nouvelles habitudes). D'autres subissent cette

baisse de libido. D'autres enfin, comme le sujet 4, saturés par cet effet du traitement qui

s'ajoute aux autres, le suspendent temporairement.

Dans tous les cas, ce problème est un frein à I'observance.

Après voir discuté des résultats de l'analyse qualitative, nous allons à présent passer à la

discussion sénérale sur l'ensemble des résultats de cette recherche.
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6. Chapitre 6 : Discussion généraleo critiques et perspectives

Ce dernier chapitre se divise en trois parties.

Dans une première partie, nous allons discuter de l'ensemble de nos résultats quantitatifs et

qualitatifs, en reprenant les différents objectifs de notre recherche, qui portaient sur 127

patients séropositifs. Précisons que les 127 sujets ont tous passé l'entretien et le questionnaire.

Si seuls 8 entretiens ont été analysé, nos résultats sont néanmoins expliqués par tous les

entretiens avec les patients. Ces 8 entretiens étaient représentatifs de I'ensemble de notre

échantillon, et nous permettent de valider nos résultats. Rappelons que nos objectifs portaient

sur :

- les déterminants de l'observance, à savoir la recherche de l'existence d'un lien entre les

facteurs biomédicaux, psychosociaux et l'observance,

- le bouleversement des valeurs,

- la recherche d'un lien entre les valeurs et I'observance.

Dans une deuxième partie, nous développerons nos critiques sur ce travail. En effet, même

après plusieurs années, une thèse n'est jamais aboutie complètement, et nous vemons ce que

nous aurions pu améliorer.

Enfin, en troisième partie, nous ouvrirons ce travail à d'autres perspectives de recherches,

notamment en développant un modèle d'intervention counseling sur l'observance

thérapeutique.

6.1. Discussion générale

6.1.1. Les déterminants de l'observance

6.1 .l .1 .Les croyances sur le traitement et la maladie

Dans le cadre théorique, nous avons vu que les croyances sont en lien avec l'observance :

plus un patient est conscient de la gravité de sa maladie et de son état, plus il croit que le

traitement peut I'aider, plus il en comprend le but, et plus il sera observant.

Par conséquent, lorsqu'un patient présente des symptômes, il a une conscience plus aiguë de

la gravité de sa maladie. C'est le cas ici de 53, sujet dont les défenses immunitaires (T4) sont

très faibles, et qui déclare être observant, car conscient du danger de sa situation.
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A f inverse, un patient asymptomatique aura tendance à retarder la mise en route d'un

traitement, conscient qu'il devra ensuite gérer des effets secondaires. C'est le cas de 56,

asymptomatique, qui présente son cas comme celui d'une < progression lente > du virus.

Les témoignages recueillis conhrment les travaux des chercheurs, à savoir que les croyances

sont en lien avec I'observance.

Les analyses quantitatives nous ont également montré que plus un patient croyait en la

nécessité de son traitement et au bénéfice de sa thérapie, plus il était observant. Les

représentations de la maladie influent sur l'observance, mais les résultats nous amènent à

conclure que les croyances liées au traitement sont plus déterminantes dans le comportement

d'observance, que celles liées à la maladie.

6.1.1 .2.Les caractéristiques du traitement

Les sujets de cet échantillon dressent la liste de toutes les contraintes qu'ils rencontrent :

- effets secondaires : diarrhées, nausées, vomissements, migraines, fatigabilité, fonte des

tissus musculaires, douleurs musculaires, lipodystrophie, neuropathies, crampes,

amaigrissement, problèmes de sommeil, baisse de libido, détérioration d'autres organes ;

- nombre important de comprimés à prendre, de prises avant ou pendant les repas ;

- forme et goût des comprimés ;

- un rythme de vie centré sur la gestion du traitement pour une part importante.

Le cadre théorique nous montre que les travaux des chercheurs ont démontré l'existence d'un

lien négatifentre chacun de ces inconvénients et l'observance'

Par exemple, Samet, Singh, et Eldred ont montré que les patients ayant des effets secondaires

sont moins observants.

De même, le nombre de prises par jour a été démontré comme un facteur inverse de

I'observance (Chesney et al., 1995). Morse puis Eldred ont montré que le nombre de

médicaments VIH était négativement corrélé avec I'observance. Malahey a montré qu'un

traitement compliqué qui interfere avec la vie quotidienne du patient était négativement

corrélé avec I'observance.

Les témoignages recueillis dans nos entretiens sont une confirmation de ces travaux

scientifiques, à tel point que :

- certains patients sautent des prises ou décalent les horaires (S7),

- d'autres (S4 et 55) ont suspendu provisoirement leur traitement, pour mettre leur corps au

repos, sous forme de < vacances thérapeutiques >>, et ce avec l'accord du médecin, pour éviter

de réduire les doses et risquer que le virus ne développe des résistances au traitement.
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Nous pouvons donc conclure ici que les effets secondaires des traitements VIH sont des freins

à I'observance.

Cependant, ceci n'apparaît clairement dans nos résultats quantitatifs. Les patients ne

considéraient pas le nombre de comprimés ou les effets secondaires comme des éléments

gênants. En revanche, la contrainte des traitements se situait pour la majorité des patients,

dans le fait de ne pas pouvoir les arrêter. Les personnes séropositives sous traitement parlent

souvent de la difficulté à prendre le traitement au quotidien, parce que cela leur rappelle

chaque jour la maladie. C'est pourquoi elles souhaiteraient des (( vacances thérapeutiques >> de

temps en temps, afin de pouvoir oublier (< échapper à >) leur maladie I'espace de quelques

semaines. C'est sans doute là-dessus que les laboratoires devraient se pencher pour

< soulager > les patients et améliorer leur observance.

Notons également que la médecine a fait de nets progrès concernant les effets secondaires aux

traitements. Il y a eu une évolution positive sur le nombre de médicaments à prendre, le

nombre de prises par jour et les effets néfastes du traitement antirétroviral.

6.1.I.3.L'hygiène de vie

L'hygiène de vie qui consiste à entretenir sa santé et les défenses naturelles de l'organisme

par du sport, un respect des rythmes de repos, de la diététique, la consommation modérée

d'alcool, I'absence de drogue et de tabac, est déjà elle-même une première forme

d' observance aux recommandations médicales.

Elle permet de préserver le système immunitaire et de ralentir la proliferation du virus.

Elle est encore plus importante pour des personnes séropositives que pour des personnes en

bonne santé.

Sur notre population, elle paraît correspondre à un état d'esprit, et n'est pas forcément

corrélée avec une stricte observance du traitement. Il semble, sur ce petit échantillon, que ce

soit même le contraire, et cette hypothèse mériterait d'être étudiée sur un plus grand

échantillon. L'hygiène de vie serait une altemative plus qu'un comportement au traitement.

En effet, sur les trois sujets qui ont misé sur cette option d'hygiène de vie :

- l'un (56) le fait pour retarder la mise en place d'un traitement lourd qu'il redoute,

- un autre (Sa) a misé sur l'hygiène de vie sous la forme du naturisme et parallèlement s'est

mis en ( vacances thérapeutiques ) avec I'accord de son médecin,

- le troisième enfin (S7), qui respecte ses rythmes et son hygiène de vie, a un bon équilibre et

de très bon résultats biologiques (T4>500). Pourtant, il avoue sauter trois prises du soir par

semaine, et adapter les horaires de prise en fonction de ses possibilités.
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6.1.1.4.Présence de soutien social

ll a été démontré en matière d'observance que le soutien d'autres personnes, que ce soit du

personnel médical ou d'un ami ou d'un proche, est plus efficace que n'importe quelle

méthode écrite de rappel ou méthode d'autocontrôle (Kirscht, Kirscht & Rosenstock, 1981).

Les attitudes des amis (notamment leur soutien) et la confiance au médecin sont aussi en lien

positif avec I'observance (Stall et al.,1996).

Un soutien social de qualité favorise donc I'observance.

L'amour d'un proche (que ce soit un membre de la famille, un partenaire affectif, ou un ami)

représente un soutien qui donne un but à un individu, et lui donne I'envie de vivre et de se

soigner. L'important, c'est comment le sujet perçoit sa relation avec ses proches : ce qui

compte c'est qu'il se sente entouré, apprécié, soutenu, accepté tel qu'il est.

Notons que sur notre échantillon de 8 sujets, 2 ne bénéficiant pas d'un soutien social fort ont

suspendu leur traitement.

Les autres bénéficiant de ce soutien se déclarent observant, même si I'un d'eux déclare

< sauter des prises > et avoir < des décalages dans les horaires >.

Les témoignages recueillis confirment bien l'hypothèse selon laquelle le soutien social

favorise I' observance.

6.1 .l - 5 .La relation soignant-soigné

ll a été rapporté que les patients qui présentaient une meilleure observance étaient ceux qui

affirmaient se sentir soutenus par leur médecin (Barnhoorn & Adriaanse,1992).

L'établissement d'un partenariat entre les soignés et les soignants, prenant en compte les buts

et les préferences des malades, leurs options possibles, leur participation aux soins, est

essentiel dans le cas de traitement compliqué (DiMatteo, 1996).

Les témoignages de nos sujets confirment également ces travaux :

La relation avec le personnel de l'équipe soignante compte beaucoup, ainsi que celle avec les

bénévoles d' associations d' aide aux personnes séropositives.

Nous pouvons confirmer ici que la mise en place d'un partenariat soigné / soignant sera un

déterminant de I' observance.

6.1.1 .G.Latoxicomanie

A la toxicomanie s'ajoutent souvent la précarité et I'absence de domicile f,rxe et de soutien

f,rable pour I'observance. Or, dans les études sur des patients séropositifs, la précarité sociale
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(Morse et al., 1991) et l'absence de domicile fixe (Samet et al., 1992) sont associés à une

moindre observance au traitement.

Enfin, les travaux de Mannheim et ceux de Weidler montrent que les personnes qui abusent

ou ont abusé de drogues ou d'alcool ont tendance à avoir une moins bonne observance.

Notre échantillon ne comporte que deux toxicomanes aux profils différents :

- l'un se déclare observant : il bénéficie du soutien de sa famille chez qui il vit, et surtout de

celui de sa fille qui est véritablement < sa raison de vivre >. Il dit d'ailleurs : < elle

représente tout pour moi...Elle me motive bien... >

Donc pour lui, un domicile fixe, pas de précarité sociale, et présence d'un soutien de qualité.

- I'autre a suspendu son traitement : il vit seul dans un foyer pour ne pas peser sur sa mère

malade, et sa femme et son fils sont décédés du sida.

Donc pour lui : isolement , précarité sociale et absence de domicile fixe.

Nous pouvons dire ici que ces deux témoignages semblent confirmer les travaux des

chercheurs, mais le nombre de sujets interrogés nous semble vraiment trop faible pour

conclure que la toxicomanie est un facteur corrélé négativement à I'observance.

Nous irions plutôt chercher du côté du soutien social, de la précarité, et de la présence/absence

de domicile fixe.

Pour conclure sur les déterminants de I'observance, au travers des témoignages recueillis,

nous pouvons conclure que les facteurs suivants sont en lien avec l'observance :

o Les croyances liées au traitement et à la maladie, connaissances et attentes des

patients,

o Les caractéristiques du traitement (lien négatif),

o Un soutien social perçu comme étant de qualité (famille, amis, proches)

o Un partenariat soigné/soignant, fondé sur une relation de confiance et sur

l'écoute et le soutien des soignants et d'éventuels intervenants d'associations

d'aide aux personnes séropositives,

o L'investissement dans une activité créative ou artistique, qui renforce

I'admiration et le soutien des proches,

o Lastabilité sociale (inverse de la précarité) et la présence d'un domicile fixe.

242



Après avoir décrit les déterminants de l'observance qui sont ressortis dans les témoignages

recueillis et à travers nos résultats quantitatifs, nous analyserons le bouleversement des

valeurs.

6.I.2. Le bouleversement des valeurs

Si dans notre cadre théorique, nous avons trouvé des éléments sur les différentes théories qui

touchent aux valeurs, en revanche, le domaine du bouleversement des valeurs dans le cas

d'une maladie grave comme le VIH est un territoire quasiment vierge, où tout reste à faire.

Pour analyser la manière dont les valeurs de nos sujets ont pu être affectées par leur nouvelle

situation de santé, nous reprendrons juste les principaux thèmes déjà explicités dans I'analyse

qualitative.

Nous avons relevé que le VIH a un effet sur I'ensemble des valeurs des sujets, à savoir :

- sur l'identité : après une phase de déstructuration, se produit une reconstruction identitaire,

avec un besoin de reconstruire sa vie sur de nouvelles bases, et de se recentrer sur soi.

- sur le rapport au temps : prise de conscience de la nécessité de vivre au jour le jour, de

profiter de I'instant présent, en abandonnant les projets à long terme.

- sur le sens et la philosophie de la vie :

o Le travail: ceux qui en sont privés en souffrent s'ils sont en âge de s'y épanouir, et le

vivent comme une perte, comme une blessure narcissique, ne rêvant que de travailler à

nouveau. Ceux qui le peuvent s'en seryent comme d'un tremplin pour reconstruire leur

vie et se propulser à nouveau. D'où une importance tout à fait nouvelle donnée au travail

tellement valorisé socialement.

o La spiritualité: beaucoup de patients accordent davantage d'importance à la religion et à

une vie spirituelle.

o Vision et sens de la vie : les sujets semblent avoir gagné en conscience, en liberté

intérieure, en compréhension et en prise de responsabilité personnelle.

- sur les relations sociales :

o Etre accepté par les autres, peur du rejet, de I'exclusion: particulière à la contamination

VIH, cette peur est unanime.

o Avoir quelqu'un qui compte, la sécurité des proches : liée aux notions de responsabilité,

d'amour, d'affection, et de partage. Cette valeur fait partie des valeurs émergentes.
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o Soutenir une autre personne séropositive : valeur de partage et de communication : valeur

émergente, c'est aussi finalement un témoignage de l'état d'esprit actuel de nos patients :

la vie continue et il faut se battre.

- sur la libido et la sexualité : grand bouleversement avec un travail d'acceptation à faire.

Après ce tour d'horizon, nous pouvons conclure que les valeurs des sujets séropositifs sont

effectivement bouleversées et qu'à la diminution d'importance de certaines valeurs va

succéder l'émergence et la restructuration d'autres valeurs.

Remarque : Ce bouleversement en < destructuration-restructuration > prend environ entre six

mois et deux ans à s'effectuer pour la majorité des personnes séropositives. Certaines n'y

accèdent pas, ne changent pas de valeurs, mais ne s'adaptent pas vraiment mieux à la maladie

en l'ignorant. Les personnes qui acceptent finalement leur maladie (comme une épreuve, une

fatalité ou un fait incontournable) tiennent le discours suivant : < il faut vivre avec ). Ce sont

sans doute les mots qui ont été le plus fréquemment prononcés lors des entretiens.

6.1.3. Recherche d'un lien entre valeurs et observance

Rappelons que ce lien a été prouvé par l'analyse des résultats quantitatifs de cette recherche.

Il s'agit d'un lien entre :

- philosophie de la vie et observance,

- relations sociales et observance.

Aucun lien significatif n'a été démontré entre l'observance et les autres dimensions des

valeurs (identité, rapport au temps et sexualité).

Notre analyse qualitative fait effectivement ressortir un lien entre observance et :

6. I .3. I .Philosophie et de la vie :

o Donner du sens à sa vie fait qu'on veut vivre et se soigner, d'où I'existence d'un lien

positif avec I' observance.

o Par ailleurs, le thème du travail, valeur hautement valorisée socialement, a été développé

longuement par les sujets qui en ont donné toute I'importance, indiquant même parfois

que c'était le sens de leur vie.
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Il est évident alors que le lien est puissant entre ce sens de la vie (ici par I'importance que

représente le travail) et I'observance.

En effet, un sujet privé de travail emploie le terme < blessé >> qu'on peut comprendre ici

comme une blessure narcissique. On comprend que pour lui renoncer à trouver du travail

équivaudrait à renoncer à vivre, donc peut-être à se soigner.

Un autre sujet (S5), en ( vacances thérapeutiques > se déclare même prêt à reprendre sa

trithérapie pour travailler et < repartir normalement, comme quelqu'un qui n'est plus malade>.

On voit ici aussi la puissance du lien entre travail, donc sens de la vie et observance.

Car le patient sera plus enclin à se soigner (malgré les effets secondaires) si il tient à s'investir

dans un travail qui représente le sens même de la vie.

o Nous avons pu montrer un lien entre spiritualité et observance par les analyses qualitative

et quantitative.

En effet, nous avons trouvé des discours sur la foi, selon lesquels, comme tout mode

d'ajustement, elle a été mise en lien avec l'observance, du fait que le sujet qui a cette foi se

sent épaulé et guidé sur un chemin dont il accepte plus facilement les obstacles.

Sur les deux discours qui abordent ce thème, I'un, observant croit en des forces supérieures, et

I'autre, en suspension de traitement dit ne plus y croire.

o L'amour pour un proche devrait rentrer dans le thème < relations sociales >>, sauf quand

cet amour devient I'unique sens de sa vie. C'est le cas du sujet 3 et c'est aussi le lien qui

existe entre sens de la vie et observance.

Après analyse des discours des sujets de cet échantillon, nous pouvons donc confirmer les

résultats de l'analyse quantitative et conclure à l'existence d'un lien entre < philosophie de la

vie > et observance.

6. l.3.2.Relations sociales :

Il n'a pas été possible de faire ressortir de lien entre la peur du rejet et l'observance, puisque

les sujets, même s'ils craignent l'exclusion, trouvent leur soutien ailleurs, auprès de leurs

proches (famille et amis).

En fait, La recherche de soutien social, en tant que mode d'ajustement, semble être le lien

essentiel entre valeurs et observance.

Il s'agit même autant de la recherche de soutien social que du souci de sécurité des proches.

Les sujets soutenus, appréciés, acceptés tels qu'ils sont, ont tendance à se montrer observant.

Ils veulent vivre pour quelqu'un, < tenir le coup > et donc se traitent.
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Sur notre échantillon de 8 sujets,2 se déclarent non observants (suspension de traitement) : ils

vivent seuls.

Les autres, soutenus par leurs proches (famille, amis...) sont observants, à l'exception du

sujet 7, qui adapte les horaires et saute des prises, inconscient du risque de développer des

résistances, comme il dit : << la preuve que ça marche, j'ai plus de 500 T4. Je me respecte dans

mes rythmes >.

Précisons tout de même qu'il suit une excellente hygiène de vie, qui ne l'oublions pas, fait

partie également des dimensions mesurées dans I'observance.

Nous pouvons donc conclure qu'il existe un lien entre < relations sociales > et observance, par

le biais notamment du soutien social :

- d'où un lien positif entre présence de soutien social de qualité et observance

- et lien nésatifentre absence de soutien social et observance.

6.1.3.3.Le rapport au temps

En revanche, il n'a pas été possible, à travers l'analyse du contenu de ces discours d'extraire

un lien quelconque entre cette valeur-là (rapport au temps) et I'observance, ce qui confirme

I'analyse quantitative.

Ceci peut s'expliquer par le fait que I'ensemble (ou presque) des patients après I'annonce de

leur VIH, aura un rapport au temps à court terme. Il n'y a donc pas de distinction entre eux.

6.I.3.4.Identité : image physique :

Les résultats de I'analyse quantitative n'ont pas permis de faire ressortir un lien significatif

entre l'identité et l'observance.

Nous savons que l'identité est une des valeurs les plus bouleversées au moment d'une

contamination au VIH.

L'image qu'on perçoit de soi et que les autres nous renvoient en miroir est capitale.

Aussi, tant qu'on est asymptomatique, la déformation du co{ps due au traitement peut être une

donnée insupportable :

54 : < Je veux pas envoyer mon image d'un corps, malade !...... je veux avoir une belle image

de mon corps, pour que les gens qui me voient, ils se disent pas : ( Merde ! Le vieux-là, il

devient de plus en plus ratatiné !(...) C'est pas le regard des autres, c'est I'image que tu

renvoies ! >

Ce sujet est en ( vacances thérapeutiques D, ne supportant plus les effets de son traitement.
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A défaut d'observance du traitement, il privilégie I'hygiène de vie (observance des

recommandations médicales) pour protéger son système immunitaire, comme le sujet 7.

Des témoignages comme celui-ci laissent à penser que plus un sujet sera soucieux de son

image physique, et moins il aura tendance à être observant eu égard aux effets secondaires du

traitement.

Mais ce point est à mettre en corespondance avec la symptomatologie. Car si les symptômes

apparaissent et se développent, il y a fort à parier que le sujet sera observant.

Le lien serait à chercher entre : image physique, symptomatologie, croyances et observance,

et serait une combinaison de tous ces facteurs.

6. 1.3.s.Libido et sexualité

La perturbation de la libido est un frein à I'observance (d'où un lien entre ces deux éléments).

Certaines phrases en témoignent :

54: <... Ca fait un mois que j'ai anêté le traitement...j'ai eu un semblant d'érection...c'est

un truc que t'as effacé depuis très longtemps, ou alors t'es obligé d'utiliser des artifices

d'enfer dans ta tête ou sur des images, pour pouvoir avoir un p'tit truc. . ..Et quand ça

fait six ans que t'as pas vu le printemps dans ton pantalon, (...) Même si c'est qu'un tout

petit truc... c'est là où tu sens que le traitement, il te met un coup >

Sl:<... par rapport à la sexualité, je sais pas si c'est les médicaments du VIH, mais ça

marche plus comme c'était avant.(...) il y a plus d'érection normale. (...) il faut quand

même un temps d'adaptation qu'il n'y avait pas avant. (...) ça vient pas tout de suite

(...) J'ai changé mes méthodes. Je m'occupe d'abord moi de la personne, et puis après

voilà.

L'analyse quantitative n'avait pas pu le démontrer. Rappelons que le nombre d'items était

réduit à 4 pour cette valeur, ce qui expliquerait la difficulté à démontrer ce lien dans notre

analyse quantitative.

Ici, même si les sujets s'adaptent, ils avouent être perturbés dans leur sexualité, et font le lien

avec le traitement d'eux-mêmes.

Nous concluons donc ici à l'existence d'un lien nésatif entre trouble de la sexualité et

observance.
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Pour récapituler, I'analyse qualitative de ces 8 discours nous a permis de conclure à

l'existence d'un lien entre observance et valeurs pour les grands thèmes suivants :

Philosoohie et sens de la

Relations

Pour le < rapport au temps > ce lien n'a pas été prouvé (confirmant les résultats de l'analyse

quantitative) ; et pour ( l'identité >, il y await bien un lien mais qui doit être étudié en

combinaison avec la symptomatologie des sujets, donc nous ne pouvons pas ici conclure à son

existence.

De plus, I'analyse quantitative nous a permis de mettre en évidence le lien entre les valeurs

regroupée sous le thème < avoir des relations franches et sincères >> et < construire une

relation affective >, et I'observance thérapeutique. Le fait d'accorder de I'importance à ses

proches, de communiquer avec eux de manière franche et sincère, et ce également avec le

médecin, favoriseraient les comportements d' observance.

6. 1.3.6.Modèle d'équation structurale

Pour finir, le modèle global d'équation structurale nous a permis de réunir I'ensemble des

déterminants psychosociaux de I'observance, en analysant I'effet que chacun de ces facteurs

avait sur les autres. Ainsi, nous avons pu définir les valeurs (notamment celles liées aux

autres) comme déterminant premier, et qui influencent la confiance accordée au médecin,

cette relation de confiance ayant à son tour un impact sur les représentations positives du

traitement, I'ensemble permettant d'améliorer l'observance des personnes séropositives.

Nous pouvons constater que ces variables (les valeurs, la confiance accordée au médecin et

les représentations du traitement), permettent d'expliquer près de 30oÂ de la variance de

l'observance totale. Au vu de I'ensemble des facteurs susceptibles d'influencer l'observance

thérapeutique, ce résultat nous semble relativement important, d'autant plus qu'il est

déterminé par peu de variables explicatives.

Ce travail a permis de confirmer les relations attendues entre certaines variables, telles que :

- I'influence des valeurs < liées aux autres > sur la confiance accordée au médecin ;

- I'influence de la confiance accordée au médecin sur I'observance.
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De plus, il nous a permis de mettre en évidence des liens directs et indirects entre certaines

valeurs et l'observance, et ainsi confirmer l'objet de cette recherche. De la même façon, alors

qu'il semble évident que le médecin a une influence directe sur l'observance puisque c'est lui

qui ( prescrit et ordonne >, il influe également sur l'observance de façon indirecte en

induisant les représentations que le patient aura de son traitement.

Ce modèle se differencie du modèle d'autorégulation par sa structuration, car les valeurs sont

bien situées en amont des autres variables, et ont ensuite une influence sur les représentations.

De même ce modèle est statique et devrait être testé de façon dynamique par d'autres études,

alors que le modèle d'autorégulation a déjà été étudié de manière dynamique.

Au vu de ce nouveau modèle, il nous semblerait intéressant de le tester dans la pratique. Alors

que dans le modèle d'autorégulation, l'intervention du psychologue ne porte que sur le

patient, dans ce nouveau modèle, I'intervention peut être double : soit directe sur le patient en

travaillant sur ses représentations, soit sur le médecin en l'aidant à mieux positionner le

traitement. D'autres recherches pourraient comparer ces différents types d'intervention, ou

I'intérêt de leur combinaison.

Enfin, même si les valeurs influent directement sur I'observance, il nous semble difficile de

les modifier efficacement par un travail psychothérapeutique. En revanche, nous savons que

l'annonce d'une maladie grave modifie les valeurs du patient (Fischer, 2002). Aujourd'hui les

médecins sont focalisés sur I'observance, mais n'évaluent jamais les valeurs des patients ou

leurs variations, alors que celles-ci sont déterminantes et peuvent expliquer certains

comportements de non observance. Les malades se voient reprocher leur non observance et se

font < rappeler à l'ordre > alors que leurs valeurs s'effondrent et que c'est sur ces dernières

qu' il faudrait travailler.
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6.2. Critiques

La première critique concernant ce travail, porte sur le manque de données longitudinales. En

effet, si nous avons rencontré les patients séropositifs à plusieurs reprises (trois fois, pour

l'entretien puis pour les deux questionnaires), il s'agissait à chaque fois de questions

différentes. Par conséquent, notre méthodologie était transversale et non longitudinale, et nous

n'avons qu'une mesure de I'observance à un temps donné, alors que la plupart des études

s'accordent sur le fait que l'observance est variable dans le temps, et qu'il est nécessaire de la

mesurer à différentes périodes, de manière régulière. Il s'agit là d'un point important pour de

futures recherches sur le sujet, même s'il faudra tenir compte des difficultés de terrain, à

savoir la diff,rculté de suivre un même échantillon de sujets sur une longue période.

La seconde critique concerne notre échelle d'observance. Si celle-ci a le mérite d'être

relativement concise et facile à remplir, elle nécessiterait cependant d'être complété par

quelques items supplémentaires et d'être validée à nouveau avec davantage de sujets. En effet,

nous avons fait passer cette échelle de 16 items à I27 patients, et pour obtenir une bonne

fiabilité de l'échelle d'observance, il faut compter environ 10 sujets par item, soient plus de

I 60 sujets séropositifs.

De plus, nous pourrions développer une échelle d'observance pour les patients qui ne

prennent pas encore de médicaments. Qu'est-ce qu'un programme d'observance sans

médicament ? I1 s'agirait alors de faire un travail de préparation à l'observance : sur

I'hygiène de vie par exemple avant la mise en route d'un traitement, sur le fait de venir aux

rendez-vous médicaux et de faire ses bilans sanguins, ou encore faire un suivi psychologique,

informer son entourage, reconstruire un schéma de vie pour que la maladie ait moins

d'impact...Tout cela dans le but de mieux gérer le traitement à venir.

Une troisième critique atrait à la nature de notre variable d'observance. Il s'agit en fait de la

< représentation > que se fait le patient de son observance, et non de son < comportement >

d'observance en tant que tel. Ce dernier est plus difficile à mesurer. Nous pouvons d'ailleurs

expliquer une partie de nos résultats par la similitude de la nature entre les variables

explicatives et la variable dépendante : il s'agit dans tous les cas des représentations des

patients, puisqu'il s'agissait d'autoquestionnaires. En revanche, le fait d'être présent lors du

< remplissage > des questionnaires, permettait de diminuer les eneurs de compréhension ou
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les biais. De plus, il était important que ce ne soit pas le médecin qui donne et fasse remplir

les questionnaires, mais bien une personne extérieure au service, pour éviter au maximum les

biais de désirabilité. Bien évidemment, ces conditions ont été respectées, ainsi que l'anonymat

des entretiens et des résultats.

Concernant l'échelle de valeurs, nous avons souhaité conserver I'ensemble des items afin de

ne pas omettre de valeurs importantes pour les patients. Cependant, il serait judicieux de

retirer quelques items afin d'alléger l'échelle ainsi que la passation pour les patients, et la

rendre ainsi plus opérationnelle. De plus, nous avons fait appel à la mémoire des patients pour

savoir quelles étaient les valeurs qui avaient été modifiées par I'annonce de la maladie. Nous

sommes bien conscients du biais que cette méthode induit (distorsion cognitive, rappel

déformé par le temps...). Néanmoins, il était difficile d'évaluer le changement de valeurs

autrement. L'idéal serait de pouvoir suivre l'évolution des valeurs des patients depuis

l'annonce de leur séropositivité au VIH jusqu'au début de traitement, et même après.

Une autre critique : il aurait été souhaitable de développer davantage les items sur la

confiance accordée au médecin. En effet, nous nous sommes rendus compte de l'importance

de la relation médecin-patient à travers les entretiens avec les personnes séropositives et nos

analyses quantitatives, mais cette variable mériterait d'être évaluée à I'aide d'un questionnaire

spécifique qui reste à mettre en place dans le domaine du VIH. Il faudrait également tenir

compte du médecin, et avoir un échantillon plus large que le notre (quatre médecins pour I27

patients).

I1 serait également intéressant de travailler sur les représentations, les valeurs et sur la propre

définition de I'observance des médecins, qui doivent influencer à leur tour les représentations,

les valeurs et le comportement d'observance des patients.

Un autre élément que nous n'avons pas pris en compte (par manque de sujets d'origines

différentes), c'est la culture et l'origine ethnique de chaque personne. En effet, chaque culture

a ses valeurs propres, c'est-à-dire qu'il existe une structure universelle du système de valeurs,

mais les valeurs principales ne sont pas les mêmes d'une culture à I'autre, la hiérarchie est

différente. Il faut faire attention à cela lorsque l'on rencontre des personnes d'une autre

culture, comme les Africains par exemple, très touchés par le VIH et qui viennent, pour

quelques uns, se faire soigner en France où les traitements sont plus accessibles. Si leurs

valeurs prioritaires sont differentes, alors leurs comportements seront également différents.
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Ceci est à garder à l'esprit dans le cas de l'observance. En effet, nous pouvons citer à ce sujet

une anecdote racontée par une patiente africaine, qui ne prenait pas un des médicaments

antirétroviraux, car il était de couleur orange, ce qui dans leur culture, est une couleur

< tabou >. Les représentations, croyances et valeurs ne sont pas les mêmes selon les cultures,

et ceci ne doit pas être négligé pour mieux comprendre les comportements de santé.

Enf,rn, notre recherche reste relativement descriptive, puisque son objectif était de déterminer

les variables psychosociales explicatives de l'observance. Cependant, de futures études

devraient mesurer l'effet d'intervention sur les valeurs et les représentations, afin d'évaluer

son impact sur le comportement d'observance des patients.

C'est d'ailleurs ce que cherche à faire en partie Catherine Tourette-Turgis avec son modèle de

counseling, que nous allons présenter comme perspective de recherche.

252



6.3. Perspectives et ouverture : Un modèle dtintervention counseling sur

I'observance thérapeutiques : MOTHIV

Ce modèle se justifie par sa spécificité liée au VIH. En effet, pratiquement aucun modèle

théorique spécifique au VIH n'a été développé. Seules des interventions de counseling ont été

créées pour répondre spécifiquement aux besoins de terrain. C'est à ce titre qu'il nous semble

important de le présenter dans cette partie.

Ce modèle s'appuie sur une définition opérationnelle de I'observance thérapeutique. Il

témoigne d'une croyance dans le potentiel de la personne à développer ses propres capacités à

faire face aux difficultés rencontrées dans son parcours de soins si on lui donne les moyens de

pouvoir les explorer. Il privilégie un style de relation où I'empathie l'emporte sur I'autorité.

L'intervention articule les dimensions de changement et de soutien. Elle s'appuie sur

plusieurs hypothèses théoriques (théorie de la motivation, théorie du coping) et sur la

technique de I'incident critique. Elle se déroule sur la base de 4 entretiens de 45 minutes

environ prévoyant une progression d'une séance sur l'autre et laisse une large place à

l'utilisation de techniques actives.

Toute méthodologie d'intervention visant un résultat déterminé implique par définition de

travailler sur les processus et les procédures qui sont supposés aider à parvenir au résultat

attendu. Or, si I'observance est ( un comportement selon lequel la personne prend son

traitement selon une prescription donnée... ), ce résultat suppose I'existence d'un certain

enchaînement d'actions, de sentiments, d'événements, de comportements et il faut accepter

que ce sont ces éléments qui définissent I'intervention et en constituent sa matière.

Le modèle d'intervention en counseling que nous présentons s'appuie sur la définition

opérationnelle suivante : < L'obseryance thérapeutique désigne les capacités d'une personne à

prendre un traitement selon une prescription donnée. Ces capacités sont influencées

positivement ou négativement par des co-facteurs cognitifs, émotionnels, comportementaux et

sociaux qui interagissent entre eux >.

Cette schématisation sert de base à l'organisation structurée de la stratégie d'intervention. il

s'agit pour l'intervenant d'explorer systématiquement, lors de séances de counseling, les

quatre types de co-facteurs :
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2)

3)

r) pour identifier les domaines dans lesquels la personne rencontre le plus d'obstacles et

tenter avec elle de les réduire,

pour évaluer jusqu'à quel point certains co-facteurs peuvent contrebalancer l'influence

< négative > des autres,

pour tenter de renforcer les co-facteurs < positifs > et s'appuyer sur eux, de manière à

permettre à la personne d'y puiser l'énergie nécessaire pour faire barrage aux co-facteurs

< négatifs >.

L'intérêt d'un travail systématique sur les co-facteurs, par modules et de manière répétée, est

de permettre la mise en place d'un véritable dispositif de soutien en s'appuyant sur une

synergie indispensable dans l'observance thérapeutique entre les comportements, les

émotions, les connaissances, les attentes, les représentations et I'envirorurement social de la

personne (Tourette-Turgis, 2001).

Elle modélise ainsi les composantes en jeu dans I'observance :

a) Les co-facteurs cognitifs

Le travail sur les co-facteurs cognitifs (Naguy, V/olfe, 1984) consiste à explorer et évaluer

avec le patient ses motivations au traitement, ses attentes, son niveau d'information, ses

croyances en matière de maladie, de santé, de traitement. Il s'agit aussi d'anticiper les

obstacles pouvant survenir dans la vie quotidienne de la personne (Chesney, 2000) et

I'empêcher de prendre son traitement. Etant donné que ( penser à prendre ) son traitement

implique plusieurs fonctions cognitives (mémoire, compréhension, raisonnement), un temps
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important est consacré àl'analyse des stratégies utilisées par les patients pour ne pas oublier

les differents horaires de prise de leurs médicaments (Brandimonte, Passolunghi, 1994).

Au vu de nos résultats, le déterminant de l'observance, parmi les co-facteurs cognitifs, qui

nous semble le plus important à travailler avec le patient est sa représentation du traitement.

b) Les co-facteurs émotionnels

Le travail sur les co-facteurs émotionnels consiste à aborder avec la personne le vécu de la

séropositivité, de manière à faire des liens entre les affects liés à ce vécu et ceux liés à la prise

du traitement. L'identification de ses peurs, de ses incertitudes, de ses humeurs dépressives et

de ses états de stress aide la personne à repérer en quoi la survenue de certains états

émotionnels invalide son désir et ses capacités de soin (Swindells et coll., 1999).

I1 s'agit ensuite de l'aider à développer des stratégies d'ajustement lui permettant de faire face

à la survenue d'états émotionnels mettant en danger son adhésion au soin (Chesney, 1997 ;

Singh et coll., 1996). C'est dans cette partie que sont abordés des thèmes de développement

de la personne, cornme le désir de faire de nouvelles rencontres, de construire une relation, de

fonder une famille.

Cette partie confirme qu'il est important de prendre en compte les valeurs des patients et d'en

suivre leur évolution au cours de l'adaptation à la maladie.

c) Les co-facteurs comportementaux

Le travail de ces co-facteurs comportementaux consiste à aider les patients à repérer les

stratégies qu'ils ont ou non déjà mises en place dans la prise de leur traitement, de manière à

explorer avec eux des stratégies plus adaptées s'il s'avère que celles mises en place sont

inappropriées.

Par ailleurs, les patients sont invités à se remémorer la situation, l'événement ou I'incident le

plus récent les ayant conduits à sauter une ou plusieurs prises consécutives de leur traitement

(technique de I'incident critique). Cette étape vise à explorer non seulement les faits mais

aussi les sentiments négatifs liés à la non observance (perte d'estime de soi, sentiment

d'échec, peur, culpabilité, sentiment de perte de compétences). En effet, la prégnance de

sentiments négatifs entraîne chez le patient une perte de ses compétences dans la prise de ses

traitements et nécessite un réapprentissage qui ne peut se faire que dans un climat visant à

recréer un sentiment de sécurité intérieure.

Les patients sont aussi sensibilisés à distinguer ce qui relève de I'acte manqué isolé (oubli

unique, ou < lapse >), et ce qui relève durelapse (relâchement) (Marlatt et George, 1990).
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d) Les co-facteurs sociaux

Le travail sur les co-facteurs sociaux consiste à prendre en compte les diffrcultés socio-

contextuelles rencontrées par les personnes dans la prise de leur traitement (environnement

présentant souvent un haut niveau de stigmatisation, silence obligé sur la séropositivité sur le

lieu de travail, dans les familles) (Crespo-Fierro, 1997). On présente aux patients les

ressources existantes en termes de groupes de soutien locaux ou nationaux. En cas de

situation sociale nécessitant un recours immédiat, il est nécessaire d'assister le patient à

chaque phase du recours. Il s'agit aussi de mobiliser les capacités des patients à élargir leurs

ressources en termes de socialisation et de soutien personnel, en les invitant à se penser

comme porteurs d'un projet de soin, mais aussi sujets de leur propre histoire personnelle et

sociale en mouvement.

Ce modèle est intéressant, caf il contient implicitement le concept de réseau, puisqu'il met le

patient au centre, en le rendant acteur de ses comportements de santé, tout comme dans les

modèles d'autorégulation. De plus, c'est un modèle complet, car il prend en compte aussi bien

les aspects cognitifs, émotionnels, sociaux que comportementaux intervenant dans

I'observance. Au sein d'un réseau, chaque intervenant prend en charge de façon globale un

patient. Toutefois, chaque professionnel explorera préférentiellement un domaine particulier.

Ainsi, le consultant en éducation travaillera les co-facteurs cognitifs, les co-facteurs

émotionnels pourront mieux être analysés par le psychologue, quant au médecin, il a plutôt

vocation à s'occuper des co-facteurs comportementaux, et le travailleur social des co-facteurs

sociaux.

Nous avons vu que les facteurs cognitifs étaient des éléments importants sur lesquels

s'appuyaient les autres modèles d'autorégulation. Il s'agit des représentations, des croyances

et aussi des valeurs des patients, qu'il est important d'évaluer au départ de la prise en charge

du patient ou de la mise en route d'un traitement, af,tn d'identifier les éventuelles difficultés à

venir.

En ce qui concerne les facteurs émotionnels, il s'agit également en partie des valeurs de la

personne, c'est-à-dire ses projets (construire une relation, fonder une famille) et ce sur quoi

elle se base, ce qui est important pour elle, ce qui conduit et motive ses comportements.

Notons que nous pouvons < catégoriser > les valeurs aussi bien comme des éléments cognitifs

qu'émotionnels, elles appartiennent aux deux catégories et sont par conséquent un facteur
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cognitif connoté émotionnellement (les anglais parlent alors de facteurs < conatifs )), qui

regroupent à la fois le cognitif et l'émotionnel).

Les facteurs sociaux sont aussi pris en compte, afin de pouvoir développer des groupes de

soutien si nécessaire. Pour certains patients, la priorité de la prise en charge est sociale et non

médicale.

L'élément nouveau de ce modèle, est de rajouter les facteurs comportementaux, ce qui

conduit à une approche très pragmatique de I'observance, en essayant de mettre en place des

stratégies plus adaptées.

Le dernier point intéressant de ce modèle, est qu'il se base sur une relation d'empathie et non

d'autorité. C'est ainsi que le patient s'appropriera un comportement d'observance (et non pas

de compliance), mieux adapté et plus durable.

Quoi qu'il en soit, I'observance est un aspect important du vécu existentiel d'une maladie ; il

convient de l'évoquer à chaque occasion, comme une affaire allant de soi et pour chaque

aspect du traitement. Ne pas le faire ne peut que contribuer à une méconnaissance des

patients, de ce qu'ils vivent quotidiennement et entretenir le cercle vicieux des retombées

négatives d'une mauvaise observance lorsqu'elle existe et qu'elle est ignorée. Face à un

problème d'observance, il n'existe pas de réponse ni de solutions univoques. En tout cas,

I'observance ne doit pas être réduite à une simple question d'éducation à la maladie ou de

compétences du patient. Il importe de procéder à une analyse qui, avec le concours du patient

lui-même, devrait permettre de dégager au mieux les facteurs spécifiquement en cause. Les

situations de non-observance ne sont jamais fortuites. Elles traduisent le plus souvent un

climat de profonde insécurité où se mêlent angoisses, révolte, déni, culpabilité. L'important

est de savoir en décoder la véritable signification. Et dans un tel contexte, l'aide d'un

psychologue de la santé formé à ce type de problématique peut être d'une valeur inestimable

(Tarquinio et Fischer, 2002).

Il est important de noter que tout ça n'a de sens que si nous nous adaptons au patient (par

exemple en lui offrant des < vacances thérapeutiques ), en améliorant sa qualité de vie, en

travaillant sur ses représentations du traitement, ou en augmentant sa confiance envers le

médecin par une écoute attentive...). Il faut renforcer les pensées du patient, reprendre ses

mots, travailler sur ses points forts et non accentuer les faiblesses. Le but n'est pas d'amener

le patient à l'observance, mais d'adapter les facteurs d'observance au patient. Il s'agit d'avoir

un objectif commun avec le malade.

257



Conclusion

Notre thèse portait sur 4 points :

1. l'étude d'une nouvelle échelle d'observance au cours du traitement VIH,

2. les déterminants de l'observance,

3. le bouleversement des valeurs lié à la contamination VIH,

4. la recherche d'un lien entre valeurs et observance.

Comme nous avons pu le voir à travers l'analyse quantitative et ces quelques entretiens

analysés, l'observance au traitement VIH est, et demeure, un phénomène complexe et

plurifactoriel.

En effet, les facteurs biomédicaux, psychologiques et sociaux se conjuguent pour aboutir à un

certain niveau d'observance, propre à chacun en fonction de son histoire et de la situation

dans laquelle il vit à un instant ( T ).

Ce niveau d'observance n'est donc jamais stable et demande à être évalué et repositionné

régulièrement, en gardant en mémoire la gravité des phénomènes de résistances virales qui

peuvent se développer rapidement (à peine une semaine d'oubli pour certains médicaments),

et priver définitivement le patient de I'accès à toute une catégorie de produits, sans oublier

que ces résistances sont transmissibles ...

o L'analyse quantitative nous a permis de valider notre échelle d'observance

thérapeutique du traitement VIH, ainsi que de mettre en évidence quelques

déterminants de l'observance, le bouleversement des valeurs et les liens entre valeurs

et observance.

o Nous nous sommes également appuyés sur I'analyse qualitative pour expliciter les

différents facteurs déterminants de la compliance, ainsi que le bouleversement des

valeurs. Nous nous en sommes enfin servis pour compléter l'analyse quantitative dans

la recherche du lien existant entre valeurs et compliance.

Pour conclure, reprenons quelques éléments :

1996-2005: 9 ans se sont écoulés depuis la mise sur le marché des trithérapies.
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Les patients contaminés depuis 15 ans ont vu mourir leurs amis, leurs partenaires

affectifs(ves), parfois même leurs enfants, et ils prerurent depuis 9 ans déjà plus de 10

comprimés chaque jour, dimanches et fêtes compris.

Le phénomène de lassitude est bien compréhensif et certains patients font figure de

< rescapés >>, de << survivants > de cette pandémie.

Il semble qu'aux Etats-Unis, on constate une nouvelle vague de contamination, due à

plusieurs facteurs : la culpabilité du survivant, la volonté de partager un sort commun avec les

membres de sa communauté (homosexuelle), I'attrait de la < roulette russe >, la lassitude du

préservatif...Ce phénomène s'appelle de <barbaking> et fait déjà l'objet de quelques

recherches dans le domaine du VIH et de la prévention.

Tous ces éléments font que même en matière de prévention la lassitude est à I'oeuvre, et le

pari de I'observance est loin d'être gagné. Un autre concept à développer serait << l'observance

de la prévention >.

La nouvelle génération de patients séropositifs dit ne pas souffrir du port du préservatif parce

qu'elle n'a connu que ça, et pourtant le nombre de contaminations a augmenté ces dernières

années...

Lors de mes nombreux entretiens auprès des patients séropositifs, j'ai été surprise par la

grande similitude de certains propos. En effet, lorsque je les interrogeais sur ce qui avait

changé pour eux suite à l'annonce de la maladie, la majorité des patients a répondu qu'ils

voyaient la vie autrement, que le vrai sens de la vie et aussi du mot ( amour >> leur étaient

apparus...Comme un cadeau que leur avait fait leur maladie...L'important n'était plus de

posséder des biens, ni même de faire de grands projets d'avenir, mais tout simplement de

vivre au jour le jour, de profiter au mieux de ce que leur apporte la vie, et de donner un

maximum d'amour autour d'eux, aux gens qu'ils aiment.

L'amour est d'ailleurs un point essentiel qui revient tout au long des entretiens. Pour

I'illustrer, je préfere relater I'expérience d'une patiente séropositive depuis 1992, qui m'a

donné une autre définition du mot < SIDA >: < Signe Important de Déficience

d'Amour>...très parlant !! En fait, cette femme a découvert que sa mère avait tenté de se

suicider alors qu'elle était enceinte d'elle. Lorsqu'elle a appris qu'elle était séropositive au

VIH, par ses résultats d'analyse suite à une IVG (qu'elle a pratiquée à l'âge qu'avait sa mère
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lorsqu'elle avait voulu mettre fin à ses jours et à celui de son fætus... !), elle n'a pas été

surprise...C'est presque comme si elle I'avait toujours su, ou ressenti comme tel. Elle a

ensuite vu son compagnon mourir en 1995 et a souhaité alors le rejoindre, malgré la présence

de ses enfants. C'est une phrase que lui a dite un de ses frères qui I'a faitréagir: < tu ne peux

pas mourir parce que je t'aime... >! Ce témoignage illustre I'importance primordiale de

I'entourage. Sans liens aux autres, sans relations et sans amour, la vie n'a pas de sens...Les

patients VIH le savent mieux que quiconque. Là encore, beaucoup de patients ont dit ne pas

avoir été surpris lors de I'annonce du diagnostic. Bien sûr, c'est toujours un choc, un

bouleversement, mais certains < I'attendaient > presque, comme s'ils avaient eu

volontairement un comportement à risque pour se mettre en danger.

Le regard des autres est également important. Une autre patiente racontait le rejet qu'elle avait

subi par sa propre famille, à cause de son VIH. Sa belle-sæur lui interdisait de s'approcher de

ses enfants pendant les repas de famille, de peur qu'elle ne les contamine...Elle était aussi

interdite de rentrer dans la maternité, parce qu'elle pouvait être porteuse de microbes pour le

bébé. . .

L'intolérance et une mauvaise information / représentation du VIH et de ses modes de

transmission, font qu'aujourd'hui encore, les patients séropositifs souffrent de la < bêtise >

(due à l'ignorance) de certaines personnes à leur égard.

Le < rejet social des personnes séropositives >> pourrait faire I'objet d'une nouvelle thèse. En

tout cas si c'est les institutions (état, éducation nationale...) ont le devoir d'informer, c'est le

rôle de chacun, personnel soignant, chercheur, patient, membre associatif, d'essayer de

modifier le regard des gens sur les personnes séropositives.

Au-delà de ce travail, notre réflexion nous a amenés à d'autres hypothèses qui nécessiteraient

des recherches complémentaires. Trois pistes retiennent notre intérêt.

1- Vérifier le caractère opérationnel de notre modèle dans la pratique, par les

psychologues intervenant dans les consultations VIH.

2- Les études disponibles ont démontré I'importance des représentations des

patients et de la relation médecin-malade. En revanche, aucune étude ne s'est

intéressée aux valeurs et représentations des médecins, et encore moins à la

différence qu'il peut exister entre les valeurs des médecins et celles des

patients. Pour bien prendre en charge un patient faut-il avoir les mêmes

valeurs ?
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3- fe sida est une maladie chronique non guérissable aujourd'hui. Il serait

intéressant de le comparer à d'autres maladies virales chroniques moins

médiatisées et ne mobilisant pas les mêmes représentations collectives, comme

l'hépatite B et l'hépatite C. L'hépatite B est similure au VIH puisqu'il s'agit

d'une maladie virale chronique non guérissable qui peut être maîtrisée par un

traitement au long cours, à la différence, il existe un vaccin pour s'en protéger.

La comparaison de ces deux maladies serait intéressante porr développer notre

modèle et analyser les variations de facteurs. Nous pourrions ainsi rechercher

un modèle <généralisable > à I'ensemble des maladies virales chroniques.

L'hépatite C est une autre maladie virale chronique, pour laquelle un

traitement efficace permet de guérir un malade sur deux. Cette pathologie

pounait être un formidable laboratoire d'expérimentations sur les phénomènes

entourant la guérison, nous permettant de développer des modèles qui seraient

secondairement applicable au VIH (lorsque les progrès seront suf[rsants).

Notre modèle est-il applicable à l'hépatite C ? La possibilité d'une guérison

modifie-t-elle les représentations ? En quoi l'obtention d'une guérison

modifie-t-elle les valeurs... ?
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Avec I'arrivée des antiprotéases utilisées en trithérapie depuis 1996, les patients vont devoir

apprendre à vivre avec leur VIH et entrer dans une maladie chronique. De nombreux articles

vont alors montrer l'importance de I'observance thérapeutique (respect des prescriptions

médicales) chez les personnes séropositives. Nous souhaitons montrer dans cette étude

I'importance en particulier des déterminants psychosociaux de I'observance. Cette recherche

réalisée en 2002, réunie I27 patients VIH (âgés de 18 à 65 ans) qui ont participé à une

enquête par questionnaire lors de leur consultation trimestrielle à l'hôpital de Metz. Les sujets

devaient répondre à une échelle de compliance (Tarquinio, Fischer, Grégoire, 2000), un
questionnaire de représentation de la maladie (IPQ, Weinman), un questionnaire de

représentation du traitement (BMQ, Horne), une échelle de valeurs (Fischer, 2002), une

échelle de satisfaction au traitement et une fiche signalétique. Nous avons procédé à des

analyses multidimensionnelles (ACP, régressions multiples, et équations structurales), afin de

mettre en évidence les variables principales sous-jacentes aux échelles. Les résultats révèlent
que les déterminants psychosociaux tels que les croyances des patients, leurs valeurs, les

facteurs environnementaux et la relation médecin-malade, sont des éléments qui influencent

l'observance thérapeutique. Les facteurs principaux en lien direct avec I'observance des
patients, sont leurs croyances par rapport au traitement, la satisfaction du traitement, la

confiance accordée au médecin, le soutien social, la durée du traitement et de la maladie et la

communication sincère. Ces résultats sont consistants avec la théorie du modèle de Leventhal

sur l'autorégulation de la maladie, et permettrons aux médecins d'ajuster leurs conseils et les

traitements en tenant compte de ces differents déterminants psychosociaux, afin d'améliorer

I'observance des patients VIH.

Mots-clé : Observance thérapeutique - infection au VIH - valeurs - représentations - modèle

d'autorégulation.

In 1996 with the apparition of tritherapy, patients have to learn to live with their HIV and so
with a chronic illness. Many publications have shown the importance of compliance (respect

of medical prescription) with HIV patients. This study intends showing to which extent the

compliance is influence by social and psychological variables signif,rcant. This research

executed in 2002, gathered t27 }JIY patients (aged from 18-65 years) which have hlled up a
questionnaire at the occasion of their quaterly consultation at the Metz Hospital (France). The

subjects had to answer a French Compliance Scale (Tarquinio, Fisher Grégoire, 2000), the

Illness Perception Questionnaire (IPQ, Weinman), the Belief Medical Questionnaire (BMQ,

H,orne), a French Value System Scale (Fischer), a treatment satisfaction scale and

sociodemographic variables. V/e made multidimensional analyses (PCA : Principal

Component Analysis ; Multiple Regression Analysis, and Structural Equation), in order to

show the principal variables subjacent to scales. Results reveal that the social and
psychological variables significant as patients'believes, their values, environmental factors

and physician-patient relation, influence compliance. The principal variables which affect
compliance are patients' believes about treatment, satisfaction about treatment, confidence

beside the physician, social support, duration of treatment and illness, and truthful

communication. The results of this study will give to the physicians the possibility to adjust

their advices and the treatments in taking into account those social and psychological

variables significant, in order to increase the compliance of HIV patients.

Key words : Compliance - HIV infection - values - believes - self regulatory model.




