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Introduction

L’objet de cette thése porte sur un aspect des comportements de santé, li€ a la relation

médecin-patient : I’observance thérapeutique.

L’intérét porté au probléme d’observance chez les personnes séropositives est li€ au risque de
voir apparaitre des phénoménes de résistance du virus, lorsqu’elles ne respectent pas les
prescriptions ou les adaptent a leurs styles et rythmes de vie de mani¢re irréguliére.

S’il est vrai que les progrés thérapeutiques en matiere de VIH ont été les plus marquants du
domaine médical dans les dix derniéres années, il n’en est pas moins vrai que les nouveaux
traitements, combinaisons de multithérapies, sont les plus rigoureux, les plus exigeants, et les
plus implacables dans le domaine de ’observance.

C’est pourquoi malgré les réussites constatées dans I’arrét de prolifération du virus pour de
nombreux patients, d’autres sont en échec thérapeutique en raison d’un niveau trop faible

d’observance.

On considére qu’une bonne observance se situe classiquement autour de 80 % du respect des
prescriptions et recommandations médicales.

Certains experts et chercheurs annoncent une obligation de compliance de 95 % 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 méme décaler leurs horaires de prises a cause des impératifs de leur emploi du temps.
L’explication de ces comportements par des facteurs purement biomédicaux semble
insuffisante.

En revanche, le relachement général (tant en matiere de prévention, de dépistage, de collectes
de dons, que d’observance) qui a suivi l’arrivée de ces nouvelles thérapies, pourrait
s’expliquer par le fait que le public était rassuré : « Bientdt le VIH serait bloqué. Bient6t on
ne mourrait plus du sida. Bient6t on n’aurait plus rien a craindre de ce virus. »

Six ans plus tard, les effets secondaires multiples, les inconvénients, et la lassitude faisant, le
constat est amer : ’observance n’est pas ce qu’elle devrait étre, 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 relachement de I’observance ?

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

extrémement contraignantes : elles associent plusieurs molécules et obligent les patients a :

- 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 étre faites a jeun, d’autres avant, pendant ou apres les repas,

- un certain nombre d’heures est nécessaire entre certaines prises (d’ou des contraintes
horaires)

- les effets secondaires minent la vie des patients (diarrhées, nausées, vomissements, fiévres,
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’arréter, sous peine de voir

rapidement des résistances se développer.

Autant d’éléments qui rendent I’observance difficile a tenir dans le temps.
1l 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 I’observance se sont limitées a une simple description de
’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’hygi¢ne de vie.

Cette étude cherche a évaluer 1’observance dans sa globalité et selon une conception
biopsychosociale. Nous essaierons en effet de comprendre quels sont les moteurs (2 savoir les
valeurs) des comportements des patients qui ont été bouleversés par cette contamination, en
quoi cela peut avoir un role sur leur degré d’observance.

Notre postulat est que I’observance des personnes concernées par le VIH dépend non
seulement de facteurs biomédicaux liés a 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 modele

dynamique, le modele de I’autorégulation de la santé.



Dans une premiére 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 I’influencent, le probleme
complexe de la mesure de I’observance qui nécessite des mesures directes et indirectes, ainsi
que les apports de différents modeles prédictifs des comportements de santé, a savoir les
modeles d’autorégulation, dans lesquels les valeurs sont le moteur des comportements des
individus.

Dans un deuxiéme chapitre, nous poursuivrons avec la présentation du concept de valeurs,
ainsi que sa dynamique, c’est-a-dire le changement de valeurs dans le cas d’une maladie grave
telle que le VIH. Ce qui nous aménera a développer le rapport entre valeurs/ adaptation et

observance.

Dans une deuxiéme partie, nous aborderons la recherche qui a été effectuée, avec ses aspects
méthodologiques ainsi que nos résultats.

Le troisiéme chapitre nous permettra de développer notre méthodologie. Nous présenterons
les conditions de la recherche : 1’échelle d’observance, nos entretiens puis nos questionnaires,
afin de mesurer les différents déterminants influengant 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 quatriéme 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 cinquiéme chapitre, nous présenterons notre analyse qualitative a partir des thémes
abordés avec les patients, au cours d’entretiens semi-directifs, a savoir les réactions a
I’annonce de la séropositivité, I’observance, les valeurs et ce que la maladie a bouleversé pour
eux.

Enfin, dans un sixiéme chapitre, une synthése des résultats ainsi qu’une discussion mettant en
lien nos analyses quantitatives et qualitatives, permettra de vérifier nos hypotheses et d’ouvrir

de nouvelles perspectives de recherche.



Problématique

En 1981, le monde découvre I’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 4 mettre
en place des programmes de prévention pour limiter les contaminations (mise en vente libre
de seringues ; acces 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 a partir de 1996 que le nombre de déces diminue, grace a la
découverte des antiprotéases utilisées en trithérapie : on peut alors bloquer efficacement la
multiplication du virus. A cette époque, les malades ne vont plus mourir de leur virus, mais ils
vont devoir apprendre a vivre avec : on entre dans 1’ére de la maladie chronique.

En 1999, les espoirs doivent étre tempérés avec les premiéres 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 chéres), ce qui n’est pas sans poser des problémes économiques et des enjeux
sanitaires. Une autre réponse viendra des équipes médicales et scientifiques qui ont analysé
les déterminants de 1’observance.

Meéme s’il est vite apparu que le nombre de comprimés et le nombre de prise par jour étaient
un frein 4 D’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 méme la relation médecin — malade. Il reste d’autres déterminants a

découvrir, qui influenceraient 1’observance thérapeutique.

Un quart de siécle aprés 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, simplification des trithérapies, dosage



sanguins des médicaments. D’un point de vue social : reconnaissance du handicap li¢ 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 ’observance. Malgré tout cela, les problémes d’inobservance

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

C’est grice 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 1’observance était nécessaire, d’ou 1’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 I’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 a la

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

Représentation Patient confiance
et valeurs
Maladie VIH Médecin
: thé i
observance Traitement crapeutique

Figure 1 : relation patient / médecin / traitement / maladie



Ce schéma permet de visualiser 1’ensemble des déterminants mis en jeu dans 1’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 a 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 a la maladie. Nous sommes dans
une médecine prédictive, les patients doivent prendre le traitement pour ne pas étre malades et
passer en stade sida, contrairement aux années 80 ou le sida signifiait toujours la mort & court
terme. Débuter les antirétroviraux provoque des symptdmes (effets secondaires) qui « rendent
malades » les patients pour la premicre fois dans I’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 I’évolution de la maladie. Ce que
’on peut résumer par la phrase : « accepter d’étre un peu malade pour ne pas tre gravement
malade ». Cette distorsion ne facilite nullement les comportements d’observance. C’est
pourquoi nous avons mis une fléche en pointillé (*) entre le traitement et le patient, afin

d’exprimer cette « virtualisation de la maladie ».

La « relation » au sens ol nous I’entendons est donc définie par la confiance que le patient
accorde a son médecin, et le soutien social qu’il regoit de ses proches. C’est ce systeme
relationnel qui détermine les valeurs ainsi que les représentations que le patient se fait de sa
maladie et de son traitement. Cet ensemble devient & son tour déterminant pour 1’adaptation

du patient et ses comportements d’observance.

La base de notre problématique peut donc se schématiser de la fagon suivante :
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Relation —» Valeurs
r : : ’
(médecin, proches) |4 Croyances
: >
Observance Adaptation
< .
SOINS ] PATIENT

Figure 2 : Dynamique d’acquisition de I’observance

Ce schéma peut paraitre « simpliste », mais il refléte la dynamique d’acquisition de
’observance qui nous semble importante. Les «accompagnateurs » (équipe médicale,
entourage) qui veulent prendre soin du patient, influent largement sur ’observance en
’ordonnant, en la prescrivant, en la dictant, en ’obligeant, ce qui est un frein a ’adaptation
du patient. Méme si certains patients demandent juste a étre soumis au corps meédical, une
acquisition durable et optimale des processus d’observance ne pourra 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, a travers différents modéles (HBM, SRM...), et il nous semble
effectivement important de s’appuyer sur ces modeles. Enfin, et ceci constitue 1a I’originalité
de notre recherche, nous défendons ’hypothése 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
’on attribue & sa vie. Le modele d’autorégulation d’observance aux antirétroviraux a permis
de relier I’ensemble de ces déterminants, interagissant les uns avec les autres. De plus, nous
verrons également que le systéme de valeurs est bouleversé lors de maladies graves, comme

suite a I’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 systéme de valeurs.

L’observance sera alors 1’aboutissement de cette réaction en chaine.

Pour valider nos hypothéses, deux phases ont été nécessaires : une phase théorique ou nous
nous sommes appuyés sur les différents modeéles préexistants, notamment les modeles
d’autorégulation, dans lesquels les valeurs sont le moteur du comportement ; puis une phase
de travail « pratique », permettant la confrontation de nos hypothéses, a travers cent trente
questionnaires et entretiens recueillis aupres de personnes séropositives sur une période d’un

an.

Nous n’entendons pas obtenir une observance parfaite et totale, ce qui serait utopique, car
I’observance parfaite n’existe pas, ou alors elle se nomme « dépendance ». En effet,
1’équilibre entre observance et inobservance reste la seule liberté pour le patient de s’exprimer
face 4 sa maladie. A travers I’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 4 sa maladie, qui peut étre remise en cause a tout moment.

Ce travail, en explorant les processus d’observance devrait permettre aux médecins et a
’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’étre et de vivre ».

Aprés avoir posé et justifié la problématique de notre recherche, nous allons a présent

exposer son cadre théorique.
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PREMIERE PARTIE : PRESENTATION DU
CADRE THEORIQUE
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1 Chapitre 1: L’observance thérapeutique dans le cadre du
VIH/Sida

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 a suivre, notamment
en raison des contraintes de prise associées a certaines molécules. Ils provoquent pour la
plupart d’entre eux des effets indésirables difficiles a supporter. De plus, ils requiérent une
observance maximale supérieure & 95% pour garantir une efficacité sur le plan virologique.

La compliance ou 1’observance thérapeutique est un aspect important des comportements de
santé des patients liés a 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’a la durée des traitements thérapeutiques (Tarquinio et Fischer, 2001).

L’observance de tels comportements n’est pas simple en soi, ses déterminants sont nombreux
et parfois paradoxaux; l’observance thérapeutique nécessiterait une prise en compte

écologique, afin d’étre appréhendée dans sa globalité.

Dans ce premier chapitre, nous souhaitons montrer comment 1’observance est abordée dans la
littérature scientifique, en commengant par une définition de 1’observance thérapeutique, a
différencier de la compliance ou de I’adhésion. Puis nous aborderons les principaux
déterminants de 1’observance, en mettant en avant ceux que nous utiliserons dans notre étude.
Ensuite, nous donnerons les différentes maniéres de mesurer 1’observance thérapeutique.
Enfin, nous présenterons quelques modeles explicatifs de 1’observance, notamment les
modeles 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, ’observance, ’adhésion aux traitements sont des termes couramment utilisés
par les auteurs pour exprimer la méme idée, a 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 & son traitement et a sa maladie, et le terme de « compliance » lorsque le
patient est « soumis » au corps médical, aprés avoir exposé les différentes définitions de ces

termes pour justifier ce choix.

Tout d’abord, commencons par un apergu historique de ces termes pour en comprendre
’évolution. La « compliance » fiit le premier terme utilisé dans les années 70, directement
issu de I’anglais « to comply », « se soumettre », il désigne la soumission du patient face a
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 étre compliant & 100%, et le terme d’ « observance »
apparait, notamment dans les milieux médicaux, afin d’ajouter I’idée de variation du
comportement du patient, de graduation de 1’observance dans le temps. Puis, les années 90
aménent encore un nouveau terme, celui d’ « adhésion », ou 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 a lui de se gérer, il devient responsable et
autonome face a son traitement.

Maintenant que nous avons eu un bref aper¢u de I’évolution du terme de la compliance des
années 70 a nos jours, revenons de maniére plus précise sur le sens que les auteurs lui ont

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

1.1.1 Lacompliance
Le terme compliance est apparu au lexique médical en 1975, pour remplacer ’expression

« fuite du patient ». Sur le plan historique, I’intérét porté a la compliance peut étre attribu¢ au

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

- La découverte de molécules pharmaceutiques majeures (antibiotiques, anti-
inflammatoires, analgésiques et psychotropes) qui a orienté I’intérét du milieu médical et
scientifique vers les conditions de chronicisation des pathologies ce qui a conduit a 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-méme. 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 ’autonomie individuelle a été amorcé et accentué par la suite grice a
des mouvements de revendications des droits civils, des droits des femmes et des droits
des patients. Les opinions publiques et professionnelles ont alors commence & 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 2 mesure des changements des roles 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 a son traitement, a son
médecin, a sa santé.

En résumé, ’intérét pour le concept de compliance peut étre attribué a la découverte d’une

pharmaceutique nouvelle, a la prise en compte progressive de I’implication du patient dans

ses soins et de sa participation dans le traitement, et enfin a l’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 I’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 a la santé, tels que de prendre des médicaments, venir au rendez-vous
du médecin, avoir une alimentation saine et équilibrée, faire de 1’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 méme en mettant des préservatifs pour

éviter des risques de surinfection.
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De méme, le niveau ou degré de compliance renvoie a la fagon dont les traitements sont suivis
quantitativement et qualitativement.
Des erreurs dans 1’application des médications, dans les dosages ou encore dans les heures de

prises peuvent apparaitre (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
suggére la soumission, 1’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 : I’observance, qui désigne la partie visible de Iaction,
et ’adhésion qui désigne le degré d’accord ou d’acceptation vis-a-vis de cette action.

Voyons d’abord plus précisément quelle définition donner au terme d’observance.

1.1.2 L’observance
Il existe en fait une pluralité de définitions de 1’observance. Elles différent les unes des autres

selon qu’elles sont construites dans le but de mesurer et/ou de comprendre les facteurs qui
I’influencent, ou bien de développer une méthodologie d’intervention auprés des patients en
traitement.

A titre d’exemple, Forgaty et al. (2002) montrent dans leur derni¢re revue de la littérature que
dans certaines études, 1’observance est définie comme « 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 a 70, 80, 90%. »

L’idée de graduation de 1’observance dans le temps apparait : on comprend que le patient ne

peut pas étre observant a 100%, et on accepte le fait de ’aider a évoluer.

Selon le Webster’s Third New International Dictionnary, « 1’observance est le fait de se
soumettre ou de se conformer aux régles ou aux demandes des autres ». L’observance en
matiére de santé est le fait de se conformer aux régles élaborées consensuellement par les
professionnels de santé et de suivre leur prescription (Baudier, 1994). Quand a Morris et
Schulz (1992), ils définissent 1’observance thérapeutique comme le degré avec lequel un
patient suit les prescriptions médicales concernant la diéte, 1’exercice ou encore un traitement
médicamenteux. Cependant, le terme n’est pas utilisé par tous les auteurs. Les uns préferent

celui d’adhérence, les autres celui de maintenance (Cramer, 1991).
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Dans I’édition 2002 du rapport Delfraissy, ’observance est définic comme « un
comportement selon lequel la personne prend son traitement médicamenteux avec I’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 jetine, de boissons ou de substances pouvant
modifier la cinétique du traitement. »

L’ensemble des définitions sur 1’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 ’observance, il n’en demeure pas moins
que les rendez-vous médicaux ou I’hygiéne de vie du patient devraient entrer en ligne de

compte pour la mesure de I’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 a
Pautorit¢é médicale. La compliance se réaliserait presque indépendamment de 1’apport
d’informations, qui devrait en toute rationalité en étre le moteur. C’est donc la confiance

accordée au médecin, 4 son savoir et & son statut qui va conduire les patients a la compliance.

Le second type de compliance est li¢ a une forme de cheminement cognitif des patients, qui
les aménerait a étre sensibles a la qualité des arguments, ainsi qu’a leur portée en matiére de
santé, plutdt qu’a I"autorité médicale en tant que telle. Ces sujets auraient tendance, plus que
les autres, a rechercher des informations ou a réfléchir a celles qu’on leur donne a propos de
leur maladie, afin de mieux comprendre leur état de santé et mieux faire face. C’est sans
doute dans cette derniére 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, ¢’est-a-dire d’une plus ou moins grande soumission, devrait plutdt

étre réservé au premier cas.

Mais 1a encore les choses ne sont pas si simples. En théorie, nous pouvons effectivement

distinguer la compliance, liée a la confiance accordée au médecin, et I’observance, li€e a la
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recherche d’informations. En pratique, il est plus difficile de distinguer ces deux termes, trés
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’étre compliant/ observant.
Fn 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 a I’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 phénoméne dynamique, et
si un patient a besoin d’informations a une étape précise de sa maladie, a I’étape suivante, il
recherchera peut-étre davantage la confiance envers son médecin pour savoir comment se
comporter.

A partir de ces indications nous définirons 1’observance thérapeutique comme I’ensemble des
comportements 2 travers lesquels une personne malade cherche a 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 la

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 1’observance aux traitements mais cette derniére 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 & vis de 1’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 préter a ce qu’on lui
demande. L’individu est vu comme quelquun de responsable et d’autonome. En effet,
lorsque 1’on veut obtenir un certain type de conduite de quelqu’un, le mieux est encore de
créer les circonstances qui I’améneront & décider de lui-méme la réalisation de ce
comportement. Ceci peut étre assimilée a 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 I’observance, voyons a 1’opposé

comment définir la non observance.

1.1.4 Del’observance & la non observance
Les difficultés de ’observance des prescriptions médicales par la population générale ont €té

mises en évidence par I’enquéte du Comité Francais d’Education a la Santé en 1994
(Baudier). Celle-ci montre qu’il existe environ 60% d’automédication et 58% des patients
modifient les prescriptions médicales. Ces modifications se font & I’insu du médecin et sans
qu’il puisse exercer un quelconque contrdle quant & la prise réelle. Pour Bond et Hussar
(1991), selon le type d’étude, le collectif étudié et les méthodes de mesures employces,
’observance varie de 13 & 93%. Cette grande variabilité parle d’elle-méme. Elle permet de
comprendre I’intérét porté depuis plusieurs années a I’évaluation de ce parametre 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 a tort de
’inefficacité du médicament par rapport au placebo, alors qu’une mauvaise observance en est

Pexplication.

Le développement des pathologies chroniques impliquant des traitements de longue durée
améne la question du non-respect par les patients des régimes thérapeutiques prescrits. Ce
non-respect est présenté par certains comme le « probléme le plus sérieux auquel la pratique
médicale moderne doit faire face » (Dunbar, 1990). Des revues d’enquéte anglo-saxonnes,
concernant notamment les pathologies cardio-vasculaires, avancent par exemple le chiffre de
30% seulement des patients suivant « correctement » leurs prescriptions médicales, 20 a 50%
de non-respect des rendez-vous médicaux et 50% d’observance seulement partielle du régime

thérapeutique (Sackett et Haynes, 1976).

Dans le domaine du VIH, on estime selon les travaux qu’entre 20 et 40% des personnes
traitées ne prendraient pas réguliérement leurs médicaments (Faure, 1998).

L’incidence d’observance dans les thérapies antirétrovirales est de 26 a 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 averé a cause de cette

infection opportuniste (Muzenberger, 1997).
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Avant méme 1’apparition des antiprotéases, les difficultés d’observance avaient €t€ constatées.
Les recherches sur les patients sous AZT au cours d’essais cliniques (1’essai Delta, les suivis
de cohorte comme Seroco et Manif 2000) ont montré que tous les patients ne suivaient pas
toujours trés fidelement les prescriptions du médecin.

Pour Blackwell (1973), chaque patient est une personne potentiellement non-compliante, la
compliance n’étant jamais acquise 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).

Gradation de la non-observance Caractéristiques

Les arréts définitifs - Forme de non-observance la plus aigiie

- Comportements non-observants les plus

visibles : « perdus de vue »

Les arréts « momentanés » - Comportements décidés par les patients

(par exemple pendant quelques semaines)

- Plus difficile a mesurer pour le médecin

Les « oublis » -  Comportements les plus fréquents et
difficilement visibles pour le médecin

- La quasi-totalit¢ 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

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

Les prises groupées le sont également chez ces derniers, mais sont fréquentes chez le patient
qui décide lui-méme d’adapter la prescription initiale a sa fagon de vivre. 1l respecte le
nombre de médicaments a4 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.
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Les arréts momentanés révélent particuliérement la difficulté a suivre un traitement et d’y
croire avec la méme conviction qui avait motivé au départ I’acceptation de ce dernier. Ces
patients ont du mal & comprendre I’intérét 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 mémes types de patients qui décident d’arréter 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 maitrise d’une partie des contraintes leur donne le sentiment
qu’ils possédent une marge de manceuvre.

Grace a ’essai Delta, les auteurs ont pu constater qu’il existe une évolution de 1’observance
chez les patients 4 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 médecin/malade. 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 étre différente de I’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 coté, elle vise les questions d’efficacité grandissante des traitements, de rigueur
des essais thérapeutiques qui sont liés a la recherche, le controle économique et politique des
pratiques médicales dans le but d’augmenter I’espérance de vie, le bien-€tre des patients,
d’améliorer le fonctionnement social, de diminuer le colit des traitements et en ce qui
concerne plus particuliérement le VIH de diminuer les risques de mutations virales et de

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

Pour Morin (1998), I’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 (1998) montre qu’il ne s’agit pas 12 d’un simple choix byzantin ou académique.
En préférant 1’adhérence (adhésion thérapeutique) a 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 francais 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 I’adhésion sont des
« objectifs a atteindre ». Il s’agit toujours de rendre le patient le plus compliant possible. Dans
le cas de la compliance, I’objectif est fixé & 100%, ce qui est utopique. Dans le cas de
I’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 a faire passer un objectif, alors que dans le
cas de ’observance, la relation sert & mesurer. La plupart des études considérent 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 a respecter totalement la prise de

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

Aprés avoir défini les termes de « compliance », « observance » et « adhésion », nous avons
vu que la compliance renvoyait a la soumission, I’observance a I’action ou au comportement
du patient dans la prise de médicaments, et 1’adhésion au degré d’accord vis-a-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 a la définition
du Rapport 2002 du Professeur Delfraissy, qui méme si elle est incompléte, se rapproche de
notre conception de ce qu’est 1’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 méme langage ». En
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revanche, soulignons que le Rapport 2004 ne contient que vingt lignes sur ’observance (dans
un rapport de 250 pages), ce qui est tout & fait dommageable. 1l est urgent de faire évoluer la
définition de I’observance et de la prendre en compte de maniére 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 a respecter les termes employ€s 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 phénomene.

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 a retenir dans

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

Le comportement d’observance est un phénoméne dynamique qui peut varier chez un méme
individu en fonction de différents facteurs. La compréhension de 1’observance nécessite une
approche multifactorielle intégrant & la fois les facteurs biomédicaux, psychologiques,
environnementaux et sociaux.

Nous verrons qu’il existe de nombreux déterminants de 1’observance, et pour ne rien
simplifier, certains auteurs se contredisent sur I’influence de ces déterminants. Dans cette
partie, nous avons répertorié les déterminants qui nous semblaient étre les plus importants, et
que nous essaierons de mettre en lumiére dans les résultats de notre recherche. Ainsi, nous
avons fait le choix de montrer le lien entre les facteurs liés au traitement et a la maladie, les
facteurs liés au patient, et également la relation médecin-patient, avec 1’observance

thérapeutique.

1.2.1 Les facteurs liés au traitement antirétroviral et a la maladie

Concernant les facteurs liés au traitement et a la maladie, les recherches citent principalement
la complexité des traitements, les caractéristiques liées a la maladie et les effets indésirables.
Nous verrons que chacun de ces facteurs a un impact plutdt négatif sur 1’observance
thérapeutique, et a part simplifier les traitements et les rendre moins toxiques, nous n’avons
pas de réelle emprise sur ces déterminants. Néanmoins, il sont a prendre en compte dans la

gestion de 1’observance du patient, ¢’est pourquoi nous avons choisi d’en parler ici.

1.2.1.1 La complexité des traitements

Pour les traitements antirétroviraux, plus la composition est efficace, plus les effets
secondaires sont fréquents, variés et sévéres (neuropathies, diarrhées, nausées,
vomissements...).

Par ailleurs, plus un régime est simple, et plus il a de chance d’étre suivi. Chaque antiprotéase
nécessite entre 8 et 18 comprimés par jour en plusieurs prises, et nécessite souvent des

contraintes par rapport aux repas.
Les parameétres 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 fagon

générale qu’un traitement médicamenteux comportant une prise unique ou deux prises est
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associé a une meilleure observance (respectivement 73% et 70%) qu’un traitement
comportant trois prises (52%) et quatre prises (42%). La « chute » d’observance est tres nette

lorsqu’on passe de deux a trois prises (Greenberg, 1984).

De plus, Stone (1979) a montré que la compliance était de :
- 85 % quand un produit était prescrit,
- 75 % quand deux ou trois produits étaient prescrits,

- 65 % ou moins quand plus de cinq produits €taient prescrits.

La complexité du traitement désigne toutes les contraintes de prises associ€es a certaines
molécules. Actuellement, il existe un débat sur P'influence du nombre de prises sur
’observance. Eldred et al. (1998) ont montré que les patients qui bénéficiaient d’un traitement
a deux prises par jour ou moins avaient une observance sup€rieure 4 80% 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
fiable 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, méme quand le régime a suivre est simple et que le patient est
reconnu malade (Blackwell, 1973).

La combinaison de thérapies qui s’applique au VIH est peut-étre 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 & des patients qui ne présentent aucun symptdme apparent. Or, il est
d’autant plus difficile d’accepter I’idée de prendre des médicaments quotidiennement lorsque
I’on ne se sent pas malade.

En raison de ’efficacité limitée dans le temps et de la courte « demie-vie » des antiprotéases,

chacun doit étre pris impérativement a des intervalles d’espace de 8 a 12 heures, cela pendant

26



des années et peut-étre a vie, cela soit pendant les repas (saquinavir, ritonavir, nelfinavir) ou a
jeun (indinavir).

Ces molécules sont combinées avec deux ou plusieurs autres produits antirétroviraux, ce qui
peut amener les patients a avaler jusqu’a 22 comprimes 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 a 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’aprés une semaine d’oubli de
prise du traitement, de prises irréguliéres ou de dosage inadéquat (réduction des doses)
(Condra et al., 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 méme maniére, les échecs d’observance non seulement retardent la suppression virale a
I’occasion d’un échec d’essai avec une combinaison particuliére, mais éliminent en plus cette
catégorie entiére de traitement pour toujours, pour cause de résistances.

De plus la personne qui a développé une résistance va transmettre cette résistance du virus a
toute personne qu’elle va ensuite contaminer. La conséquence est que ce probléme de

compliance n’est plus un probléme individuel, mais devient un probléme de santé publique.

Les multithérapies sont devenues un standard de prescription pour tous les individus
séropositifs, que leur nombre de CD4 soit inférieur a 350 par mm3 de sang, ou que leur
charge virale soit supérieure 4 5000 ou 10 000 copies par ml de concentration en ARN VIH
plasmatique.

Comme 1’a noté Bartlett (1995), « La compliance est difficile et cruciale, et les effets toxiques
sont problématiques. La résistance apparait comme un talon d’Achille potentiel de tout cet

effort ».

De plus, le méme Bartlett (2002) confirme que I’adhésion est un déterminant crucial du
succés du traitement, et qu’un niveau d’adhésion de 95 % est requis pour maintenir une

suppression virologique. Le probleme c’est que les études actuelles montrent que 40 a 60 %
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des patients ont un taux d’adhésion inférieur 4 90%, d’autant plus que cette adhésion tend a

diminuer, par effet de lassitude avec le temps.

Nous avons donc vu ici que le traitement, méme simplifié, est vécu comme contraignant pour
le patient dés lors qu’il est au long cours, d’autant plus qu’il réactive le fait d’étre malade.
1’idéal est d’arriver a inclure le traitement en fonction du style de vie du patient, afin de

minimiser les oublis ou les erreurs, et de faciliter 1’observance du patient.

1.2.1.2 Les caractéristiques de la maladie

L’évaluation de I’observance est généralement plus élevée dans le cas de maladies aigués que
dans le cas de maladies chroniques surtout que dans ces derniéres, le traitement est
généralement pergu comme n’améliorant pas la situation ou ayant de faibles effets bénéfiques
par rapport aux efforts voire sacrifices & fournir. Dans certaines maladies chroniques, les
phases asymptomatiques peuvent étre prépondérantes, c’est a dire que la personne ne se sent
pas malade. Cela peut conduire & plus ou moins long terme & l'arrét du traitement. Au
contraire, la perception plus forte de symptdmes peut entrainer une modification du
traitement : la personne peut décider de D’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 & 1’observance au cours des essais thérapeutiques
dans D’infection a 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 c6té, les patients symptOmatiques expriment une attitude positive, car le
traitement est un espoir, une lutte contre la maladie, méme s’il peut y avoir des effets
secondaires. D’un autre coté, 50% des patients asymptomatiques vivent les effets secondaires
comme un échec au traitement, et ils ont tendance a se démobiliser. Ces €vénements peuvent

transformer ’attitude du patient asymptématique vers une attitude de non observance.

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

fonctionnement, les effets et les bénéfices, afin 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 & continuer leur traitement. Dans une étude
conduite auprés de 860 patients (D’ Arminio Monforte et al, 2000) plus de 25% ont arrété leur
premier traitement au cours de la premiére année en raison de la toxicité et des effets
secondaires. Une étude frangaise (Duran, Spire et al., 2001) 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 mémes 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, dés qu’elle est vécue comme telle par les patients, est associ€e a un

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

Les effets secondaires sont fréquents et souvent sévéres, parmi lesquels nausées,
vomissements, diarrhées, fatigue qui devient chronique, migraines, lipodystrophie, etc...

A ces effets secondaires peuvent se rajouter la perte du goft des aliments, un ralentissement
de la pensée et de 1’élocution dans certains cas, et des neuropathies périphériques (Baker,
1996).

Des désordres du métabolisme, et des diabétes 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 a une moindre
compliance :

- la chronicité des symptdmes
Dans les études sur les patients séropositifs, on a trouvé que les patients nauséeux semblaient

moins compliants (Eldred et al., 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 & qui on prescrit les multithérapies n’ont pas de symptomes, et ne voient
par conséquent pas toujours 1’utilité d’une bonne observance.

- ou aucune conséquence immédiate du fait de manquer une prise
En effet, , le fait d’oublier une prise n’entraine 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 étre pris a vie.

1.2.2 Les facteurs liés au patient

Lorsque 1’on parle des facteurs liés au patient, on pense bien entendu aux caractéristiques
sociodémographiques, mais il faut également prendre en compte I’entourage du patient. En
effet, les variables telles que I’Age, le sexe ou la CSP n’ont pas montré d’influence
significative sur I’observance. En revanche, 1’entourage peut étre 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 ’aidant a 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 I’4ge, le sexe, la
classe sociale, le statut marital ou les traits de personnalité ».

Besch (1995) est arrivé a4 la méme conclusion, et a rajouté que le groupe racial ethnique, la
religion et le niveau d’éducation ne pouvaient pas non plus étre des prédicteurs utiles.

Les études sur la compliance 4 ’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’étre jeune et une bonne observance (Stone et al, 2001), mais pas d’effet de I’ethnie ou
de I’éducation. Une autre étude a trouvé un lien entre le jeune age 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, I’4ge et l’ethnie n’étaient pas corrélés a

I’observance.

De nombreuses études sont contradictoires, notamment en ce qui concerne 1’dge comme
facteur influencgant I’observance dans le domaine du VIH. Par exemple, Murphy et al (2004)
ont montré que les personnes agées étaient plus observantes. Tandis que plusieurs études
n’ont pas noté de lien significatif entre 1’4ge et I’observance (Haubrich et al, 1999 ; Singh et
al, 1996), d’autres études ont trouvé une association entre un jeune age et une mauvaise
observance (Gordillo et al, 1999 ; Moatti et al, 2000). Cela peut étre du au fait que les
personnes « agées » ont une plus grande stabilité dans leurs vies, et cette stabilité peut avoir
un impact positif sur ’observance. De plus, les personnes plus dgées vivent probablement
depuis longtemps avec leur VIH, et font donc sans doute davantage attention a leur santé et a

leur prise de médicaments (Marelich et al, 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

phénoméne de non-observance, ¢’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
’entourage social du malade, entendu non seulement dans ses caractéristiques objectives,
mais également dans la fagon dont les individus le pergoivent. 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 a un événement stressant. L’importance et la
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spécificité du soutien social ne résident pas dans la somme des relations, mais plutdt 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 role d’amortissement
en protégeant I’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 a la qualité de
ses ressources sociales. Ici le soutien social se rapporte plutdt 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 ¢’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 & présent le rdle du soutien social dans

le cas plus spécifique de la séropositivité et de I’observance.

Les patients bénéficiant du soutien de leur entourage et de leurs familles ont tendance a avoir
une meilleure observance (Paterson et al., 2000). La stigmatisation, le rejet et la
discrimination a 1’égard des personnes séropositives sont des obstacles objectifs a la prise de
traitement et donc a 1’observance. L’isolement social et la perception de 1’absence de soutien
social sont aussi corrélés négativement a 1’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 intérét pour son bien étre et l'encourageant (Blackwell, 1992).

Il semble en effet important d’impliquer I’entourage lors de 1’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. 1l s’agit soit de membres de
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la famille : le pére, la mére ou la femme/ le mari, les enfants ; soit des amis proches ; soit
d’autres séropositifs. Il apparait clairement que ces « élus » sont peu nombreux, une a trois
personnes en général.

Ces personnes ont un réle prépondérant dans 1’acceptation des étapes li€es a la séropositivité,
notamment lorsque le patient doit décider de se faire suivre a I’hopital, d’aller a 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 méme, certains proches accompagnent les patients dans le service hospitalier, ce qui
semble étre un soutien psychologique fort pour les patients et une mani¢re d’impliquer les
proches a la véritable gestion de la séropositivité. En effet, les proches voient les licux,
comprennent plus facilement le ressenti « du patient » et s’impliquent & 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 I’écoute ou I’aide de leur entourage, afin de ne pas
se centrer sur leur séropositivité. De cette fagon, ils vivent « comme les autres » et souhaitent
préserver 1’image que leurs amis avaient d’eux avant leur séropositivit¢é (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 & qui se confier a un impact sur ’observance, et nous verrons que d’une maniere
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 a 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 mémes objectifs thérapeutiques, I’observance des traitements est plus facile. Le

médecin a un role important dans le soutien de la motivation du patient a 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 al., 1990).

Cotton & Antill (1984) ont réalisé une étude auprés de 109 personnes (81 femmes et 28
hommes) dgés de 23 a 80 ans. Cette recherche a été divisée en trois domaines, afin d’identifier
les différents facteurs pouvant étre 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 ét¢ 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 a I’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 : apres la mise en forme du message, vient sa délivrance, elle-méme suivie
de sa réception. A chacune de ces étapes, bonnes et mauvaises pratiques viennent influer sur
I’adhésion (bonne, mauvaise ou nulle) du patient a la proposition thérapeutique. La
formulation de la proposition thérapeutique doit éviter certains pieges et notamment celui de
ne pas étre a I’écoute de son patient, car les objectifs du patient et du médecin ne sont pas
toujours superposables (Senand et al., 1995). Toute divergence devrait étre analysée par celui
qui veut faire passer son message thérapeutique.

Certaines erreurs ne doivent pas étre commises. Dans I’intention d’insister sur I’importance
d’un médicament, il n’est pas souhaitable d’étre dogmatique. Les formulations telles que « ce

médicament est a prendre toute votre vie, ne I’arrétez jamais », doivent étre €vitées pour
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préférer « il s’agit d’un traitement prévu sur plusieurs années, il ne doit pas étre arrét¢ 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 4 une bonne

observance.

Le début du traitement, moment crucial

Ce tournant dans I’évolution de I’infection par le VIH, ce moment ou 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 ou ’infection est silencieuse, ce silence permettant, sinon 1’oubli de la maladie, du
moins la mise a distance, a la nécessité d’une prise médicamenteuse contraignante,
pluriquotidienne, venant, comme un rappel a I’ordre, réactiver le traumatisme lié a la maladie,
et aussi provoquer des effets secondaires.

Alors que les traitements antirétroviraux visent a retarder I’apparition de la maladie, le début
du traitement signifie pour beaucoup de patients I’entrée dans la maladie.

Pour le médecin, avoir a 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 difficile et de mieux comprendre les enjeux posés par la prise réguliere d’un
traitement.

C’est pourquoi la notion d’anticipation est capitale : le patient et son médecin devront
envisager a I’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 a lui, affronte 1’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 & une mauvaise observance, ou au contraire permettra-t-elle a la relation médecin-
malade de s’appuyer sur une base de confiance, dans laquelle la survenue d’un effet
secondaire inattendu peut provoquer une réaction de suspicion ? Il s’agit moins pour le
médecin d’énumérer 1’ensemble des effets secondaires possibles, que d’assurer le patient que

ces effets secondaires comptent pour le médecin, méme s’il s’agit d’une question de confort.
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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 possibilit¢ d’une négociation. Un
patient ne pourra assumer a long terme la prise d’un traitement régulier que s’il en est un
acteur responsable (Anderson et Zimmerman, 1993 ; Visintini, Fossati et Bagnato, 1998). Une
relation fondée sur la passivité et I’obéissance du patient a son médecin n’est pas une
condition favorable a 1’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 I’autre. Elle n’aboutit pas par définition, a un accord parfait d’emblée ; une
«mise en route » est parfois nécessaire, avec d’éventuels retours en arriere et des

renégociations (Consoli, 1998).

Tout cet effort fourni par 1’'un et I’autre des partenaires, aboutit souvent & 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 ou le
patient parle librement de son inobservance. En général, la consultation permet I’expression
des difficultés rencontrées par le patient. Quelles que soient ces difficultés, elles méritent
d’étre écoutées et prises en compte, méme si le probléme évoqué par le patient parait 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
’observance. Le deuxiéme 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 géné pour en
parler, géné 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 méme
question, a condition d’étre posée dans un climat de bienveillance et peut-étre en prenant la
précaution de prévenir le patient que la discussion autour de ’observance est systématique et
importante, permet souvent d’aller plus loin dans une relation thérapeutique vouée a I’échec,
ol patient et médecin pensent & la méme chose sans oser I’aborder (Lahlou-Laforét, 2000).

Si le médecin n’a pas de temps, il peut orienter les patients vers d’autres membres de 1’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 I’explication de
I’ordonnance intervenait dans l’observance. Pour tenter d’évaluer cet élément, ils ont
demandé s’ils estimaient que le médecin avait consacré assez de temps a expliquer
I’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 fagon dont
lordonnance 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 a la compliance (Burgoon et coll., 1987). Compliance, satisfaction, rappel
des informations et compréhension semblent donc interdépendants (Gopinath et coll., 2000 ;
Hall et coll., 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, plutét que sur I’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-a-dire son niveau
d’intérét a la situation du patient, & son vécu de la maladie et aux difficultés qu’il rencontre) et

le niveau de compliance.

Au-dela de la dimension informationnelle et cognitive qui doit nécessairement étre 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 révelent aussi €tre un facteur d’efficacité pour

I’observance des patients.

1.2.3.2 Les caractéristiques du médecin

Comme ’ont montré de nombreuses études, 1’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 — pergues par le
patient - ont une influence sur 1’observance. Di Nicola et Di Matteo (1984) ont noté que les
patients étaient plus enclins & suivre les recommandations de leur médecin s’ils étaient

considérés comme chaleureux, attentionnés, amicaux et s’intéressant au bien-étre de leur
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patient. De plus, lorsque le médecin adopte certaines attitudes telles que regarder droit dans
les yeux, sourire ou méme plaisanter et rire, I’observance des patients augmente.

Bien que les patients adhérent plus facilement aux recommandations venant d’un médecin
compétent, ils deviennent moins observants si le discours de ce méme médecin est fait de
maniére autoritaire. Les patients deviennent non compliants lorsqu’ils pergoivent 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 a avoir des patients
avec un niveau de compliance bas (Heszen-Klemens, 1987).

Ces études suggérent que ’observance pourrait étre améliorée grice a des meédecins
chaleureux et attentionnés envers leurs patients, qui portent un intérét profond a leur santé, et
qui les considérent comme des partenaires dans la prise de décision du traitement.

Une relation médecin-malade de qualité encourage le patient & poser des questions et &
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
1’observance augmentait lorsque les patients recherchaient de 1’information et I’obtenaient en
posant des questions. Cette information « bidirectionnelle » peut contribuer a créer un
partenariat entre le patient et son médecin, qui pourra permetire d’aboutir a des décisions

concernant le traitement ayant plus de sens.

1.2.3.3 Ladimension affective

Une communication de qualité

Bien communiquer ne se résume pas a bien informer, rester concis, compréhensible, et a
vérifier que le message est passé. Cela implique aussi de supporter qu'un patient exprime
jusqu’au bout ses inquiétudes ou ses doutes; a accepter de répondre aux questions
embarrassantes ; & encourager a revenir, dans un temps ultérieur, sur une explication déja
donnée ; et & inciter le patient a poser des questions qui n’auraient pas ét€ abordées (Consoli,
1998).

La fibre maternelle qui sommeille en tout médecin pousse souvent ce dernier a vouloir
rassurer un patient trop inquiet. C’est une attitude louable et bénéfique, a condition qu’elle ne
se traduise pas par I’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 a cote

de certaines obsessions, craintes imaginaires, souvenirs marquants du patient qui risquent par
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la suite d’étre 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 définition, d’une maniére 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
I’échec de tel traitement ; il n’est que 1’allié savant et actif du patient face aux détresses qui
accablent ce dernier. Les questions embarrassantes sont aussi pour les patients une fagon de
tester I’humanité de leur médecin. Il s’agit alors de vérifier 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 a
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 a 1’égard de son malade, on ne pourra jamais éviter que certains patients vivent
la consultation dans un état émotionnel qui les empéche d’intégrer véritablement les propos
médicaux. Il serait dommageable que le patient n’ose pas demander & nouveau les mémes
explications au médecin. On n’apprend pas une langue étrangére sans €couter et réécouter, de
multiples fois, les mémes phrases, les mémes prononciations. Or la langue médicale est une
langue étrangére pour les malades. C’est donc au médecin d’inviter le patient a revenir
ultérieurement, si besoin, sur des questions déja abordées.

Contrairement aux patients de culture anglo-saxonne, les patients de culture frangaise gardent
encore un degré d’initiative modéré dans les questions posées a leur médecin. C’est hélas plus
souvent le médecin qui « interroge » son patient sur ses symptomes, sa situation familiale ou
socioprofessionnelle, ses connaissances sanitaires. Du coup, les questions plus
« personnelles » restent souvent inabordées. D’ou I’intérét d’une « perche tendue », ouvrant la
possibilit¢ d’un complément d’échange médecin-malade, pour éviter cela (« Y a-t-il des
questions ou des thémes que nous n’avons pas abordés et qu’il vous semblerait important
d’évoquer ? »). Méme en ’absence de réaction de la part du patient, cette invitation ne peut
étre percue que positivement. Et de cette marque de considération de la part du médecin, le

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

De plus, Korsch, Gozzi et Francis (1968) ont trés t6t montré & quel point la compliance des
patients étaient déterminée par la satisfaction que retiraient ces derniers de leur consultation et
la fagon 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 : Dattitude positive envers son patient et le fait de lui montrer qu’il s’en préoccupe
réellement. Tous deux seraient de nature a favoriser chez le patient un sentiment de

responsabilité a I’égard de son propre bien-étre (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 ét€ 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
augurer ou non de la mise en place de ce partenariat. La capacité des deux a travailler
ensemble pour choisir un traitement qui tient compte du mode de vie du patient, est tout a fait
essentielle pour ’obtention d’une bonne observance.

Il est de loin préférable, face 4 un patient hésitant, de le convaincre méme 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’étre réellement préts & 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 étre en mesure de respecter ces doutes, de discuter et de lui laisser la décision

finale.

Par ailleurs, Becker et Maiman (1975) soulignent I’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 bréves et impersonnelles avec le médecin et par
une absence de régularité dans le suivi médical (par exemple le fait de ne pas voir le méme
médecin a chaque fois). Pour le patient, un manque de communication a la fois cognitive (le
fait d’étre informé par le médecin sur son état de santé, sur la nature des enjeux de sa maladie)
et émotionnelle est un réel probléme qui risque de nuire a la qualité de ’observance du
traitement et du suivi médical. Il existe également une certaine influence sociale. Les
individus sont encouragés a 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 a I’hopital semble donc influencer les
attentes et les comportements du patient.
En effet, I’enjeu de cette relation est d’amener le patient a avoir confiance en son médecin
afin de favoriser chez lui des « comportements observants ».
La confiance se crée a travers deux indicateurs qui servent au patient a évaluer le
comportement de son médecin :

- La compétence du médecin dans la transmission des informations.

- La disponibilité et I’écoute du médecin.

1.2.3.4. Les modéles de la relation thérapeutique

Fischer et Tarquinio (a paraitre) ont développé I’idée que le cadre thérapeutique n’existe pas
comme objet d’étude séparé, mais doit étre situé dans la conception complexe des
comportements que les médecins, les personnels soignants et les patients entretiennent entre
eux. La nature particuliére de cette relation est d’ordre normative, elle se réfere a des paroles
et des actes qui fixent les comportements a suivre et qui visent a maintenir la santé, a prévenir
les maladies, guérir, réconforter et lorsque les traitements curatifs n’ont plus d’effets, a
accompagner le patient vers la mort.

C’est donc en fonction et a I’intérieur de la relation entre professionnel de la santé et les
patients que se définit le cadre thérapeutique ou I’observance thérapeutique doit étre abordée.
Celle-ci est indéniablement liée a un modéle de relation thérapeutique qui €tablit un cadre de
compétence médicale socialement reconnu et qui confére 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 a 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 I’attention, le respect et
I’obéissance du patient.

L’autorité d’Esculape (dieu de la médecine dans la Grece Antique) englobe plusieurs formes
d’expression de I’autorité traditionnellement réservées aux médecins :

-I’autorité du savoir qui repose sur la connaissance et la compétence ;
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- I’autorité morale qui se référe & ce qui est bon et souhaitable comme par exemple dans le cas
des malades confrontés a la mort, la décision de choisir le type de traitement le plus
souhaitable ;

- Dautorité charismatique qui désigné la capacité de décidér ce qu’il faut faire quand la
connaissance médicale proprement dite se révele insuffisante pour agir concrétement et que
P’on ne peut plus suivre les regles établies.

Aujourd’hui le cadre thérapeutique se référe a cinq modeles principaux de la relation
médecin-patient.

1- Le modele scientifique : Il appréhende le patient essentiellement a 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
modéle tend a mettre au second plan le patient en tant que sujet, c’est-a-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 ol des organes et des cellules sont souvent déréglées et ou le patient n’est souvent vu
qu’a partir d’eux.

2- Le modele autoritaire. Il repose sur I’idée que les patients ne peuvent pas ou ne veulent pas
étre responsables de leur traitement et que d’autre part ils n’ont pas les connaissances requises
pour juger ce qui est dans leur intérét. En conséquence, le médecin doit décider seul de ce qui
est dans I’intérét d’un patient. Car chaque médecin a une conception de la fagon dont le
patient doit se conduire quand il est malade. Balint (1964) désigne cette conception sous le
terme de « fonction apostolique ». Dans ce modele, 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 modeéle 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 1’autonomie, le respect de la vie et la justice
nécessaire au maintien d’une société. Le deuxiéme contrat détermine les relations entre la
société et les professions. Le troisiéme contrat définit les relations médecins-patients. Dans ce
modéle les relations médecins-patients ne sont plus imposées par le seul pouvoir médical mais

régies par les régles consensuelles qui associent le patient a la démarche thérapeutique.

Y}



4- Le modéle thérapeutique. Ce modele repose fondamentalement sur 1’idée qu’un étre
humain a intrinséquement 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 détermin€e par la nature
méme 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 intrinséques 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 modele d’alliance formelle. Ce modéle part du constat que la relation médecin-patient
ne peut se référer 2 un modéle 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 4 une simple relation
contractuelle ou les deux parties s’engagent dans un projet conjoint en fonction de leur propre
intérét afin de retirer des avantages et apports directement liés a ces échanges. Le modele de
’alliance formelle se fonde sur un engagement éthique qui suppose une disponibilité et une
volonté de servir qui vont au-dela des intéréts personnels et qui implique en outre une
conscience de sa propre fragilité, notamment face aux maladies incurables, a la souffrance et a
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 modeles de la relation médecin-patient aux
différents comportements d’observance. Dans le modele scientifique, il n’y a pas vraiment de
place pour le patient. Le modéle autoritaire est facilement assimilable au terme de
« compliance » : le patient fait confiance au médecin et n’est pas responsable de son
traitement. Le modéle contractuel reléve davantage de 1’adhésion, ol un accord commun entre
le patient et le médecin est fixé. Le modele thérapeutique correspond bien a l'idée
d’observance, ou la relation médecin-patient est basée sur les valeurs. Enfin, dans le mod¢le
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 I’observance
La littérature concernant 1’étude de 1’observance est si abondante qu’il nous semble utile de

présenter un tableau synthétique des éléments les plus saillants a prendre en compte dans

1’étude et la compréhension de ce comportement de sant¢.

Tableau 2 : Résumé des différents facteurs prédictifs de la qualité de I’observance

thérapeutique
Facteurs liés au traitement et a la maladie
° Complexité, cott, durée du traitement
. Effets secondaires
. Caractére asymptomatique /symptomatique de la maladie
Facteurs liés au patient
. Caractéristiques socio-démographiques
. Croyances par rapport a la maladie et au traitement
. Caractéristiques psychopathologiques (hypocondrie, paranoia, dépression...)
] Qualité du soutien familial et social
Facteurs liés a la relation médecin-patient
° L’aspect information- compréhension
. La dimension affective

Ces facteurs sont précisés dans notre étude, dans le but de montrer toute I’ampleur des
recherches sur 1’observance. Nous ne pourrons bien entendu pas les prendre tous en compte
dans notre recherche, cependant, la majorité de ces facteurs seront étudi€s pour évaluer leur
lien avec I’observance.

Le tableau ci-dessus peut donc servir de « base », de point de repére, 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 étre 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 adhére ou non a un traitement qu’il a accepté de suivre.
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Cela pourrait étre dii en partie au fait que, bien qu’un passé de non compliance pouvait étre un
bon prédicteur de future non compliance (Sherbourne 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) a fait la revue des différents travaux sur

cette question et a identifié la liste suivante :

Tableau 3 : Facteurs favorisant et pénalisant I’observance (Blackwell, 1992)

Facteurs favorisant Facteurs pénalisant
. Satisfaction du patient ° Maladie asymptomatique
° Taux d’encadrement du patient . Durée du traitement
. Perception de la maladie . Complexité du traitement
° Stratégies du patient . Effets secondaires
. Stabilité familiale . Isolement social
o Anxiété, toxicomanie, alcoolisme

En revanche, tous les auteurs ne s’accordent pas sur les variables qui influent ou non
’observance. Ainsi, nous avons répertorié les principales variables citées comme
déterminants de 1’observance thérapeutique, avec les auteurs qui les ont démontrés (cf.
tableau 1 en annexes). Comme nous pouvons le constater, il existe des divergences entre les
différents auteurs, sur des mémes variables, et en particulier sur les facteurs lié€s 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 I’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 caractére asymptomatique de la maladie, pénalisaient
1’observance. En revanche, un soutien social fort et un rapport de confiance avec son médecin

sont des éléments favorisant trés nettement 1’observance des patients.
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1.2.5 _Synthése : points clés du paragraphe 1.2. Les déterminants de 1’observance

° 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 déja été simplifiés, mais
Pobservance des patients ne s’est pas améliorée pour autant. Nous retiendrons surtout
I’importance des explications et des informations & donner au patient sur sa maladie et son

traitement, pour que ce dernier soit pris correctement.

o Les patients choisissent certaines personnes de leur_entourage familial ou amical pour
devenir leur « confident ». Ces derniers jouent un rdle clef de soutien des patients a qui ils
permettent une expression — souvent rare — de leurs angoisses et de leurs craintes lices aux
différentes étapes de soins de leur infection au VIH.
Ainsi les confidents ont une action sur I’observance des patients, a travers :

- le soutien psychologique qu’ils dispensent ;

- l’aide a la prise de médicaments ;

- I’aide a la prise de décision (traitement, essai) ;

- D’encouragement dans les démarches de soins.

° La confiance créée entre le médecin et son patient permet de diminuer le stress du

vécu de la séropositivité. Elle diminue incertitude des patients quant a leur choix a 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

critére clef d’évolution de la séropositivité : les T4 ;

- en se rendant disponible vis-a-vis des interrogations de son patient ;

- en devangcant les attentes et besoins de son patient, en restant a son €coute.
La «relation de confiance » entre le patient et son médecin nous semble €tre un élément
primordial pour permettre et maintenir une bonne observance chez la personne séropositive.
D’ailleurs, nous verrons qu’un des déterminant clef de I’observance est «la relation », au
traitement, a 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 enticre.
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Ces variables sont intéressantes a4 prendre en compte et c’est ce que nous ferons dans
I’analyse de nos résultats, néanmoins, elles ne sont pas suffisantes pour expliquer une large
part des comportement d’observance / non observance.

Pour compléter ces déterminants, nous nous sommes penchés du c6té des modeles prédicteurs

des comportements de santé des patients. Mais juste avant cela, nous allons voir les différents

types de mesures de 1’observance.
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1.3 Comment mesurer I’observance ?

Si certains facteurs semblent plus que d’autres liés a la non-compliance (Catt, Stygall et
Catalan, 1995 ; Mechta, Moore et Graham, 1997 ; Tarquinio, Fischer et Grégoire, 2000), le
probléme de son évaluation se pose de fagon récurrente. En effet, il n’existe pas d’instrument
de mesure universelle de I’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
Pobservance : « L’observance thérapeutique est un phénoméne mesurable dont la variation
oscille entre une polarité d’observance et une polarité d’inobservance » (Morin, 2001).
Comme !’a remarqué Rudd il y a vingt ans : « le standard idéal devrait étre simultanément
non intrusif (pour que le patient soit le plus coopératif possible), objectif (reproductible pour
chaque sujet), et pratique (pour obtenir un bon rapport colit/efficacité).

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 premiéres dites directes et les secondes dites indirectes.

1.3.1 Les mesures directes

On y trouve I’observation directe, I'utilisation de marqueurs biologiques, et la mesure du
niveau de produits dans le sang ou dans 1’urine.

L’observation directe est utilisée fréquemment pour les patients sous méthadone, dans les
institutions comme les hdpitaux et les prisons et dans les programmes spéciaux pour les
patients atteint de tuberculose et qui sont présumés étre potentiellement non compliants
(Sumartojo, 1993). Cette méthode est 4 la fois un moyen d’améliorer la compliance et un outil
de sa mesure, moins utile pour des produits comme les antiprotéases a la 2 -vie trés 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 a partir de marqueurs biologiques
présents dans I’organisme du patient. Il s’agit d’indicateurs de I’¢tat ou de 1’évolution de la
pathologie, qui sont censés indiquer si le patient a suivi ou non les prescriptions médicales.
Ces mesures peuvent également étre réalisées a 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 a propos du comportement des patients. Ces
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dosages ont I’avantage d’étre objectifs, mais présentent la difficulté d’étre vécus comme
intrusifs par le patient. Plusieurs remarques peuvent étre effectuées a propos de ces mesures
directes :

- elles se basent sur des criteres médicaux, considérés comme des données
objectives, standards et fiables, 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 étre discutée dans la mesure ol les organismes réagissent
différemment en fonction des individus, ce qui pose la question de 1’utilisation de
mesures standards. En effet, les concentrations médicamenteuses restent
déterminées, pour une large part, par les différences individuelles en matiére
d’absorption, de distribution et de métabolisme. Dans ce contexte, le dosage
plasmatique des médicaments peut apparaitre comme un outil trés 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-
mémes générateurs de mauvaise compliance chez les patients qui les supportent ;

- 4 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 [lidentification des substances médicamenteuses dans
1’organisme ne dit rien sur les fréquences et la régularit¢ des prises.

La critique la plus forte ici est bien le fait que méme 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 a quel niveau elle se situe.

Passons donc 4 la présentation des mesures indirectes.

1.3.2 Les mesures indirectes

En ce qui concerne les mesures indirectes, quoique considérées comme 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 68% des cas. Parmi les méthodes de mesures indirectes, on trouve
majoritairement le questionnaire et I’entretien semi-directif (Haynes, Taylor et Sacket, 1979 ;

Kass, Meltzer, Gordon et coll., 1986). Dans le cadre de mesures réalisées aupres des patients
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eux-mémes, nous les avons désignés par le terme d’auto évaluations pour les distinguer des
hétéro évaluations de I’observance, réalisées auprés des équipes médicales invitées a donner
leurs sentiments sur I’observance des patients. Les techniques de comptage font également
partie des mesures indirectes. Elles sont trés nombreuses et trés souvent utilisées dans les
essais cliniques. L’observance des patients est alors évaluée par la différence entre le nombre
de doses prescrites et les doses restantes dans les boitiers, dotés d’appareillages €lectroniques
trés sophistiqués (Bond et Hussar, 1991). C’est ainsi que des mesures trés fines ont fait leur
apparition, dont Kass (Kass, meltzer et Gordon, 1984 ; Kass, Meltzer, Gordon et coll., 1986)
fut & Porigine (Medication Event Monitoring System, ou MEMS). De tels dispositifs
permettent une mémorisation du nombre d’ouvertures de ’appareil pour la prise de pilules
(Pill 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 I’observance :

a- Le comptage des pilules

Le comptage des comprimés emportés et ramenés dans les pharmacies hospitaliéres parait
plus sensible pour détecter les problémes de non observance que les autoquestionnaires mais
la signification de I’oubli de ramener les boites vides a la pharmacie est mal connue. Cette
méthode impose également une source d’approvisionnement en médicaments unique pour le

patient et est difficile & 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 espérent 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, a des limites tout aussi importantes que le recours
au questionnement direct des patients. Cet outil se fonde sur I’utilisation de boites de
médicaments avec dispositif électronique de comptage incorporé (MEMScaps), et n’est pas a
I’abri de « détournements » de la part des patients, d’autant plus que ceux-ci peuvent mal
supporter ce type de contrdle, et étre d’autant moins incités a révéler leurs comportements
réels. De plus, la mesure de P’observance avec ce type de méthode risque d’€tre biaisée a

cause de 1’effet « intervention » de la méthode : il n’est pas exclu que la mise a disposition de
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ces piluliers puissent faciliter I’observance ; la mesure ne correspondant done plus au contexte
p

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 mesures plus objectives, I’observance des patients
semblent étre 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 1’observance.

d- L’autoquestionnaire (évaluation par le patient)

1l 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 étre pris en considération: des problemes de
mémoire, en particulier, dés 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 I’équipe soignante.
Cette méthode semble présenter une bonne fiabilité, bien qu’elle ait tendance a sous estimer la
non observance. Pour contrdler 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 1a encore étre formulées & propos
de ces évaluations :
- la mise en ceuvre 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 dela des définitions de ’observance et de divers facteurs qui ’influencent, les problémes
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 I’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
a 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 a 1’évolution de la charge virale et du taux de CD4, tandis que I’échelle que
nous allons utiliser pour cette recherche pourrait servir a 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 a 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 a 15 qui font ¢tat d’une

évaluation subjective c’est-a-dire qui se base sur le discours du sujet pour €tablir son niveau

[oN

"observance. Il en est de méme 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 a une
mesure directe de ’observance (Delpierre C, Hurlupé F, Cuzin L & all, 2003). Il s’agit d’une
étude qui cherchait & 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 référence quant a elles, & 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 tres précises

comme faire la liste de leur prescription médicale ou encore "comment étes-vous traité ?". Les
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quatre derniéres 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 a une
échelle de type likert en 5 points (de jamais a 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 a I’hygiéne de vie) comme "J’ai une
alimentation saine et équilibrée". De plus, ils ont corrélé les résultats obtenus a cette échelle
avec le taux de CD4 pour confirmer la validité de I’échelle. IIs se sont donc également
appuyés sur des données directes de 1’observance thérapeutique.

Nous pouvons donc constater qu’en fonction des buts, des hypotheses et des conditions
pratiques de I’étude, les méthodologies utilisées différent méme s’il y a, semble-t-il, une large
préférence 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 modéles théoriques relatifs a 1’observance thérapeutique

De nombreux modéeles théoriques ont cherché a expliquer les variations de comportements
relatives a la compliance. Les modeles les plus représentatifs a I’heure actuelle dans I’étude de
I’observance sont le Health Belief Model, le modéle de ’action raisonnée, le modele du
sentiment d’efficacité et le modéle 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’efficacité personnelle de Bandura (1997) sont initialement
issus d’une volonté d’expliquer les comportements de santé a partir des croyances du patient.
Ainsi, cet ensemble de modéles 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
modeéles prédictifs et statiques, c¢’est-a-dire que 1’adoption d’'un comportement de santé se
résume a une seule fonction de facteurs explicatifs.

Ces modeéles se différencient entre eux sur plusieurs points: dans le choix des processus
cognitifs sous-jacents, par les régles les combinant, et par la prise en considération ou non de
I’environnement social du sujet a travers 1’influence normative.

Aprés une présentation des principaux modeles statiques prédictifs des comportements de
santé, nous essayerons de voir quels sont les facteurs proposés par ces modeles qui sont les
plus pertinents dans I’observance thérapeutique.

Nous étudierons ensuite et plus en détails les modeles de la théorie de 1’autorégulation,

modeles se basant sur les précédents, mais considérés comme dynamiques et plus complets.

1.4.1 Les modéles classiques

1.4.1.1 Le Health Belief Model

Développé a ’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 influencgant I’observance. Ce modéle stipule
que la probabilité pour qu’un individu donné adopte un comportement de sant€¢ (comme celui
consistant 4 demander un traitement et & le suivre) est déterminé par la fagon dont celui-ci
ressent les risques et la gravité liés a la maladie, ainsi que par les conseils qu’il regoit de sa
famille, de son entourage ou des médias, de méme que par les bénéfices li€s au traitement ou
par les entraves qu’il rencontre pour demander de I’aide ou un traitement. En d’autres termes,

ce modéle tient compte des croyances ou des représentations du patient en matiére de santé.
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Les composants de base du HBM dérivent de théories psycho-comportementales dont les
nombreux modéles font ’hypothése que le comportement dépend principalement de deux
variables. D’une part, il faut considérer la valeur que le sujet accorde a un but ou un objectif
particulier et, d’autre part, il faut tenir compte de la probabilité estimée par ce dernier pour
quun 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 déja déclarée, au désir d’aller mieux et, d’autre part, a la croyance

du sujet qu’un comportement particulier préviendra ou améliorera la maladie.

Ce modéle consiste en trois dimensions fondamentales :

La susceptibilité pergue

Les individus différent dans la perception de leur vulnérabilité face a la maladie. Cette
dimension inclut 1’estimation que peut faire le sujet de ses prédispositions personnelles &
développer une maladie plus ou moins sévere.

La séveérité pergue

De méme que la susceptibilité a une résonance toute individuelle, les sentiments concernant le
sérieux ou la sévérité de latteinte d’une maladie, d’une infection, varieront selon les
personnes. Ainsi, la subjectivité de cette dimension implique qu’elle ne coincide pas
forcément avec une estimation médicale, objective. Cette dimension inclut a la fois des
conséquences médicales (la mort, Pinfirmité 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 pergus

Le sujet aura tendance a analyser les bénéfices et les risques occasionnés par ’adoption d’un
certain comportement en relation avec sa santé. Une sorte d’analyse des bénéfices et des colits
est effectude, le sujet va peser, d’une part, 1’efficacité d’une action, et d’autre part, le caractere

dangereux ou désagréable de cette méme action.

a. Reprise et amélioration du Health Belief Model :
Becker et Maiman (1975) ont repris et amélioré ce modele en appliquant les éléments du
HBM 4 I’explication et a la prédiction des comportements d’observance en relation avec la
santé. En plus des facteurs relevés par le modéle initial, ils en ajoutent d’autres, qu’ils
estiment suffisamment prédictifs pour étre inclus. Ils émettent ainsi I’hypothése que

’observance du patient dépend & la fois de sa motivation et de ses connaissances, de la

55



perception de sa vulnérabilité individuelle, de la perception d’une menace, du fait qu’il soit
convaincu de ’efficacité et du caractére bénéfique des interventions et qu’il voit peu de
difficultés a adopter les comportements recommandés. Le HBM estime que, méme si un
individu reconnait sa susceptibilité & la maladie, il ne mettra rien en action pour préserver sa
santé 2 moins qu’il n’ait la croyance que devenir malade aura des répercussions sérieuses tant

au plan social qu’au plan médical, organique.

Variables démographiques
(Age, sexe, ethnie)
Variables socio-psychologiques | Perception des coiits et des
(personnalité, classe sociale, gains de I’action préventive
pression des pairs)

Perception de la vulnérabilité Perception Probabilité d’adoption de la
Perception de la gravité ——{ dela menace (== conduite recommandée

Incitations a I’action
-campagne de prévention
- articles de journaux
- Maladie présente chez un
membre de la famille ou un ami

Figure 3 : Les variables du HBM et leurs relations (d’aprés Becker et Maiman, 1975)

Selon Becker (1985), méme si le HBM est un modele qui a prouvé son efficacité dans la
prédiction et la compréhension des comportements d’observance, il faut se rappeler qu’il reste
un modéle psychosocial qui se limite & rendre compte de la fagon dont les croyances des
individus peuvent influencer de maniére variable leurs comportements dans le domaine de la
santé. Par conséquent, ce modéle ne fonctionne que si le sujet considére la santé¢ comme €tant
une valeur suffisamment importante pour mettre en action des comportements spécifiques

pour la conserver.

Si de nombreux travaux ont montré la pertinence du modéle, peu I’ont concrétement utilisé

dans la mise en ceuvre par exemple de dispositifs visant & améliorer la compliance (Jones,
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Jones & Katz, 1987), méme si récemment Horne (1997) s’est attach¢ & montrer son efficacité
dans le cadre de maladies chroniques. Il est de plus trés difficile de donner des indications sur
la pertinence effective de ce modéle dans I’explication de la compliance tant les
opérationnalisations dont il a fait I’objet sont multiples (Janz & Becker, 1984). Une méta-
analyse de travaux réalisés a partir du HBM montre que seulement 24% de la variance se
trouve expliquée par la combinaison des paramétres du modéle (Zimmerman & Vernberg,
1994). 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 1’on peut faire & ce modéle est qu’il réduit les croyances des patients aux

seules dimensions cofits versus bénéfices.

b. Le Health Decision Model :
Eraker (1984) propose une troisiéme génération de modéle 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
intégre 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 ¢léments
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 a terme la
quantité et la qualité de vie. Les auteurs ont également montré que les patients se fient plus a
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 & leur décision de coopérer ou
non au traitement. Le médecin a besoin de contrdler ces croyances en demandant a son patient
s’il se soucie de sa santé, s’il est d’accord avec le diagnostic, s’il pense que le traitement va
étre efficace ou sera difficile a 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 pourra également donner des informations exactes a son patient.
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c. Critiques

Les critiques formulées a I’encontre de ces modeles ont ét€ nombreuses, tant au niveau des

choix de ’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 modele surestime I’influence directe de la perception de la menace par rapport aux
autres facteurs. En effet, le modéle s’appuie sur I’hypothése que I’appel a la peur est le
moteur du changement. Or, si la perception de la menace semble nécessaire, elle est en
elle-méme insuffisante pour qu’une conduite de protection soit mise en place (Beck et
Frabkel, 1981).

2 Aucune différence n’est faite entre les facteurs composant les bénéfices et les obstacles
attendus. La perception de 1’efficacité de la réponse et la perception des obstacles a sa
réalisation sont résumées en une seule valeur, il y a donc résolution de la complexité
cognitive de ces différentes perceptions.

3 Le modele ne dit rien de la fagon dont on passe de ces différentes perceptions a 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).

4 Les auteurs ne donnent pas suffisamment d’informations sur la fagon de mesurer les
facteurs du modéle, ce qui améne des résultats tres disparates suivant les indicateurs
utilisés.

5 Enfin, le HBM est statique et ne prend pas en compte le facteur temps. Par la suite,
d’autres modeles que l’on appellera « dynamiques » - tel que le modéle de
’autorégulation — vont étre créés, et utiliseront la temporalité, €lément indispensable dans

I’étude de P’observance.

Malgré cela, le HBM est un modele qui a servi de guide 4 de nombreuses études sur
’explication des comportements de santé, mais son pouvoir de prédiction et d’explication des
comportements de santé reste trés limité. En effet, ce modéle ne prend en compte qu’une part
souvent tres faible de la variance des conduites (moins de 15% en général ; Terry, Gallois et
McCamish, 1993), ce qui va jusqu’a poser le probléme 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 a laquelle on a ajouté des

facteurs supplémentaires afin d’en améliorer la capacité a prédire les comportements de sant€.
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1.4.1.2 Le modéle de I’action raisonnée

Le modele de 1’action raisonnée de Ajzen (1985, 1991) est fondé sur le postulat selon lequel
I’attitude dérive des croyances et de I’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 partic des comportements qui intéressent les
psychologues sociaux reléve d’un contrdle volontaire de I'individu. Le concept le plus
important véhiculé par cette conception est I’intention comportementale. Elle se situe 4 un
niveau intermédiaire entre les comportements effectifs et les attitudes et refléte les facteurs
motivationnels qui conduisent & I’action. Elle indique Pintensit¢ de la volonté pour
’accomplissement des actions requises afin d’atteindre des objectifs. Dans ce modele
théorique, l’intention d’effectuer ou non un comportement est considéré comme le
déterminant immédiat du comportement. L’intention est elle-méme déterminée par deux
¢léments importants : 1°attitude vis-a-vis du comportement et la norme subjective. L’attitude
consiste en une évaluation favorable ou défavorable d’un individu & 1’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 référence de
I'individu quant a 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 a ses
conséquences. Ces croyances constituent en fait des hypothéses sur la probabilité que telle
conséquence soit associée a I’action en question. L’individu évalue qualitativement chacune
de ces conséquences en lui attribuant une valeur subjective, ce qui constitue 1’évaluation.
C’est la somme de toutes ces conséquences, pondérées par leurs évaluations respectives, qui
constitue D’attitude 4 1’égard de 1’accomplissement d’une action donnée. Plus tard, Ajzen
(1988) ajoutera un élément supplémentaire. Le concept de contrdle per¢u du comportement
permit 4 I’auteur de passer du modéle de I’action raisonnée au modéle du comportement
planifié, 1a notion de contrdle pergu désignant la perception de la facilit¢ ou de la difficulté a

réaliser le comportement en question.
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Croyances relatives aux
conséquences probables du
comportement considéré L » Attitude
X
Valeurs de ces conséquences

Intention > Comportement

Croyances normatives

X
Degré d’adhésion du sujeta | y| Norme subjective
ces normes

Figure 4 : Schéma de la théorie de action raisonnée (TAR)

Par rapport aux modéles déja 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 étre pris
en compte 2 travers la mesure des croyances relatives aux conséquences de la réalisation (ou
de la non-réalisation) du comportement recommandé.

Mais surtout, ces théories différent des modeles précédents en incorporant formellement un
type d’influence sociale, par I’intermédiaire des croyances normatives et de la motivation a se
conformer & ces normes. Il s’agit 1a de prémices de la prise en compte de I’influence du social
sur les comportements de santé. Nous verrons plus loin, a travers le modele socio-contextuel
de ’autorégulation des comportements de santé, I’importance que nous jugeons bon de lui
accorder.

Ce modeéle 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 modéle constitue un large support a I’idée selon laquelle les
intentions comportementales sont influencées par les attitudes et les normes subjectives des
patients (Conner et Sparks, 1996). Pourtant la portée d’un tel modele a ét¢ discutée : en effet
une méta-analyse de Godin (1993) qui a porté sur 21 études utilisant cette approche dans
I’étude de la compliance semble indiquer que seulement 30% de la variance des intentions
comportementales sont expliquées par les attitudes et les normes et que les corrélations entre
les intentions et les comportements varient de maniére assez irréguli¢re entre .30 a .82. Les
attitudes et les normes subjectives ne sont donc pas suffisantes pour prédire un comportement

de santé.

60



1.4.1.3 Le sentiment d’efficacité personnelle

1l s’agit d’une croyance selon laquelle nous pouvons provoquer des changements grice a nos
efforts personnels. Notre fagon de percevoir nos propres capacités pour faire face aux
événements et les maitriser est considérée comme ayant une influence sur notre manicre de
réagir face a la maladie. Cette notion a été développée par Bandura (1997). 1l part du fait que
le comportement d’un individu repose sur deux croyances : I'une est la croyance suivant
laquelle les résultats que 1’on peut obtenir sont liés aux efforts personnels ; la seconde, c’est le
sentiment ou la conviction que I’individu a & sa disposition les ressources nécessaires pour
atteindre un but déterminé. De ces deux croyances, ¢’est le sentiment d’efficacité personnelle
qui serait 1’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 mémes
mécanismes que ceux de la confirmation d’hypothése, a savoir que quelqu’un qui se sent
capable aura tendance a adopter un comportement qui lui montre qu’il est réellement capable.
Parmi les éléments qui jouent dans ce mécanisme, deux sont importants a retenir par rapport
au probléme de la maladie : le premier est li€ a nos expériences passces et a la fagon dont elles
développent ou non la croyance en notre propre capacité ; le deuxiéme considére le fait
d’avoir surmonté une épreuve comme un facteur de renforcement qui développe le sentiment

que I’on pourra également surmonter celle qui se présente a nous.

Personne T » Comportement T » Résultat
Attentes Attentes de
d’efficacité résultats

Figure 5 : Différence d’intervention entre attentes d’efficacité et attentes de résultats
dans le processus d’actualisation d’un comportement (d’aprés 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 1’arrét 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 revét ainsi un intérét particulier dans
la mesure ou il permet 4 un individu de créer sa propre réalité, il influe sur la fagon dont il la
vit, ce qui se révéle essentiel dans la compréhension des comportements d’observance des

patients.
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1.4.1.4 Synthése : points clés du paragraphe 1.4.1. Les modéles classiques

L’application de modéles de cognition sociale dans la recherche indique que la non
observance a la prise de médicaments peut provenir d’une décision rationnelle de la part du
patient, et identifie, par ailleurs, certaines des cognitions prépondérantes menant a ces
décisions. Bien qu’il y ait dans ’ensemble des études une certaine variation dans les types
spécifiques de croyance associés a I’observance, il est démontré que certaines variantes
cognitives, incluses dans le modele 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 étre des conditions nécessaires a 1’observance dans certaines
situations : croire que ne pas suivre le traitement peut avoir des conséquences facheuses,
susceptibles d’affecter personnellement I’individu, tend a étre associé a une observance plus
marquée (Cummings et coll., 1982). En outre, les décisions concernant 1’observance peuvent
étre influencées par une analyse de cofit et de bénéfice selon laquelle ce dont on bénéficiera si
’on suit le traitement est évalué par rapport a ce que I’on pergoit comme €tant les obstacles
que I’on risque de rencontrer (Brownlee-Duffeck et coll., 1987 ; Cummings et coll., 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 aigué (Jones, Jones et Katz, 1987).

Concernant les théories prédictives, ces modéles ont fait ’objet de nombreuses critiques
concernant particuliérement leur caractére figé et atemporel. De plus, il considére que la santé
est nécessairement un but en soi. Cependant d’autres processus peuvent rentrer en jeu et
requerrir une attention particuliére. Pour Leventhal, Benyamini, Brownlee et coll. (1997), le
défaut majeur de ces modéles est qu’ils essaient d’expliquer les processus de choix sous-
jacent dans 1’absence de connaissance de leurs constituants. Malgré le fait que ces modéles
restent trés schématiques, ils ont permis d’envisager le role des croyances et des
représentations dans 1’adoption de comportements de santé sains. 11 s’agit 1a 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 modeéles 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 Dapprentissage social (Bandura, 1977) peuvent étre considérés comme des modeles
d’autorégulation rudimentaires, car ils sont basés sur les croyances personnelles, les valeurs et
les attentes.

Cependant, si 1’on définit ’autorégulation comme une séquence d’actions ou de processus
volontaires destinés & atteindre un but personnel, on peut légitimement se demander si les

principes de I’autorégulation sont représentés de fagon adéquate dans ces modeles.

L’ensemble de ces modéles psychosociaux reste insuffisant pour rendre compte de
I’observance. Nous allons donc voir a présent quelques modéles d’autorégulation, s’appuyant
en partie sur les précédents modeles, mais d’une maniére plus compléte et aussi plus
dynamique, afin de mieux comprendre ce qui détermine les comportements de santé, et tout

particuliérement 1’observance thérapeutique.

1.4.2 Les modéles spécifiques d’autorégulation

1l existe des modéles théoriques spécifiques a 1’étude de I’observance thérapeutique. Ces
modéles sont pour la plupart assez récents et s’inscrivent dans une perspective
d’appréhension des comportements qui prend en compte de nombreux parameétres issus le
plus souvent des modeles traditionnels de la psychologie de la santé. Nous avons fait le
choix d’en présenter trois parmi les plus représentatifs de cette orientation, le modele de
compliance en santé, le modéle d’autorégulation (SRM) de Leventhal et le modele de
1’autorégulation de I’observance aux antirétroviraux. On notera que ces modeles qui sont

d’origine anglo-saxonne, utilisent plutdt le terme de compliance que celui d’observance.

La « régulation de soi » ou « I’autorégulation » fait référence aux « processus mentaux et de
comportements grace auxquels les individus mettent leur conception de soi en acte, changent
leur comportement ou modifient 1’environnement afin de faire correspondre les résultats qui
s’y produisent avec leurs perceptions d’eux-mémes 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 l’observation et I’évaluation du comportement
visant & ces objectifs.

Les modeéles de I’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
modeles nous intéressent particuliérement. En effet, toute action, tout comportement sont
motivés par les croyances et les valeurs des patients. Ainsi, un comportement de santé tel que
Pobservance sera déterminé fortement par les croyances et les valeurs de chaque patient. De
plus, ces modéles considérent le patient comme « acteur » dans ses comportements de santé.
La personne n’est pas passive face a ce qui lui arrive, au contraire elle cherche a s’adapter, a
comprendre, & s’informer, a évaluer ses conduites de santé. Ceci est un €lément important a
considérer, afin de rendre le patient toujours plus actif face & sa maladie, en I’aidant & adopter
des comportements sains de santé. Enfin, contrairement aux modeles présentés précédemment
qui étaient des modéles statiques, il s’agit 1a de modeles dynamiques, qui mettent en relief
’évolution dans le temps, la réévaluation et 1’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 mod¢le de compliance en santé

Le Health Compliance Model (Modéle de compliance en santé, HCM) développé par
Heiby et Carlson (1986) est une version complétée d'un modele socio-comportemental
explicatif de I’observance aux recommandations d'exercices physiques réguliers. Le HCM
vise l'explication de différents types d’observance (hygiéne de vie, exercices, respect des
rendez-vous,...), mais il a surtout été élaboré pour I’étude de I’observance aux traitements
médicaux. Elle est présentée comme dépendant a la fois des antécédents et des
conséquences du « comportement opérant », les conséquences étant définies tant en termes
de contexte objectif que de perception subjective de ce contexte par le patient.

Le HCM a été le premier modéle a prendre en compte la mani¢re dont les sujets vivent et
ressentent leur observance a travers les effets (conséquences immédiates ou différées) que

celle-ci a sur leur vie.
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Antécédents situationnels Facteurs individuels
subjectifs
Caractéristiques du traitement — >
Instructions Perceptions et intentions
Suivi Croyances et attitudes
Soutien social Personnalité

Interaction médecin-patient /

Conséquences —

Renforcements bénéfiques Compliance
Renforcement cofiteux

Figure 6 : Modéle de compliance en santé (Heiby & al. 1986)

Le modeéle comprend trois types de variables :

1. Les variables dites antécédentes ou situationnelles qui se déclinent selon plusieurs aspects,
comme les caractéristiques du traitement (dosage, gott, couleur, complexite 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), I’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 a ce niveau la qualité de la relation médecin-patient que nous
avons déja détaillée précédemment.

2. Les facteurs individuels subjectifs impliquent quant 4 eux la perception que le patient a de
sa situation de malade. Ce sont ses croyances, ses perceptions vis-a-vis de DI’efficacité des
traitements, le coiit pergu, la gravité estimée et le degré de satisfaction qui sont ici envisagés.
3. Les conséquences concernent a la fois les bénéfices et les inconveénients qui peuvent
induire ou étre induits en retour par les facteurs individuels subjectifs et par la compliance
elle-méme. Ces bénéfices peuvent étre sociaux (valorisation par autrui), personnels
(amélioration de 1l'état de santé, ou réduction des symptomes), voire financiers (gains
économiques par I’arrét de la cigarette). Les inconvénients sont du méme registre, physiques
(par I’aggravation de la situation du malade ou par I’augmentation de I’intensité ou du nombre
des effets secondaires), financiers (2 travers les répercussions économiques du traitement) ou

sociaux (par la stigmatisation que la maladie ou les symptomes peuvent impliquer pour le
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malade dans sa vie quotidienne). Bénéfices et inconvénients peuvent ici €tre immédiats ou
différés !

Dans le HCM, on rencontre a deux reprises les facteurs bénéfices/inconvénients de la
compliance. Dans le cadre des facteurs individuels subjectifs, il s'agit -des bénéfices et
inconvénients pergus et projetés, avant le comportement ; cette projection agit comme
déterminant de ’observance. Dans le cadre des facteurs « conséquences », il s'agit des
bénéfices inconvénients pergus et vécus aprés comportement (compliance ou non); ces
facteurs de feed-back agissent sur les comportements ultérieurs, relatifs au méme
traitement, ou 4 un autre ! Une telle approche permet de dynamiser le modéle et de prendre
en compte le facteur temps et ses effets ce qui est rarement envisagé dans les modeéles de

santé souvent trop figes.

1.4.2.2 Le Self Regulation Model (SRM) deLeventhal

Les recherches ont montré que les patients s’efforcent activement de comprendre leurs
symptomes et leur maladie. A cet effet, ils créent des représentations cognitives ou modeles
de leur maladie a partir desquelles ils formulent la maniére dont ils vont la gérer, ou les
procédés qui vont leur permettre de faire face aux risques encourus (Petrie et Weinman,
1997). 1l s’ensuit que lorsque I’individu éprouve un symptome 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 ’observance au
traitement. De plus, ce que le patient croit quant a efficacité des médicaments, en particulier,
ce qu’il pergoit étre nécessaire, et le souci qu’il se fait quant a tel ou tel comprimé, sont

étroitement liés a 1’observance au traitement (Horne, 1997).

Ces éléments évidents indiquent que les patients regroupent leurs idées concernant une
maladie autour de cing thémes 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 a leurs symptomes, d’évaluer
les risques et d’agir de maniére appropriée dans la phase de rétablissement. Les principaux
éléments cognitifs sont :

1’identité qui comprend la maniére de désigner la maladie et les symptomes que le patient

y associe ;
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- la cause — les idées personnelles quant & 1’étiologie, qui peuvent inclure des causes
simples et uniques ou des modeles plus complexes a causes multiples ;

- la durée — ce que le patient croit étre la durée probable de la maladie (crise aigué,
condition chronique ou épisodique) ;

- les conséquences — les effets et résultats attendus de la maladie ;

- la guérison/ le contréle — a quel point selon le patient il est possible de guérir ou de

contrdler la maladie.

Ces éléments ont des rapports logiques les uns avec les autres. Le fait d’étre persuadé qu’il
peut y avoir guérison ou contrdle est typiquement associ¢ a 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 mod¢le :
Howard Leventhal et ses collégues (1980, 1984) ont développé ce modéle comme un cadre
pour interpréter les comportements d’observance thérapeutique. Selon ce modele, les
perceptions d’une maladie guident de maniére critique les efforts du patient a gérer les
symptomes, la maladie et ses conséquences. Ce modele se fonde sur trois postulats de base.
Le premier est que 1’individu est un agent actif dans la résolution de son probléme ; il cherche
a diminuer 1’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 ’adaptation et I’évaluation du plan d’action qui sera mis en place.
Enfin, le troisiétme postule que cette représentation est propre & chacun et peut ne pas
correspondre & la réalité médicale. Ce sont des représentations profanes, socialement
détermindes qui s’élaborent & partir de nos valeurs, de notre culture. Ce processus peut se
référer soit 4 la maniére dont I’individu en bonne santé pense a des maladies particulicres soit
a la maniére dont un individu atteint d’une maladie lui donne sens.
D’aprés ce modele, le systéme de régulation des comportements de santé comporte quatre

processus.

1- La représentation cognitive de la maladie c’est & 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
’environnement social (amis, famille, équipe soignante, médias...); les informations

ressenties par son corps propre c’est & dire les symptomes et enfin les informations résultant

67



d’expériences passées. La représentation de la maladie dépend de la quantité d’informations et

surtout de leur véracité.

2- La réponse émotionnelle 2 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 troisiéme processus est la gestion adoptée suite a I’élaboration de la représentation c’est
a dire la facon dont la personne va faire-face a la situation. Nous retiendrons deux types de
stratégies. L’une centrée sur la régulation des émotions visant essentiellement & diminuer les
affects négatifs. Il s’agit par exemple du déni d’une maladie cancéreuse, la personne préferant
les termes de tumeur et de traitement moins anxiogénes que ceux de cancer et de
chimiothérapie. Ce sont des stratégies essentielles a I’acceptation mais qui ne permettent pas
un changement de comportement lié & la santé. L’autre centrée sur I’action avec la mise en

place effective de changement de comportement.

4- Le dernier processus est ’évaluation que I’individu effectue en fonction des réponses qu’il
a mises en place. La personne mesure le succés de la stratégie de coping et modifie en
conséquence la représentation émotionnelle et cognitive qu’il a de sa maladie et/ou 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 systeme
d’autorégulation dii aux changements de sensation somatique et & la mise a jour de nouvelles
informations, des représentations et des modes de coping. L’ensemble du modele

d’autorégulation est décrit dans la figure 7 ci-dessous.
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Contexte socioculturel
Institutions-Groupes-Roles

Self-system
Caractéristiques biologiques
Traits et défenses

Représentation Stratégies Evaluation
cognitive du risque > des efforts
pesant sur la santé ’ de coping > de coping

Stimuli situationnels < v M v
(internes/externes) A A T
- - Evaluation
Représentation de Efforts des efforts
I’émotion —» de coping de coping
g —P
(peur/détresse)

Figure 7 : Le modéle d’autorégulation (adapté de Leventhal et coll., 1992)

Pour résumer, les patients s’efforcent de comprendre leur symptome et leur maladie. Ils
créent, alors, des représentations cognitives ou encore des modéles de leur maladie a partir
desquels ils formulent la maniére dont ils vont la gérer. Il existe un modéle implicite de la
maladie selon lequel les symptomes définissent la présence ou l’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 1’observance au
traitement. Le niveau perceptif joue un rdle clé dans les représentations émotionnelles. Cela
suggére que les représentations ont deux niveaux : cognitives et émotionnelles. Elles se

définissent & partir de cinq caractéristiques détaillées ci-dessous.
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a. L’identité :

Elle est basée sur ’étiquette (le nom) et les symptomes ressentis de la maladie. Ainsi,
I’étiquette qui sera attribuée a la maladie peut étre 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 ; I’angoisse de mort liée aux
maladies telles que le cancer ou le sida...etc. Ce qui est intéressant, ici, ¢’est la maniere dont la
personne désigne sa maladie et quels sont les symptomes qu’elle y associe. L’absence de
symptdmes sévéres peut entrainer une perception bénigne de la condition de la personne, cela

peut la conduire & avoir des doutes quant a son besoin de traitement.

b. La durée :

Une pathologie peut étre aigué ce qui signifie qu’elle est symptomatique et donc guérissable
ou chronique c’est & dire incurable et faisant partie intégrante de la vie de I’individu. Il est
tout a fait différent d’accepter d’étre malade de fagon passagére que de devoir apprendre a
vivre avec une maladie chronique. L’important est de savoir ce que le patient croit €tre la
durée probable de sa maladie car cela aura un impact sur les représentations qu’il y associera

et donc sur la fagon dont il gérera la situation.

c. Les conséquences

1l s’agit, ici, des conséquences immédiates et a long terme de la maladie, autant sur un plan
physique, économique que social. Ces changements peuvent étre source de dépression ou
encore de révolte par rapport 4 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 a I’étiologie de la maladie ainsi que les
facteurs contribuant & son développement. Par exemple, selon qu’une personne attribue ou
non Dorigine de sa maladie & ses comportements comme le fait d’€tre surmené, ou trop
stressé, elle pourra développer un sentiment de culpabilité, avoir des regrets, étre révoltée ou
en colére. Dans le cas du cancer du sein (Decruyenacre M, Evers-Kiebooms G,
Welkenbuysen M, Denayer L & Claes E, 2000) les principales causes avancées sont le stress,

une substance spécifique qui a favorisé I’apparition du cancer, I’hérédité en général, le régime
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alimentaire. Ils montrent également que ’hérédité devient le facteur le plus important quand il
y a déja eu un cancer dans la famille.
Essayer de trouver des causes a sa maladie permet d’identifier et d’apprivoiser une réalité

souvent effrayante et de ne pas étre submergé par la détresse.

e. La euérison / le controle .

L’intérét se porte sur 1’avis du patient selon lequel il est possible de guérir ou de contrdler 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 a agir, de ce qu’il attend comme
résultat et des moyens qu’il met en place pour faire face a la situation. La maladie peut étre
considérée comme étant sous le controle médical mais il peut y avoir des doutes quant a
I’efficacité des actions proposées. Cette position peut changer a 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 contrdle sur la situation, plus
elle envisagera sa maladie de fagon bréve avec des conséquences mineures (Weinman J &
Figueiras MJ, 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 28% des répondants considérent leur maladie comme une
pathologie létale alors que 67% la voient comme un état sérieux. Ils pensent que ce syndrome
est chronique et d’origine génétique. Prés de 85% des individus interrogés pergoivent des
conséquences importantes dans leur vie.

Les cinq caractéristiques décrites dans le modéle de I’autorégulation fournissent un cadre
permettant aux patients de donner un sens & leurs symptomes. Ils définissent les moyens mis
en place pour faire face ou pour contrdler la maladie et jouent un role dans I’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), les symptdmes les plus fréquemment associ€s avec cette
maladie sont les articulations raides, la douleur et la fatigue. Les principales causes reportées
sont le stress, Paltération du systéme immunitaire et la chance ou la malchance. La plupart
des patients interrogés considérent leur pathologie comme étant chronique avec des

conséquences majeures sur leur vie et un faible contrdle sur la maladie. Ces perceptions
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justifient les réponses émotionnelles mises en place. Les résultats de cette étude suggere
également que les croyances des patients et les réponses émotionnelles sont plus associées

aux sens qu’ils imputent a leur maladie plutdt qu’a sa sévérité scientifique.

De plus, dans une étude sur des patients sous chimiothérapie, les chercheurs remarquerent que
ces derniers répondaient a leur maladie en termes de théories implicites concernant la maladie
et son traitement (Nerenz, Leventhal et Love, 1982). Les patients atteints de lymphomes
malins semblaient définir Pefficacité 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 aigué chez les patients dont la rémission avait
été plus rapide suggére qu’ils se trouvaient dépourvus d’une méthode utile leur permettant
d’évaluer Defficacité du traitement et qu’ils ne comprenaient pas qu’il leur faille poursuivre
un traitement toxique, alors qu’ils étaient « guéris » ou n’avaient plus d’¢léments tangibles de
la maladie. Le résultat de cette étude suggére un modele implicite de maladie, selon lequel les
symptomes 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 symptomes déclarés liés au VIH, mais au

contraire, des effets secondaires liés au traitement.

Dans leurs travaux sur Ihypertension 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 4 la maladie. Ils remarquent que les patients semblent répondre a leur
traitement en termes de théories implicites concernant leur maladie. Celles-ci (parfois
dénommées schémas de maladie) sont basées sur les modéles de la maladie que le patient a

lui-méme formulés.

L’approche de la perception de la maladie s’applique depuis peu a 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 a la cause, la durée, les conséquences et la

possibilité de contrdle de leur état cardiaque durant la phase aigué de leur séjour a 1’hopital.
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De plus, ces croyances ont un rapport avec leur participation aux séances de réhabilitation
cardiaque et la maniére dont ils reprennent le travail (Petrie, Weinman, Sharpe et Buckley,
1996). Le modéle de régulation de soi est également employ€ actuellement pour expliquer les
réponses au dépistage du cancer et la fagon dont les patients gérent I’expérience de leur
traitement (Buick, 1997), du syndrome de fatigue chronique (Moss-Morris, Petrie et
Weinman, 1996) et du diabéte (Hampson, 1997).

Le modéle de 1’autorégulation est donc utilisé pour expliquer de nombreux comportements de
santé, pour différentes maladies chroniques, mais il n’a été utilisé que rarement dans le cas du
VIH, maladie considérée comme chronique depuis peu, avec I’arrivée des trithérapies.

De plus, le modéle d’autorégulation de Leventhal a ét¢ appliqué a la recherche sur
’observance, il reconnait I’influence importante de la perception du symptome 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 modele, afin de mieux

comprendre les comportements d’observance des personnes sé€ropositives.

1.4.2.2.2 L’autorégulation et I’observance au traitement :

a. Représentation de la maladie et observance

Ce modele postule que les facteurs contextuels affectent I’observance par leurs effets sur
’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 & sa maladie et cherche en quoi ces derniéres agissent sur les réponses des malades.
Cependant, il ne faut pas oublier que 1’expérience émotionnelle de la maladie va moduler nos
perceptions en affectant I’interprétation initiale du probléme. Ainsi, I’observance et la non-
observance sont a envisager comme un ensemble de comportements mis en ceuvre pour faire
face non pas a la maladie mais & la représentation que les malades s’en font (Tarquinio,
Fischer, 2001).

Suivant les situations, certaines variantes cognitives, incluses dans les mod¢les théoriques
développés précédemment, semblent étre des conditions nécessaires a I’observance. Par
exemple, la croyance que le fait de ne pas suivre les prescriptions peut avoir des conséquences
négatives tend a renforcer I’observance au traitement. Il a déja ét¢ remarqué que la norme
subjective peut jouer un rdle dans le suivi du traitement, pour €tre un « bon patient » ou pour

répondre aux attentes de son entourage. La décision peut également étre influencée par une

73



analyse des cofits (effets secondaires, coit financier) et des bénéfices (rémission / guérison,
bien-€tre).

L’application du modéle de 1’autorégulation montre que I’observance est plus probable s’il y
a un haut degré de cohérence entre 1’idée que se fait le patient de sa maladie et les symptomes
quil ressent ainsi que si les conseils des soignants donnent un sens a 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
’observance dans des échantillons de personnes soit asthmatiques, soit diabétiques. Les
patients avec une forte croyance par rapport a la durée, aux conséquences, et qui attachent une
grande importance a 1’identité de leur maladie, sont plus observants. Il suggére la présence
d’une forte relation entre ’observance et la perception de bénéfices par rapport aux

symptomes.

Une évidence qui le confirme provient d’une étude sur des patients souffrant de diabete.
Ceux-ci utilisent les symptomes qu’ils pergoivent 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  leurs symptomes et leurs estimations du taux de
glucose dans leur sang sont souvent erronées et se traduisent par un mauvais controle du
diabete. Hampson (1997) a montré dans des études sur des patients qui ne recourent pas a
I’insuline, que les modéles personnels du diabéte sont liés a I’autogestion alimentaire et a
’observance a I’exercice, et non aux aspects plus médicaux du controle, tels que les tests du
taux de glucose dans le sang et la prise de médicaments. De méme, Leventhal et al. (1984) ont
suggéré, dans leurs travaux sur des patients souffrant d’hypertension, que probablement les
modeéles de la maladie formulés par les patients influencent leur observance au traitement. Iis
se sont apercus en premier lieu que, pour une maladie asymptomatique telle que
I’hypertension, les patients n’avaient pas de régles de conduite particuliére ; ils ont noté
ensuite que les patients développaient une représentation de I’hypertension qui incluait les

symptomes qu’il leur était possible d’€valuer.

Selon Leventhal (1984), 1’observance au traitement semble étre élevée, quant le médecin et le
patient partage les mémes perceptions de la maladie, les mémes criteres d’évaluation de
résultat et s’accordent sur la marche & 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 I’hypertension différaient — celles des patients comprenaient des
symptomes, a 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 symptomes, alors 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 a se soumettre aux recommandations médicales, s’ils pergoivent une relation entre le
traitement et les symptomes. On trouve les mémes attentes dans une étude avec des patients
souffrant de diabéte (Espenshade, 1984). Ceux-ci se servent des symptomes pour évaluer les
variations du taux de glucose dans le sang, plut6t que les tests exacts du taux de glucose dans
1’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 symptomes, 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 & la maladie et au traitement en termes médicaux,
contrairement aux patients pour qui I’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 rdle que jouent les attentes temporelles lices a la maladie. La
composante durée des représentations du sens commun, semble étre étroitement lice a la
coopération au traitement. Dans ’exemple de I’hypertension, les patients qui ont en téte un
modéle aigu de la maladie sont plus & méme d’abandonner le traitement dans les six mois que

ceux qui disposent d’un modele cyclique ou chronique (Meyer, 1985).

Pour notre recherche, nous nous appuierons également sur ce modéle 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 symptome,
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, il y a nécessité d’un traitement, c’est que le VIH progresse et les symptomes liés
au traitement sont alors vécus comme les prémices du sida. D’ou I’importance de bien
expliquer le « fonctionnement » de la maladie et du traitement, afin 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 rdle que jouent les croyances des
individus concernant les médicaments et la maniére dont elles pourraient influencer
I’observance. Les travaux de Horne (1997) indiquent que quatre « thémes (ou facteurs)
centraux » sous-tendent les croyances habituelles quant aux médicaments. L’analyse de
facteurs, effectuée sur une série d’énoncés de croyances, révéle deux facteurs importants qui
décrivent ce que les individus croient au sujet des médicaments prescrits : la nécessité qu’ils
pergoivent pour le maintien de la santé (nécessité spécifique) et les soucis qu’ils se font quant
a ce qu’ils estiment étre le potentiel de dépendance ou les effets a 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 intrinséques des médicaments et a leur caractére 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 révele €tre
beaucoup plus étroitement lié a 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 suggére qu’ils se livrent & une analyse des risques et des bénéfices ; cela a pour
conséquence de modérer ce qu’ils pergoivent comme un danger potentiel, en en prenant
moins. Les patients les plus préoccupés quant au potentiel d’effets a long terme et de
dépendance font preuve de moins d’observance a leur traitement, tandis que ceux qui croient

davantage & la nécessité des médicaments y adhérent davantage (Horne et Weinman, 1999).

Quelques études se sont attachées de manicre spécifique aux croyances des individus
concernant les médicaments et la maniére dont elles pourraient influencer I’observance
thérapeutique. De fagon schématique, les médicaments sont associés a deux points de vue ;
1’un positif et I’autre négatif. Le premier est dii aux effets bénéfiques qu’ils procurent et le
deuxiéme a leurs effets nocifs. Leventhal et son groupe ont montré que cette double
représentation peut influencer la réponse aux symptomes. En effet, chez des femmes ayant un
cancer du sein, les effets ressentis aprés une chimiothérapie étaient la preuve de I’action

bénéfique du traitement (Leventhal et al, 1986).
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Ce qui peut également faire barriére aux comportements d’observance est que I’utilisation
chronique des médicaments est vue comme un danger car ils peuvent entrainer 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 pergue du traitement était 1ié & un haut niveau d’observance reporté, alors que
plus les personnes développent des inquiétudes par rapport a leur traitement, moins ils seront
observants.

Dans ce sens, Peter, Horme, 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 fagon positive avec le suivi du traitement. Cependant tous les patients ne per¢oivent
pas la nécessité de leur traitement. La durée du traitement, le type de médicament et la
perception de contrdle sur la maladie sont chacun corrélé avec la perception de la nécessité du
traitement.

De méme, 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 & leur besoin de traitement,
par des inquiétudes quant aux conséquences du traitement et par le fait qu’ils requiérent une
autonomie dans les décisions concernant leur traitement.

Dans une étude concernant des patients en hémodialyse (Home 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 a la restriction trop stricte du
régime. Bien que 90% des patients soient conscients de la nécessité de leur traitement, 32%
entretiennent des inquiétudes qui résultent de leurs croyances par rapport a la dépendance
qu’il peut entrainer, ses effets 4 long terme ou encore de par la perturbation qu’il implique
dans leur vie quotidienne. Les inquiétudes liées au traitement sont corrélées a 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 différe en fonction du nombre de médicaments a prendre (un grand nombre de
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médicaments par jour est synonyme d’une maladie grave). Ainsi, la diminution du dosage

sera per¢ue comme une amélioration et ’augmentation comme une dégradation.

Tourette-Turgis (2002) montre également que la croyance en l’efficacité des traitements est
une variable corrélée positivement a I’observance. Le pessimisme a P'infection par le VIH, la
détérioration de la santé, le décés ou I’échec thérapeutique d’une personne de I’entourage sont
des variables corrélées négativement a 1’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 partagces par leurs amis,
familles et communautés d’appartenance, influencent clairement la décision de démarrer et
d’adhérer a une thérapie antirétrovirale.

Tl a été observé que la compliance est meilleure quand les patients séropositifs pergoivent la
nécessité d’un traitement (Stall et al., 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 lefficacité du traitement pourrait conduire a un refus de

traitement ou a une observance inadéquate quand le traitement est commence.

Les croyances et connaissances jouent aussi un role central dans I’adhésion a un programme
de traitement initialement accepté. Les patients convaincus que leur traitement peut sauver
leur vie le suivent généralement scrupuleusement dans leur régime quotidien.

Beaucoup de patients au préalable réticents a 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 modele
L’apport spécifique de Leventhal est de considérer les représentations non pas seulement

comme "déclaratives”" c’est-a-dire cognitives, conscientes mais également dans leur forme

émotionnelle c’est a dire automatique et implicite.
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Ce modele envisage donc les représentations cognitives et émotionnelles de la menace que
constitue la maladie. Il examine 1’adéquation entre le patient et le praticien dans le respect des
représentations, de moyens d’ajustements et de I’évaluation de I’action.

C’est le modele le plus compréhensif mais il est difficile a appliquer a cause de ses
multivariables et de sa nature transactionnelle (Blackwell, 1997).

La relation entre la représentation de la maladie, celle des médicaments et 1’observance
thérapeutique suggére que le modéle de I’autorégulation pour expliquer 1’adhésion au
traitement doit étre mis en valeur par I’inclusion des croyances par rapport aux médicaments

(Horne, 1997).

Nous avons donc vu I’importance que ce modéle accorde aux représentations cognitives et
émotionnelles de la maladie et du traitement. A présent, nous allons présenter un autre modéle
d’autorégulation, celui du modele d’autorégulation de I’observance aux antirétroviraux,

inspiré du modéle précédent et adapté de maniére spécifique au traitement contre le VIH.

1.4.2.3 Le modéle d’autorégulation de I’observance aux antirétroviraux

Ce modele 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 I’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 suggére que les gens cherchent & comprendre leur maladie en
développant des représentations de ce qu’est leur maladie, ses causes, ses effets sa durde et
son traitement. Ces représentations sont élaborées a travers les symptomes, les €pisodes de
maladie, et les informations obtenues. Elles ne correspondent pas nécessairement aux
considérations scientifiques, mais guident de maniére certaine les comportements de santé des
patients. Ainsi, le modele suggére 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
particuliérement saillants dans lobservance 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 modele.
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Figure 8 : Modéle d’autorégulation de Pobservance aux antirétroviraux (Reynolds,

2003)

a- Les expériences de la maladie :

Les facteurs liés au traitement ont montré qu’ils avaient un rdle important dans 1’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 a une variété d’effets
secondaires a court et long termes, tels que la fatigue, les maux de téte, les nausées, les
diarrhées, les insomnies, les pertes de mémoire, les troubles sexuels et les complications
métaboliques (Duran et al, 2001 ; Jain et al, 2001 ; Reynolds et Neidig, 2002 ; Schrooten et al,
2001). Méme lorsqu’ils sont mineurs, les effets secondaires peuvent réduire I’observance du
patient a son traitement : ce dernier va alors « oublier » de prendre des doses de médicaments,
en espérant ainsi diminuer les symptomes liés 4 son traitement (Reynolds et al, 1999 ; Siegel
et al, 1999). Ce comportement peut étre compris a I'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 pourra en fait se
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sentir moins bien a cause des effets secondaires ou avoir peur du développement des effets
secondaires (Gold et al, 2000 ; Meystre-Agustoni et al, 2000). Le patient pourra percevoir que
’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 ét¢ identifiée comme un facteur important influengant
I’observance au traitement (Roberts, 2002). Les aspects de la relation médecin-patient
incluant la confiance et des échanges réguliers ont été identifiés comme étant particulierement
importants (Bakken et al, 2000 ; Ickovics et Meisler, 1997 ; Singh et al, 1996). De plus,
I’observance du patient a son traitement augmente lorsque le médecin donne des explications
claires et fournit une liste exhaustive des éventuels effets secondaires, ainsi que des
encouragements et du soutien (Davis et al, 1997).

La disponibilité du soutien social (amis, conjoint, famille) peut également é&tre associée a
’observance. Dans le VIH, le soutien social peut étre compliqué a 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 prouve
que le soutien social peut amélioter I’observance au traitement (Catz et al, 2000 ; Gordillo et
al, 1999 ; Singh et al, 1999). Conceptualisé a travers le modéle d’autorégulation, des
recherches en cours (Park et Jones, 1997) indiquent que le soutien social peut augmenter
’observance a la fois grice a la présence d’un autre individu qui aide le patient & avoir un
plus grand « désir d’observance » et aussi en faisant fonction de rappel. Ainsi, le soutien
social peut étre 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 a
dépasser les événements négatifs relatifs 4 la maladie et qui interférent avec 1’observance

(Kunches et al, 1998 ; Skinner et Hamson, 1998).

c- Les informations

Les recherches indiquent que le type d’informations qu’un individu regoit 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, 1991 ;

VanHaecht et al, 1991). Bien qu'une grande quantité d’informations sur le VIH soit
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disponible a travers les médias, internet et autres ressources, des études montrent que les
patients considérent 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, 1998). Certains médecins donnent délibérément peu d’informations a leurs patients
VIH au sujet des potentiels effets secondaires liés aux antirétroviraux, pensant qu’en
fournissant davantage d’informations & ce sujet, cela orienterait ’attention de leurs patients
sur les effets secondaires, et augmenterait ainsi leurs symptomes 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 I’observance, Dunn et al (1998) ont montré que des effets secondaires inattendus
étaient un facteur clé de mauvaise observance.

Dans des travaux de recherches testant le modéle d’autorégulation, Johnson et coll (Johnson,
1996 ; Johnson et al, 1997) ont trouvé que les stratégies de coping des patients sont plus
efficaces lorsque I’information préparant le patient au traitement contient des éléments sur les
sensations physiques, des caractéristiques temporelles, environnementales et les causes de
sensations menagantes. De la méme maniére, Lorig et al (1989) ont montré que I’information
qui augmente la perception du patient dans sa capacité a dépasser un symptome, 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

controlabilité de la maladie, et permettra d’améliorer 1’observance des patients.

Ce modele est donc bien spécifique au domaine de 1’observance dans le VIH, complémentaire
avec le SRM de Leventhal, et son atout principal est de prendre en compte a 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 I’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 modéle, puisqu’il a P’avantage d’étre
dynamique, spécifique & 1’observance dans le domaine du VIH, et de regrouper 1’ensemble
des facteurs importants influengant 1’observance. Nous essaierons de montrer & travers nos
résultats et un modéle 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-méme déterminant les
représentations du patient face a son traitement, qui a son tour aura un impact direct sur

I’observance.
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1.5 Synthése générale : points clés du chapitre 1

Avant de passer au deuxiéme 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,
d’observance et d’adhésion, pour choisir au final « ’observance », et ce pour plusieurs
~ raisons :

- ¢’est le terme utilisé dans les publications médicales et scientifiques ;

- ’observance correspond 2 ce que I’on mesure, a savoir a la fois le respect de prise de
médicaments, des rendez-vous médicaux, et de I’hygiéne de vie ;

- enfin, c’est ’unité de mesure la plus sensible, c’est-a-dire qu’elle est dynamique et
refléte bien Pidée de gradation dans le temps.

Dans un second temps, nous avons relaté les différents déterminants de I’observance
thérapeutique, en mettant en avant Pimportance du soutien social et de la relation
médecin — patient, 2 travers une relation « engageante ». En revanche, les facteurs liés
au traitement, tel que le nombre de prise de médicaments par jour, ainsi que certains
facteurs liés au patient, telles que les caractéristiques sociodémographiques, auraient
une influence moindre sur I’observance.

Enfin, les modeles prédictifs des comportements de santé nous ont permis de montrer
Pimportance du lien entre croyances et observance. Ces modeéles introduisaient
également les modéles de ’autorégulation dont nous avons choisi d’en développer trois
de maniére spécifique. En premier lieu, nous avons tenu a présenter le modele de
compliance en santé, puis le modéle 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 modéle d’autorégulation
d’observance aux antirétroviraux (de Reynolds, 2003). Ce modéle nous parait essentiel
dans le domaine de ’observance, et sera un outil précieux pour notre recherche. C’est a

partir du SRM que nous pouvons avancer le lien entre valeurs, croyances et observance.

83



2 Chapitre 2 : Valeurs, systétme de valeurs et changement de
valeurs

L’objectif de ce chapitre sera de présenter le concept de valeurs dans les sciences humaines de
maniére classique, puis de manié¢re plus dynamique a travers le systéme de valeurs, dans le
contexte particulier de la maladie. En effet, si les mod¢les d’autorégulation « pronent » les
valeurs comme étant a la base des comportements de santé, peu d’études jusqu’a 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 verrons tout d’abord comment définir le concept de « valeur », et son
évolution dans les sciences humaines a travers différents 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 systéme 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 a étudier quels sont les leviers psychologiques et
sociologiques qui poussent un individu socialisé (au sens ou il a assimilé des normes sociales

qu’il a faites siennes) a agir.

Nous étudierons comment les chercheurs ont abordé ce concept, & travers quelques auteurs
« incontournables » en ce qui concerne les valeurs.

Plus précisément, nous aborderons les travaux sur les valeurs en observant :

- I’approche anthropologique, avec une premiére synthése effectuée par Kluckhohn (1951) ;

- l’approche psychosociale, et comment se sont constituées quelques grandes classifications
célébres, a travers notamment les travaux de Rokeach (1967) et quelques autres auteurs
importants ;

- les valeurs comme motivation, avec le modele de Newcomb, Turner et Converse (1970) et

Feather (1975) ;
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- enfin a travers l’approche interculturelle, nous verrons comment les chercheurs (et
notamment Schwartz, 1992) ont essayé de déduire du concept de valeurs une ossature

commune et universelle d’une culture a I’autre.

2.1.1. L’approche anthropologique

2.1.1.1 Kluckhohn

La perspective proposée par Kluckhohn et al. (1951) est treés nettement anthropologique et
s’affirme contre le réductionnisme béhavioriste qui domine la psychologie américaine dans
ces années-la. Elle présente un double intérét et une double avancée : elle manifeste d’abord
une volonté fédérative 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 syntheése sur la question des valeurs et
indiquait :

« Le concept de valeur fournit 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 & 1’analyse des
idéologies politiques, des études budgétaires en économie a 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
I’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 & al., 1951,
389).

L’article de Kluckhohn propose une définition de la valeur pour une théorie de 1’action, du
caractére 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, Iarticle 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,
particuliére a un individu ou caractéristique d’un groupe, qui influence la sélection des

modalités, des moyens ou des fins, disponibles pour ’action ».

Pour lui, le concept de valeur est constitué de trois é]éments :

- I’élément cognitif : ¢’est une conception (abstraction, inférence, construction logique)
- ’élément conatif : elle a un pouvoir sélectif pour I’action

- I’é1ément affectif : le désirable.

L’élément cognitif est essentiel.

Aprés observation des valeurs dans des cultures différentes, il déduit qu’elles forment un tout
cohérent, qu’il appelle : « le systéme 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, plutot que de I’émergence de nouvelles valeurs.

Le comportement est une manifestation des valeurs puisqu’elles I’influencent.

Un systéme de valeurs comporte huit dimensions :

1. La polarité : positive ou négative,

2. Le contenu : esthétique, cognitif ou moral

3. La finalité : distinction entre la maniere, le moyen et les buts

4. La généralité : selon que les valeurs sont spécifiques a une situation, ou
thématiques
L’intensité : selon les conséquences qu’entraine leur réalisation ou non-réalisation
L’explicitation : selon que la valeur est explicite ou implicite

L’étendue : valeurs individuelles, groupales, ou universelles

® XS W

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

I’étude des valeurs.

Kluckhohn est le premier a réellement clarifier le concept de valeur, en rendant compte de sa

complexité a la fois cognitive, conative et affective, en faisant une classification, et en
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nommant cet ensemble « le systéme de valeurs ». Il a montré que les valeurs étaient toujours
les mémes (il s’agit du systéme de valeurs), et lorsque 1’on parle de changement de valeurs, il
s’agit d’un bouleversement au sein du systeme de valeurs. Ceci est important, car nous
pouvons alors évaluer le changement de valeurs, grice a une méme échelle, mais dont

I’importance des valeurs variera dans le temps, en fonction d’événements spécifiques.

2.1.1.2 W.IL 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 phénoménes 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, & commencer par la correspondance privée d’immigrants, en analysant a la fois
les lettres envoyées a 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 considérent d’abord que les désirs sont les constituants les
plus élémentaires des phénoménes sociaux.

Drailleurs, ils classent les nombreux désirs humains en quatre catégories :

le désir de sécurité, le désir d’expériences nouvelles, le désir d’étre 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.

e «Par valeur sociale, nous entendons n’importe quelle donnée (datum) ayant un
contenu empirique accessible aux membres d’un groupe social et une signification qui
en fait, ou pourrait en faire, un objet d’activité. »

o «Par attitude, nous entendons un processus de la conscience individuelle qui
détermine I’activité réelle ou possible de I’individu dans le monde social ».

Dés lors, c’est cette réalité subjective, beaucoup plus que la réalité objective, commune a tous,
qui va expliquer la conduite du sujet.

C’est grice a cette distinction que ces auteurs ont expliqué la différence d’intégration des
paysans polonais, partageant au départ des valeurs communes, et qui, confrontés a de
nouvelles valeurs d’arrivée, et a de nouvelles situations, ne se sont pas tous intégrés de la

méme maniére.
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2.1.2 L’approche psychosociale

hY

La contribution apportée par Milton Rokeach a I’étude des valeurs se situe a 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-méme a mené un nombre important de recherches empiriques

consignées dans The Nature of Human Values (1973).

Les systémes de croyances sont caractérisés selon trois points de vue : I’organisation, la
centralité des croyances relatives a 1’autorité (contenu de la représentation) et la perspective
temporelle. Ces trois maniéres de définir la représentation covarient; elles permettent
d’affecter a un pole les systémes représentatifs (ou les « esprits ») « ouverts » au changement
et a de nouvelles croyances, a I’autre les systémes représentatifs « fermés » qui sont le fait des
sujets autoritaires et dogmatiques (Huteau, 1985). Lorsqu’il définit les valeurs, Rokeach cite
Allport (1961) : « Une valeur est une croyance sur laquelle un homme agit par préférence »
et reprend sa conception des croyances :

« Une 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 socialement préférable a son opposé
ou sa converse. Un systéme 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-a-dire celles qui sont capables d’étre vraies ou fausses ; les croyances
évaluatives, ou 1’objet de la croyance est jugé bon ou mauvais ; les croyances prescriptives ou
proscriptives o les moyens et les finalités de 1’action sont estimés comme désirables ou non

désirables. Les valeurs sont de ce troisiéme type.

Rokeach propose un modéle du systeme des croyances dans lequel les différents concepts,
opinions, attitudes et valeurs, sont clairement définis (Braithwaite & Law, 1985). Passer de
I’étude des traits de personnalité a celle des valeurs de la personne implique une triple
évolution : I’individu est envisagé non plus de 1’extérieur mais de I’intérieur ; en fonction des

conditions sociales, des changements sont possibles dans les systtmes de valeurs et par voie
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de conséquence dans les conduites ; les modes de structuration de I’environnement peuvent

étre pris en compte dans la constitution des systémes 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 a des fagons de se comporter (qualités humaines
plus ou moins importantes pour le sujet).

Les valeurs terminales correspondent a des buts que le sujet considére comme plus ou moins
dignes d’étre recherchés (ce qui donne un sens a sa vie ; c’est I’objectif qu’il se donne).

Dans son ouvrage de 1973 The Nature of Human Values, Rokeach développe la notion de
valeur, a la fois essenticlle pour I’individu et pour la société dans laquelle il évolue, et

présente sa théorie sur la question de la formation du systeme de valeurs jusqu’a I’age adulte.
Dans une perspective psychosociale, ces questionnaires de valeur ne sont pas trés éloignés des
questionnaires d’attitudes. Ils permettent de mettre en relation le fait de souscrire a tel ou tel
systéme 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. Rokeach, The Nature of Human Values, (The Free Press, 1973)

VALEURS VALEURS TERMINALES
INSTRUMENTALES
1. Ambitieux 1. Une vie confortable (aisée)
2. Large d’esprit 2. Une vie excitante (stimulante)
3. Efficace 3. Sens de I’accomplissement (avoir apporté une
4. Joyeux contribution qui dure)
5. Net (anglais : clean) 4. Un monde en paix (sans conflit, ni guerre)
6. Courageux 5. Un monde de beauté (nature, arts)
7. Indulgent 6. Egalité : égalité des chances pour tous
8. Serviable 7. Sécurité familiale (des proches)
9. Honnéte 8. Liberté (de choix, d’action)
10. Imaginatif 9. Bonheur
11. Indépendant 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 nations)
15. Obéissant 13. Plaisir (une vie agréable avec loisirs)
16. Poli 14. Le Salut (la vie éternelle)
17. Responsable 15. Respect de soi (estime de soi)
18. Maitre de soi (self 16. Reconnaissance sociale (respect et admiration de la
controlled) part des autres)
17. Amitié vraie (confiance en ’autre)
18. Sagesse (compréhension profonde de la vie).

Rokeach précise a son tour a travers sa définition que ce sont bien les valeurs qui guident le
comportement, donne sens a la vie et sont a 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 a la vie. C’est sur ce type de valeurs que se
fondent notre recherche et 1’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-a-dire tout au long de la vie, grice a des processus
d’apprentissage : « ’activité psychologique, diffuse et inorganisée au début, devient de plus
en plus orientée vers des buts d’une maniére 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 différent :

- dans leur durée : I’attitude est un état moins transitoire que la motivation : I’observation

montre que la motivation est & éclipse tandis que 1’attitude persiste. Pourquoi ? Parce que
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I’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 concerne 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 ’accent sur les acquisitions progressives de l’individu et sur

I’intégration du comportement qui en résulte.

ALEURS Buts extrémement larges autour desquels de nombreuses

structures d’attitudes peuvent s’organiser

T
[| ATTITUDES] Etats généralisés de disposition & un comportement motivé
T
||MOTIVATIONS|| Etats de I’organisme appris et dirigés vers un but, tirant leur
énergie des besoins
T
BESOINS Etats de I’organisme a I’origine d’une activité générale

Figure 9: Newcomb, Turner et Converse (1970) : besoins, motivations, attitudes et

valeurs.

Les attitudes résultent d’un apprentissage, et on peut dire que « 1’attitude d’une personne
envers un objet est sa prédisposition a devenir motivée a propos de cet objet. »

Pour ces auteurs, nos attitudes vont se structurer autour d’un noyau de convictions fortes,
chacun se forgeant ainsi un systéme de pensée, voire une « philosophie de vie » qui lui sert de
guide pour orienter son comportement a chaque moment de I’existence.

Dans cette optique, les valeurs sont « considérées comme 1’ultime développement des
nombreux processus de sélection et de généralisation » qui permettent & I’individu d’organiser

sa conduite a travers le temps.

Il est intéressant de voir ici que les valeurs se fondent sur les attitudes, les motivations et les

besoins, et que méme si les besoins varient, les valeurs restent stables dans leur ensemble.
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2.1.3.2 L’Expectancy — Value Model de Feather (1975)

Feather insuffle un renouveau théorique a 1’étude des valeurs en situant la notion dans le
cadre de I’Expectancy — Value Model. Les valeurs s’intégrent dans une théorie de la
motivation héritiére a la fois de Lewin et de Atkinson (De Montpellier, 1975). Tendances et
valeurs fonctionnent comme des motivations par leur capacité a induire des tendances
positives ou négatives et des valences positives ou négatives vis-a-vis de régions attractives
ou répulsives de 1’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 a son propos (difficulté, performance des autres), mais aussi des
valences de succeés ou d’échec induites par la perception subjective d’efficacité a la lumiére
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 Pexpérience, constituent des croyances relativement stables et générales quant a ce qui est
désirable ou non, quant a ce qui doit étre fait (Feather, 19785, 1982). Outre le nombre
d’études intra- et interculturelles qu’il va proposer, Feather s’attachera aussi & étudier la
question des valeurs dans le cadre de I’éducation (Feather, 1975) et du développement

(Feather, 1980).

2.1.4 Universalité des valeurs et recherches comparatives interculturelles

L’apport de Shalom Schwartz consiste davantage a relancer les recherches sur les valeurs —
notamment par des mises en forme théoriques et le développement de techniques modernes
d’analyse — qu’a fournir un point de vue réellement nouveau sur les valeurs. La définition
qu’il en donne reprend les formulations antérieures (Kluckhohn & al., 1951 ; Rokeach, 1973 ;
Feather, 1975, 1980) :

« Les valeurs sont (1) des concepts ou des croyances, (2) qui se rapportent aux finalités ou
aux comportements désirables, (3) qui transcendent les situations spécifiques, (4) qui guident
la sélection et I’évaluation du comportement et des événements, et (5) qui sont ordonnés selon
leur importance relative. Les valeurs, ainsi comprises, différent des attitudes essentiellement
par leur caractére général et abstrait (caractéristique 3) et leur ordonnancement

hiérarchique selon leur importance (caractéristique 5) » (Schwartz, 1992).
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La fonction motivationnelle des valeurs résulte des trois exigences universelles de 1’existence
qu’elles doivent parvenir a concilier : besoins des individus comme organismes biologiques,
nécessité d’interactions sociales coordonnées et besoins de survie et de bien-étre des groupes.

On note chez Schwartz une volonté de fonder théoriquement I’universalité des valeurs sur ces
exigences universelles de la vie des individus et des groupes. L’opérationalisation du mod¢le
et sa confrontation dans des mode¢les de cultures différentes mettra a mal le modele 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’ou ’élaboration de la théorie de la structure prototypique des valeurs :

Les valeurs s’organisent en fonction d’un but (terminal et instrumental), de ’intérét 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,
I’accomplissement, ’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 » a
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 étre

subdivisées en plusieurs buts.
L’ensemble des relations entre valeurs conflictuelles ou compatibles parmi les valeurs

prioritaires, donne naissance a une structure circulaire du syst¢tme de valeur (figure 10 ci-

dessous).
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transcendance
Ouverture au
changement universa
Direction lisme

de soi
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stimulation

bienveillance

conformité tradition conservation

succes L,
sécurité

pouvoir

Amélioration de soi

Figure 10 : La structure prototypique du systéme de valeurs (Schwartz, 1992)

Une dimension oppose 1’ouverture au changement (combinant les valeurs de type direction de
soi et stimulation) a la conservation (combinant la sécurité, la conformité et la tradition). Cette
dimension refléte un conflit entre les forces de ses propres pensées et actes dépendants
favorisant le changement versus 1’auto-restriction, la préservation des pratiques traditionnelles
et la protection de la stabilité. La deuxiéme dimension oppose la transcendance (combinant la
bienveillance et 1’universalisme) a I’amélioration de soi (combinant le pouvoir et la réussite).
Cette dimension refléte un conflit entre ’acceptation des autres en tant qu’égal et s’intéresse
au bien étre versus poursuite de son propre succes et dominance des autres. L hédonisme

partage les éléments a la fois de 1’ouverture et de I’amélioration de soi.

Le pouvoir et la réussite soulignent la supériorité sociale et I’estime. La réussite et
’hédonisme expriment la « centration sur soi ». L’hédonisme et la stimulation entrainent un
désir pour le plaisir affectif. La stimulation et la direction de soi impliquent une motivation
intrinséque pour la maitrise et Pouverture au changement. La direction de soi et
’universalisme expriment la confiance envers son propre jugement sur la diversité de
I’existence. L’universalisme et la bienveillance occasionnent de 1’intérét pour I’amélioration
d’autrui et la transcendance des intéréts égoistes. La bienveillance et la tradition / conformité

encouragent la dévotion & un groupe d’appartenance. La tradition / conformité et la sécurité
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soulignent la conservation de 1’ordre et I’harmonie des relations. La sécurité et le pouvoir
accentuent 1’évitement de la menace des incertitudes en contrdlant les relations et les
ressources.

Ces valeurs sont prédictives du comportement. Ainsi, lorsqu’un individu attribue beaucoup
d’importance a une valeur telle que le pouvoir, on peut prédire qu’il ne coopérera que tres
peu. Les valeurs relatives au pouvoir permettent de légitimer la maladie afin de maximiser ses
propres gains, méme aux dépens des autres. Les valeurs relatives a la réussite prédisent
également la non coopération parce qu’elles sont centrées sur l’intérét de soi. Enfin,
I’hédonisme prédit aussi une faible coopération, puisque celle-ci nécessiterait des sacrifices
personnels contraires aux buts hédonistes.

En revanche, lorsque les individus accordent de 1’importance aux valeurs telles que la
bienveillance ou ’universalisme, on peut prédire qu’il y aura une bonne coopération de leur
part. La conformité prédit également ce résultat, car la coopération est un comportement
normatif, conventionnel de la société.

La direction de soi, la stimulation, la sécurité et la tradition relévent moins de cette norme, et

leur coopération serait donc proche de zéro pour ces valeurs (Schwartz, 1992).

2.1.5 En conclusion
Pour résumer briévement ’ensemble des auteurs précédents, les valeurs sont des croyances

stables, dépendantes en partie de la culture environnante, qui vont donner une « philosophie
de vie » a la personne, et ainsi la guider dans ses comportements.

Nous avons vu les valeurs a travers différentes approches : anthropologique, psychosociale,
interculturelle...Dans le cadre de cette recherche, nous nous intéresserons essentiellement aux
valeurs en tant que motivation, c’est-a-dire source de nos comportements. En effet, la plupart
des auteurs s’accordent a 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

dynamique des valeurs apporte un autre éclairage.

Nous allons voir dans la partic suivante la dynamique des valeurs, ou comment un
changement de valeurs apparait. En effet, les valeurs ne sont pas stables dans le temps, et
nous allons voir qu’un événement « important » peut modifier le systtme de valeurs d’un

individu.
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2.2 Vers une autre conception du systéme de valeurs et de sa dynamique

Dans cette partie, nous étudierons tout d’abord la dynamique du systéme de valeurs, puis nous
détaillerons ce concept dans le cadre plus spécitique de la maladie. En effet, trés récemment,
certains auteurs ont montré qu’il existe un systéme de valeurs multiple, suggérant ainsi la
dynamique de ce systéme 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 & une conception dynamigue du systéme de valeurs

Alors que certains auteurs comme Rokeach pensaient les valeurs comme organisées dans un
systéme de valeurs stable, d’autres (Seligman et Katz) ont montré que les valeurs pouvaient

étre dynamiques en fonction de certains événements.

En effet, selon Rokeach (1973), pour chaque individu, les valeurs sont organisées dans un
systtme 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 a ’habitude de s’appuyer ; et la
stabilité du systéme de valeurs est nécessaire pour permettre la cohérence du soi par-dela le
temps et les situations.

La perspective de Rokeach (1973) sur la relation valeur-attitude suggére que lorsqu’une
attitude est choisie par un individu, alors les valeurs correspondantes sont activées dans le
systéme de valeurs stable de I’individu, et I’attitude est déterminée par ’ordre des valeurs
donné initialement par la personne. En d’autres termes, il n’y a qu’un systeme de valeurs
(c’est-a-dire un seul « ordonnancement de valeurs ») pour chaque personne, et les attitudes

des individus sont déterminées par 1’ordre de valeurs qui lui correspond.

En revanche, des auteurs tels que Seligman et Katz (2000) ont montré qu’il existe un systeéme
de valeurs multiple, qui suggérerait que le systéme de valeurs est dynamique et que le systéme
de valeurs que nous construisons dans différentes situations données est trés 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, 1’ordonnancement des valeurs serait le méme. Seligman et Katz ont réalisé

d’autres recherches, amenant des conclusions opposées.
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Prenons ’exemple d’une personne hypothétique qui classerait les valeurs dans 1’ordre
suivant : paix dans le monde, avoir une vie confortable et étre en bonne santé, cet ordre
permettant de guider généralement ces principes. Maintenant, demandons a cette méme
personne de prendre en considération une maladie grave dont elle pourrait étre atteinte ; il est
fort probable que des considérations telles que la santé et étre bien soignée deviennent plus
saillants et affectent ainsi la priorité des valeurs. Cela peut modifier le classement des valeurs
ayant trait a la maladie, et « étre en bonne santé » peut étre reclassée au top du systeme de

valeurs.

Il peut donc y avoir une différence entre le systéme de valeurs dans le cas général et celui
dans un cas plus spécifique ou I’on tient compte en particulier d’un domaine précis. Cela
suggeére la possibilité d’une reconstruction du systéme de valeurs.

Si le systtme de valeurs peut étre amené a se modifier selon le contexte, alors il sera

bouleversé a plus forte raison dans le cas d’une maladie grave comme le VIH.

La question que se sont pos€s différents auteurs était de savoir si les individus avaient un
systéme de valeurs variable, associé a leurs différents « états de soi ». L’idée qu’un individu
normal a plus d’un « état de soi », par exemple, actuel, idéal et moral, a été étudi€ par de
nombreux chercheurs (Higgins, 1989 ; Markus, 1986 ; Rogers, 1959). L’idée que les systémes
de valeurs peuvent étre impliqués dans différents 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 t€émoin
comme étant la « morale standard », comme représentant la société et ses normes. Ainsi, la
personne va considérer son systeme de valeurs en partant du principe que c’est celui qu’elle
utilise dans les situations de tous les jours, et va associer le systtme de valeurs de 1’autre
groupe a la « morale sociale », a 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 systeme de
valeurs aprés 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 différences entre les systémes de valeurs créé une
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forte insatisfaction parce que ces différences remettent en question la validité du systéme de
valeurs propre a la personne. Une des maniéres de réduire alors cette insatisfaction est la
réorganisation du systéme de valeurs de la personne, afin que le nouveau systéme soit plus en

adéquation avec celui de 1’autre groupe.

On voit bien ici le lien que I’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 étre confrontés a un nouveau systeéme 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

mémes lorsque 1’on est bien portant et lorsque 1’on est malade.

C’est ce que nous allons voir dans la partie suivante, a travers le lien entre maladie grave,
valeurs et adaptation. En effet, une maladie grave telle que la séropositivité au VIH

bouleverse le systéme de valeurs des patients, instaurant un nouveau systeme de valeurs.

2.2.2 Lamaladie 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 maniére soudaine et brutale, marquant ainsi une rupture
avec la vie d’avant I’annonce de la maladie. De part ce caractere radical, cette maladie impose
des changements tels que les patients ne disposent plus de leurs ressources habituelles
(matérielles, psychiques, sociales) pour faire face a 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 maniére de percevoir les événements et notre propre vie. Il existera désormais
toujours un « avant » et « aprés » la maladie, dans la maniére d’étre et de concevoir le sens de
la vie.

Dans les maladies graves telles que le VIH, ces différentes 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 a 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 1’épée de Damoclés au-dessus de ma téte, depuis ’annonce de ma

séropositivité ». Méme avec les trithérapies et I’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 I’avant a 1’aprés « 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 a relever, du point de vue des personnes touchées, quels
changements concrets et pratiques sont entrainés dans le quotidien par la maladie ou
I’annonce de D’obligation d’avoir désormais, sans doute a vie, un traitement en vue de
prévenir une issue fatale. Avec cet événement la recherche d’un nouveau sens de I’existence
peut devenir une nécessité, I’image qu’on a de soi peut €tre atteinte, et on apprend ou 1’on
comprend qu’il faut cacher ou non au regard de ’autre ce que ’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 étre envisagée comme un mécanisme de survie et
non plus comme un simple ajustement. Il consiste a faire face a la mort et cela n’est pas

qu’une question de gestion du stress.

Cet enjeu vital confére a I’adaptation un contenu spécifique : la mobilisation de ressources
psychiques, qui n’ont aucune commune mesure avec les formes de I’adaptation dans la vie
ordinaire et qui se révélent comme I’expression d’un « ressort invisible », image employée
pour désigner a la fois les aspects multiformes de la plasticité humaine et ces ressources
insoupgonnées qui se révélent dans ces situations ou la vie est menacée, comme une capacité

humaine a transcender les contingences et les déterminismes (Fischer, 1994).

Comme nous ’avons vu précédemment, les valeurs ne sont pas seulement des jugements sur
la réalité extérieure ou sur soi-méme, ni de simples croyances, c’est-a-dire un ensemble de
buts (réussite, amour, beauté physique, etc.) percus comme désirables et auxquels on adhére.
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 a 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-mémes, le sentiment qu’ils ont par rapport a la vie, leur projet,
etc. Autrement dit, les valeurs sont un peu comme des socles qui fondent une existence sur un
certain nombre de repéres pergus et vécus comme essentiels par chacun : pour les uns, ce sera
la réussite, les autres, le réseau de relations, I’image du corps, le bien-étre, profiter de la vie,

1’affection, la famille, I’amour, 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, I’enjeu de 1’adaptation se traduit dans le
fait que la mobilisation des ressources représente alors une stratégie de survie qui se définit et
implique le recours a d’autres valeurs, car le systéme de valeurs antérieures est mis en faillite
du fait méme de la maladie. Dans ces conditions, le recours a d’autres valeurs devient
I’expression méme de ’adaptation. Autrement dit, quelqu’un va s’adapter du fait que les
ressources mobilisées vont faire appel a d’autres valeurs et lui permettre de vivre. Ce
processus d’émergence d’autres valeurs représente, a certains égards, une condition méme de

survie.

La relation entre maladie, valeurs et adaptation apparait donc, en raison d’une dynamique
nouvelle ou c’est la mobilisation méme des ressources psychiques qui se traduit par un
changement du systéme de valeurs ; et ce processus qui entraine 4 son tour une transformation
psychique a travers laquelle quelqu’un va faire face a ce qui lui arrive, apprendre a vivre avec
sa maladie, du fait que les choses n’ont plus la méme 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 a travers
la présentation de quelques résultats d’une étude de terrain et d’une autre portant sur la

validation d’une premiére échelle de valeurs aupres 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) 4gés de 24 a 38 ans, et ce
deux mois apres 1’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 corps, 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 : I’image du corps et I’'image de soi ; le rapport au temps ; la

philosophie de la vie ; la relation a la mort.

a- L’image du corps
Il s’agit d’une valeur essentielle qui est touchée de plein fouet a travers la perte de ’intégrité

physique ; la maladie correspond a un état de santé gravement compromis ; vivre implique le
fait de se battre, tout en acceptant d’étre dans une telle situation. Les analyses révelent une
donnée particuliérement significative : c’est a partir du moment ou le stade de la maladie
entraine des transformations importantes qu’on observe une modification spécifique des
valeurs. Dans certains cas, 1’adaptation se traduit sur un mode cognitif qui opére une
dissociation entre image du corps et image de soi. Autrement dit, certains considérent que leur
image du corps, qui s’est modifiée et qui peut étre dévalorisée, n’est pas leur véritable soi.
Une nouvelle image d’eux-mémes, se forme alors au-deld 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 a 1’acceptation de ces modifications corporelles
dégradantes, et ce processus est constructeur d’une nouvelle valeur d’eux-mémes ; elle
devient un moteur capable de mobiliser de nouvelles ressources a partir de ce que certains ont
appelé leur « moi intérieur », vécu comme une force qui relativise et transcende la valeur du

corps pergue antérieurement comme prioritaire.



b- Le rapport au temps
Toute expérience extréme instaure une nouvelle relation au temps, en lui conférant le sens du

« temps qui reste a vivre ». Un élément invariant se dégage de la majorité des entretiens : la
maladie grave redéfinit de maniére radicale la facon de vivre le temps, et ce a travers un
comportement spécifique : on ne fait plus de projets, ou si c’est le cas, ce ne sont que des
projets a court ou a moyen terme ; ces projets se font suivant un critere essentiel : I’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 fagon automatique, un mécanisme de survie, qui se traduit par la
valorisation de petites échéances : on s’inscrit dans le temps qui reste pour apprendre a vivre
au jour le jour; de ce fait, le temps lui-méme prend une autre valeur qui se trouve dans
I’instant présent, c’est-a-dire dans ce temps immédiat a portée de mains, qui comporte,
implique, engage encore une exigence d’accomplissement de notre vie, c’est-a-dire de nous-

mémes.

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 opere souvent un basculement radical et se traduit par la
relativisation, voire 1’effondrement des valeurs matérielles, tangibles (voiture, maison,
standing, etc.), au profit d’autres, plus immatérielles, mais qui deviennent essentielles, telles
que I’amitié, ’affection, le prix des choses simples ; celles-ci conférent a 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 a gotter la vie. Cette
derniére désigne la modification des valeurs & travers ces fagons de ressentir la vie comme

une autre mani€re d’apprendre a vivre.

d- La relation au mourir
La maladie grave est I’une des expériences humaines ou se révele de maniere spécifique la

fragilité de ’existence ; elle se manifeste dans le fait que quelqu’un réalise qu’il va réellement
mourir, ¢’est-a-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 retournement 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-a-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 méme des ressources, et cette interaction bidirectionnelle constitue un enjeu
fondamental de I’adaptation.

Ces résultats sont corroborés par des données plus quantitatives obtenues par une démarche
fondée sur I’évaluation des systémes de valeurs auprés de malades atteints de cancers et du

sida.
2.2.3.2 Validation d’une premiére échelle de valeurs

a- Cancer et changement de valeurs
Soixante-deux malades du cancer du service d’oncologie de ’hopital Claude-Bernard de Metz

ont participé a cette étude, réalisée par Fayard (2001). L’4ge moyen des trente-cinq femmes et
des vingt-sept hommes ayant participé a cette recherche était de 54,11 ans (s= 13,47). 1l était
demandé aux malades de remplir deux fois de suite le questionnaire. Lors de la premicre
passation, il leur était demandé de dire quelle importance ils accordaient a chacun des items,
avant la maladie (condition « avant »). Lors de la seconde passation, les sujets devaient dire
quelle importance ils accordaient & 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
différence significative allant soit vers une augmentation (+) soit vers une diminution (-) de

I’importance de la valeur.

Tableau 5 : Changement de valeurs chez un groupe de malades du cancer

Valeurs Augmentation/diminution Significativité
Entre avant et depuis
Affection + 05
Cohésion de la famille - .05
Etre centré sur soi + .01
Etre compétent - .05
Etre compétitif - .01
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Etre réaliste + .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 + .01
Satisfaction sexuelle - .001
sexualité - .01

Il ressort de ces données que 1’évolution de la maladie met en relief ce qui devient essentiel
pour chacun. La modification des valeurs se caractérise par I’importance de ce qui est percu
comme vital, ¢’est-a-dire a une fagon de vivre qui donne un autre sens a la vie. On observe, en
particulier, une autre philosophie de I’existence (jouir de la vie, I’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 sphére des préoccupations se referme plus sur soi, non
pas dans le sens narcissique du terme, mais comme le resserrement d’une coquille personnelle
nécessaire a la survie.

On assiste, en revanche, a un retrait de certaines valeurs dont la dimension valorisée
socialement est manifeste (réussite professionnelle, étre compétitif, compétent, etc.). Le soi
semble s’étre institué comme valeur de vie, mais avec son caractére fondamentale relatif,

exprimé par la fragilité des investissements dont il peut faire 1’objet.

b- Sida et changement de valeurs

Dans cette seconde étude, une procédure identique a celle de la recherche précédente a été
utilisée aupres de quatorze personnes séropositives fréquentant 1’association AIDES Lorraine-
Nord a Metz. L’age moyen des cinq femmes et des neuf hommes participant a cette recherche

était de 54,11 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 p.

entre avant et depuis
Etre bien informé + .01
Etre compétent - .05
Etre compétitif - .05
Etre fidele + .05
Etre réaliste + .05
L’engagement social + 05
L’harmonie intérieure + .05
La joie + .05
Le confort de la vie + .05
Le succes - .05
Prendre soin de soi + .05

Comme précédemment, il apparait 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-mémes, afin sans doute d’y puiser
les ressources qui leur permettront de faire face a ’épreuve de la maladie, on note néanmoins
un plus grand investissement par rapport & leur engagement social. Un tel résultat peut
s’expliquer par la nature méme du sida qui traditionnellement (surtout chez les homosexuels)
est associé a une forme particuliére de militantisme et de revendications. En revanche, en ce
qui concerne certaines valeurs socialement prisées (le succes, étre compétitif, compétent,
etc.), on assiste au méme 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
I’état antérieur, protection), et celles qui s’engagent plus activement dans un processus de

changement.

2.2.3.3 Validation de I’échelle a partir d’entretiens

Afin d’asseoir notre approche sur la modification du systéme de valeurs comme processus
d’adaptation face a la maladie, nous avons repris les cinq dimensions spécifiques autour
desquelles semblent s’opérer les ajustements a la maladie : le rapport au temps, la philosophie

de la vie, le soutien social, I’'image du corps, ’identité et la sexualité. Nous les avons utilisées
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dans le cadre d’entretiens d’une durée de trente minutes & deux heures réalisés auprés de dix-
sept malades infectés par le VIH. Les patients étaient interrogés sur ce qu’avaient provoqué
chez eux I’annonce et I’avénement de la maladie : « Pouvez-vous expliquer comment ¢a 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

la partie qualitative que d’autres thémes sont apparus.

L’analyse thématique des résultats qualitatifs obtenus & 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 €léments 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 méme
rapport au temps, c’est-a-dire
qu’ils ne font plus de projets a
long terme. Ceux qui ont des
enfants ont peur de ne pas les
voir grandir, et ceux qui n’en
ont pas, se disent que c’est
désormais « trop tard ».

« Ouais, si, ¢a a changé beaucoup. Je vis
avec, j’arrive a I’accepter, mais depuis, j’ai
jamais réussi & 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
méme le dire ! Ouais actuellement je suis
sans emploi...Aujourd’hui j’ai beaucoup
de mal & me situer par rapport a une
échelle  sociale,  professionnellement
parlant...Je me dis qu’aprés tout, si j’ai
rien, tant pis...Je sais pas pour combien de
temps j’en aurai...Je peins peut-Etre ¢a en
noir...Ouais j’ai du mal & me projeter dans
I’avenir... »

L’annonce d’une maladie grave
telle que le VIH modifie la
maniére de voir la vie, sa

« Euh...disons j’ai toujours eu le sens des
valeurs, ¢a fait partie de 1’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 tres
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’étre aupres de ceux quon
aime, de passer du temps avec
cux.

voiture par exemple ! Je sais qu’il y a des
gens qui font plus attention a leur voiture
qu'a leur femme. Nous on s’intéresse
moins aux choses matérielles. On préfere
plutdt les personnes. De toute fagon, soit
vous prenez ce biais 13, soit vous devenez
complétement agressif. Disons ce qui se
passe également, c’est que c’est beaucoup
plus difficile de surmonter certaines
difficultés. A partir du moment ou on se
soigne, si on stoppe tout, ¢a peut aller tres
trés vite. En ID’espace de quelques
semaines, pour certains cas, je pense que,
euh...ca peut aller tres tres vite. »

Le soutien
social

Le soutien social est 1'un des
éléments prépondérants dans
I’adaptation a la maladie. Les
patients qui «acceptent » le
mieux I’annonce de leur
séropositivité, sont ceux qui ont
pu en parler a leurs proches et
qui se sont sentis soutenus et
écoutés.

« Ben vous allez dire & quelqu’un, je suis
séropositif, il vous regarde plus ! La seule
personne a qui je 1’ai dit, c’est ma sceur, et
quand elle a annoncé ¢a & son mari, la
premiére chose qu’il lui a dit, c’est: «je
veux plus qu’elle touche au bébé » ! Ma
sceur, quand elle m’a annoncé ¢a, d’abord
j’ai fait la gueule pendant quinze jours,
trois semaines au beau-frére, et puis apres,
je me suis dit, mais c’est vrai, il connait
rien ! On a I'impression d’€tre pestiférée !
Ma sceur au début, elle m’a posé pas mal
de questions quand je lui ai dit ¢a, et c’est
elle qui a fait comprendre au beau-frere,
comme quoi, ni ma sceur, ni le beau-frére,
ni I’enfant, ne risquaient quelque chose.
J’ai dit & ma sceur, tu peux trés bien le
rassurer, si jamais il m’arrive quelque
chose, que je viens a4 me couper, je vais
m’isoler moi-méme, je ne veux méme pas
que quelqu’un me touche ! Tout est la-
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
I’image du corps, ’apparence
physique, bien souvent modifiée
par les traitements. En effet, les

trithérapies a long terme
occasionnent des
« lipodystrophies »  (mauvaise

répartition des graisses), ce qui
donne un visage avec des joues

« 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 téte de mort ! »...On
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creusées, des membres
décharnés et un ventre ftres
« gonflé ». Il en résulte que les
patients ont I’impression que la
maladie est inscrite sur leur
visage, ce qui la rend d’autant
plus pesante.

supporte, quoi ! Et puis je suis assez pres
de ma personne, je me surveille, je sais si
j’al maigri, si je change : je me maintiens.
Je faisais 75kg avant. Bon 14, on essaie de
tricher en injectant de la graisse (dans les
joues), et puis ¢a marche encore pas parce
qu’iln’y en a pas... »

Méme si le sujet est souvent
«tabou», il est difficile de
parler du VIH sans aborder le
théme de la sexualité. En effet,
les patients confient que si la
sexualité reste un domaine

« 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
ca se passe bien. La par contre dans ces

moments-1a, j’y pense tout le temps.
Jarrive pas a me laisser aller
complétement. Il y a toujours cette peur
que le préservatif craque...Parce que je
sais ce que c’est de I’avoir et je n’ai pas
envie que la personne que j’aime 1’attrape
a son tour. Je pense que c’est la chose qui

me tient le plus a ceeur. »

important, il n’a plus la méme
signification. 1Ils privilégient
davantage [Daffection et la
tendresse plutdt que les rapports
sexuels.

L’analyse des entretiens a permis d’identifier en quels termes la maladie contribuait & mettre
en question le systéme de valeurs ; nous avons retrouvé a travers cette nouvelle méthodologie

les mémes processus de réajustement-changement des valeurs que ceux établis plus haut.

Les résultats ont permis de confirmer, par cette nouvelle étude, toute I’importance des
dimensions évoquées, comme autant d’enjeux de I’adaptation. Celles-ci montrent comment
les valeurs des malades se modifient et mettent en €vidence leur caractére structurant dans
leur maniére de faire face a la maladie.

Une telle modification de valeurs est en réalité extrémement 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 ceuvre et donnent lieu a4 un nouveau systéme de repéres, sur lequel elles s’appuient

pour continuer a vivre.
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2.3 Synthése 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 caractére universel
d’une culture a ’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 caractére essentiel par rapport aux autres, selon le pays, la culture dans laquelle on

se trouve, 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 ¢taient le moteur de nos
comportements. Les individus se créent un systeme de valeurs en fonction de leur
environnement, de leur culture et de leurs événements de vie, et ils vont agir en fonction
de ce syst¢tme de valeurs, en fonction de ce qu’ils jugent étre essentiel. Ce principe
rejoint celui des modéles d’autorégulation que nous avons vu dans le chapitre précédant,
et c’est 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
maniére a ce que le fameux « ressort invisible » dont parle Fischer (2002) dans son

ouvrage puisse fonctionner, et que de nouvelles valeurs puissent émerger.
Apres avoir posé le cadre théorique de cette recherche, nous allons a présent développer la

deuxiéme partie, qui correspond au terrain de la recherche, et qui contient la méthodologie, les

résultats (quantitatifs et qualitatifs) et la discussion de ces résultats.
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SECONDE PARTIE : LES RECHERCHES
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3 Chapitre 3 : Méthodologie

Dans ce troisiéme chapitre, nous allons développer tout d’abord la procédure et I’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’Hopital
Bon Secours de Metz, dont le chef de service est le Docteur Christian, de janvier 2001 a
juillet 2002. J’ai pu assister aux consultations médicales avec les Docteurs Christian et
Dorvaux, et rencontrer ensuite les patients de maniére individuelle, pour 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 1’évolution du VIH.

Le recueil des données a également été effectué au Service dermatologie de 1’Hopital
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 I’échantillon

La file active de patients séropositifs suivis par le service de Médecine A de 1’Hopital Bon
Secours est d’environ 230 patients. L.’échantillon était pour cette recherche de 85 sujets ayant
participé a I’entretien (dont la moitié¢ a ét€ enregistrée) et au premier questionnaire, et 76
sujets ont rempli le deuxiéme questionnaire.

La file active de patients séropositifs suivis par le Service Dermatologic de 1’Hopital
Beauregard de Thionville est d’environ 70 a 80 patients. L’échantillon était pour cette
recherche de 42 sujets, ayant tous participé a I’entretien et rempli les questionnaires, dont 8
ont participé également a l’entretien semi directif enregistré, aprés avoir appliqué les

directives éthiques légales de la loi Huriet (06/94).
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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 I’aide qu’ils pouvaient nous

apporter grace a leur concours. La confidentialité et I’anonymat leur ont ét¢€ garantis en retour.

Au total, 127 patients ont participé a cette recherche (entretien + questionnaires).

Tableau 8 : Caractéristiques de ’échantillon

Variables Total
(n=127)
Age M=39.7 SD=9.2
Sexe Hommes : 78% (99/127)
Femmes : 22% (28/127)
Nationalité francaise : 84.3% (107/127)
CEE : 3.1% (4/127)
Hors CEE : 12.6% (16/127)
Ftat civil Célibataire :47.2% (60/127)

Marié :15.7% (20/127)

Divorcé : 11% (14/127)

Concubinage Homosexuel :15% (19/127)
Concubinage Hétérosexuel :7.1% (9/127)
Veuf :3.9% (5/127)

Niveau d’étude

BEPC :21.3% (27/127)
CAP/BEP : 37.8% (48/127)
BAC : 18.9% (24/127)
>BAC : 22% (28/127)

Date de ’infection au VIH

1981-1990 :23% (29/126)
1991-1996 :38.1% (48/126)
1997-2002 :38.9% (49/126)

Mode de transmission

Voie homosexuelle : 44% (55/125)
Voie hétérosexuelle :24% (30/125)
Toxicomanie :12% (15/125)
Transfusion :3.2% (4/125)

Accident professionnel :1.6% (2/125)
Inconnue :15.2% (19/125)

Date du traitement
antirétroviral

Avant 1996 :20.7% (24/116)
1997-1999 :44% (51/116)
2000-2002 :35.3% (41/116)

Traitement actuel

Monothérapie : 0.8% (1/119)
Bithérapie : 6.7% (8/119)
Trithérapie : 85.7% (102/119)
Quadrithérapie : 6.7% (8/119)

Nombre de lymphocytes
CD4 (cellules/mm”)

>500 : 43.4% (33/76)
200-500 : 35.5% (27/76)
<200 : 21.1% (16/76)
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Charge virale Détectable : 51.6% (65/126)
Indétectable : 48.4% (61/126)

Effets secondaires Oui : 73.2% (93/127)
Non :26.8% (34/127)

3.1.3. Premier contact avec les sujets

En milieu hospitalier, les patients étaient contactes :
- soit lors de leur passage d’une demie a une journée en hopital de jour,

- soit lors de leur consultation trimestrielle avec le médecin.

11 leur était proposé de participer & une recherche qui pourrait servir a mieux comprendre :

- comment ils vivaient leur séropositivité,

- leur qualité de vie,

- leur vécu du traitement (niveau de satisfaction par rapport a leur traitement et a leur
relation avec le médecin et le personnel soignant),

- les éventuels effets secondaires (diarrhées, nausées, vomissements, fatigue...) et
difficultés de vie imposées par ce traitement (en termes d’horaires, de nombre de
prises, de pilules a prendre),

- le soutien sur lequel ils pouvaient compter de la part de leur environnement,

- leur état d’humeur,

- D’échelle des valeurs qui comptaient pour eux.

Il leur était précisé que pour leur participation a cette recherche, la confidentialité et
’anonymat leur étaient garantis. La premiére rencontre consistait a « faire connaissance » et
a passer D’entretien semi-directif. Puis Jors du deuxiéme rendez-vous, les patients
remplissaient un premier questionnaire ; enfin, a la troisiéme consultation, ils remplissaient un
deuxiéme questionnaire. Ceci permettait de répartir le « travail » dans le temps, la passation

étant relativement longue (environ 45 minutes a chaque fois).

3.1.4. Les entretiens semi-directifs enregistrés

IIs duraient entre trente minutes et deux heures (quarante cinqg minutes en moyenne), et
portaient sur leur vécu de la maladie. Quelques entretiens ont €té intégralement retranscrits

pour étre analysés (par analyse de contenu) et sont portés en annexe de ce mémoire.
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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 aupres
des patients pour répondre & leurs questions éventuelles. Dans la plupart des cas, ils le
remplissaient sans difficulté. Les sujets répondaient a un questionnaire standardise,
comportant des consignes précises, et ce questionnaire €tait présenté toujours dans le méme
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 a leurs questions. Dans la
plupart des cas, il n’y a eu aucun probléme, les patients se montraient heureux qu’on
s’intéresse & eux et surtout de pouvoir rendre service & « la recherche ». Il est arrivé que
certains patients refusent de participer (3 sur 130 !) ce que j’ai bien siir respecte.

Derniére précision : les données quantitatives ont été trait€ a ’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 a la fois qualitatives (entretiens semi-directifs centrés et enregistrés) et

quantitatives (questionnaires remplis par les patients).

3.2.1. Les entretiens

Nous avons tout d’abord effectué quelques entretiens exploratoires aupres de patients
séropositifs, afin de noter les principaux thémes 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 I’ensemble des patients participant.

Comme évoqué a plusieurs reprises, ces entretiens semi-directifs, anonymes et confidentiels
portaient sur :

- laréaction des sujets a 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 a 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 1’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 premiére partie de cette fiche concerne des caractéristiques sociodémographiques : age,

sexe, situation maritale, nombre d’enfants, lieu de naissance, niveau d’étude.

La deuxiéme partie concerne des informations biomédicales :

- ladate a laquelle ils ont appris leur séropositivité,
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a 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 troisiéme partie, et sur une échelle en 5 points (allant de « pas du tout confiant » & « tout 4

fait confiant »), les sujets devaient indiquer :

leur degré de confiance vis-a-vis de leur médecin,

leur degré de confiance envers leur thérapie actuelle,
leur degré de confiance par rapport aux progres de la médecine en général,

les effets positifs de leur traitement antirétroviral, sur :

leur qualité de vie,

la baisse de la charge virale,
I’augmentation des T4

un moral meilleur,

la reprise de poids,

leur vie affective et sexuelle

3.2.3. L’Echelle d’observance

3.2.3.1.

Objectif

Dans un premier temps, nous avons créé une nouvelle échelle d’observance thérapeutique,

spécifique au VIH. Cette échelle comporte 16 items et correspond a Pensemble des

prescriptions et recommandations médicales par rapport au VIH, et tient également compte de

I’hygiéne 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 a ’avenir, que cette échelle puisse servir a la fois de mesure a

’observance des patients séropositifs (elle est courte et facile d’utilisation), et soit également

utilisée pour « prédire » d’éventuels problémes d’inobservance.
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3.2.3.2. Matériel : Description et construction de 1’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 [’hygiéne de vie.

Cette échelle, composée de 16 items, a été élaborée a partir des travaux de Tarquinio, Fischer
et Grégoire (2000), elle-méme développée a partir d’entretiens auprés des personnes infectées
par le VIH.

En effet, nous avons procédé a plusieurs entretiens semi-directifs auprés de patients
séropositifs, afin de rajouter quelques items a I’échelle d’observance. Ainsi, I’échelle
d’origine comportait 12 items, dont trés peu concernant I’hygiene de vie. Cela nous a semblé
important de développer ce théme, partie intégrante de ’observance. C’est pourquoi, nous
avons rajouté 4 items. Ensuite, nous nous sommes assurés de la bonne compréhension de ces

items auprés 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 :

(jamais) 1 2 3 4 5 6 (systématiquement)

Tableau 9 : Ensemble des items de I’échelle d’observance regroupés sous thémes

théoriques

THEMES GENERAUX ITEMS SOUS FORME D’AFFIRMATIONS

LA PRISE DE MEDICAMENTS 1) Je respecte ’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 (a jeun, avant, pendant ou apres 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) 11 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) Jai une vie saine (pas d’abus d’alcool, de tabac, de drogue...)
10) Je suis les conseils nutritionnels que 1’on me donne

11) Pentretiens ma forme physique

12) Je m’accorde des périodes de repos régulieres

L’OBSERVANCE PAR RAPPORT | 13) Je me rends aux consultations médicales

AUX BILANS ET EXAMENS DE | 14) Je respecte ’ensemble des recommandations de mon médecin

SANTE 15) J’accepte les propositions thérapeutiques de mon médecin

16) Je passe les examens de surveillance relatifs a la charge virale et au
taux de CD4
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3.2.3.3.  Procédure
Comme nous ’avons décrit dans la partie méthodologie, nous avons rencontré les 127 sujets
lors de leur consultation trimestrielle & I’hopital.
Pour la validation de cette échelle, nous avons utilisé le logiciel de statistiques SPSS 12.0
(2003), et procédé a des analyses factorielles (avec rotation varimax), puis utilisé les alpha de
Cronbach pour tester la fiabilité.
Lors des analyses factorielles, nous avons retenu quatre critéres nous permettant de valider
notre échelle, et de nous arréter a trois dimensions :

- le fait de ne pas avoir de « singleton », ¢’est-a-dire plus d’un item par facteur ;

- lachute des valeurs propres devait €tre supérieure a 1 ;

- le pourcentage cumulé de variance expliquée €tait supérieur a 50% ;

- et nous nous sommes également basé sur le scree-test de Cattell.
Remarque : 127 sujets ont rempli les échelles, nous aurons donc toujours ce méme nombre de

patients pour les validations d’échelles a suivre.

3.2.3.4. Résultats : Caractéristiques psychométriques de 1’échelle d’observance

3.2.3.4.1. Statistiques descriptives de 1’échelle d’observance
Le score moyen a I’échelle d’observance est de 5,074 avec un écart-type de ,604.
Etant donné que 1’observance était notée sur une échelle de 1 a 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

Classes fi
10-69] 8.9
170-71] 3.3
172-73] 49
174-75] 4.9
176-77] 2.4
178-79] 6.5
180-81] 14.8
182-83] 11.5
184-85] 7.4
186-87] 8.2
188-89] 9.8
190-91] 6.6
192-93] 6.6
194-96] 42
100%
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Concernant le score global d’observance, nous pouvons noter que 26,3% des patients ont un

score compris entre 80 et 83, soit un assez bon niveau d’observance, et 42,8% des patients ont

un score compris entre 84 et 96, soit un trés bon niveau d’observance (ce qui correspond a

80% des prises médicamenteuses prescrites).

3.2.3.4.2. Analyse factorielle de 1’échelle d’observance

Tableau 11 : Chute des valeurs propres

Composante Chute des Pourcentage de
valeurs propres variance expliquée

1 4.96 31.04%

2 1.72 10.78%

3 1.46 9.13%

Aprés 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 a trois dimensions.

Tableau 12 : Saturation des items de I’échelle d’observance aprés rotation varimax.

m c |ltems Avt 1€rf | oéme¢ | 3éme f.
rotation Ap. rot. | Ap. rot. Ap. rot.

541 | 0.87 |1.Jerespecte I’ensemble des prescriptions .64 -- .54 --
médicales.

499 | 1.16 |2.Jerespecte les horaires de prise des .68 -- 76 --
médicaments

5.79 | 0.68 |3. Je respecte les doses prescrites Sl .64 -- --

530 | 1.20 |4. Je respecte les modalités de prise des .70 -- .82 --
médicaments

5.82 | 0.60 |5. Je prends les médicaments antirétroviraux Sl .65 -- --
prescrits par le médecin

4.69 | 1.37 |[6.*Il m’arrive d’oublier de prendre mes A48 -- -- 43
médicaments antirétroviraux

5.50 { 1.12 |7. *Il m’ arrive d’interrompre sans avis médical | .62 -- -- 75
ma prise de médicaments antirétroviraux

5.69 | 0.84 |8.*Il m’arrive de faire des erreurs dans la .56 -- -- 72
prise des médicaments antirétroviraux

4.19 | 1.50 {9.Jai une vie saine 24 49 -- --

3.95 | 1.65 |10. Je suis les conseils nutritionnels que 1’on 31 .35 -- --
me donne

3.34 | 1.61 |11. ) entretiens ma forme physique .20 43 -- --

4.50 | 2.74 |12.Je m’accorde des périodes de repos 29 -- -- --
régulicres

5.70 | 0.87 |13.Je me rends aux consultations médicales .58 75 -- --

527 | 1.06 |14.Je respecte ’ensemble des 1 .62 -- --

recommandations de mon médecin
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5.50 | 0.99 |15. Jaccepte les propositions thérapeutiques 48 .59 --
de mon médecin

5.79 | 0.73 |16. Je passe les examens de surveillance .62 79 --
relatifs a la charge virale et au taux de T4

* Ttems recodés. Seules les saturations supérieures a .35 ont été reportées dans le tableau.

Les pourcentages de variance expliquée sont respectivement de 31,04%, 10,78% et 9,13% de
la variance totale pour les trois facteurs de 1’échelle d’observance. Les résultats de cette
solution aprés rotation sont présentés dans le tableau 4.

Aprés rotation, le premier facteur (F1) est particuli¢rement satur€ par les items 3, 5, 9, 10, 11,
et 13 a 16 (de .35 4.79), il peut s’interpréter comme un facteur de compliance aux médecins,
car tous les items évoquent ’obéissance aux conseils du médecin de la part du patient.

En ce qui concerne le second facteur (F2), ce demier est particulicrement saturé par les items
1,2 et 4 (de .54 4 .82). Plus précis, ces items relevent plutét du respect des modalités de prise
de médicaments (les horaires, les doses prescrites...).

Enfin, le troisiéme facteur (F3) est particuliérement saturé par les items 6, 7 et 8, qui sont en
fait des items dits recodés. C’est pourquoi ce facteur représente la résistance aux
prescriptions, ou encore les refus et/ou les oublis de prises de médicaments. On notera
également que I’item 12 présente sur les facteurs F1, F2 et F3 des saturations inférieures a
35. En effet, cet item est associé a ’hygiéne de vie des patients, préconisée par les instances
médicales et qui constitue donc un des aspects de 1’observance. Cependant, ¢’est un aspect
souvent négligé par le patient par rapport & I’importance de la prise médicamenteuse, c’est
pourquoi nous trouvons les saturations les plus faibles sur les items représentant ’hygi¢ne de

vie, a savoir les items 9 4 12 (de .35 a .49).

3.2.3.4.3. Mesure de la validité de 1’échelle d’observance
La consistance inter-items a été mesurée par 1’analyse de fiabilité avec 1’alpha de Cronbach. A
partir des résultats de ’analyse factorielle, nous avons calculé quatre coefficients (alpha de
Cronbach, 1951), trois pour chacune des sous-échelles et un pour I’échelle globale. Les

résultats ont été synthétisés dans le tableau 13.

Tableau 13 : Propriétés psychométriques de I’échelle d’observance.
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Echelle M (o) Alpha de Cronbach
Echelle totale 5.08 ; (0.6) 83

Obsl : Echelle de compliance aux 4.97;(0.7) .80
médecins (items 3, Setde 94 16)

Obs2 : Echelle de respect de prise 5.46; (0.6) 72
médicamenteuse (items 1, 2 et 4)

Obs3 : Echelle de résistance aux 5.29;(0.8) .62
prescriptions (items de 6 a 8)

Les résultats obtenus au regard du nombre peu élevé d’items composant 1’échelle (16 items)
sont tout a fait satisfaisants. La mesure de la consistance interne laisse entrevoir des
coefficients o de Cronbach (1951) pour 1’échelle totale, I’échelle de respect de prise
médicamenteuse, 1’échelle de résistance aux prescriptions et I’échelle de compliance aux
médecins qui permettent d’expliquer respectivement 68,9%, 51,8% 38,4% et 64% de la
variance globale de I’échelle. On notera cependant que I’item 12 abaisse quelque peu la
consistance de 1’échelle, mais de fagon insuffisante pour justifier sa suppression et réduire
encore la taille de notre échelle (.79 au lieu de .75, soit seulement 6% de variance
supplémentaire expliquée). Ces résultats permettent de considérer que globalement il existe
une bonne cohérence des items entre eux, mais aussi que l'ensemble des items soumis au
jugement des sujets mesure bien une méme attitude générale d’observance. L’ensemble de ces
résultats, justifie le calcul de quatre scores d’observance :

Un premier, dit « score d’observance globaley, calculé a partir de ’ensemble des seize items
de 1’échelle permet de rendre compte de la réaction générale des patients vis-a-vis de leur
traitement, de leur maladie et des recommandations médicales.

Un deuxiéme, dit « score de respect de prise médicamenteuse », calculé a partir des items 1, 2
et 4 permet de rendre compte de manié¢re spécifique de 1’observance des patients vis-a-vis des
modalités de la prise de médicaments.

Un troisiéme, dit « score de résistance aux prescriptions », calculé a partir des items 6 a 8 ,
permet une évaluation de 1’attitude des patients en ce qui concerne leurs refus ou leurs oublis
de prises de médicaments.

Un quatriéme, dit « score de compliance aux médecins », calculé a partir des items 3, 5et 9 a
16 , permet une évaluation de I’attitude des patients en ce qui concerne leur hygi¢ne de vie,

les rendez-vous médicaux et les recommandations médicales.
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3.2.3.5. Discussion

Nous sommes partis de ’échelle d’observance a 12 items de Tarquinio, Fischer et Grégoire
(2000), afin de la compléter, I’améliorer et de pouvoir I'utiliser de maniére fiable pour
mesurer ’observance des patients séropositifs. Nous avons notamment souhaité développer la
partie « hygiéne de vie », qui nous semble importante dans ’observance. Aprés quelques
entretiens auprés des patients séropositifs, nous avons rajouté et supprimé certains items, pour
aboutir & une échelle a 16 items. Au regard du nombre peu élevé d’items composant 1’échelle,
sa validité est tout a fait satisfaisante, puisque ’alpha de Cronbach pour I’échelle globale est
de .83 (et il était de .68 pour 1’échelle de Tarquinio, Fischer et Grégoire).

Concernant 1’analyse factorielle de 1’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 a partir des 16 items. Nous pensions
trouver un quatriéme facteur spécifique a ’hygiene de vie, mais il semblerait que ces items ne
soient pas encore assez précis pour étre regroupés ensemble. D’ailleurs, les items 9, 10, 11 et
12 relatifs a I’hygiéne de vie ont une faible saturation avant rotation. Il semblerait que les
patients n’assimilent pas le fait d’avoir une vie saine a un comportement d’observance...Cela
semble encore « superflu» par rapport a la prise de médicaments ou aux rendez-vous
médicaux. Il y aurait certainement un travail a faire avec les patients sur leur définition de
I’observance. En effet, nous verrons a travers les discours des patients lors de 1’analyse
qualitative, que les patients font attention & leur hygiéne de vie afin d’éviter un traitement,
mais cela ne fait pas partie pour eux de I’observance.

Bien entendu, cette échelle mériterait d’étre encore améliorée, complétée par d’autres items et
validée par un plus grand nombre de sujets. Elle pourrait également étre adaptée a d’autres
pathologies, comme 1’hypertension (Muller, 2004), ou en cardiologie. Enfin, pour avoir un
impact précis et intéressant, cette échelle devrait étre passée en autoquestionnaire
régulierement, par exemple tous les trois mois pour les patients séropositifs, lors de leur
consultation trimestrielle a 1’hopital, afin de mesurer 1’évolution de 1’observance dans le

temps et de sa dynamique qui est indéniable.
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32.4. Le BMQ (Belief Medical Questionnaire). de Horne (1999)

3.2.4.1. Objectif
Le BMQ (Belief Medical Questionnaire) est un questionnaire de représentation des
médicaments, qui permet en partie de savoir I’importance que les patients attribuent a leur
traitement antiVIH et également aux médicaments en général ; il a été€ créé par Horne (1999),
et comporte 18 items et deux parties (elles-mémes subdivisées en deux sous échelles, cf.
tableaul4) :

- «le BMQ spécifique » au traitement (antiVIH)

- «le BMQ général » aux médicaments en général.
Le BMQ a déja été validé par Horne (1999) dans de nombreuses pathologies (diabete, 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 mémes
facteurs que ceux trouvé initialement par 1’auteur, et vérifier également la fiabilité 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 modele de
’autorégulation de Leventhal (1980, cité par Horne, Weinman et al., 1999). lls suggerent que
les représentations des traitements doivent jouer un rble dans I’autorégulation de la maladie et
que le pouvoir explicatif du modele de I’autorégulation par rapport aux comportements
d’observance thérapeutique, peut étre mis en valeur par I’évaluation que les individus
développent par rapport a leur traitement. Ce questionnaire a donc été €laboré pour €valuer les
représentations cognitives que les malades ont de leur traitement. 11 est composé de 18 items
répartis en deux parties : le BMQ spécifique 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
a leur prescription médicale. Cing items se rapportent aux croyances relatives a la nécessit€ du
traitement (A présent, ma santé dépend de mes médicaments; sans mes médicaments, je
serais trés malade...). Les cing autres mesurent les croyances par rapport au danger de

dépendance et d’effets secondaires que peuvent provoquer les traitements (Avoir a prendre
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des médicaments m’inquiéte ; Je suis parfois inquiet par rapport aux effets a long terme de

mes médicaments...).

Le BMQ général (8 items) mesure les croyances que les patients développent sur la
médecine en général. Quatre items correspondent aux croyances concernant 1’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 a 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 » &
«tout a fait d’accord ». Chaque modalité a été quottée de 1 a 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 a son
propre traitement, chaque item doit correspondre & la population étudiée. En effet, les items
développés par les chercheurs ont un caractére 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 concernant le BMQ spécifique.

3.2.4.3. Procédure

Pour la validation de cette échelle, nous avons utilisé le logiciel de statistiques SPSS 12.0
(2003), et procédé a 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 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)
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Tableau 14 : Moyennes des scores du BMQ dans le VIH, le diabéte, ’asthme et la

médication générale (Horne, Weinman et Hawkins, 1999).

Facteurs VIH Diabéte Asthme Médication
N=127 N=99 N=78 Gale N=86
Aspect + fttt 21.79a 21.26a 19.67b 19.65b
antiVIH (5,31) (2,98) (3,23) (3,92)
Aspect — ttt 16.06a 12.91b 15.76¢ 14.26d
antiVIH (4,47) (3,38) (4,09) (3,92)
Médicaments 9.77a 9.29a 10.24a 9.86a
poison 3,06) (2,43) (2,30) (2,80)
Abus de 10.92a 11.43a 11.64a,b 12.42a,b
médicaments (3,28) 2,77) (2,59) (2,76)

Note : a, b, ¢, d dénotent des pairs de groupes non différents & .05.

Nous pouvons noter que la moyenne du facteur concernant « I’aspect positif du traitement

antiVIH » est important (21,79), c’est-a-dire que les patients séropositifs ont bien conscience

de I’importance de leur traitement pour leur santé et ralentir la progression du virus, mais
b

comparativement aux autres maladies, la moyenne de «I’aspect négatif du traitement

antiVIH » est également élevé, puisque celui-ci est contraignant et améne souvent de

nombreux effets secondaires.

Concernant le BMQ général (« médicaments poison » et « abus de médicaments »), ¢’est-a-

dire la représentation que les patients se font des médicaments en général, les résultats des

patients séropositifs ne différent pas des autres.

3.2.4.4.2. Analyse factorielle du BMQ

Tableau 15 : Chute des valeurs propres de I’échelle BMQ spécifique

Composante Chute des Pourcentage de
valeurs propres variance expliquée

1. Aspect + 2.53 25.33%

trithérapie

2. Aspect - 2.36 23.62%

trithérapie

Aprés 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 & deux dimensions, tout comme dans

I’échelle de Horne et Weinman.
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Tableau 16 : Saturation des items du BMQ spécifique aprés rotation varimax

m o |ltems Facteur | Facteur 1 | Facteur2
Avant | Aspect + ttt | Aspect —ttt
rotation antiVIH antiVIH
4,745 | 3,769 |l A présent, ma santé est dépendante de mes 215 ,400
médicaments antirétroviraux
3,918 | 1,258 PB. Ma vie serait impossible sans mes médicaments ,659 ,796
antirétroviraux
4,195 1,005 K. Sansmes médicaments antirétroviraux, je serais 712 ,832
trés malade
4,365 907 [7. Ma santé future est conditionnée par la prise de ,493 ,702
mes médicaments antirétroviraux
4,471 ,760 |10. Mes médicaments antirétroviraux permettent a ,464 ,676
ma santé de ne pas s'aggraver
3,211 1,338 2 Devoir prendre des médicaments antirétroviraux ,578 , 719
m'est pénible
3,894 1,285 |5 Je suis parfois préoccupé des effets a long terme 479 ,692
de mes médicaments antirétroviraux
3,081 1,238 6. Mes médicaments antirétroviraux sont un 115 ,292
mystére pour moi
2,975 1,393 8. Mes médicaments antirétroviraux cassent le ,626 ,790
rythme de ma vie
2,902 | 1,467 |9. Taiparfois peur de devenir trop dépendant de ,556 , 741
mes médicaments antirétroviraux

Méthode d'extraction : Analyse en composantes principales. Méthode de rotation : Varimax avec normalisation de Kaiser.

Les pourcentages de variance expliquée sont respectivement de 25,33% et 23,62% de la

variance pour les deux facteurs du BMQ spécifique. Les résultats de cette solution apres

rotation sont présentés dans le tableau 17.

Apreés rotation, le premier facteur (F1) est particuliérement saturé par les items 1, 3, 4, 7 et 10,

qui correspondent au facteur « aspect positif du traitement antiVIH ».

Le second facteur (F2) est particuliérement saturé par les items 2, 5, 6, 8 et 9, qui

correspondent au facteur « aspect négatif du traitement antiVIH ».

Nous pouvons constater que l’analyse factorielle du BMQ spécifique est « parfaitement

semblable » a la structure théorique originale. Seul I’item 6 est faiblement saturé sur le

facteur 2.
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A présent, voyons ce qu’il en est de I’analyse factorielle du BMQ général.

Tableau 17 : Chute des valeurs propres de I’échelle BMQ général

Composante Chute des Pourcentage de
valeurs propres variance expliquée

1. Abus 3.17 39.60%

médicaments

2. Médicaments 1.02 12.78%

poison

Tableau 18 : Saturation des items du BMQ général aprés rotation varimax

m o fitems Facteur Facteur 1 Facteur 2
avant Abus de
rotation |médicaments | Médics poison

2,866 1,164 |11.Les médecins prescrivent trop de ,567 ,736
médicaments

2,433 ,988 14. Des médecines naturelles sont plus ,452 ,637
sires que des médicaments

2,803 1,112 |17. Les médecins font trop confiance aux ,655 ,783
médicaments

2,818 1,237  |18. Si les médecins pouvaient passer plus ,641 L7174

de temps avec leur patient, ils prescriraient
moins de médicaments

2,535 1,264  |12. Les gens qui prennent des médicaments 417 ,636
devraient interrompre leur traitement de
temps en temps

2,968 1,147  |13. La plupart des médicaments rendent ,260 ,373
dépendant

2,086 ,835 15. Les médicaments font plus de mal que ,676 ,814
de bien

2,189 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.

Les pourcentages de variance expliquée sont respectivement de 39,60% et 12,78% de la
variance pour les deux facteurs du BMQ général. Les résultats de cette solution aprés rotation

sont présentés dans le tableau 18.

Aprés rotation, le premier facteur (F1) est particuliérement saturé par les items 12 a 16, qui
correspondent au facteur « abus de médicaments ».
Le second facteur (F2) est particuliérement saturé par les items 11, 17 et 18, qui

correspondent au facteur « médicaments poison ».
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Nous pouvons constater que I’analyse factorielle du BMQ général est «relativement
semblable » a 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 fiabilité avec I’alpha de Cronbach. A
partir des résultats de ’analyse factorielle, nous avons calculé cinq coefficients (alpha de
Cronbach, 1951), quatre pour chacune des sous-échelles et un pour I’échelle globale. Les

résultats ont été synthétisés dans le tableau 19.

Tableau 19 : Propriétés psychométriques du BMQ

Echelle M; (o) Alpha de
Cronbach
Echelle totale 14.52 .69
(2.25)
M1 : Aspect + trithérapie 21.79 72
(5,31)
M2 : Aspect - trithérapie 16.06 .68
(4,47)
M3 : Abus médicaments 9.77 .70
(3,06)
M4 : Médicaments poison 10.92 .64
(3,28)

Les résultats obtenus pour le BMQ (18 items) sont satisfaisants. La mesure de la consistance
interne laisse entrevoir des coefficients alpha de Cronbach pour I’échelle totale, 1’aspect
positif du traitement antiVIH, ’aspect négatif du traitement antiVIH, I’abus de médicaments
et les médicaments poison, qui permettent d’expliquer respectivement 47,6%, 51,8%, 46,2%,

49% et 40,9% de la variance globale de I’échelle.

3.2.45. Discussion

Pour ce qui est du « Belief Medical Questionnaire » de Hormne et Weinman (1999), nous
I’avons traduit de I’anglais et adapté au VIH. En effet, ce questionnaire avait €t€ utilisé¢ dans
diverses pathologies telles que le diabéte, 1’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 différence significative entre les pathologies. En revanche, concernant la partie
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« spécifique » du questionnaire, c’est-a-dire les représentations de la prise de médicaments
propres a une maladie, nous constatons d’une part que la représentation positive du traitement
antirétroviral est plus forte que dans I’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 a quel point leur
traitement est important pour eux, qu’ils lui doivent méme la vie, néanmoins ces mémes
médicaments sont aussi relativement nocifs et entrainent réguliérement 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 a
.69, avec des alpha allant de .64 & .72 pour les sous échelles. La validité de ce questionnaire
est donc bonne et ne différe pas de celle du questionnaire anglais pour les autres pathologies.
L’analyse factorielle est également similaire a celle de Horne, a 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 général (« abus de
médicaments » et « médicaments poisons »). L’ensemble des items sature sur les bons
facteurs.

Le BMQ pourrait étre encore étendu a d’autres pathologies. En effet, les représentations du
traitement semblent étre un élément important dans les comportements de santé, et

notamment dans 1’observance.

3.2.5. L’IPQ (llness Perception Questionnaire), de Weinman (1996)

3.2.5.1.  Objectif

L’IPQ a déja été validé par Weinman (1996) dans de nombreuses pathologies (diabete,
arthrite rhumatoide, 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

mémes facteurs que ceux trouvé initialement par 1’auteur.
3.2.5.2. Matériel : description de I'IPQ

11 s’agit d’un questionnaire évaluant les représentations de la maladie de la part du patient. Il a

été créé par Weinman (1996). 11 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 a laquelle le sujet ressent un certain nombre
de symptomes (10) qu’il estime liés & 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 » a « tout a fait d’accord », cette
échelle évalue en 5 items le « locus of control », interne ou externe du sujet.

¢. durée
Méme type d’échelle en 5 points que précédemment, qui évalue en 3 items la conscience que
le sujet a de la durée probable de sa maladie.

d. conséquences
A nouveau une échelle en 5 points, qui évalue en 7 items le type et I’importance des
conséquences que cette maladie a eu sur le sujet.

e. suivi et traitement
Derniére sous-échelle de I’'IPQ en 5 points, facteur prédictif de I’observance, elle évalue en 6
items le contrdle que le sujet pergoit sur sa maladie, sur I’efficacité de son traitement, sur son

implication par rapport a ce traitement notamment et par rapport a 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 a 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. Résultats : caractéristiques psychométriques de I’'IPQ

3.2.5.4.1. Statistiques descriptives de I’IPQ (/liness Perception Questionnaire)
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Tableau 20 : Moyennes des scores a 'IPQ dans le VIH, diabéte, ’arthrite rhumatoide et
CFS (Weinman, Petrie, Moss-Morris et Horne, 1996).

Facteurs VIH Diabete Arthrite Syndrome
N=127 N=88 rhumzaz’[;nde Cﬁj‘gﬁ‘;ie
N=115
Identité 6.15¢,d 6.56a,b 9.05a,c 10.42b,d
(2,78) (3,11) (1,84) (2,00)
Conséquences 3.53b 3.15a 3.62 4.10a,b
(0,61) (1,00) (0,97) (0,75)
Durée 4.46b,c 4.24a,b 3.95¢ 3.70b
0,77) (0,66) 0,79) (0,71)
Traitement 3.36 3.55 341 3.38
(0,54) (0,51) (0,64) (0,59)

Note : a, b, ¢, d dénotent des pairs de groupes différents a .05.

Les scores concernant 1’identité vont de 0 & 10 pour le VIH et de 0 & 12 pour les autres
maladies. Deux items (symptdmes) ont été supprimés dans le cas du VIH, et la cotation se fait
en additionnant le nombre de symptomes indiqués par le patient. En moyenne, les patients

VIH éprouvent 6,15 symptomes.

100

% >0

Graphe 1 : Pourcentage des différents symptomes ressentis par les patients VIH

Les symptomes les plus souvent cités par les patients VIH sont la fatigue (89%), les diarrhées

(73,2%), les troubles du sommeil (69,3%), les ballonnements (65,3%), les troubles de la
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sexualité (59,9%), les maux de téte (59,9%), douleurs abdominales (53,5%), les nausées et
vomissements (51,2%), manque d’appétit (48%) et amaigrissement des joues (45,7%).

Enfin, 36,2% des patients VIH se plaignent d’avoir entre un et cing symptomes, 15,7% des
patients VIH se plaignent d’avoir neuf symptdmes, 15% d’en avoir sept et 11,8% d’en avoir

six ou huit.

Les scores concernant les conséquences, la durée et le traitement vont de 1 & 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 a I’échelle « conséquences », ce qui
signifie que la maladie du VIH a eu un impact relativement important sur leur vie. A I’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 (& juste titre grice aux trithérapies !) que la maladie
va durer longtemps. Et a ’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 derniére échelle de I’'TPQ est la « cause » que les patients attribuent a 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.

Tableau 21 : Moyennes des différentes causes attribuées au VIH

Causes Moyennes (o)
un microbe ou un virus a causé ma maladie 4,75 (1,29)
je suis tombé malade par hasard 2,49 (1,61)
ma fagon de vivre est largement responsable 3,06 (1,69)
de ma maladie
d'autres personnes ont joué un grand role 3,54 (1,65)
dans l'origine de ma maladie
mon état d'esprit est en grande partie 2,14 (1,50)
responsable de l'apparition de ma maladie

Nous pouvons noter que la moyenne la plus forte concernant les causes attribuées au VIH est

un « virus » (avec 4,75 de moyenne sur un score total de cing). Une « autre personne » est
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également mise en cause dans la séropositivité (avec une moyenne de 3,54). Ces deux

premiéres causes semblent tout a fait justifiées et compréhensibles dans une maladie telle que

le VIH. Le troisiéme facteur important et intéressant est « leur fagon de vivre » (avec une

moyenne de 3,06), ce qui signifie que certains patients se sentent en partie responsables de

leur séropositivité (trés 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 ’échelle IPQ

Composante Chute des Pourcentage de
valeurs propres variance expliquée

1 4.32 13.95%

2 2.26 7.31%

3 1.99 6.44%

4 1.81 5.84%

5 1.65 5.33%

Aprés analyse du graphique de la chute des valeurs propres de ’AFCP et du scree-test de

Cattell, nous avons opté pour une solution factorielle a cinq dimensions.

Tableau 23 : Saturations des items de 1’éhelle IPQ aprés rotation varimax

m G Ttems Facteur| 1°f. fmef | 3fmef | gomef | semef
Avtrot.] Ap.rot. | Ap. rot. |Ap. rot.| Ap. rot.| Ap. rot.
511 ,501 1. nausées, vomissements ,432 ,521
,732 ,444 . diarrhées ,405 ,621
,535 ,500 B. douleurs abdominales ,507 ,689
,889 314 K. fatigue ,336 402
,598 ,492 I5. maux de téte ,350 ,538
,480 ,501 ]6. manque d'appétit ,490 ,682
,653 ,477 7. ballonnement ,388 ,585
,456 ,500 |8. amaigrissement des joues ,334 ,333
,598 ,492 9. troubles de la sexualité ,433 ,559
,692 ,610 110. troubles du sommeil ,544 ,488
4,755 | 1,295 {11. un microbe ou un virus a causé | ,306 ,466
ma maladie
2,496 | 1,612 |12. je suis tombé malade par hasard| ,489 452
3,063 | 1,693 |13. ma fagon de vivre est largement| ,458 ,520
responsable de ma maladie
3,543 | 1,655 |14. d'autres personnes ont joué un ,442 ,532
grand role dans l'origine de ma
maladie
2,149 | 1,507 |15. mon état d'esprit est en grande | ,385 ,586
partie responsable de
l'apparition de ma maladie
4,543 | 1,057 |16. ma maladie sera de courte durée] ,426 -,634
4236 | 1,281 |17. ma maladie est 515 ,676
vraisemblablement permanente
plutdt que temporaire
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4,598 ,893 |18. ma maladie va durer longtemps | ,254 ,440

4,858 ,499 [19. ma maladie est sérieuse 213 -,305

4,480 ,982 [PR0. ma maladie a eu des 277 ,385
conséquences majeures sur ma
vie

2,740 | 1,404 R1. mamaladie est devenue plus ,461 ,506
facile & vivre

3,897 | 1,418 2. ma maladie n'a pas eu beaucoup| ,559 ,673
d'impact sur ma vie

2,622 | 1,490 3. ma maladie a sévérement ,323 ,403
changé le regard des autres sur
moi

2,598 | 1,682 R4. mamaladie a eu des 272 ,410

conséquences économiques et
financiéres sérieuses

3,543 | 1,395 5. mamaladie a beaucoup changé | ,226 ,430
le regard que je porte sur moi
en tant que personne

2.881 | 1,445 P6. ma maladie va s'améliorer avec | ,492 -,478
le temps
3,428 | 1,273 R7. il y a beaucoup de choses que je| ,163 -,332
peux faire pour contréler les
symptémes de ma maladie
3,433 | 1,257 8. il y atrés peu de choses qui ,309 -,340
peuvent étre faites pour
améliorer ma maladie
2,190 | 1,306 R9. mon traitement sera assez ,444 -,570
efficace pour guérir ma maladie
3,929 | 1,403 PB0. guérir de ma maladie dépend ,424 -,598
largement du hasard et du
destin

4283 | 1,090 B1. ce que je fais peut avoir un effet] ,400 -,501
sur l'amélioration ou
l'agravation de ma maladie
Méthode d'extraction : Analyse en composantes principales. Méthode de rotation : Varimax avec normalisation
de Kaiser.

Les pourcentages de variance expliquée sont respectivement de 13,95%, 7,31%, 6,44%,
5,84% et 5,33% de la variance totale pour les cing facteurs de I'IPQ. Les résultats de cette
solution aprés rotation sont présentés dans le tableau 23.

Aprés rotation, le premier facteur (F1) est particuliérement saturé par les items 1 a 10 (de .33
a .67). 1l s’agit des items concernant « Iidentité » de la maladie, a savoir les différents
symptOmes ressentis par les patients séropositifs.

Le deuxiéme facteur (F2) est saturé par les items 17 et 18 qui correspondent a la « durée » de
1a maladie, et également par les items 11 et 29.

Le troisiéme facteur (F3) est saturé seulement par trois items dispersés : 16, 23 et 30. Il sera
donc difficile de lui donner une signification.

Le quatriéme facteur (F4) est saturé par les items 13 a 15, qui correspondent a la « cause »

que les patients attribuent au VIH.
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Enfin, le cinquiéme facteur (F5) est saturé par les items 20 a 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 apres analyse factorielle :
- J’identité (items 1 a 10) : F1
- les causes (items 11 4 15) : F4
- ladurée (items 16 4 18) : F2
- les conséquences (items 19 4 25) : F5
- le suivi et traitement (items 26 a 31) : les items saturent a la fois sur les facteurs 1, 2, 3

et 5.

Les résultats de notre analyse factorielle sont suffisamment proches de I’analyse factorielle

théorique pour conserver sa structure initiale.

3.2.5.4.3. Mesure de la validité de I’'TPQ
La consistance inter-items a été mesurée par analyse de fiabilité avec I’alpha de Cronbach. A
partir des résultats de 1’analyse factorielle, nous avons calculé six coefficients (alpha de
Cronbach, 1951), cing pour chacune des sous-échelles et un pour I’échelle globale. Les

résultats ont été synthétisés dans le tableau 23.

Tableau 24 : Propriétés psychométriques de 'IPQ

Echelle M; (o) Alpha de
Cronbach
Echelle totale 4.38 52
(0,78)
P1 : Identité de la maladie 6.15 76
(2,78)
P2 : Durée (période d’évolution) 3.53 .50
0,61
P4 : Conséquences 4.46 40
(0,77)
P5 : Suivi et traitement 3.36 33
(contrdlabilité) (0,54)

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 1’échelle totale,
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I’identité, la durée, les causes, les conséquences et le traitement qui permettent d’expliquer
respectivement 27%, 57,8%, 25%, 0,4%, 16% et 10,9% de la variance globale de I’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 a I’analyse factorielle que les items ne

saturaient pas sur un seul et méme 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
’anglais et adapté au VIH par nos soins pour cette étude. Ce questionnaire a €té utilisé dans
des pathologies telles que le diabéte, ’arthrite rhumatoide et le syndrome de fatigue
chronique. Le questionnaire est constitué de cinq sous parties, a savoir I’identité, les causes, la
durée, les conséquences et le suivi et traitement de la maladie. La partie « identité » nous
permet de connaitre ’ensemble des différents symptomes ressentis par les patients
séropositifs. Pour prés de 50% d’entre eux, ils ont tous les effets secondaires « proposés,
c’est-a-dire des nausées, des douleurs abdominales, des maux de té€te, des troubles du sommeil
et de la sexualité. De plus, environ 70% des patients VIH ont des diarrhées 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 géne occasionnée
par les médicaments, la plupart disent bien s’en accommoder. Ceci est certainement li€ au fait
qu’ils savent a 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 4 .76,
avec un alpha pour ’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 » ou 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 diabéte ou de ’arthrite thumatoide.
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 a 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 entiére sur

ce sujet mériterait d’étre développée.

3.2.5. L’échelle de valeurs

3.2.5.1.0bjectif

Les mesures de cette échelle nous permettront dans un premier temps, de connaitre les valeurs
les plus importantes aujourd’hui pour les patients séropositifs et de voir leurs liens avec le
comportement d’observance. Dans un deuxieme temps, cette échelle nous permettra
également de voir quelles sont les valeurs qui ont changé entre avant et apres la maladie.

Nous avons souhaité refaire une analyse de cette échelle, afin de tester les différentes
dimensions théoriques qui la composent. En effet, I’échelle de valeurs a déja été utilisée dans
d’autres recherches (cancer, sida), mais elle a encore besoin d’étre testée et validée avec de

nouvelles données.

3.2.5.2.Matériel : Descriptif et construction de 1’échelle de valeurs

L’échelle originale des valeurs a été construite par 1’équipe des chercheurs en Psychologie de
I’Université de Metz, sous la direction du Professeur Fischer (1998-1999) et est actuellement
utilisée dans différentes études.

Elaborée a partir de travaux déja existants sur les valeurs, notamment ceux de Rokeach (1973)
et de Schwartz (1992), cette échelle a pour intérét d’étre spécifiquement adaptée a des
situations particuliéres de la vie, telle que la maladie.

Deux études préliminaires auprés de deux populations de malades (cancer et VIH) ont été
menées pour valider une premiere échelle de valeurs. Les études exploratoires ont utilisé une
méme 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 a une analyse de contenu
thématique, ce qui nous a permis, dans un premier temps, d’isoler 142 critéres auxquels les
malades semblaient s’étre « 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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aprés avoir opéré des regroupements et supprimé les termes synonymes, nous nous sommes
arrétés sur une premiére version de I’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 »
a9 : « tout a fait important pour moi »).

° lére

étape :

Consigne : « Pour chacun des items qui vous sont proposés, nous voudrions savoir quelle
importance vous accordiez a chacun d’entre eux avant votre maladie.

Pour ce faire chaque item est accompagné d’une échelle numérotée de 0 a 9.

Si I’item (ou 1’idée véhiculée par I’item) n’a aucune importance pour vous, vous entourerez le
chiftre 0.

Si, au contraire, il a beaucoup d’importance, vous entourerez le chiffre 9.

S’il a une importance plus ou moins forte, vous avez la possibilit¢ de moduler votre réponse
entre 0 et 9 en utilisant tous les autres chiffres de I’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, ¢’est I’importance que vous accordiez a ces

différentes valeurs AVANT votre maladie ».

La premiére passation demande aux patients de faire une recherche «rétroactive » de ce
qu’étaient leurs valeurs avant la maladie.

° 2éme

étape

Le questionnaire est identique a celui de la premiére étape et présente les mémes 81 items.
Consigne : idem qu’a la premiére étape sauf que I’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 :
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9

pas du tout important trés important

Elle comporte 81 items que 1’on peut regrouper « théoriquement » en 5 grandes catégories. En
effet, nous avons retrouvé ces cingq sous catégories de valeurs a travers nos différents

entretiens exploratoires avec les patients séropositifs. Nous verrons un peu plus loin, a travers
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une analyse factorielle de cette échelle de valeurs, si nous retrouvons bien ces mémes

catégories :

1. Les valeurs d’identité (items 1 a 8) : ex : apparence physique, étre intelligent, vrai...

2. Les valeurs liées au temps (9 a 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 4 53) : ex : bonheur, jouir de la vie, gentillesse, honnéteté,
joie, justice, pardon, patience, réussite personnelle ou matérielle.....

4. Les relations sociales (54 a 76) : ex : respect, amour, amitié, loyauté, sincérité, tolérance,
contact avec les autres, besoin d’étre écouté, de s’exprimer, d’appartenir a un groupe....

5. La sexualité (77 a 81) : ex : intimité, sexualité, maintien des pratiques sexuelles, plaisir.

L’échelle évalue ’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 '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 a des analyses factorielles (avec rotation varimax), puis utilis€ 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, afin de voir si nous

retrouvions les mémes facteurs.

3.2.5.4.Résultats : Caractéristiques psychométriques de I’échelle de valeurs

3.2.5.4.1. Statistiques descriptives de 1’échelle de valeurs
Comme énoncé dans la méthodologie, les 81 items de I’échelle de valeurs peuvent se diviser
en 5 sous-échelles, dont les scores moyens sont les suivants :

items 1 2 8 : valeurs relatives a ’identité.................... 6,85 et écart-type de 1,34 ‘

items 9 a 15 : valeurs relatives au temps...........c.......... 5,48 et écart-type del,97

items 16 a 53 : valeurs relatives a la philosophie de vie... 6,89 et écart-type de , 99

items 54 a 75 : valeurs relatives aux relations sociales.... 7,12 et écart-type de 1,17
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- items 76 a 81 : valeurs relatives a la sexualité.............. 7,23 et écart-type de 1,77

> Pour le score « identité », les items dont la moyenne est supérieure a 7,5 sont :
- avoir une bonne image de soi,
- préserver son image,
- étre vrai,
- prendre soin de soi
» Pour le score « temps », I’item « s’engager dans une relation durable » présente une
moyenne supérieure a 7.
> Pour le score « philosophie de la vie », les items d’une moyenne supérieure a
* 7,5 sont : jouir de la vie, le courage, la gentillesse, la joie, la sagesse, la
réalisation de ses projets, étre réaliste, compétent, fidele, la vérité
* et d’une moyenne supérieure a 8 sont : le bonheur, ’honnéteté, la liberté, avoir
les mémes droits que les autres, étre large d’esprit, conserver ses droits, €tre en bonne
santé, et le sens de la vie.
> Pour les « relations sociales », les items de moyenne supérieure a 8 sont : le respect,
’amitié€ vraie, I’amour, I’affection, la sécurité des proches (moyenne = 9), avoir
quelqu’un qui compte, la sincérité et la tolérance.
> Pour la « sexualité », les items a moyenne supérieure a 7 sont : intimité et tendresse.
Ces items représentent en moyenne les valeurs prépondérantes aujourd’hui, pour les sujets

répondants.

3.2.5.4.2. Analyse factorielle de 1’échelle de valeurs

Tableau 25 : Chute des valeurs propres

Composante Chute des Pourcentage de
valeurs propres variance expliquée
1 18.32 22.62%
2 5.84 7.21%
3 4.03 4.97%
4 3.69 4.56%
5 3.26 4.03%
6 2.76 3.41%

Aprés 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 a 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
I’analyse qualitative nous permet de retrouver ces principaux thémes, mais [’analyse
quantitative nous aura permis de créer d’autres facteurs que nous décrirons apres le tableau de
résultats de I’analyse factorielle de 1’échelle de valeurs.

Nous pensions que les items d’une méme catégorie allaient saturer ensemble sur un méme
facteur.

C’est le cas pour la sous-échelle « identité », ou les items saturent sur le facteur 5.

Pour la sous-échelle « temps », cela ne fonctionne pas trés bien; nous n’arrivons pas a
regrouper ces items sur un méme facteur.

Pour « philosophie de la vie », les items semblent saturer dans ’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’avérent vérifiés par
I’analyse factorielle, & savoir :
1" facteur : relations sociales
- 2%et 4° facteurs : philosophie de la vie (ou sens de la vie),
- 5° facteur : identité.

Ces trois facteurs-1a 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, étre compétitif, le confort de la vie).

- Le «temps » (ex : construire une maison, mettre de 1’argent de c6t€)

En ce qui concerne le 6° 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-la apparait également a 1’analyse factorielle.
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Enfin, en ce qui concerne « la sexualité », les items saturent sur le 2° et sur le 3° facteurs, mais

le nombre d’items (5) est vraiment trop faible pour en tirer une conclusion générique.

Tableau 26 : Saturation des items de I’échelle de valeurs aprés rotation varimax

m P Items ler f 1er f 2éme£ 3eme f 4eme f Séme f 6éme f
avant apres apres apres aprés apres apres
rotation | rotation | rotation | rotation | rotation | rotation | rotation
7,015 | 2,383 |1. l'apparence physique 574 ,704
7,571 | 1,985 . avoir une bonne image ,585 ,656
de soi
7,468 | 2,145 B. préserver son image ,589 , 704
6,269 | 2,627 Y. étre intelligent ,266 311
7,944 1 1,781 |5. étre vrai ,283 ,316
7,849 | 1,889 6. prendre soin de soi ,403 517
4,769 | 2,890 [7. étre centré sur soi méme} ,475 ,510
5,487 | 3,061 |8. pouvoir faire de 271 ,397
l'exercice physique
6,912 | 2,814 |9. faire des projets de vie ,604 ,557
4,014 | 3,750 |10. fonder une famille ,446 512
4,842 | 4,116 |11. voir grandir ses enfants ,333 ,547
7,104 | 2,856 |12. s'engager dans une ,484 ,603
relation durable
4,028 | 3,537 |13. construire une maison ,488 ,521
5277 | 3,241 |14. mettre de I'argent de 412 ,433
coté
6,825 | 2,601 |15. la ponctualité ,128
6,976 | 2,544 |16. T'acceptation de sa 315 457
destinée
7,730 | 1,981 |17. jouir de la vie ,501 ,493
7,952 | 1,900 |18. le bonheur ,594 ,589
6,754 | 2,965 |19. avoir un bon boulot ,535 ,649
7,500 | 2,167 0. la capacité 4 s'adapter ,501 ,555
7,785 | 1,661 R1. le courage ,485 ,348
7,349 | 2,242 2. la générosité ,445 ,524
7,698 | 1,960 3. la gentillesse ,592 ,676
7,928 | 1,816 R4. I'honnéteté 451 ,492
7,761 | 1,993 RS5. lajoie ,597 ,672
7,373 | 2,432 6. lajustice 479 ,590
8,174 | 1,683 R7. laliberté ,542 ,381
8,507 | 1,250 8. avoir les mémes droits ,362 517
que les autres
8248 | 1,342 9. étre large d'esprit ,198 344
8,420 | 1,298 [30. conserver ses droits ,237 ,333
6,865 | 2,645 PB1. le pardon ,292 ,394
7,055 | 2,235 PB2. la patience ,400 ,407
6,831 | 2,655 B3. laréussite personnelle ,502 ,592
4,399 | 2,797 PB4. larichesse matérielle ,437 ,632
7,706 | 1,634 P35. lasagesse ,505 ,612
8,595 | 1,029 |36. étre en bonne santé ,346 ,550
7,563 | 2,159 BB7. laréalisation de ses ,615 ,620
projets
5,285 | 3,105 |38. le sens de la propriété 5921 ,604
8,000 { 1,697 I39. le sens de la vie 510 ,420
6,342 | 2,786 WMO0. laréussite ,612 ,707
professionnelle
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m G Items 191. 1% f. 2, 3o, 45me f Shend 6™ 1.
avant aprés apres apres apres apres apres
rotation | rotation | rotation | rotation | rotation | rotation | rotation
6,752 | 2,385 HK1. la créativité ,385 ,438
7,839 | 1,790 HM2. étre réaliste ,638 ,735
5,617 | 2,795 WU3. étre compétitif ,387 ,509
7,619 | 1,999 H4. étre compétent ,470 ,446
7,472 | 2,242 WU5. étre fidéle ,409 417
7,888 | 2,000 M6. la vérité ,524 ,410
7,381 | 1,849 K7. le confort de la vie ,413 ,432
6,263 | 2,859 HM8. avoir une vie excitante ,538 ,675
6,063 | 2,833 K9. avoir une vie rangée ,397 ,400
7,222 | 1,987 |50. avoir des loisirs ,441 ,532
4,736 | 3,134 |51. avoir une vie spirituelle ,499 ,666
3,200 | 3,313 }52. lareligion ,574 ,734
4,531 | 3,547 |53. la croyance en dieu ,647 ,680
8,136 | 1,404 |54. respect ,590 ,480
7,650 | 2,071 |55. l'acceptation par les ,332 ,537
autres
8,150 | 1,824 |56. l'amitié vraie ,616 ,570
8,095 | 1,936 |57. l'amour ,606 ,670
8,325 | 1,463 |58. l'affection ,546 ,549
7,730 | 1,981 |59. la communication ,620 ,566
6,341 | 2,942 }60. la compassion ,478 547
7,769 | 1,716 J61. étre compréhensif ,451 ,409
envers les autres
5,476 | 2,729 162. faire confiance aux , 968 ,668
autres
7,128 | 2,205 [63. étre compris des autres ,501 ,670
6,661 | 2,355 J64. lareconnaissance des ,627 ,695
autres
4,704 | 2,976 165. l'indifférence des autres 278 -475
6,857 | 2,585 [66. pouvoir compter sur ,334 959
l'aide de quelqu'un
7,682 | 2,193 [67. laloyauté envers les ,632 ,751
autres
8,198 | 1,644 168. la sécurité des proches ,428 ,452
8,512 | 1,365 }69. avoir quelqu'un qui ,268 ,460
compte
8,277 | 1,412 [70. la sincérité ,627 ,512
8,079 | 1,577 [71. latolérance 521 ,454
6,224 | 2,655 [72. l'engagement social ,398 413
6,833 | 2,544 [73. le besoin de contact ,533 ,558
avec les autres
4,055 | 2,994 [74. le besoin d'appartenance| ,351 ,498
& un groupe
6,333 | 2,671 [75. le besoin d'étre écouté ,422 ,513
6,730 | 2,512 [76. le besoin de s'exprimer ,481 ,548
7,800 | 1,788 [77. lintimité ,169 ,303
6,595 | 2,701 [78. la sexualité ,518 ,518
7,936 | 1,974 179. latendresse ,653 ,645
7,484 | 2,836 [80. le maintien de vos ,609 ,521
pratiques sexuelles
7,484 | 2,310 81. le plaisir ,537 ,460

Meéthode d'extraction : Analyse en composantes principales.

Meéthode de rotation : Varimax avec normalisation de Kaiser.
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Les pourcentages de variance expliquée sont respectivement de 22,62%, 7,21%, 4,97%,
4.56%, 4,03%et 3,41% de la variance totale pour les six facteurs de I’échelle de valeurs. Les
résultats de cette solution aprés rotation sont présentés dans le tableau 26. Aprés rotation, le
premier facteur (F1) est particuliérement saturé par les items 29, 42,45, 46, 55, 56, 59 a 61,
63, 64, 66 a 68, 72, 73, 75 et 76 (de .34 & .75). 1l peut s’interpréter comme un facteur de
« communication et de relations franches et sincéres avec les autres ». Ainsi, les items qui
saturent sur ce facteur sont par exemple «étre réaliste », «l’amitié vraie », «la
communication », « la compassion », « &tre compris des autres », «la loyauté envers les
autres », « pouvoir compter sur ’aide de quelqu’un », «le besoin d’€tre €couté », ou «le
besoin de s’exprimer ».

En ce qui concerne le second facteur (F2), ce dernier est particuliérement saturé par les items
4, 8,9, 13, 14, 17, 19, 33, 34, 40, 41, 43, 44, 47, 48, 74, 78 et 80 (de .31 a .70). Il peut
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 coté ».

En ce qui concerne le troisi¢éme facteur (F3), ce dernier est particulicrement saturé par les
items 12, 16, 18, 20, 28, 36, 37, 57, 58, 69, 77, 79 et 81. 1l 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 », « 1’affection » ou
« avoir quelqu’un qui compte ».

En ce qui concerne le quatri¢me facteur (F4), ce dernier est particulicrement saturé par les
items 21 a 27, 32, 35, 52, 54, 62, 70 et 71. . 1l 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 confiance aux autres », « la tolérance ».

En ce qui concerne le cinquiéme facteur (F5), ce dernier est particulicrement saturé par les
items 1 4 3, 5 4 7 et 30. 1l peut s’interpréter comme un facteur de « I’importance donnée a
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 sixiéme facteur (F6), ce dernier est particuliérement saturé par les items
10, 11, 31, 49, 51 4 53 et 65. 1l 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 I’échelle de valeurs
La consistance inter-items a été mesurée par analyse de fiabilité¢ avec I’alpha de Cronbach. A
partir des résultats de ’analyse factorielle, nous avons calculé sept coefficients (alpha de
Cronbach, 1951), six pour chacune des sous-échelles et un pour ’échelle globale. Les

résultats ont été synthétisés dans le tableau 26.

Tableau 27 : Propriétés psychométriques de I’échelle de valeurs

Echelle M; (o) Alpha de
Cronbach
Echelle totale de valeurs 6.80 .94
(0,99)
Val.l : Communication sincére 7,37 .90
(1,33)
Val.2 : Réussite sociale 6,15 .87
(1,53)
Val.3 : Construire une relation 7,87 .86
affective (1,20)
Val.4 : Rechercher I’harmonie 7,28 .87
(1,28)
Val.5 : L’importance donnée a soi 7,29 75
(1,33)
Val.6 : Importance des valeurs 4,86 .76
religieuses (1,83)

Les résultats obtenus au regard de I’échelle de valeurs (81 items) sont tout a fait satisfaisants.
La mesure de la consistance interne laisse entrevoir des coefficients a de Cronbach (1951)
pour I’échelle totale, I’échelle de communication, I’échelle de réussite sociale, 1’échelle de
relation affective, 1’échelle de recherche d’harmonie, I’échelle d’importance donnée a soi et
I’échelle des valeurs religieuses qui permettent d’expliquer respectivement 88,3%, 81%
75,6%, 73,9%, 75,6%, 56,2% et 57,7% de la variance globale de I’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

méme attitude générale de I’importance accordée aux valeurs.
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Nous avons également calculé I’alpha pour les « sous échelles théoriques » de I’échelle de
valeurs.

Pour chacune des sous-échelles, I’ Alpha de Cronbach calculé ressort a :

identité : .70

- temps :.70

- philosophie de la vie : . 86

- relations sociales  :.75

- sexualité : .80
Au vu de ces résultats, on peut conclure a une bonne validité de notre échelle de valeurs.
Nous constatons que les alpha des sous-échelles de I’échelle de valeurs apreés analyse
factorielle sont meilleurs que les « théoriques », ¢’est pourquoi nous tiendrons compte surtout
des résultats du tableau 27.
Précisons que I’échelle de valeurs est relativement longue a passer, puisque comme nous
I’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. 1l s’agissait pour les patients de coter I’importance des valeurs avant
et aprés leur maladie, afin de voir I’impact que certaines valeurs pouvaient avoir sur les
comportements de santé, tels que l’observance. Suite aux entretiens avec les patients
séropositifs, nous avions regroupé les valeurs en cinq catégories : ’identité, les valeurs liées
au temps, la philosophie de la vie, les relations sociales et la sexualité. En effet, ce sont ces
thémes qui ont été abordés principalement et spontanément par les patients lors de nos
entretiens.

Aprés analyse factorielle, nous retrouvons finalement six catégories de valeurs, un peu
différentes de celles présupposées au départ, mais néanmoins intéressantes. Nous avons donc
reclassé les valeurs dans les catégories suivantes : communication sincere, réussite sociale,
construire une relation, rechercher 1’harmonie, I’importance donnée a soi, et I’importance des
valeurs religieuses. Ce qui apparait primordial & travers ces valeurs, c’est la relation a 1’autre,

de pouvoir bien communiquer avec son médecin, son partenaire, sa famille, de faire

146



confiance, d’étre tolérant...Nous parlerons par la suite des changements de valeurs et de leur
importance pour les patients aujourd’hui.

La validité de ’échelle mesurée par 1’alpha de Cronbach est trés 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 a cette échelle, est son extréme
longueur. En effet, 81 items, précédés d’autres questionnaires, c’est relativement long a
remplir pour les patients, et la précision des réponses peut en étre affectée. Il s’agirait par
conséquent de réduire cette échelle, en conservant les items les plus pertinents et
représentatifs en fonction de 1’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 a conserver le maximum d’items pour ne pas passer a

coté de valeurs importantes pour les patients séropositifs.

Synthése du chapitre 3 :

Nous venons de présenter dans ce troisieme chapitre, le matériel utilisé dans cette étude,
notamment 1’échelle d’observance que nous avons validée, le questionnaire de représentation
du traitement (BMQ), le questionnaire de représentation de la maladie (IPQ), et I’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 : Résultats de I’analyse quantitative

Dans ce quatriéme chapitre, nous développerons les résultats de I’analyse quantitative,
obtenus a 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 I’observance thérapeutique, ¢’est-a-dire
les liens entre les caractéristiques sociodémographiques et I’observance, puis entre les
représentations et 1’observance et enfin entre les valeurs des patients et ’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. Objectif

Cette partie descriptive nous permettra de mieux connaitre le profil des participants a cette
recherche, c’est-a-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 ’ensemble des
tableaux représentant les graphiques qui suivront dans cette partie, afin de compléter certains
éléments.

Tableau 27 : Caractéristiques de I’échantillon

Variables Total
(n=127)
Age M=39.7 SD=9.2
Sexe Hommes : 78% (99/127)
Femmes : 22% (28/127)
Nationalité francaise : 84.3% (107/127)

CEE : 3.1% (4/127)
Hors CEE : 12.6% (16/127)

Etat civil Célibataire : 47.2% (60/127)

Mari€ : 15.7% (20/127)

Divorcé : 11% (14/127)

Concubinage Homosexuel : 15% (19/127)
Concubinage Hétérosexuel : 7.1% (9/127)
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Veuf: 3.9% (5/127)

Niveau d’étude BEPC : 21.3% (27/127)
CAP/BEP : 37.8% (48/127)
BAC : 18.9% (24/127)
>BAC : 22% (28/127)

Date de I’infection au VIH | 1981-1990 :23% (29/126)
1991-1996 :38.1% (48/126)
1997-2002 :38.9% (49/126)

Mode de transmission Voie homosexuelle : 44% (55/125)
Voie hétérosexuelle : 24% (30/125)
Toxicomanie : 12% (15/125)
Transfusion : 3.2% (4/125)

Accident professionnel : 1.6% (2/125)
Inconnue : 15.2% (19/125)

Date du traitement Avant 1996 :20.7% (24/116)

antirétroviral 1997-1999 :44% (51/116)
2000-2002 :35.3% (41/116)

Traitement actuel Monothérapie : 0.8% (1/119)

Bithérapie : 6.7% (8/119)
Trithérapie : 85.7% (102/119)
Quadrithérapie : 6.7% (8/119)

Nombre de lymphocytes >500 : 43.4% (33/76)

CD4 (cellules/mm?) 200-500 : 35.5% (27/76)
<200 :21.1% (16/76)

Charge virale' Détectable : 51.6% (65/126)
Indétectable : 48.4% (61/126)

Effets secondaires” Oui : 73.2% (93/127)

Non : 26.8% (34/127)

La moyenne d’4ge de 1’échantillon est de 39,7 ans, soit presque 40 ans, avec un €cart type de
plus ou moins 9,2 ans, soit presque 10 ans de plus ou de moins. La médiane se situe a 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’age la plus touchée ici est celle des 34 a 43 ans.

Cet échantillon de 127 sujets est composé de 78% d’hommes (99) et de 22% de femmes (28).

! Quelques jours aprés 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. Aprés la
fenétre virologique (période silencieuse de 10 & 12 jours durant laguelle ni virus, ni anticorps ne sont
décelables) la réplication virale peut étre mise en évidence par la mesure de 'ARN-VIH plasmatique
appelée communément « charge virale ». Celui-ci atteint rapidement un maximum qui semble
différent d’'un sujet a l'autre (102 a 10’ copies VIH/m| de plasma). La mesure de la charge virale
consiste en une quantification des particules libres présentes dans le plasma. En labsence de
traitement 'ARN-VIH plasmatique reste en général positif et se stabilise, environ 6 mois aprés la
contraction du virus (le contage), a un niveau d'équilibre qui a une valeur prédictive de I'évolution de
Pinfection a long terme. Cet examen est indispensable pour poser les indications thérapeutiques.

2 s'agit des effets toxiques des thérapies qui sont nombreux (nausées, vomissements, douleurs
abdominales, fatigue, diarrhées, maux de tétes,....)
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Ces chiffres nous montrent que le VIH touche encore essentiellement les hommes méme si les
statistiques nationales nous indiquent que le taux de prévalence tend & s’équilibrer entre les
sexes sur les derniéres 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 25% 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 a leur situation de
solitude.

La trés 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
(37,8% des sujets). Et 21% des sujets ont un niveau supérieur au bac.

Enfin, 43% des sujets ont découvert leur séropositivité dans la tranche des années 1996 a
2002. Par les statistiques nationales, nous savons que les années 93 a 95 ont €té des années
particuliérement meurtriéres pour la pandémie, tant en terme de nombre de personnes
contaminées, dépistées, et décédées. Nous pouvons supposer des lors, que les personnes qui
ont appris leur séropositivité dans les années 80 a 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 utilis€¢ la fiche signalétique, contenant les caractéristiques
sociodémographiques, des données biomédicales, ainsi que le degré de confiance vis-a-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 a I’aide du logiciel SPSS 12.0.
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4.1.4. Résultats

4.1.4.1.Données liées au traitement

- A quelle occasion le dépistage a-t-il été effectué ?

Graphe 2 : Pourcentage de patients en fonction du type de dépistage au VIH effectué

Notons que 48% des patients ont effectué leur dépistage au VIH lors d’un bilan de santé et

23% par une démarche volontaire suite a un risque sexuel (rapports non protégés).
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- Combien de gélules prenez-vous par jour pour le VIH ?
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Graphe 3 : Pourcentage de patients en fonction du nombre de gélules a prendre par jour

pour le VIH
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Notons que 54,2% des patients prennent moins de 6 comprimés par jour pour le VIH, mais
21% des patients prennent encore plus de 10 comprimés par jour.

En combien de prises par iour prenez-vous vos médicaments ?

mOr»r-—-zZzmOBCO™®

Graphe 4 : Pourcentage de patients en fonctions du nombre de prises journaliéres de
médicaments

Notons que 76% des patients prennent leur trithérapie en deux prises par jour (matin et soir).

- Qu’est-ce qui vous parait le plus difficile lors de la prise de vos médicaments

antirétroviraux ? (plusieurs réponses possibles)
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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% des patients le nombre de comprimés a prendre par jour n’est pas vécu
comme une difficulté dans la prise quotidienne du traitement antirétroviral.

Pour 72% des patients prendre les médicaments a intervalle régulier n’est pas un probléme.

Et pour 91% des patients, prendre les médicaments a distance des repas n’est pas difficile non
plus.

En revanche, pour 56% des patients, ne pas pouvoir arréter de prendre les médicaments est
une réelle difficulté. Le médecin précise bien dés le début du traitement, qu’il s’agit d’un
traitement a prendre a vie, d’ou la difficulté parfois de les prendre correctement tous les jours.
11 peut y avoir un « ras le bol » ou un phénomeéne d’usure pour certains patients, qui se traduit
par une relache de la prise des médicaments.

Notons que contrairement a d’autres études, « nos patients » ne considerent pas les effets
secondaires liés au traitement comme étant une difficulté (pour 57% d’entre eux).

Enfin, pour 71,5% des patients, intégrer le traitement dans leur vie quotidienne n’est pas un
probléme.

Ces résultats sont intéressants, car ils montrent bien que le probléme ne vient pas du nombre
de comprimés ou de prises par jour, ni méme des contraintes liées aux conditions d’absorption
du médicament, ni méme 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 contrdler son traitement comme

on le souhaite, puisque les consignes sont trés strictes et sans appel.

- Prendre un traitement antirétroviral améliore-t-il aujourd’hui votre qualité de vie ?

40

moO»-—HzZ2mMmoOoIxcCOT

pas du tout pas mayennement assez tout a fat

Graphe 6 : Pourcentage de patients en fonction de la qualité de vie améliorée par le

traitement
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Notons que le traitement antirétroviral améliore « tout a fait » la qualité de vie pour 34% des
patients, et I’améliore « assez » pour 30% des patients. Ceci est certainement li€ a la prise de

conscience des patients sur I’efficacité du traitement, qui leur permet une « vie plus longue ».

- Votre traitement antirétroviral a-t-il des effets positifs sur :

m@»-—HZmMmOo3$COoT
mer»-—H4HzZzmOo3ycCcoo

1,00 2,00 3.00 4,00 5, 1,00 | 3 ; 5,00
pas su tout tout A fait pas du tout tout & fait

Graphe7 :Pourcentage de patients en fonction Graphe8 : Pourcentage de patients en

de la baisse de la charge virale fonction de ’augmentation des T4

Notons que pour 41% des patients le traitement antirétroviral a un effet « tout a fait » (score 5
sur I’échelle) positif sur la baisse de la charge virale, et «assez » positif pour 37% des
patients.

Notons également que le traitement antirétroviral a un effet trés positif sur I’augmentation des
T4 pour 30,3% des patients, et « assez » positif pour 37,7% 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.

an

maO»—-zZmMoOoCOoT

Graphe 9 : Pourcentage de patients en fonction d’un moral meilleur
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Notons que le traitement antirétroviral a un effet tres positif sur le moral pour 24,6% des
patients, un effet « assez » positif pour 27% des patients, et un effet « moyennement » positif
pour 26,2% des patients. Ces résultats mitigés sont liés au fait que le traitement rappelle

souvent la maladie aux patients et est donc parfois difficile a accepter tous les jours.

meOr—HzZzmMOITCOT

Graphe 10 :Pourcentage de patients en Graphe 11:Pourcentage de patients en fonction

fonction de la reprise de poids de ’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

pour 23,8% des patients, mais n’a eu aucun impact a ce niveau pour 21,3% des patients.

Enfin, le traitement antirétroviral n’a « pas du tout » d’effet positif sur la vie sexuelle pour
45,1% des patients, et « n’a pas »d’effet positif sur la vie sexuelle pour 11,5% des patients. Le
théme 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 a améliorer la vie sexuelle des patients séropositifs,

bien au contraire, et en parler avec eux pourrait les aider a mieux la gérer.

4.1.4.2.Confiance accordée au corps médical

- Indiquez votre degré de confiance vis-a-vis de votre médecin

155



70

50

40

30

20

m@r—H4ZmOu$cCOm0

pas confiant confiant
maoyennament confiant tout a fait confiant

Graphe 12 : Pourcentage de patients en fonction de leur degré de confiance envers le

médecin

Notons que 66% des patients font « tout a fait confiance » au médecin référent et 29% des
patients lui font « confiance ». Il est intéressant de constater que malgré I’ensemble des

difficultés liées a la maladie, plus de 90% des patients font confiance a leur médecin.

- Degré de confiance envers la thérapie actuelle et dans le progrés de la médecine en
général

60 60

mOa»—HZmMOIVCO0

m@ar—H4ZmMmOouCcCOoT

pas du tout confiant moyennemnt confiant tout a fait confiant
pas confiant confiant pas confiant confiant

: pas du tout confiant moyennement confiant tout a fait confiant

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% des patients sont « tout & fait confiants » envers leur thérapie actuelle et
49,2% sont « confiants ».
Notons également que 23,6% des patients font « tout a fait confiance » au progrés de la

médecine en général, et 48,8% lui font « confiance ».
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Ces résultats sont trés similaires et montrent que les patients font confiance a la médecine
d’une maniére 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 1a maladie.

Cependant, nous pouvons remarquer que les patients font davantage confiance a leur médecin,
qu’a la médecine en général ou a leur thérapie. Ce qui renforce bien la encore 1’idée que la

« relation » prime sur le traitement.

4.1.5. Discussion
Pour récapituler, les catégories majoritaires de cet échantillon de 127 sujets se décomposent

comme suit :

- 78 % d’hommes,

- 51 % de sujets entre 34 et 43 ans,

- 47 % de célibataires,

- 75 % de personnes sans enfant,

- 84 % de personnes nées en France,

- 37 % de syjets ayant le CAP/BEP,

- 39 % des sujets ont appris leur séropositivité entre 1997 et 2002.

En résumé, nous pouvons constater que les patients de notre échantillon sont dans I’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 13, 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 a prendre a vie et sans interruption.

Enfin, soulignons une fois encore que la majorité de ces patients disent €tre « tout a fait
confiant » vis-a-vis de leur médecin (pour 66% d’entre eux). Il s’agit 1a d’une donnée a garder

en mémoire, qui pourra expliquer en partie la « bonne observance » des patients.

Nous allons d’ailleurs analyser davantage, dans la partie suivante, quels sont les déterminants

de I’observance thérapeutique.
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4.2. Variables sociodémographiques et observance

4.2.1. Objectif

Nous allons présenter dans cette partie, quelques uns des déterminants de 1’observance, en
relation avec les variables sociodémographiques et les données de la fiche 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 a intégrer le traitement dans
sa vie, I’absence de soutien social auraient un effet négatif sur 1’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
- la liste de ses médicaments antirétroviraux,
- puis il répond a 10 questions pour indiquer son degré de satisfaction relatif a son
traitement actuel, et cela sur une échelle en 7 points allant de :
« 0 » : trés insatisfait a « 6 » : trés satisfait.
Concernant les méthodes statistiques, nous avons utilis€ des comparaisons de moyennes a
’aide du test-t pour échantillons indépendants, et également des régressions lin€aires ainsi

que des corrélations, toujours avec le logiciel SPSS 12.0.

4.2.3. Résultats

4.2.3.1.Etude comparative de I’observance
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Tableau 28 : Comparaisons des moyennes des scores d’observance en

variables sociodémographiques

fonction des

le traitement

Variables Modalités Echelle totale d’observance
N’ |m G t p
Age Moins de 39ans 60 [5.02 0.7 |-1.18 |ns
Plus de 39 ans 62 |5.15 0.4
Niveau scolaire Inférieur au bac 72 15.06 (0.6 -0.50 |ns
Supérieur au Bac 50 |5.11 0.5
C1 [Sexe Homme 95 [5.03 [0.60. [-2.02 [.04
Femme 27 1529 0.5
Mode de vie Seul 57 15.10 |0.5 -0.53 |ns
En couple 20 |5.17 (0.4
Mode de Voie sexuelle 82 |545 (0.7 -0.25 |ns
transmission du Voie sanguine 38 |5.50 |0.6
virus
Voie sexuelle de Homosexuelle 53 1540 }0.6 -1.68 |.09
contamination Hétérosexuelle 29 }5.53 |0.7
C2 | Traitement actuel |Monothé./Bithé. 9 473 |05 {-2.04 |.04
Trithé./Quadrithé. 110 §5.13 0.6
Effets secondaires | Oui 89 |5.04 |0.6 -1.37 |ns
Non 33 1521 |0.5
Charge virale Détectable 63 |537 (0.7 -1.73 {.08
Indétectable 58 ]5.55 0.6
Confiance vis a vis | Confiant 41 |5.24 (0.7 -2.9 |.004
du médecin Tout a fait confiant 81 |5.58 0.6
Confiance vis a vis |Pas du tout/Pas confiant [29 |[5.08 [0.8 -3.9 1.000
de la thérapie Confiant/Tout a fait 93 |5.58 |05
C3 confiant
Confiance vis a vis |Pas du tout/Pas confiant {34 |5.14 |0.8 24 |.018
de 1a médecine Confiant/Tout 4 fait 88 ]5.59 (0.5
confiant
Croyance au Oui 63 [5.63 |0.5 3.9 .000
caractére Non 59 |5.28 0.7
bénéfique de la
thérapie
Amélioration de la | Oui 78 |5.57 |0.5 3.4 .001
qualité de vie avec |Non 44 |526 |0.7

® Les variations observées dans la taille des groupes sont dues au fait que les sujets n‘ont pas

souhaité (ou su) répondre a 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 étre regroupées en trois catégories : les facteurs liés au
patient, les facteurs liés au traitement et a la maladie et les facteurs liés a la relation médecin -

patient.

- Facteurs liés au patient (C1) et observance

Comme le montrent nos résultats, ces variables lies au patient que sont 1’age, le niveau
scolaire, le sexe et le mode de vie, ne semblent pas affecter 1'observance aux thérapies anti-
VIH. Ainsi, le mode de vie ne semble pas étre 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 légerement

plus élevé que celui des hommes.

- Facteurs liés au traitement et a la maladie (C2) et observance

Les facteurs liés au traitement et a la maladie n’influencant 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 a
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 mémes scores d’observance que les autres. Ainsi, et en
opposition a certains résultats de Blackwell (1992), tout se passe comme si pour les patients
les effets indésirables étaient pergus comme des signes d’efficacité li€s au traitement, tout a
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 ’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 I’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 a 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 apparait que les patients dont la charge virale est indétectable sont globalement plus

observants que les autres.
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- Facteurs liés a la relation médecin - patient (C3) et observance

Les facteurs liés a la relation médecin - patient ont trait a la confiance accordée au médecin, a
la thérapie et 4 la médecine en générale, au sentiment subjectif d’amélioration de la qualité de
vie et au bénéfice thérapeutique pergu par le patient. La confiance accordée par les patients a
leur médecin, a leur thérapie ou encore a la médecine en générale ont aussi un effet sur
I’observance. Ainsi, les personnes pas du tout ou peu confiantes dans leur thérapie ou la
médecine en général sont moins observantes que les autres. Ces résultats peuvent €tre reliés a
la croyance en matiére 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 1’évaluation des coflits et des bénéfices, en particulier au niveau des effets
secondaires et de la disparition des symptomes. 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 1’observance.

Il est intéressant également de souligner I’importance de la confiance des patients accordée au
médecin. En effet, 122 patients (sur 127) disent étre « confiant » ou « tout a fait confiant »
vis-a-vis de leur médecin. Nous avons donc dii comparer les patients se disant « confiant »
(41) des patients « tout a fait confiant » (81) par rapport au score d’observance. Et nous
pouvons effectivement observer une différence significative, a savoir que les patients ayant

une plus grande confiance envers leur médecin se montrent plus observants.

4.2.3.2.Modéle de régression de I’observance

En ce qui concerne 1’observance totale, le modele de régression proposé explique 36% de la
variance et permet de mettre en lumicre quelques résultats intéressants. Toute chose étant
égale par ailleurs, la durée du traitement affecte négativement 1’observance, alors que le degré
de confiance envers le médecin et le niveau de qualité de vie et du traitement ont tendance a
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 modeles proposés et contrairement a Porter (1969), ni la
fréquence des moments de prise, ni le taux de CD4, n’entretiennent un lien significatif avec

les différents scores d’observance.
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Tableau 29 : Modéle de régression de la fiche signalétique sur le score d’observance

Observance totale
Variables Béta t p
Constante 74.39 1.09 28
Date du premier traitement en années -0.06 -0.59 .55
Durée du traitement -0.25 -2.10 .04
Annonce de la séropositivité en année |0.29 2.47 .01
Nombre de comprimés par jour -0.09 -0.80 42
Nombre de CD4 -0.10 -0.94 34
Degré de confiance envers le médecin  |0.30 2.40 .02
Niveau de qualité de vie et traitement |0.21 1.69 .09
Caractéristiques des modeles R multiple = .60 ;

R2 ajusté=.36 ;

F(7,58)=4,74, p=.000

Il semble que plus les patients font confiance a leur médecin, plus ils sont observants. Il
apparait donc, qu’au-dela de la simple prescription de conseils médicaux ou thérapeutiques, la
démarche relationnelle de confiance que le médecin sera en mesure de mettre en ceuvre 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 1’adaptation du traitement au style de vie du patient et son
score d’observance. 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 controlabilité de la maladie et le degré de flexibilité du traitement ont aussi un lien avec

I’observance des patients séropositifs.
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Tableau 30: Corrélations entre les items de satisfaction au traitement et le score

d’observance
ltems score
observance

1. dans quelle mesure votre traitement actuel vous donne-t-il ,325**
satisfaction ?

2. dans guelle mesure ressentez-vous que votre maladie est ,283*
controlable ?

3. comment ressentez-vous les effets indésirables liés au ,062
traitement actuel ?

4. quel degré d'exigence implique votre traitement actuel 151
(temps, effort, concentration)

5. comment percevez-vous votre traitement ces derniers ,398**
temps en terme de dérangement ?

6. comment percevez-vous votre traitement ces derniers 247*
temps en termes de flexibilité ?

7. aquel degré de compréhension de votre maladie vous ,101
situez-vous ?

8. quel est votre degré de satisfaction au regard de ,340**
I'adaptation de votre traitement & votre style de vie ?

9. recommanderiez-vous cette combinaison de traitement a ,248*
une autre personne séropositive ?

10. a quel point seriez-vous satisfait de poursuivre votre ,308**
traitement actuel ?

11. score total de satisfaction au traitement ,379**

** ] a 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 I’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 difficile d’€tre observant sans cesse.

Les effets secondaires n’ont pas d’impact négatif sur ’observance. La plupart des recherches
montrent que plus les effets secondaires sont nombreux et vécus comme pénibles, plus il est
difficile 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.
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La confiance (et la satisfaction) vis-a-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 1’age, le sexe ou le niveau d’études n’étaient pas des
facteurs déterminants de 1’observance. Nos résultats montrent juste une légere 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 réguliére.

En revanche, le soutien social (la famille, les amis) est déterminant dans 1’observance des
personnes séropositives. En effet, les personnes qui se sentent bien entourées et qui peuvent se
confier 4 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 a la relation médecin — patient :
La relation médecin — patient a un « poids » important dans 1’observance. Les patients qui ont
une grande confiance en leur médecin ont une « bonne » observance. De méme 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 I’observance thérapeutique.

164



4.3. Représentation et observance

4.3.1. Objectif

Existe-t-il un lien entre les représentations des sujets relatives a leur maladie et a 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 1’échelle d’observance.

Les analyses ont été conduites en utilisant le logiciel SPSS 12.0 (2003).

Les coefficients de corrélation de Pearson ont été utilisés pour étudier les relations entre les
différentes variables de I’étude (BMQ, IPQ et score d’observance).

De plus, afin d’explorer le role explicatif de nos variables dépendantes sur I’observance, nous
avons eu recours a des analyses de régressions multiples, dont les résultats figurent dans les

tableaux suivants.

4.3.3. Résultats

4.3.3.1.Corrélations entre I’'IPQ et 1’observance

Tableau 31 : Corrélations entre le score d’observance et les scores de ’IPQ

score IPQ Score IPQ score IPQ | score IPQ suivi
identité durée conséquences| et traitement

Score observance -, 159* ,030 -111 ,194%*

** T a 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 corr¢le de maniere 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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contrOlabilité que percoivent les patients sur leur maladie et leur traitement et leur niveau -

d’observance. Autrement dit, si le patient pergoit qu’il peut avoir une « emprise » sur sa

maladie grice a 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 1’observance.

4.3.3.2.Régressions entre I’IPQ et I’observance

Tableau 32 : Régression entre le score d’observance et le score a ’'IPQ

Observance totale
variable Béta t p
(constante) 12,949 ,000
score IPQ identité -,159 -1,803 ,074
score IPQ suivi et traitement ,194 2,199 ,030
Caractéristiques des modeles multiple = .19 ;
=.06;

(1,123)=4,84, p=.03

L’observance totale dépend du « suivi et traitement » que les patients percoivent et également

en partie des symptdmes qu’ils ressentent li€s a la maladie.

6% de la variance de 1’observance est expliquée par ces facteurs.
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4.3.3.3.Schéma récapitulatif : synthése des régressions des scores de I’IPQ sur I’observance

totale

Evolution de la
maladie

- *
Identité de la 16

maladie \
SUiVi et /

traitement +.19%*

Observance

totale

R2 =6%

Conséquences

**p<.05 ; *p<.10
Figure 11 : Synthése des régressions des scores de 'IPQ sur I’observance totale

4.3.3.4.Corrélations entre le BMQ et ’observance

Tableau 33 : Corrélations entre le score d’observance et les scores du BMQ

score BMQ score BMQ score BMQ [score BMQ Abus

Aspect + Aspect — Meédicaments |de médicaments
trithérapie trithérapie poisons
Score observance ,314%* -,040 -,254** -212%

** | a corrélation est significative au niveau 0.01 (bilatéral).
* La corrélation est significative au niveau 0.05 (bilatéral).

Nous avons testé la corrélation entre 1’observance et les quatre scores du BMQ. Nous
pouvons constater qu’il existe un lien significatif entre les différents scores au BMQ et
1’observance, excepté pour le score « aspect négatif de la trithérapie ».

En ce qui concerne la premiére corrélation entre 1’aspect positif de la trithérapie et
I’observance, nous obtenons une corrélation de .31 (significative a p<.001), ce qui signifie

que la représentation des patients par rapport a leur traitement joue un réle dans leur
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observance. En effet, plus le traitement antiVIH est pergu positivement par le patient
séropositif, meilleure sera son observance.

En ce qui concerne le BMQ général, si les patients considérent les médicaments comme un
« poison », alors leur observance serra plus faible.

Enfin, il existe également un lien négatif entre la représentation « abusive » de l’utilisation

des médicaments et I’observance des patients.

4.3.3.5.Régressions entre le BMQ et ’observance

Tableau 34 : Régression entre le score d’observance et les scores au BMQ

Observance totale
variables Béta t p
(constante) 13,927 ,000
score BMQ1 Aspect + trithérapie 310 3,080 ,003
score BMQ?2 Aspect - trithérapie ,073 ,784 ,435
score BMQ3 Médicaments poisons -,199 -2,276 ,025
score BMQ4 Abus médicaments -,108 -1,061 ,291
Caractéristiques des modeles R multiple = .38 ;
=15;

(4,117)=5,084, p=.001

L’observance totale dépend surtout de la représentation positive du traitement antiVIH (score
BMQ1) et de la représentation des médicaments comme €tant des « poisons » (BMQ3).

Les autres scores au BMQ ne sont pas significatifs et donc ne prédisent pas du score
d’observance totale.

15% de la variance de l’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-a-vis de leur traitement, puisque celles-ci sont prédictives

du degré d’observance.

4.3.3.6.Schéma récapitulatif : synthése des régressions des scores du BMQ sur 1’observance

totale
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Aspect + du

traitement antiVIH

+.31%

Aspect - du
traitement antiVIH

Observance
totale

Médicaments
poisons

-.19%*

R2 =15%

Abus de
médicaments

**p<,01 ; *p<.05
Figure 12 : synthése des régressions des scores du BMQ sur I’observance totale

4.3.4. Discussion

Soulignons que les éléments déterminants sont « I’aspect positif de la trithérapie », c’est-a-
dire la nécessité de se soigner, et les inquiétudes par rapport au traitement. Autrement dit, les
médecins peuvent mettre 1’accent sur I’aspect positif du traitement (et laisser de coté 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 a la trithérapie.

Les croyances liées au traitement influencent donc bien 1’observance. C’est-a-dire que les
patients croyant au bénéfice du traitement antirétroviral sont plus observants.

Les représentations liées a la maladie influencent également 1’observance. C’est-a-dire que
plus les patients ont une représentation « juste » de la maladie (non erronée), plus ils seront a

méme d’accepter le traitement et d’étre observant.
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4.4. Valeurs et observance

4.4.1. Objectifs

Il existerait un lien entre valeurs et observance. En d’autres termes, le systeme de valeurs d’un
individu aurait un effet sur le niveau de son observance. Les valeurs peuvent étre classées en
différentes catégories. Parmi ’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 a étre observant.

Dans cette partie, nous allons voir quelles sont les valeurs qui influencent I’observance.

De plus, comme nous 1’avons vu dans la partie théorique, I’annonce d’une séropositivité au
VIH entrainerait 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 & 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 maniére significative entre avant et aprés I’annonce de la

séropositivité au VIH.

4.4.2. Procédure

L’ensemble des analyses a suivre ont €té conduites en utilisant le logiciel SPSS 12.0 (2003).
Dans la partie « matériel », nous avons procédé au Test-t pour échantillons appareillés, afin de
comparer le comportement des valeurs avant et aprés la maladie, et ceci pour toutes les
variables du questionnaire des valeurs (annexe).

Dans un tableau (annexe) nous avons présenté de facon succincte les résultats des moyennes
pour toutes les variables. Dans la derni¢re colonne nous avons mentionné si les variables
étaient significatives (S) ou non significatives (NS). Ici, nous présenterons uniquement les
variables qui ont changé de maniére significative, c’est-a-dire qui présentent une différence de
moyennes statistiquement significative.

A partir de ce tableau, nous avons de nouveau procédé a une analyse factorielle des valeurs
qui avaient changé, ainsi qu’a une analyse de fiabilité des différents facteurs trouvés.

Dans la partie résultats, nous verrons les liens entre les différentes valeurs (aujourd’hui puis
celles qui ont changé) et ’observance. Pour cela, nous aurons recours aux coefficients de

corrélation de Pearson et a des analyses de régressions multiples.
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4.4.3. Matériel

4.4.3.1.Comparaison de moyennes valeurs avant/aprés (test-t pour échantillons appareillés)
Ci-aprés 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 avant/aprés, avec les écarts-types et dans la
derniére colonne leur significativité.

Dans les deux tableaux nous avons signifié 1’augmentation ou la diminution de moyenne par
les symboles :

« + » : en cas d’augmentation,

« - » : en cas de baisse.

Tableau 35 : Moyennes des valeurs avant-aprés obtenues pour les patients séropositifs
uniquement pour les variables significativement différentes

Avant Apres Augmentation
Ne VALEURS (écart-type) | (écart-type) | Diminution | significativité
variables entre Avt-
Apr
4 L’apparence physique 6,75 6,15 _ 002
(2,53) (2,71)
7 Etre centré sur soi 5,13 4,58 _ 052
(2,89) (2,91)
10 Fonder une famille 5,36 3,9 _ 000
(3,70) (3,73)
11 Voir grandir ses enfants 5,79 4,65 _ .000
(3,86) (4,18)
13 Construire une maison 5,07 3,86 . 001
(3,47 (3,46)
14 Mettre de I’argent de 5,72 5,14 _ 054
coté (3,14) (3,23)
19 Avoir un bon boulot 7,58 6,53 _ .000
(2,32) (3,06)
21 Le courage 7,36 7,79 + 022
(1,99) (1,71
28 Avoir les mémes droits 8,11 8,44 + 021
que les autres (1,68) (1,31)
34 La richesse matérielle 6,34 4,22 _ 016
(9,31) (2,78)
36 Etre en bonne santé 7,85 8,58 + 000
(1,99) (1,02)
38 Le sens de la propriété 6,04 5,06 _ 000
(2,89) (3,09)
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Avant Apres Augmentation
Ne° VALEURS (écart-type) | (écart-type) | Diminution | significativité
variables entre Avt-
Apr
39 Le sens de la vie 7,39 7,94 + 021
(2,00) (1,75)
40 Réussite professionnelle 7,10 6,20 _ .001
(2,48) (2,87)
42 Etre réaliste 7,16 7,83 + 005
(2,33) (1,85)
43 Etre compétitif 6,40 5,49 _ 001
(2,78) (2,88)
45 Etre fidéle 6,75 7,40 + 010
(2,75) (2,31)
48 Avoir une vie excitante 7,34 6,21 _ .000
(2,19) (2,91)
49 Avoir une vie rangée 5,08 5,98 + 002
(3,15) (2,85)
51 Avoir une vie spirituelle 4,12 4,60 + 019
(3,36) (3,20)
53 La croyance en Dieu 3,77 4,38 + 001
(3,44) (3,53)
54 Le respect 7,67 8,18 + 000
(1,81) (1,27)
55 L’acceptation par les 7,16 7,66 + 013
autres (2,23) (2,11)
61 Etre compréhensif 7,22 7,80 + 001
envers les autres (1,91) (1,74)
62 Faire confiance aux 6,29 5,48 B 001
autres (2,48) (2,69)
69 Avoir quelqu’un qui 7,99 8,46 + 003
compte (1,73) (1,44)
71 La tolérance 7,74 8,10 + 019
(1,82) (1,60)
74 Besoin d’appartenance a 4,90 4,05 _ 001
un groupe (3,25) (3,04)
77 L’intimité 7,37 7,83 + 006
(2,05) (1,68)
78 La sexualité 7,70 6,46 _ .000
(1,93) (2,75)
80 Le maintien de vos 7,78 6,46 _ 000
pratiques sexuelles (1,91) (2,79)
81 Le plaisir 8,08 7.42 _ 001
(1,53) (2,28)

32 variables significatives ont été retenues sur les 81 que nous avons proposées a nos sujets.
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Nous constatons que parmi les variables dont le résultat est significatif, 15 valeurs ont acquis

davantage d’importance aprés 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 a 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 aprés la maladie

Tableau 36 : Chute des valeurs propres

Composante Chute des Pourcentage de
valeurs propres variance expliquée

1 6.46 20.21%

2 3.88 12.14%

3 2.32 7.26%

4 1.89 5.92%

Aprés 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 a quatre dimensions.

Tableau 37 : Saturation des items des valeurs qui ont changé aprés la maladie aprés

rotation varimax

Items Facteur avt 1% facteur | 2°™ facteur | 3™ facteur | 4™ facteur
rotation apres rotation [apres rotation|apres rotationjapres rotation

4. &tre intelligent ,398 ,381

7. &tre centré sur soi-méme ,353 ,355

10. fonder une famille ,566 ,686

11, voir grandir ses enfants ,445 ,654

13. construire une maison ,632 ,531

14. mettre de l'argent de coté ,470 ,485

19. avoir un bon boulot 472 579

21. le courage ,524 ,650

28. avoir les mémes droits que les autres ,267 ,345

34. 1a richesse matérielle ,469 ,668

36. étre en bonne santé ,308 ,455

38. le sens de la propriété ,534 ,686

39. le sens de la vie ,301 ,469

40. la réussite professionnelle ,599 ,706

42. étre réaliste ,491 ,609

43, étre compétitif ,424 ,618

45. étre fidele ,395 A77

48. avoir une vie excitante ,515 ,615

49. avoir une vie rangée ,320 ,445

51. avoir une vie spirituelle 424 ,568
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53. la croyance en Dieu ,466 ,603

54. le respect ,666 ,773

55. l'acceptation par les autres 434 ,659

61. &tre compréhensif envers les autres ,594 ,749

62. faire conflance aux autres ,205 ,428

69. avoir quelqu'un qui compte ,245 317
71. la tolérance ,521 ,613

74. le besoin d'appartenance a un groupe ,247 ,495

77. l'intimité ,521 ,386

78. la sexualité 247 ,708
80. le maintien de vos pratiques sexuelles ,222 ,689
81. le plaisir ,746 ,664

Meéthode d'extraction : Analyse en composantes principales. Méthode de rotation : Varimax avec normalisation

de Kaiser.

Les pourcentages de variance expliquée sont respectivement de 20,21%, 12,14%, 7,26% et
4,92%, de la variance totale pour les quatre facteurs des valeurs qui ont changé aprés la

maladie. Les résultats de cette solution apres rotation sont présentés dans le tableau 33.

Aprés rotation, le premier facteur (F1) est particulierement saturé par les items 21, 28, 39, 42,
45, 54, 55, 61, 62, 71 et 77 (de .38 4 .65). 1l peut s’interpréter comme le facteur de « ce qui a
changé positivement », c¢’est-a-dire les valeurs qui ont augmenté apres la maladie. Les valeurs
principales sont « la tolérance », « le sens de la vie », « étre compréhensif envers les autres »,
« le respect », « I’acceptation par les autres » et « le courage ». Toutes ces valeurs sont celles
qui sont devenues plus importantes apres la maladie. Et I’on comprend bien en écoutant le
discours des patients séropositifs combien ces valeurs sont devenues essentielles pour eux
apreés ’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 1’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,
particulierement les valeurs essentielles, c’est pourquoi ici «le sens de la vie » prend
davantage d’importance pour ces patients. Lorsque I’on est confronté a la mort, on apprécie

davantage le prix de la vie.

Le deuxiéme facteur (F2) est saturé par les items 4, 7, 14, 19, 34, 38, 40, 43, 48 et 74 (de .35 a
.70). 11 peut s’interpréter comme le facteur de « ce qui a changé négativement », c’est-a-dire
les valeurs qui ont diminu¢ aprés la maladie, qui sont devenues moins importantes pour les

patients séropositifs. Les valeurs principales sont « la richesse matérielle », « avoir un bon
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boulot », « la réussite professionnelle », « &tre compétitif », « avoir une vie excitante ». En
effet, nous retrouvons bien les valeurs qui ont trait a 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 troisiéme facteur (F3) est saturé par les items 10, 11, 49, 51 et 53 (de .44 a .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 » (qui
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 étre vue comme « une épreuve de Dieu », et méme lorsqu’on n’est pas
croyant, il peut arriver de se tourner vers Dieu dans de telles circonstances. Il peut €tre un

« réconfort », une raison supplémentaire de croire en la vie.

Enfin, le quatriéme facteur (F4) est saturé par les items 36, 69, 78, 80 et 81 (de .31 4 .70). Il
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), « étre en bonne santé » et « avoir quelqu’un qui compte » (qui sont les
valeurs qui ont augmenté). Concernant les valeurs qui ont trait a la sexualité, nous pouvons
comprendre qu’elles soient moins importantes pour les patients aprés 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 c6té, « ’intimité » est une valeur
qui augmente aprés la maladie. Les patients privilégient la tendresse et les rapports affectifs
plutdt que sexuels. Le théme de la sexualité a souvent été abordé par les patients eux-mémes
lors des entretiens. C’est un sujet important pour eux, bien que souvent « tabou » et difficile a
aborder avec le médecin, surtout si la consultation est bréve. 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-a-vis de leur maladie et ont besoin de pouvoir
s’investir et s’appuyer sur une personne sire, de confiance et qu’ils aiment. Le soutien social

est un des éléments favorisant ’adaptation a la maladie et aussi une bonne observance.
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4.4.3.3. Mesure de la validité de 1’échelle de valeurs « avant/apres »

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 cinq coefficients (alpha de
Cronbach, 1951), quatre pour chacune des sous-échelles et un pour 1’échelle globale. Les

résultats ont été synthétisés dans le tableau ce dessous.

Tableau 38 : Propriétés psychométriques de I’échelle de valeurs bouleversées « avant -

apreés »
Echelle M ; () Alpha de
Cronbach

Echelle totale de valeurs 6,39 .85
1,12)

Val.bl : Valeurs liées aux autres 7,68 .80
(1,08)

Val.b2 : Richesse matérielle 5,50 78
(1,69)

Val.b3 : « Dieu et les enfants » 4,83 .69
(2,34)

Val.b4 : Sexualité 7,53 75
1,53)

Les résultats obtenus au regard de I’échelle de valeurs bouleversées « avant-apres » (32 items)
sont tout a fait satisfaisants. La mesure de la consistance interne laisse entrevoir des
coefficients o de Cronbach (1951) pour 1’échelle totale, 1’échelle de valeurs liées aux autres,
I’échelle de richesse matérielle, I’échelle que nous avons nommé « Dieu et les enfants » et
I’échelle de sexualité, qui permettent d’expliquer respectivement 72,3%, 64% 60,8%, 47,6%
et 56,2% de la variance globale de 1’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 a la richesse matérielle deviennent moins
essentielles suite a la maladie, alors que les valeurs liées aux autres, a la relation, deviennent

primordiales dans la vie des personnes séropositives.

Voyons a présent le lien entre les valeurs et 1’observance thérapeutique.
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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.

4.4.4.1.Tableau de corrélations entre valeurs et observance

Tableau 38 : Corrélations entre le score d’observance et les scores de 1’échelle de valeurs

Score Score Score valeur Score valeur | score valeur
valeur valeur philosophie de relations sexualité
identité temps la vie sociales
Score ,102 ,142 ,187* ,269%* ,158
observance

** | a 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 coefficient de corrélation de ,142, mais qui n’est pas

significatif, car le coefficient de significativité est de ,128.

En fait, les deux seuls scores de valeurs qui corrélent de maniére 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
a montrer un lien encore plus fort entre observance et importance de la valeur
« relations sociales ».
Les autres scores ne font pas apparaitre de corrélation significative entre valeurs et
observance.
Au vu de ce tableau, il apparait qu’il existe un lien (statistiquement prouvé) entre

I’observance et I’importance que les sujets accordent au sens de leur vie et aux relations
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sociales. Par contre, il n’existerait pas de lien entre 1’observance et la sexualité, pas plus
qu’avec I’identité et le rapport au temps.

Ces éléments nous laissent a penser que 1’individu, méme face a sa maladie grave, et peut-étre
méme a cause de cette maladie grave, s’appuiera entre autres sur I’importance qu’il accorde
au sens de sa vie et a4 son rapport aux autres, pour €tre observant; d’ou le caractere
prépondérant d’un bon soutien social.

Par contre, I’importance pour un sujet, de son identité personnelle, ne semble pas étre en
rapport avec le fait qu’il soit ou non observant.

Nous verrons 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 a présent procéder a des régressions linéaires multiples entre chacun des scores
d’observance (OBS1, OBS2 et OBS3) et les valeurs (VAL1, VAL2, VAL3, VAL4, VALS et
VALS).

Remarque : Les régressions des six valeurs sur le score total d’observance sont relativement
similaires a 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 1 et les différents facteurs de
I’échelle de valeurs

Observance 1
variables Béta t p
(constante) ,000 1,000
VALI1 : Avoir des relations franches ,012 ,139 ,890
VAL?2 : Réussite sociale -,095 -1,082 282
VAL3 : Construire une relation affective ,280 3,191 ,002
VAL4 : Rechercher ’harmonie ,236 2,688 ,008
VALS : Soi ,079 ,903 ,369
VALSG : La religion -,045 -,515 ,607
Caractéristiques des modéles multiple = .39 ;
=.15;

(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).

15,2% de la variance de OBS1 sont expliqués par les 6 valeurs.

Tableau 40 : Régression entre le score d’observance 2 et les différents facteurs de
Péchelle de valeurs

Observance 2
Variables Béta t p

(constante) ,000 1,000
VALL1 : Avoir des relations franches ,257 2,846 ,005
VAL?2 : Réussite sociale -,134 -1,481 ,142
VALS3 : Construire une relation affective -,051 -,570 ,570
VALA4 : Rechercher I’harmonie -,033 -,368 ,713
VALS : Soi ,068 ,756 ,451
VALSG6 : La religion ,098 1,086 ,280

Caractéristiques des modeles IR multiple = .31 ;
R2 =.10;

(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 (VAL1).

10,2% de la variance de OBS2 sont expliqués par les 6 valeurs.
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Tableau 41 : Régression entre le score d’observance 3 et les différents facteurs de
I’échelle de valeurs

Observance 3

Variables Béta t P

(constante) ,000 1,000
VALLI : Avoir des relations franches ,025 ,270 ,788
VAL?2 : Réussite sociale -,069 -, 742 ,460
VALS3 : Construire une relation affective -,067 =717 475
VALA4 : Rechercher I’harmonie ,088 ,944 347
VALS : Soi ,037 ,395 ,693
VALSG : La religion -171 -1,838 ,069

Caractéristiques des modeles R multiple = .21 ;

=05;
(6,110)=0,92, p=.47

Les résultats ici ne sont pas trés significatifs... La résistance aux prescriptions (OBS3) tend a

dépendre de la non adhésion aux valeurs religieuses.

4,8% de la variance de OBS3 sont expliqués par les 6 valeurs.

En conclusion, VAL1, VAL3, VAL4 et VAL6 ont un effet sur 'observance. Il est intéressant

de noter que « l'importance donnée a soi » (VALS5) et « la réussite sociale » (VAL2) n'ont pas

d'effet significatif.
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4.4.4.3.Schéma récapitulatif : synthése des régressions des valeurs sur les scores d’observance

VALI

VAL2

VAL3

VAL4

VALS

VAL6

Avoir des
relations franches

Compliance
OBS1

L 28

R2=152%

Construire une
relation affective

Respect de prises

de médicaments

Rechercher

OBS2

I’harmonie R2 = 10.2%
i o ! Résistance aux
! i -.17* prescriptions
fTomTmTTTmmm et OBS3

La religion

R2=4.8%

**p< 05 ; *p<.10
Figure 13 : Synthése des régressions des valeurs sur les scores d’observance

4.4.4.4 Régressions des valeurs modifiées et observance

Nous allons a présent procéder a des régressions entre chacun des scores d’observance

(OBS1, OBS2 et OBStot) et les valeurs bouleversées (VALb1, VALb2, 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.
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Tableau 42 : Régression entre le score d’observance 1 et les différents facteurs de

Péchelle de valeurs bouleversées

Observance 1

variables Béta t p
(constante) -,161 ,872
Val.bl : Valeurs liées aux autres ,088 1,040 ,301
Val.b2 : Richesse matérielle -,079 -,942 ,348
Val.b3 : « Dieu et les enfants » ,378 4,484 ,000
4.4.4.4.1.1.Val.b4 : Sexualité ,136 1,612 ,110
Caractéristiques des modeles R multiple = .42 ;

R2 =.17;

F(6,110)=6,13, p=.000

La compliance aux médecins (OBS1) dépend surtout des « valeurs religieuses » des patients
(val.b3). 1l est intéressant de constater que c’est I’importance des valeurs accordées a « Dieu »
qui influence la compliance aux médecins. En poussant davantage I’interprétation, on pourrait
dire que pour beaucoup de patients, la confiance accordée a leur médecin est si forte, qu’ils le
considéreraient presque comme un « Dieu »...C’est le médecin qui a le savoir, ¢’est lui qui
prescrit le traitement et qui donne les résultats d’analyses.

17% de la variance de OBS1 sont expliqués par ces valeurs (valb3).

Tableau 43 : Régression entre le score d’observance 2 et les différents facteurs de
I’échelle de valeurs bouleversées

Observance 2
Variables Béta t p
(constante) =247 ,805
Val.bl : Valeurs liées aux autres ,262 2,959 ,004
Val.b2 : Richesse matérielle -,065 -,734 ,465
Val.b3 : « Dieu et les enfants » -,139 -1,568 ,120
Val.b4 : Sexualité ,018 ,206 ,837
Caractéristiques des modeles multiple = .30 ;
=93 ;

(6,110)=2,96, p=.023
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Le respect des modalités de prise de médicaments (OBS2) dépend surtout de I’importance
accordée aux relations avec les autres (val.b1). La encore, ces résultats permettent de montrer
I’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.

10% de la variance de OBS2 sont expliqués par ces valeurs (la tolérance, le sens de la vie, €tre

compréhensif envers les autres...).

Tableau 44 : Régression entre le score d’observance totale et les différents facteurs de
I’échelle de valeurs bouleversées

Observance totale
Variables Béta t p
(constante) ,000 ,000
Val.b1 : Valeurs liées aux autres ,190 2,213 ,029
Val.b2 : Richesse matérielle -,097 -1,133 ,259
Val.b3 : « Dieu et les enfants » 213 2,485 ,014
Val.b4 : Sexualité ,135 1,576 ,118
Caractéristiques des modeles R multiple = .33 ;
R2 =.11;

(6,110)=3,71, p=.007

L’observance totale (OBStot) dépend a la fois des valeurs liées a la religion (val.b3) et a la
relation aux autres (val.bl).
C’est un élément trés important, puisque nous souhaitons montrer qu’une grande partie des

déterminants de 1’observance est basée sur la relation aux autres.

Remarque : Les résultats de la résistance aux prescriptions (OBS3) n’étaient pas

significatifs...C’est pourquoi nous ne les avons pas présentés ici.
En conclusion, les val.bl et val.b3 ont un effet sur I’observance. 11 est intéressant de noter que

les valeurs liées a « la richesse matérielle » et les valeurs liées & « la sexualité » n’ont pas

d’effet significatif sur le score d’observance...
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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’opére lors de la confrontation a 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 fagon plus intense les relations qu’ils ont déja,
parfois méme 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 per¢us 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 a
I’épanouissement personnel.

La traversée de la maladie est égalemen't 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 aprés 1’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 mémes valeurs en lien avec « les autres » (ce qui a trait a la relation) qui auront
une influence sur I’observance. En effet, le fait d’accorder de I’importance a ses proches, de
communiquer avec eux de maniére franche et sincére, favoriserait les comportements
d’observance.

Nous avons fait un schéma regroupant ’ensemble des variables qui influencent 1’observance.
Ce schéma a été obtenu en procédant a des régressions multiples sur le score d’observance
totale. Nous retrouvons comme principaux déterminants, les valeurs regroupées sous les
thémes « avoir des relations franches » (Vall) et « construire une relation affective » (Val3),
ainsi que le score du BMQI1 (représentation positive du traitement antirétroviral) et la

confiance accordée au médecin.
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Valeur 1
Avoir des relations
franches

Valeurs 3
Construire une relation
affective

0,24

Observance

Aspect + du ttt antiVIH

-0,12*

BMQ général 3 R2 = 38,1%

Médicament poison

0,28% %

Confiance /
médecin

**xkp<, 01 ; **p<.05 ; *p<.10

Figure 14 : Les déterminants psychosociaux de Pobservance thérapeutique totale
(régressions linéaires)

Pour terminer cette partie sur les résultats quantitatifs, nous allons maintenant présenter un
modele regroupant I’ensemble des déterminants psychosociaux de I’observance

thérapeutique. Il s’agit d’une modélisation d’équation structurale.
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4.5. Modéle d’équation structurale des déterminants psychosociaux de

I’observance

4.5.1. Objectif

Afin de mieux connaitre les déterminants psychosociaux de 1’observance, nous avons souhaité
tester un modéle d’équation structurale.

Pour cela, nous nous sommes basés sur le modele théorique de Reynolds (2003), & savoir le
« self-regulatory model of antiretroviral adherence » («modele d’autorégulation de
I’observance aux antirétroviraux »). D’aprés ce modele, I’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-mémes influencent ensuite 1’observance des patients.

Dans « notre modeéle », nous nous sommes particulié¢rement intéressés a ’influence des
valeurs (bouleversées), en lien avec la confiance accordée au médecin, aux représentations du

traitement et a [’observance.

4.5.2. Procédure

Nous avons testé notre modele d’équation structurale a I’aide du logiciel STATISTICA 6.1.
L'analyse en modéle structural est une technique statistique permettant de tester des
hypothéses relatives aux effets de certaines variables sur certaines autres. Pour cela, le
chercheur établit un mode¢le spécifiant ces effets a 1'aide d'équations. Certains effets sont fixés
a priori en fonction des hypotheses (par exemple, certains effets peuvent €tre supposés nuls) ;
d'autres constituent des parametres a estimer. Un graphe peut étre utilisé pour représenter ces
effets hypothétiques.

Dans le cadre du modéle mathématique choisi (ici, modele SEPATH du logiciel
STATISTICA), on estime les paramétres non fixés a priori des équations (coefficients B en
ayant recours a 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'ou 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, a l'aide du mode¢le considéré. On
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vérifie donc l'adéquation du modele aux données en comparant les données reconstruites a
l'aide du modéle aux données observées.

Le résultat de I'étape précédente peut conduire a considérer le modele comme compatible
avec les données, a choisir entre plusieurs modeles ou a modifier le modéle initial jusqu'a ce

que l'accord soit jugé satisfaisant.

Indices d'ajustement global du modéle aux données

11 existe un ensemble d'indices qui permet de savoir si 1'ajustement global du mod¢le est bon
ou non. Nous présenterons ceux que nous avons utilisés dans nos recherches.

Le X? (khi-deux) : plus le X2 est faible, meilleur est 'ajustement. Pour avoir une idée plus
exacte de cet ajustement, on peut diviser sa valeur par le nombre de degrés de liberté (d.d.1.)
du modeéle observé. Ce ratio doit étre inférieur a 2 pour constituer un ajustement acceptable.
GFI et AGFI : le GFI (goodness of fit index) indique la proportion de variances et de
covariances dont rend compte le modele. L'AGFI (adjusted goodness of fit 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 modéle, nous avions besoin des variables suivantes : les valeurs modifiées
(ValB1 : lies aux autres; ValB2: richesse matérielle ; ValB3: Dieu et les enfants), la
confiance accordée au médecin, les scores a la représentation du traitement (BQ1 : aspect
positif du traitement antirétroviral ; BMQ3 : médicaments poisons), et bien entendu, le score
d’observance totale.

Nous nous sommes donc servis des scores a 1’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

a I’échelle d’observance comme variable dépendante.
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4.5.4. Résultats

Dans un premier temps, nous avions créé deux « blocs » de déterminants : tout d’abord les
valeurs, qui comme nous ’avons vu précédemment en partie théorique, sont la base de tout ;
puis les représentations du traitement (médiateurs de I’influence sur I’observance) associées a
la confiance accordée au médecin. L’ensemble de ces facteurs agissant donc sur I’observance.
Ce premier modéle ne donnait pas de bons indicateurs statistiques (un Khi2 élevé et un
AGFI<0,9) et ne pouvait donc étre validé.

Nous avons ensuite tesér un deuxiéme modéle, en créant cette fois-ci trois « blocs » de
déterminants de 1’observance : les valeurs toujours en premier plan; puis la confiance
accordée au médecin ; et enfin les représentations liées au traitement. Pour ce modéle, les
indicateurs statistiques sont trés bons, et nous pouvons tout a fait le valider. C’est le modele
que nous allons présenter ci-dessous.

Pour ce modele d’équation structurale, il faut tenir compte des différents indicateurs
statistiques suivant :

Khi2=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 tres bons !).

Toutes les relations présentées dans le modeéle sont significatives a p<0,05.
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«Dieu et les enfantsy

Figure 15 : Modéle d’équation structurale des déterminants psychosociaux de I’observance thérapeutique chez les patients VIH+.

(statistica)

A5

Conf]ance/médecin

\/

4 R2=18,6%
BMQ specificl
Aspect + du ttt 25
/32 ,
21
Observance
> totale
R2=28.2%
-12
BMQ general3
Meédicaments poison R2=10,3%

189



4.5.5. Discussion

Nous pouvons constater que les valeurs Bl (lies aux autres) ainsi que les valeurs B3
(religieuses) expliquent 10% de la variance de la confiance accordée au médecin. Autrement
dit, des valeurs telles que « le respect », « I’acceptation par les autres », « étre compréhensif
envers les autres », « faire confiance aux autres », la « tolérance » et la « croyance en Dieu »
ont une influence sur la confiance que les patients accordent a leur médecin.

De plus, ces mémes valeurs (valeurs B1 et B3), ainsi que la confiance accordée au médecin,
ont aussi une influence sur les représentations du traitement, et plus précisément sur 1’aspect
« positif du traitement antirétroviral » (BMQ specificl). Ce qui explique 18,6% de la variance
du BMQ1. Nous pouvons constater la forte relation entre la confiance accordée au médecin et
le BMQ1 (0,32). 11 est clair que la représentation que le patient va se faire du traitement
antirétroviral, passe par le médecin (I’information qu’il va donner sur le médicament, ses
effets secondaires, I’importance de sa prise réguliére...) et donc la relation médecin- patient
est primordiale.

Les valeurs B2 («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 10,3% de cette variable. La
encore, la relation de confiance avec le médecin est nécessaire pour avoir une bonne
« opinion » des médicaments.

Enfin, les valeurs B1 et B3 ont également une influence directe sur l’observance, qui
associées a la confiance accordée au médecin et aux représentations du traitement (BMQ1 et

BMQ3), expliquent 28,2% de la variance de I’observance totale.

Nous allons commenter davantage 1’ensemble de ces résultats dans la partie discussion. Avant
cela, nous allons présenter nos résultats qualitatifs, qui vont nous permettre d’éclairer de plus

pres 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 a partir des entretiens auprés des patients séropositifs, et que nous

illustrerons en fonction de I’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 synthése 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’ages, de contaminations, de comportements et de niveaux socioculturels différents.
Enfin, ces 8 situations étaient les plus représentatives de I’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, il €tait précisé aux sujets qu’ils étaient
anonymes et confidentiels.

IIs ont été retranscrits mot pour mot, puis découpés par themes, conformément a la grille
d’analyse thématique ci-jointe dans le dossier. Les thémes étaient bien distincts, homogenes,
pertinents.

L’analyse qualitative par théme et sous-théme 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 synthése de 1’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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SUJETS || SEXE | AGE ETAT- ENFANT | NIVEAU LIEU DE DATE OCCASION MODE
CIVIL (S) ETUDES | NAISSANCE | SEROPOSITIF DEPISTAGE CONTAMINAT®
S1 M 39 Célibataire 0 BEPC France 06/98 Bilan santé Relation homo
S2 M 26 Concubin 0 BAC France 09/2001 Bilan santé Relation homo
homo
S3 M 47 Divorcé 1 / France 10/87 Bilan santé Toxicomanie
célibataire et relation hétéro
Inconnu
S4 M 59 Divorcé 2 CAP/BEP France 02/94 Prise risque Probablement par
célibataire sexuel voie sexuelle
Lors de
S5 M 47 Veuf 1 décédé | CAP/BEP France 87 Accouchement Toxicomanie
de son épouse
S6 M 26 Concubin 0 Bac+2 France 12/99 Prise risque Relation homo
homo sexuel
S7 M 45 | Célibataire 0 CAP/BEP France 06/93 Hospitalisation Relation homo
Divorcé
S8 M 39 | concubinage 3 BAC France 10/95 Opération Relation homo
homosex chirurgicale

Tableau 45 : Synthése de la fiche signalétique des sujets dont les entretiens ont été retranscrits ( 1 partie)
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SUJETS

Date mise
sous
traitement

Actuellement

Début
Traitement
Actuel

Nombre de
Comprimés
Par jour

EN :
(nombre de
prises)

DIFFICULTES
DE
TRAITEMENT

NB
DE
T4

CHARGE
VIRALE

Score total

Observance
(/96)

S1

06/98

trithérapie

06/98

10

2

Nb de gélules
Obligation de continuer
Effets secondaires
Dur a intégrer dans vie

inconnu

Indétectable

69

S2

12/2001

trithérapie

12/2001

12

Nb de gélules
Obligation de continuer
Dur a intégrer dans vie

A oublié

détectable

85

S3

96

quadrithérapie

96

15a17

Nb de gélules
Obligation de continuer
Certains durs a avaler

110

indétectable

73

S4

08/96

Trithérapie
interrompue

97

10

Prises intervalles régul
A distance des repas
Dur & intégrer dans vie

576

indétectable

80

S5

95

Trithérapie
interrompue

95

10

Nb de gélules
Obligation de continuer
Effets secondaires

500

Faiblement
détectable

74

S6

Pas de
traitement

/

760

détectable

S7

trithérapie

Nb de gélules
Prises intervalles régul
A distance des repas
Obligation de continuer
Effets secondaires
Dur 4 intégrer dans vie

>500

indétectable

81

S8

02/96

trithérapie

2000

Obligation de continuer
Effets secondaires

1394

indétectable

72

Tableau 45 : Synthése de la fiche signalétique des sujets dont les entretiens ont été retranscripts ( 2¢éme partie)
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5.4. Matériel : guide d’entretien
5.4.1. Guide d’entretiens

CONSIGNE DE DEPART
Comment ¢a s est passé pour vous quand vous avez appris que vous étiez séropositif ?

THEMES ABORDES

A. REACTION A LA SEROPOSITIVITE :

1. immédiate

2. plus tardive

3. mode de transmission du virus et occasion du dépistage

B. OBSERVANCE :
1. état de santé actuel physique (T4, charge virale, symptomes cliniques) et état moral
2. le traitement :
e avec : avantages et inconvénients
sanms : vision du traitement
I’avenir : la recherche médicale

3. I'hygiéne de vie :

diététique,

vitamines

Sport,

alcool,

tabac,

drogues,

hygiéne 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) :
recherche de soutien émotionnel : relations avec la famille

recherche de soutien émotionnel : relations avec le (ou la) partenaire
recherche de soutien émotionnel : relations avec les amis

relation soignant-soigné : recherche d’information et d’écoute

investissement dans une passion créatrice

R W~

D. VALEURS :
1. lidentité :
1. 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 a la mort
3. philosophie de la vie :
e e rapport au travail
o la spiritualité
e vision et sens de la vie,
4. relations sociales :

194



o FEtre accepté par les autres, la peur du rejet et de l’exclusion, VIH et
société

Les valeurs telles que I’amour, la gentillesse
avoir quelqu’'un qui compte, la sécurité des proches

le partage : aider les autres

aider d’autres séropositifs,

3. la sexualité

E. LA TOXICOMANIE

NOTES :

1) Nous avons créé un théme C : les « modes d’ajustement » que les sujets utilisent et qui
peuvent étre une aide prépondérante a 1’équilibre et donc a la compliance. Constitué
de la «recherche de soutien social » et de « I’investissement dans une passion », ce
théme aurait pu étre dispatché entre « relations sociales » et « philosophie de vie » du
grand théme D « valeurs ». Mais ces démarches correspondant spécifiquement a un
changement par stratégie d’adaptation a une situation particulicre, il nous est apparu
intéressant de faire la distinction, et de créer une catégorie « a part ».

2) La toxicomanie, trés développée par deux sujets, a fait I’objet d’un théme a part
entiére, que nous avons juste pris en compte dans notre tableau quantitatif d’analyse
thématique, mais ce théme ne fait pas partie de notre recherche.
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SUJETS THEME A THEME B THEME THEME D THEME E TOTAL
REACTION OBSERVANCE C VALEURS
IMME PLUS TRANSM® ETAT TRAI HYGIENE MODES IDEN LE PHILO RELATIONS SEXUA LA TOT AL
DIATE | TARD | Et DEPIST SANTE TE DE D’AJUSTE TITE TEMPS DELA SOCIALES LITE TOXICOMANIE
ACTUEL MENT VIE MENT MIE)‘?{ T VIE / SUJET
SUJET 1 / / / / 30 6 52 / 6 / 19 21 / 134
% / total 6 %
SUJET 2 9 / / 3 11 / 47 / 9 / 5 3 / 87
% / total 4%
SUJET 3 11 / / 6 22 / / 3 20 / 65 1 126 254
% / total 11 %
SUJET 4 44 | 38 / 140 52 55 35 / 48 64 43 / 520
% / total 23 %
SUJET 5 1 16 10 16 25 / 25 / 33 43 42 / 74 285
% / total 13 %
SUJET 6 14 | 23 51 3 3 8 97 5 15 5 6 32 / 262
% / total 12 %
SUJET 7 10 | 19 / / 41 9 176 16 7 2 50 / / 330
% / total 15 %
SUJET 8 9 9 15 / 23 / 190 / 12 69 18 / / 345
% / total 16 %
TOTAL 98 | 68 114 28 295 75 642 59 102 | 167 269 100 200 2217
% / total 4% (3% | 5% 1% | 14% | 3% 29 % 3% | 5% | 7% 13 % 4% 9% 100 %
TOTAL 280 398 642 697 200 2217
/THEME 12 % 18 % 29 % 32 % 9% 100 %

Tableau 46 : Résultats quantitatifs des interventions, par sujet et par théme (en nombre de lignes)
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5.4.2. Commentaires du tableau quantitatif 46

D’un point de vue quantitatif, le théme le plus abordé est celui des « valeurs » (D), a
I’intérieur duquel, le sous-théme D4 « relations sociales » prend une place majeure, occupant
13 % du corpus, montrant ainsi I’importance que revét pour eux la qualité de leur relation a

autrui et surtout a leurs proches.

Vient ensuite le théme C : modes d’ajustement a la situation, ou stratégies de coping, qui
représente a lui seul 29 % de I’ensemble du corpus, les sujets ayant longuement parlé des
relations avec leur famille, avec leur partenaire éventuel et avec les personnes aptes a les
écouter et a les aider (personnel soignant et personnes des associations d’aide aux
séropositifs), ainsi que de leur investissement éventuel dans une passion qui leur apporte gofit
de vivre et équilibre.

Cette rubrique représente une aide incontestable a la compliance pour les sujets.

Tous les sujets se sont longuement étendus aussi sur la « compliance » (B) ; le sous-theme B2
« le traitement » représente 14 % de I’ensemble du corpus, preuve que le traitement et la

compliance représentent une des préoccupations majeures des patients séropositifs.

Le théme de la « toxicomanie » (E), abordé seulement par les deux sujets toxicomanes (sujets
3 et 5), représente 9 % du corpus, ce qui est trés important si on tient compte du fait que sur 8
sujets, 6 n’en ont pas du tout parlé.

Autant dire que ce théme était central chez ces deux sujets-la.

Le théme 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, I’amour, 1’amitié vraie, la
sincérité et la tolérance).

Parmi les valeurs, la relation au temps (et le rapport & la mort) et la sexualité sont également
revenus trés réguliérement chez les sujets, de méme que le souci de I’image de soi que 1’on

projette au niveau de 1’identité.
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Le théme de la réaction a la séropositivité a été abordé par tous les sujets, et méme si en
quantité il ne représente pas plus de 12 % du corpus, en terme qualitatif, les émotions qu’il

traduit, comme nous le verrons plus loin, sont parfois trés puissantes, voire trés violentes.

Précisons que le sujet 4, qui se démarque par le développement de son discours sur le
traitement, a été interviewé 4 une période ou il venait d’interrompre son traitement. Cette
décision difficile & prendre était motivée par toute une série de raisons qui ont été détaillées

dans ’entretien.

Les sujets 7 et 8 ont beaucoup développé le théme C sur les modes d’ajustement et
notamment leur rapport a leur famille et a leurs proches. Nous verrons dans ’analyse
qualitative que si le temps de parole est le méme, le vécu est tout a fait opposé, et le résultat
en terme de qualité de vie et d’humeur est également trés différent entre ces deux sujets.

Le sujet 7 enfin a parlé de son rythme de vie et de son investissement dans une passion
créatrice (jardinage et entretien de la maison familiale) ce qui constitue a I’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, a

savoir pour chaque théme et chaque sous-théme abordé.
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5.5. Résultats

5.5.1. THEME A : LA REACTION A I”ANNONCE DE LA SEROPOSITIVITE

5.5.1.1.A1 et A2 : Réaction immédiate et plus tardive

Nous nous attendions a entendre des discours unanimes quant a la violence du choc et au
traumatisme causé¢ par une telle annonce.

En fait, ’éventail des réactions est trés large et aussi varié que les types de personnalités
rencontrées et que les différents parcours qui ont conduit les sujets a 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 et 8, mal aimés, voire maltraités
dés leur enfance par leurs parents, qui ont tant souffert enfants qu’ils se sont « fabriqué une
carapace » destinée a les protéger de la souffrance affective. Mais cette carapace a créé chez
eux une difficulté a exprimer, et peut-étre méme a 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.
81 : «llvapas grand-chose qui a changé...j ai pas beaucoup réfléchi a ¢a...
. Je ’ai appris ef puis §’ai dit : « ben, P’ai plus qu’a aller me soigner et puis ¢’est tout »,
S 8 . « sur le coup j’ai pas été étonné. Ca m’a pas surpris plus que ¢a....

Viva la vie. J’ai pris comme ¢a venait... »

2. Un « locus of control » interne, ou prise de responsabilité :
C’est le cas des deux patients toxicomanes, qui étaient conscients avant méme 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 I’énurésie, les
deux grands fléaux de sa vie. Le reste tourne essentiellement sur la sécurité de sa fille, seul
étre qui le tient encore en vie aujourd’hui.
S3 1 « ¢a m’a pas tellement choqué.. je m’en doutais un peu... il arrive un moment. guand

on met une aiguille dans Ie bras, la mort on s’en rapproche toujours un peu plus... ¢ca
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mi'a fait mal pour les miens, pour les proches quoi, mais pas pour moi...j'al méme €€
surpris de pas... de ne pas aveir €t¢ plus choqué quoi. De ne pas. avoir plus de haine. ..
...moi je me suis dit que ¢’était un peu bien fait pour moi. Alors je prenais sur moi quoi.
Parce que j"avais fait des écarts ef que fout ¢cart se paie quoi... »
Pour 1’autre sujet toxicomane (S5) le prix a payer a été exorbitant puisqu’il a perdu sa femme
et son fils du sida. Le discours a tourné autant, voire plus sur la toxicomanie et sur le chagrin
de la perte des étres qui lui étaient le plus chers au monde, que sur sa propre maladie.
C’est 1a qu’apparait la culpabilité et la prise de responsabilité :
S5 1 «...Qu'est-ce gque j'ai mal fait moi plutdt je dirais (...) on ¢est intoxiqué, rien ne
valait de s"intoxiquer. La vie est tellement précieuse. Cest vrai hein, Ia vie est tellement
belle quand on a la santé.. .nous on avait besein derriére, d’autres trucs, psychologiques.
On a eu besoin de s’infoxiquer. Bt ¢a. rien ne le justifie, méme pas ce gu'on a subi

. Un plaisir trop éphémdére et trop cher...rien ne vaut qu’un enfant il ait le VIH. Rien

ne vaut ca. (...) Sans compter nous-mémes. »

3. Le véritable choc traumatique :
Cette réaction, ce choc peuvent étre immédiats ou survenir dans un deuxiéme temps. Dans les

deux cas, la violence du choc peut étre difficile & contenir pour les patients :

A. laréaction immédiate :

S6 : « ... On m’a dit directement @ « vous étes séropositif. » de butte en blane quei, etili’a
fallu au moins une heure et demi avaant de ratiraper la raison et arréter de me cogner la
téte contfre les murs... JVavais peur d’8tre devenu fou tellement j’ai en un choce euh...il
m’'a {allu une dizaine de jours méme...Bon ¢a m arrive encore parfois malheureusement, ¢’est
rarissime maintenant, ... des pleurs.

sur le moment on se veit mort, on s¢ voit : plus de partenaire... la vie était finie. ..

.quand on apprend ¢a on a 'impression qu’on n’a plus de futur, qu’on ne peut plus rien
envisager, qu on ne peut plus rien projeter. Parce qu’on ne sait pas, ni comment ¢a va

évolaer, ni dans quelle direction on va en fait. On est dans I’'inconnue Ia plus totale... »

B. laréaction plus tardive : aprés le déni, le choc :
S7 : « ben quand le médecin me I’a annoncé cuh... d’abord j’y croyais pas, parce que déja
je m’y attendais pas... Je suis rentré chez moi, je 'al annoncé a ma famille tout de suite. ...

ca a é1é un choc sans un choc parce que le soir...j al mangé, je suis allé au lit, 1l tallait que je
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retravaille le lendemain, (...) et ¢’est au fil des semaines ou des mols que jTal vu gue ¢ était
quand méme grave. Mais pas le jour méme.... »

S7 plus loin : « Et puis le monde s’est éeroulé ! . J'avais un appartement... Pour moi ¢’était
la fin du monde. P allais mourir dans les jours ou dans les semaines & venir. Tous mes
papiers, toutes mes photos, tous les dossiers, tout est parti au feu, ou a Ia poubelle. Les

meubles, j’ai donné, j"ai vendu, j"ai jett. Je suis retourné habiter chez mes parents. »

5.5.1.2.A3 : mode de contamination et occasion du dépistage

Comme nous pouvons le voir sur le tableau de synthese des sujets, la contamination de cet
échantillon est en grande majorité d’ordre sexuel, a ’exception des sujets toxicomanes,

contaminés par échange de seringues.

1. Occasion du dépistage
Le dépistage peut avoir lieu par hasard, a 1’occasion d’une hospitalisation, ou suite aux signes

d’une primo-infection :

Le sujet 8 I’a appris fortuitement, & I’occasion d’une opération des amygdales :
S8 : « Quand on m’a opéré des amygdales, jal su que j'étais séropositif...... Je I"al su entre
deux portes...J avais rendez-vous a midi, et je reprenais le travail a une heure et demie... Je

savais pas qu’ils avaient fait une prise de sang. Ils P'ont fait pendant que j"étais gazé... »

Le sujet 6 témoigne des symptdmes de sa primo-infection :

S6 : «.jai retiré le préservatif le 23 aofit, et le 25 j’ai fait ma premicre roséole (...)
vraiment instantané (...) Direct. .malade pendant trois semaines, {(...) une primo des
plus complétes

(...) ¢'est apparu & la base par une tache sur le pied...comme un champignon. Je croyais que
¢'était les baskets. Je transpirais dans mes baskets, ¢’était 1'ét¢ (...) javais des plaques de
peau séche rose sur les bras et sur les jambes.. aussi...il y avait des verrues génitales qui
ont été transmises...

... Je me sentais déja différent, fatigué, pris un coup de vieux guoi ! Vraiment flagrant.
C’est-a-dire que méme au niveau rides, au niveau de tout. Je veux dire: énergie, la

moitié, je me suis dit : « il y a quelque chose de pas normal....
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. je me suis rendu compte que PPavais des morpions sur moi. Je suis quelqu’un qui prend
deux douches par jour..
...entre temps, i’avais recontacté le gars avec qui j'étais a Londres, ... i"al dit © « est-ce que
1 as été voir ailleurs, est-ce que °as fait le con ? » et il w’a répondu : « Uapprendras que
le sida, on vit avec ! Ca fait partie de la réalité et du monde. » La, je pewux vous garantir que
Jjai eu ia trouille de ma vie.. Et puis bon ben on me Pa annonce brutalement»
A travers ce témoignage, on constate la fulgurance des signes cliniques qu’une primo-

infection peut présenter, et la brutalité du choc de ’annonce.

2. La contamination : hasard ou désir inconscient de prendre un risque
majeur ?

L’inconscient peut-il avoir un role dans la contamination ? L’analyse des discours peut le
laisser suspecter. En effet, des difficultés relationnelles familiales semblent liées dans certains
cas & une contamination
S6 @ « ... Paceeptation de mon homosexualité, je pense gue ¢’est aussi en partie pour ¢a
que je me suis fait contaminer. Parce que ¢’¢tait quand méme conscient, le risque. ..
... le fait €°8tre rejeté en tant que « pédé », comme on vous dit. ben, au bout d’un moment
on se dit : « ben voila ! Peut-8tre qu’avec ¢a, ils vont peut-étre comprendre ...

. J7ai eu une discussion avec un ami une semaine aprés avoir retiré le préservatif, je lui ai
dit : « j"ai sauté Ia falaise, je sais pas ol je vais retomber. si ¢a devait €tre fait, ¢’est fait »
Méme questionnement pour le sujet 8 qui, des I’enfance, a été battu, humilié, maltraité. Il a
appris tardivement (vers 1’age de trente ans) qu’il avait eu une sceur jumelle décédée dans les
jours qui ont suivi leur naissance et dont on ne lui avait jamais parlé. Depuis, son pere s’est
comporté comme s’il le rendait responsable du décés de cette seule petite fille qu’il aurait pu
avoir. Toute sa vie en a ét€¢ marquée.

S8: «...0l m’a carrément dit que de toute facon, il aurait mieux valu que ce soit le
contraire... que moi j*avais sa place, et que quelque part, J’étais responsable... de la mort
de ma seeur... »

Apparemment « par hasard », un an aprés avoir appris cette révélation, sa vie de couple
battant alors de I’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 :

« - Tu portes ce secret, puis cette révélation depuis ces dix derniéres anndes ?

~0Oui (...
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- Tu m’as parlé de 1992 comme date de Pannonee de ta séropositivité, dix ans aussi...
- Oui. Les choses ont commencé a déconner en 90. Mais bon. en 91, il v a eu un bébe,

- Un bébé... Tu ’as appelé comment ?

- Tristan. »

Tristan... triste... ces mots résonnent curieusement a I’oreille. ..

La contamination ici, serait-elle aussi due a un geste de désespoir plus ou moins conscient ?
S8 : «... Quelque part, je I’ai cherché, jaurais pu me protéger...Je me protégeais pas

systématiquement. .. Je sais pas, ¢’est plutdt inconscient que décidé. ... »

Méme questionnement également pour le sujet 4 dont 1’anamnése révéle qu’il a vécu heureux
avec son épouse, jusqu’a ce qu’elle le quitte pour un autre homme :

5S4« ... Je pense que ¢a a ¢t¢ fail, mon prebléme est arrive certainement entre la période
du divorce, et ma p.. ef la période ou j’ai ¢t¢ seul... si j’ai contracté cette maladie, ¢a
peut &tre que, dans la période ot j ¢tais seul,

(...) j’étais en vacances, (...) dans une Cit¢ Aquatique (...) les bords dans les... (Uétait
du ciment, ... rugueux. Le soir, j"avais des plaies aux coudes, aux genoux, un peu
partout.

...deux, trois jours aprés, une forte fievre, une diarrhée d’enfer. ... Voila !

(...} je pense que ¢a a &té le facteur déclenchant. Et j"étais peut-étre.. fragile...; ... Mais je
peux pas dire, vraiment, 2 guel moment j'ai ¢t¢ contaminé ; ni par qui, ni comment... »

Contamination sexuelle ou accidentelle ?...due au hasard ou a I’inconscient ?
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5.5.2. THEME B : L’OBSERVANCE

5.5.2.1.B1 : état actuel de santé physique et état moral

Il nous a paru intéressant de créer cette catégorie, car la qualité de I’observance est liée a 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 €tre un
bon indicateur de leur motivation a I’observance.

83 : « ... Siunjour P’ai une infection un peu plus forte qu'une autre, j’ai pas beaucoup de T4
Ils arrivent pas a remonter. La charge virale ¢a va. Elle est pratiquement indétectable. Mais
i'al pas beaucoup d'immunité. (...) Il faut étre observant. Moi j’ai une bonne observance. »
Parfois, la conscience de la gravité de la maladie, peut pousser a adopter une bonne hygiéne
de vie (premiére forme d’observance aux recommandations médicales), justement pour
retarder la prolifération du virus et donc la mise en place du traitement.

S6 « ... J'ai pas de traitement. Pour ma charge virale. disons qu’on pourrait qualifier ¢a de
progresseur lent. Ca fait trois ans bientdt donc au mois d’aout. J'ai une charge virale qui est

toujours au méme niveau, des T4 qui montent un peu méme. Donc ¢a va bien. »

Le sujer 5 témoigne de son état physique et moral :

« ... Quand on a mal et qu’on peut plus bouger, on peut pas accepter de gérer une vie comime
¢a.... 13, moi J’ai...un trou au poumon la.... donc il y a le foie qui est allumé, il y a les
pouwmons qui sont allumés, il y a la totale quoi.

... Oui mais bon. ¢a va en fin de compte. Maintenant. Parce que j’ai connu pire.

...oui, avant la trithérapie. J’ai connu...on moi j*ai baissé les bras moi. Si e soir j"avais
eu le moven de m’euthanasier, je Paurais fait.. Parce que je pouvais plus me lever, je
pouvais plus me laver, je pouvais plus. It 3 un moment donng¢, on a beau étre comme on

veut, la dépression vient s’installer par dessus, et 1 ¢’est fini. »

Voila ce qu’était la vie d’un patient séropositif avant la trithérapie, et voila 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 a décider, en accord avec leur médecin, de suspendre leur trithérapie. Ils nous

expliquent pourquoi.

5.5.2.2.B2 : Le traitement : avantages, inconvénients

L’avantage essentiel du traitement est de sauver des vies humaines, en permettant un
ralentissement, voire un arrét de la progression du virus, méme 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 a Pobservance.

1) La trithérapie stoppe ou ralentit I’évolution du virus, mais détériore les autres organes.
85 «... la ¢ était fini. Cétait mourir. Je prenais ¢a, je m'en foutais, je pouvais mourir. Ils
savent soigner le VIH. Je m’en fous moi du VIH, si tout le reste 2 coté ne fonctionne

plus. .... Ca fait une dizaine d’années que je prends ce traitement qui me déglingue le foie. »

2) les effets secondaires du traitement
IIs sont parfois difficiles & accepter, surtout quand on est asymptomatique (absence de
symptomes cliniques) :
52 «...le traitement, au début c¢’éait difficile quand je P'ai pris, physiquement et
moralement ... Parce qu’avant ¢'était 1a mais sans étre 1a...(absence de symptdmes)
. P’ai commencé a prendre des médicaments qui m’ont fait des effets secondaires
beaucoup {...) "étais encore plus malade qu’avant, que je ne 'étais pas...

... En plus comme je prenais les médicaments j’étais encore plus malade... »

Et méme si parfois les effets finissent par s’estomper :
S3 @ «..au début guoi, ¢ca me coupait les jambes (...) Non, moi le traitement je ["ai trés bien

assimilé. j"ai eu de la chance. 11 faut étre observant aussi. Moi j’ai une bonne observance... »

Certains s’accommodent des effets secondaires :
S1: «...C’est des méga, méga, méga diarrhées. Autrement, prendre des médicaments, non.
Bon. ¢ est clair, on §’en passerait quoi...Il faut les prendre, il faut les prendre. Point ¢’est

tout (...) alors maintenant je les prends. Avee du mal, mais je les prends. »
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Pour d’autres sujets en revanche, les inconvénients, avec le temps, ne font que s’alourdir :

S4 0o« L ctétalt vraiment frés difficile de gérer: ef les médicaments, ¢f les malaises ;
¢’est-a-dire : mal 3 Ia t8te, des picotements, des crampes, des nausées,......J'ai beaucoup
maigri. (...) des problémes de diarrhées, (...) des maux de téte, pratiguement tout le
temps...... La trithérapie, c’est trés beau quand ¢a démarre, malgré les nausées et tout
Ie bazar... aprés tes fatigué, tu dors pas bien...’[’es pas en forme...

. Régulierement. & peu pres tous les mois, jai une grosse crise, je dis une crise de foie.
Mais en réalité, ¢’est pas une crise de foie... ¢’est le corps qui est tellement encombré, que
tu ne peux plus rien. Alors, ¢a commence comme ¢a © le matin, t'as une migraine d’enfer ;
t’as euh.. tas la tée qui va exploser; tu ne supportes pas la lumiére | "es foute la journée
dans le noir ; méme ta lampe de chevet. clle te géne. Alors tu passes ton temps enire les WC,

b

parce que tas la diarrhée, et vomir dans la cuvette. Alors Ues avec ta bassine, et Ues sur le
W pendant euh... toute la matinde. Alors t'es entre le lit, la baignoire, les WC, le lit. la

baignoire, le WC... »

3) La fonte des tissus musculaires et la fatigabilité
S8 « ... Les premiéres années, on vit normalement : ¢a ne change rien. C’est aprés, quand
¢a commence a se dégrader, les tissus muscalaires... dfi aux médicaments (...) les

graisses qui fondent. Je suis déja pas épais alors ... »

4) Les douleurs musculaires
S8 : « ... autrement, des douleurs... musculaires.... Au début, ¢ca a fait trés mal La c’est

seulement par endroits. Des fois ¢’est partout.... aprés, (...) on s’habitue au mal...»

5) La lipodystrophie

S1: «...oui, le venire, la déformation un peu du corps. Oui, ¢’est tout quoi. Je suis pas
borné la-dessus. »

S4 1 «...j ai été invité chez des amis y a pas trés longtemips, et y a un des gosses qui m’a dit :
« Ah, Gérard ! Qu’est-ce qui t'arrive 4 ton menton ? » .. le gosse, ¢a faisait au moins 6
mois que je I'avais pas vu. (...) Je lui ai répondu que je faisais comme les dindons. c’est-a-
dire que j’avais une poche (...) je me vois dans la glace et quand je bouge un peu je vois
bien que ¢a fait quelque chose. ... le menton, ¢’est arrivé seulement il y a 1 an. Mais le ventre

bedonnant, et plus de bras, plus de fesses, plus de jambes ; ¢a a €té tout de suite ¢a. (...)
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.. Aussitdt que jai eu le traitement HIV, tout de suite ¢a, Uas les membres, t'as plus de

viande sur les bras, sur les cuisses, et 'as les fesses qui tombent ... »

Le sujet 1 a 39 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 fagon, aurait peut-étre, sans traitement, quelques
difficultés a accepter les affres du temps qui passe...

Néanmoins, a travers le témoignage du sujet 4, on peut voir a quel point le changement
physique 1ié au traitement peut perturber un individu soucieux de son image.

Cet élément, c’est évident, est un frein indéniable a 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 :

S4 1 «... suite A ¢a, je me suis dit : « je vais faire quelgue chose »...depuis le 7 mars je n’al
plus rien repris du tout....Je verrai ce qui s’est passé pendant un mols ou j’ai pas pris mon
traitement...si ¢’est pas ben, je reprendrai mon traitement, ¢a <est clair, quitte a
changer de fraitement... »

Ainsi, sans décider 1’abandon total du traitement qui serait grave de conséquences, ce patient
a besoin d’un temps de repos, de suspension. Ce phénomene est appelé une « fenétre
thérapeutique » par les médecins, qui sont amenés a le proposer a des patients las d’un
traitement au long cours et particuliérement lourd comme c’est le cas de la trithérapie. Ils
conseillent d’ailleurs plutdét une suspension temporaire de tout le traitement, plutét 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 a la compliance.

6) Le rythme de vie autour de la gestion des prises de médicaments

Nous avons constaté 1a deux positions de la part des sujets :

Certains le vivent mal :

S$4: «... Une vie en fonction de mon traitement...... a 7 heures, tu te leves pour deux
premiers cachets. (...) | heure et demie apres, tu as 2 autres cachets avec lesquels tu peux
manger. Mais les 2 premiers, tu dois rien aveir dans le ventre. Tu dois ¢tre a jeun ou
pratiquement. Donc le deuxi¢me traitement, a 8, 9 heures, tu prends ton petit déjeuner, A
midi, tu n’as rien, mais tu dois manger correctement. Méme si Cas des nausées tu dois

manger correctement, (...) de midi a 3 heures, tu ne dois rien prendre, pour reprendre
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ton troisitme traitement. D'accord 7 Le soir tu dols de nouveau manger pour reprendre
le méme traitement quw’s 9 heures et & 8 heures, hein. Aprés ¢’est terminé ; pendant deux
heures tu ne dois plus rien manger pour reprendre tes cachets de 22 heures.

...tout tourne autour du fraitement.... .. t'es obligé de manger rapidement (...) A une
certaine heure tu te dis : « faut que jarréte de manger, parce que dans une heure et demie, je

dois reprendre mes autres cachets. »

D’autres respectent leurs rythmes personnels et adaptent leurs prises de médicaments a leur
rythme de vie, et non I’inverse, pour éviter de devenir esclaves de leur traitement :

87 «... Le traitement 7 Je n’ai jamais respecté(...) Mais mon corps réclame neuf a dix
heures de sommeil. Donc je mets pas le réveil pour que ¢a fasse huit heures. Ca non ! Donc la
preuve que ¢a marche, gue j’ai plus de 500 T4. Je me respecte dans mes rythmes (...)

(...) Donc le matin (...) je prends le traitement. L aprés-midi (...) ¢a se joue sur une heure
de battement parce que je suis au travail. (...) ¢a correspond pas... Et le soir ¢’est pareil,
(...) ¢a va jouer peaf-étre sur une heure (L..)

14 mon résultat d’analyses est plus que bon alors que je suis le traitement & moiti¢(...)
hier seir j’ai encore une fois pas pris mon dernier traitement...a pey pres trois ou quatre

fois par semaine, je le prends pas régulierement !

7) La lassitude face a des traitements au long cours
Cette lassitude est un facteur important de non observance :
S7: «... Avant je préparais ma boite avant ! Maintenant non !...Pourquoi ? Peut-étre la
lassitude. »

S8 :« ... Tues obligé de prendre des médicaments, tous les jours. Des fois ¢’est pénible... »

8) La forme et le goiit des cachets
S3 ¢« ...Cest str des fois, on a le dégoiit de prendre des cachets. Le gofit des cachets ...
¢a coupe méme appétit des fois. (...) Quand vous avez des eachets, ils sont déja trés gros,

on dirait du tale, ¢a touche un peu la langue, ca fond, ¢a ¢’est tres pénible. »
9) Baisse du tonus sexuel

S4: «.. Une perte de... d’érection qui ¢tait complétement ...nulle, pas d'envie euh... la

trithérapie ¢a te...¢a te bloque la sexualité, ¢a te... enfin, pour moi personnellement.
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10) Le nombre important de cachets a prendre
Ce probléme, également frein a 1’observance, nécessite une bonne organisation et parfois
chacun a ses petits « trucs » pour éviter les oublis :
S1:«.... On va dire en fout et pour fout, 16, 17 (...) pour le VIH, tout est dans un tiroir,
bien précis. Mais le matin, si je prends mon petit déjeuner, je sais que je ne m’assois pas tant
que je n’al pas ouvert mon tiroir, ou jai I"habitude. Le soir parell {...). C’est clair qu’il fant
pas gue j"oublie. {...) Done j’oublie pas. »
S8 : « ... Par jour, ¢a faisait une douzaine de médicaments. C’est beaucoup quoi. Moi jai
des collégues, ils mettent un réveil ou méme leur téléphone a sonner et tout en heure fixe,

Mot je peux pas ! »

5.5.2.3.B3 : Hygi¢ne de vie

Retarder la progression du virus : telle est un des buts d’une bonne hygiéne de vie, encore
plus importante pour des personnes séropositives que pour des personnes en bonne sant€.
Avec ou sans traitement, nous avons recueilli des témoignages qui laissaient transparaitre
cette préoccupation trés prégnante :

- du virus présent qui peut se développer,

- et également de tout risque de contamination des autres.

1) L’hygiéne : I’obsession du microbe
L’hygiéne de vie commence donc déja avec une bonne hygiéne tout court, qui d’ailleurs, dans
certains cas peut aller jusqu’a 1’obsession du microbe.

Les témoignages sont éloquents :

S1: «Je suis devenu hyper. hyper attentif depuis que je sais ce que j"ai. Je neftoie fout a
Peau de Javel ; Les toilettes, tous les jours, tous les jours, ¢’est nettoy¢ a 'eau de Javel.

{...) au moindre petit microbe je fais hyper attention... »
S4 1« ... Quand j’ai appris ma maladie, mon probléme ¢’était 'hygicne (...) pour ne pas

contaminer les autres. Parce que en cuisine t"as souvent des petits accidents (...) A chaque

fois que j*ai eu un petit probléme, bon j’ai désinfecté les choses comme il le fallait »
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87 «..Je sais hyper maniaque, je veux gue tout soit au carré, Peau de Javel sur Je...
méme Uaspirateur (...) dans le caniveau. Ah oul, mais ¢est nickel (... le trottoir balaye. (1..)
moi je suis propre sur moi. il faut que la voiture soit propre. que appartement soit propre,
(...) toutes les semaines, ¢’est Paspirateur et "eau de Javel dans le sous-sol, il y a quatre-
vingt-dix métres carré {...) mon ami habite (...) dans une belle résidence... les gens ne nous
critiquent pas. On a le balcon hyper fleuri toute "année, on est propre...on est poli... »

A travers ces lignes, on se demande méme si cette obsession du « propre » est une crainte de

la contamination, ou plut6t un besoin de tout nettoyer, pour « gommer le virus », pour le faire

disparaitre, pour se prouver a 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 :

S6: « Mol jTal vu la réaction stupide de mes parents méme. Quand J’ai appris que j’étais
séropo (...): «est-we que t'as désinfecté le thermomcetre 7 » « Diésinfeete un peu les
toilettes quand méme... » « Si tu saignes, fais attention » « Ne joue pas brutalement avec

les gosses » « et si tu te coupes tu pourrais les contaminer »...

2) L’hygiéne de vie comme gage d’une santé qui dure

L’hygiéne de vie, premi¢re forme de compliance aux recommandations médicales peut
préserver le systéme immunitaire et ralentir la prolifération du virus. D’ou I’intérét d’adopter
une bonne hygiéne de vie pour retarder éventuellement la mise en place d’un traitement lourd
dont on redoute les effets secondaires.

S6 1« Les traitements 7 ¢ca me fait peur... Les effets secondaires, fout. Donc je prends des
vitamines (...) J essaic au maximum de repousser ca. le plus loin possible. (...) je reprends
du sport (...) je sais que ¢’est ¢a en grande partie qui pourra me garder le plus
fongtemps bien () Bon c¢’est pas les petits coups de picole que je me tais les week-ends : au
niveau drogue j'ai jamais touché a rien (...) Le tabac jai arrété il ¥ a quatre mois, parce que
fes bronchites a vépétition ¢a me perturbe (...) quand on est malade et qu'on a de la
fiévre on pense a ce qu’on 2 A ¢6té et pas & ce qu’on a vraiment... j'essaie d’éliminer un

maximum de facteurs perturbateurs (...) »

Les phrases : « Les bronchites o répétition ¢a me perturbe » el « méme quand on est malade

on pense 4 ce quon a a coté ¢t pas a ce qu'on o vraiment » : laissent transparaitre la hantise
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de I’infection opportuniste qui peut surgir a tout moment et qui garde présent le spectre de la

déchéance physique liée au sida. D’ou I’importance de gérer sa santé de maniére appliquée.

Quand le corps est « saturé » par le traitement, il arrive qu’on le suspende et qu’en paralléle
on mise sur I’hygiéne de vie.

§4 @ «...J al une alimentation rés saine {...) Je me suis fait des cures de pissenlits, énormes,
Je fais tr&s attention 4 ma nourriture, en fonction de mon budget... jai I'impression que mon
corps se purge de lui-méme, se nettoie par lui-méme...

Je suis naturiste (...) je mange naturel, je mange de la viande, je mange du poisson, je
mange de tout. J'ai aune qualité de vie qui fait que, je veux manger bien, &tre bien dans
mon corps, et que mon corps soit joli (...} je fais du vélo... Et je marche. »

Le naturisme représente aussi une véritable philosophie de vie pour ce sujet et nous le
retrouverons dans le théme D « valeurs ».

On trouve ici un véritable lien entre valeurs (philosophie de vie) et compliance (respect et
suivi d’une hygi¢ne 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 1’avons vu plus haut, et ne
respecte pas toujours les horaires. Mais il suit une hygiéne de vie : sport, diététique, plaisir
dans ses activités, et respect de son rythme de vie.

87 : «.. Bon jai pas attrapé de ventre, je fais du sport (...) je fais de la marche deux ou
trois fois par semaine, je me suis acheté un vélo hier matin {.) Fai pas d'estomac, je me
suis toujours entretenu (..) jai trouvé mon rythme de vie, je me léve comme si j allais
travailler, je déjeune, bon je mets une heure parce gue je lis le journsal, je mange ma
banane, je mange des fruits, je mange beaucoup. Aprés, ben je m’occupe de la maison, ou
des courses, je fais du sport, je m’occupe. Done Jarrvive a faire des choses que j"aurais
pas pu faire avant, ... »

Curieusement, ce sujet, séropositif depuis 9 ans, n’a pas de probléme de prolifération du
virus : sa charge virale est indétectable et le nombre de ses T4 est satisfaisant.

A se demander si le bonheur et I’équilibre pourraient avoir autant d’importance qu’une bonne

observance du traitement, dans la mesure ou ils protégeraient le systéme 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 :

e larecherche de soutien social (famille, partenaire, amis),

e larecherche d’écoute dans la relation soignant-soigné,

e et ’investissement dans une passion.

Comme nous ’avons vu, quantitativement ce théme occupe 29 % du corpus.

La recherche de soutien social, en tant que mode d’ajustement, que nous aurions pu intégrer
dans les valeurs (relations sociales), semble étre le lien essentiel entre valeurs et compliance.
Ce qui ressort de ’ensemble des témoignages, c’est qu’un soutien social de qualité est une
aide a 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 a se « prendre en main »

en prenant leur traitement quand nécessaire et en adoptant une bonne hygiéne de vie.

5.5.3.1.C1 : Recherche de soutien social auprés de la famille, du partenaire, des amis :

L’important, ¢’est la qualité pergue par le sujet de sa relation avec ses proches. Peu importe le
nombre de personnes, ce qui compte c’est que le sujet se sente entouré, appréci€, soutenu.
Ce soutien n’est pas forcément une aide matérielle, elle peut étre uniquement affective et

avoir beaucoup d’impact. Ainsi, le sujet pourra trouver la force pour se prendre en charge.

1) Un soutien social de qualité
» La famille : Les parents, enfants, fréres et soeurs :
Se sentir accepté tel que I’on est, homosexuel, et séropositif, permet de reconstruire un
équilibre :
S7: «..Je I'al annoncé a ma famille tout de suite... Mes parents ¢’¢tait le plus
important L.
Ma nitce, elle m’a tenu toute Ia soirée. Moi je pleurais toutes mes larmes, parce que je
trouvais ca tellement... beau... Elle est mari¢e depuis... une dizaine d'années... J étais
4 la maternité, il prend le bébé, il me le donne! «Tiens, occupe toi-en. Prends

el (..
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mon meilleur copain (...) deux métres dix, Varmoire a glaces. 1l s7est levé, il m’a pris
dans ses bras ¢f il m’a dit 1 « ¢a change vien. Mais ¢’est pas possible, pas toi ... »
ma seeur... Elle m’a pris dans ses bras, elle 2 pleuréd, (Vétait la premiére fois que je

vovais pleurer ma sosur L. »

8]
[y
we

« ... Le plus important : ma famille {...) ¢’est mere. Fréres et sceurs un peu moins.

w2
(o

«..Ma mére ? Elle, elle m’a soutenu jusqu’au bout, méme encore maintenant.
Seulement bon, elie est malade. .

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 I’a suspendu.

Se sentir responsable d’un proche (son enfant ou un jeune frére) et s’en occuper apportent en
retour de la force et donnent un but :

83 ¢ «...Le plus important agjourd hui, ma fille (...) 8’il v avaif pas ma fille, je suis sQir que
je serais plus 14, (...} j"aurais fait le con, comme j'avais commencé 2 me foutre en
PPair. Jaurais ferminé quoi...... ca a ¢t¢ un objectif.. . clle représente fout (...) cest
ce qui me fient le plus quoi. (...) Elle me motive bien. » Sa fille est méme sa seule

raison de vivre et de continuer a se battre, aprés quinze ans de séropositivité.

S2 ¢« ... Mon petit frére... ¢ était quelque chose de trés fort pour moi (...} ¢’est ¢a aussi qui
m’s beaucoup raccroché a la vie aussi (L..) Clest les deux personnes qui m’ont
raccroché a la vie. Et si Pavais pas eu ces deux personnes 13, bon je ne sais pas, mais
je n’aurais peut-€tre pas fait tous les efforts quoi... »

Nous voyons 13 & quel point ’amour peut représenter un soutien qui donne un but & un

individu et lui donne I’envie de vivre et de se soigner, d’ou une aide a I’observance.

> Le partenaire :
Le partenaire peut jouer un rdle affectif et €quilibrant important, méme si ce n’est pas
forcément celui de support direct pour 1’observance :
S7 :« Je vis pas avec mon ami. On a le plaisir d’étre ensemble.. Je ’ai connu quelques mois
aprés étre retourné chez mes parents (...)je suis trois, quatre soirées avec lui par semaine»
S1: « Mon copain, vous ne le connaissez pas. 1l est trés jeune. (...) mais il est géant. (...} Jai
jamais trouvé quelqu’un aussi gentil que lui. (...) Tous les jours ¢’est mon rayon de

soleil ».
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81 «...0k, il me note tout ce gue P"oublie (...} Il me voit prendre des médicaments (...)
Mais je veux pas Pimpliquer 1a dedans. (...) Cest clair il va ["éire, done plus tard ¢a
sera, mIcUx ¢a sera... »

S8« Dans ma vie, j"al quelqu’un, mais les médicaments, il me fait confiance la-dessus. 1l

saif trés bien que je les prends... »

La rencontre d’un partenaire et son affection peuvent aider un sujet, découragé par les effets
du traitement, a trouver la force de le prendre, parce qu’il trouve un but dans sa vie

S2: « ... Vai rencontré quelgu’un qui m’a beaucoup aidé, un partenaire affectif (1..)

avant de le rencontrer, je faisais pas vraiment attention a moi (,..) avec Ueffet des
médicaments.. . j'aurais peut-8tre méme arrété mes médicaments(...) avant. javais pas
vraiment de but (...) Maintenant j’ai plein de projets (...) déja. qu'on puisse vivre

ensemble, parce que ¢’est ¢a mon projet e plus important.»

> Les copains :
S «... J'al un autre ami hétéro... un collégue 2 mei... fantastique...il m’a aidé, il m’a
beaucoup écouté, il m’a permis de me sentir intégré a la société (L.} quand votre famille
vient méme pas vous voir et que ¢’est lui qui vous invite & manger, ¢a fait plaisir. ..
... CCest la premiére personne que jai informée de ma sérologie. Il m’a couvert au niveau
du boulot. Il a couvert mon homosexualité (...} a ce moment-14, 1l v a des gens qui ont quand
méme capté gue ¢’était un probléme de séropositivité. (...) Mon collégue a énormément aidé

a démentir. Donc il a coupé court a la rumeur. ll ’a énormément aidé... »

2) Un soutien social « défectueux »

» La famille : Le soutien n’est pas toujours au rendez-vous. Souvent, les difficultés
relationnelles avec la famille remontent avant la contamination :

S§2: «... Ma mére non... Quand j’étais petit ¢a se passait pas bien du tout avee elle,
¢'était.,. trés trés difficile (...) le lien qui est entre ma meére et moi, ¢ est
uniquement mon petit frere M (...) Elle sait trés bien que je préfére les garcons,
gque mon frére M. compte beaucoup pour moi, ...mais pour ma santé, j’ai gardé ¢a
pour moi... »

S8 : «...Mon pére, aujourd’hui, on ne se parle plus (...) ma mére, j’ai pas de relation avec

elle non plus »

214



S6 1 « ... Juste avant ma primo ¢’ &ait une grosse période de trouble avec mes parents, et
¢’était pas facile de tout gérer en méme temps, parce qu’en moins de six mois, ¢a a ¢4¢
des insultes, des prises de téfe avec mes parents au niveau d’un rejet au niveau de

Phomosexualité, qui ont ét¢é combinées au VIH, en moins de six mois... »

Et méme quand les rapports s’arrangent, ils ne se transforment pas forcément en soutien :
S6: « ... Trés bons (...) j"at compris leur différence et ils ont compris Ia mienne (...) Je peux
pas trep en parler avec mes parenfs parce que ¢a remue la merde ef ¢a

perturbe.. . »

» Le partenaire :
Si le fait de rencontrer un partenaire affectif peut aider et rassurer dans un premier temps,
dans certains cas, a la longue, la relation peut se dégrader et le soutien peut étre percu alors
comme inefficace voire défectueux :
S6 i« ... Pai fout accepté... quand on apprend qu’on est séropo, on croit gque tout est fini.
donc on accepte touf....on se sent diminué (...) au bout d’un moment ¢’est inacceptable...
le probléme que j’ai 4 Pheure actuelle ¢’est de devoir m’affirmer vis-a-vis de lui...»
..Mon ami, il $est pas du tout senti concerné par le sida... Il a pas eu peur. Il m’a accepté
totalement. Mais d’un autre ¢bié...si je lui en parle j’ai Pimpression de pas avoir
d’¢conte. 1l pense pas que j’2i le ss... que je suis séropo...
Donc on peut pas teujours en parler, parce que on va fatiguer les gens... I1 y a des

moments guand méne o0 on aimerait bien en parier, ¢t on peut pas... »

S8 : « 1l est un peu plus, un peu beaucoup plus fragile que moi disens ! ¢a alde pas
tounjours...point de vue affectif, il est méme éfouflant par moments,

...Par moment il est &touffant. Je 'aime beaucoup, mais il vy a des moments, tu as envie
d’étre libre, tranquille quoi ! »

On peut noter ici une relation qui risque de manquer de la force nécessaire & un véritable

soutien de qualité pour aider un patient parfois fatigué, las ou inquiet.

5.5.3.2.C2 : Larelation soignant-soigné

> Larelation avec le médecin
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L’écoute du médecin, base nécessaire a 1’établissement d’un partenariat fondée sur la
confiance, peut constituer également un soutien et donc une aide importante & la compliance :
S1: « Ce nest plus une relation malade-docteur (... Je veux pas dire qu'il ¥y a une amitie,
mais quand méme une compréhension, Une bonne complicité (L..) La je vous dis, "entends la
voix du Dr G, je suis content, voila I (...) c’est ce qui me permet d’avoir un moral comme
Cé...... négocier le traitement avee hui 7 Non. La-dessus je le laisse faire. A part avec le
Kaletra. L., aurais bien aimé qu’il me 1"enléve mals il m’a dit que c’était obligatoire par
rapport au foie. Alors j ai dit : « bon, ok, je veux bien accepter. »
S3 1« ...On en a parlé avee le Dr G (...) si ¢a empire. Il faut voir. On attend encore un petit
peu parce que, comme les T4 ils bougent pas on va peut-8tre essayer auire chose... »
§7:«... Jat le Dr. A, P"en ai eu d'auvires avant. {...) je sens pas qu’ils se sentent obligés ! Je
trouve des fois gu’on pourrait croire que ¢’est une image que les médecins donnent, (...}
comme une image qu’ils se sentent obligés de nous soigner. Mais ici, mol je le sens pas

comme ¢a. Je sens que ¢’est tout a fait naturel. »

> Larelation avec le personnel de 1’équipe soignante compte beaucoup également
87 « Moi je viens ici, je suis comme chez moi(...) Je connais tous les gens par leur prénom
{...) ls viennent au magasin, ils présentent leur enfant. Je leur embrasse leur enfant. Iis

connaissent mon probléme médical, mais ca se passe bien. »

» Avec les bénévoles d’associations d’aide aux personnes séropositives

On retrouve la qualité d’écoute nécessaire pour qu’un patient se sente soutenu :

S1: «Je sais & qui m’adresser : M.(...) Jai un probleme, ¢’est M. que je vais voir. CTest un
soutien énorme. Qui, il est tout, 1l écoute, il me joue... je veux pas dire le r6le de pére.
foin de 14, mais il me dira : « ah non D, 13 tu vas trop loin. La D, tu joues au con. »...

S4 - «M. ¢ .11 est dans ce milieu-1a aussi. Ca facilite les choses. .. 11y a pas besoin de prendre

des gants pour parler avec lui. .. Cest quelqu’un qui est a Pécoute. ., »

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 a 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 a fait salvateur.
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Le sujet 7 en est un bon exemple. Il est retourné vivre chez ses parents au moment ou 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.

Il s’est senti utile, y a trouvé un but, et son caractere méticuleux a pu s’exprimer a travers
I’aménagement et I’entretien du jardin et des extérieurs :

S7:«... Fal un jardin qui est méticuleux (...} les arbres sont peints a la chaux, taillés
{...) Toutes les semaines ¢’est balayé, lavé, lessivé (...} I y a trois heures de gazon que je fais
toutes les semaines (...) Je passe une journée, six, huit, dix heures de jardinage, ét¢ comme
hiver. L hiver je vais bricoler les outils, je vais préparer pour I'été (1)

... Clest du travail le jardinage mais pour mol ¢’est une passion. Je le faisais pas avant, je le
faisais moins. J habitais pas chez mes parents.

{...) tout est au carré. Les tulipes sont calculées, les couleurs et tout je calcule. Les gens du
quartier viennent voir. Mes parents sont fiers ils montrent le jardin aux amis, a touf le
monde ! Jai mis des sculptures. Jai fait des coins gréco-romains. I'at fait des trucs de jardin
anglais, sur vingt ares vous pouvez, des taupiéres, des buissons tailiés au carré, en spirale. »

Cette passion renforce 1’admiration et le soutien de ses parents a 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 1’image (physique et morale) que
’on pergoit de soi et que 1’on veut que les autres pergoivent.

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 1’exercice physique, étre
centré sur soi-méme.

Dans cet échantillon, plusieurs maniéres d’aborder cette notion d’image apparaissent :

1) Faible importance de I’image physique
C’est le cas par exemple des deux sujets toxicomanes qui, habitués depuis si longtemps a
délaisser la question de 1’image pour celle du rapport au « produit », ne se posent pas le

probléme de leur image physique ou morale, d’autant que, contaminés depuis longtemps, ils
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ont connu un parcours particuliérement difficile, aggravé par les disparitions d’autres

personnes séropositives auxquelles ils tenaient.

2) Importance de I’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 a se représenter physiquement et mentalement fort et
en bonne santé, pour le rester le plus longtemps possible :
S6: «(...) essayer de correspondre a Uimage que je veux physiquement et mentalement de
moi. Je veux le plus possible coller 4 Pimage dont j’ai toujours révé... Avant je la
projetais sur les autres. Maintenant j essaie de la projeter sur moi (...)

je sais que ¢’est ¢a en grande partie qui pourra me garder le plus longtemps bien »

3) Importance de I’image physique quand on est sous traitement
Certains sujets ont énoncé I’importance que revét pour eux 1’image que les autres pergoivent.
S4: « ... au regard des autres ¢a me géne (...) Cétait dur parce que moi je me vois dans la
olace... Les gens ils osent pas ten parler(...) le gosse lui il te renvoie face a ta glace (...)Je
suis dans mon corps, parce que nmon corps, je le balade ! Je vois des petites vieilles, qui ont 80
et quelques anndes (...) Tu vois que ¢’est des corps sains. C'est pas des corps malades. Mo 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-la, il
devient de plus en plus ratatiné ! (...) Cest pas le regard des aufres, ¢’est image que tu
renvoies ! Si Ces un corps déformé par la maladie, ¢a te fait plus mal que si c’est quelqu’un
qui est accidente... »
S7: «... L’apparence physique, déja avant. Comme je suis dans le commerce, toujours.
Peut-étre parce que je suis homesexuel, on s’entretient plus que les hétéros....
mes amis de classe, mes voising qui ont le méme age, non, ¢’est avachi, ¢’est Beee.. ..
(...) au ftravail, je vois les cartes d’identit¢ des gens, je me dis: «mails cest
impossible ! ... Jai pas d’estomac, je me suis toujours entretenu. ..
L’apparence physique, oui, je fais attention encore plus. Avant j’achetais des produits de
soin. Maintenant j achéte en pharmacie, en parapharmacie des produits encore ...plus chers

peut-étre, qui dans ma téte font peut-étre plus d’effet. je m entretiens encore plus... »

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 :

218



» I’image de soi qu’on donne aux autres :
St «... 81l marrive quelque chose, gu’on dise, D. €tait bien, ¢'est tout... »
Par rapport a I’'image liée au port du préservatif la peur du ridicule a fait d’énormes dégats :
« ... Mais au départ, {...) C¢tait non ! Je me disais : « mais je vais avoir Pair de quei»...
N’oublions pas que le port du préservatif, dans sa fonction de protection, est un geste de

compliance aux recommandations de prévention.

> Dbesoin d’étre « vrai » :

)

54 1 « Jétais pas bien parce (...} ¢’était une période ou j’éiais séparé, J"avais pas une
relation claire avec les gens... »

Lorsqu’on demande au sujet 5 quelles sont les valeurs importantes pour lui au niveau de

I’identité, il répond :

S5 : « ... Etre vrai, Si tout le monde serait vrai et sinceére (...) on Paurait pas le sida. »

» Etre « centré » sur soi :
Cela peut redonner confiance en soi et permettre a un individu de « reprendre son territoire »,
s’il I’avait abandonné :
$6: «... Cest parce que soi-méme on laisse le terrain aux autres...on accepte les choses.
(...) pour moi ¢’était le dernier et la vie était finie (...) quand on commence 3 se
centrer sur soi parce qu’on a compris certaines choses, on devient extrémement
égoiste (...) Jai plus envie qu’on vienne m’attaguer gratuitement... »
Les difficultés relationnelles que ce patient vit avec son partenaire, et qui aboutissent & 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.

» Laréaction a I’annonce de la séropositivité peut marquer une rupture identitaire :
S7 @ « ... Toutes mes photos ol j ¢étais dessus, j’ai découpé les photos. Je me suis coupé. »
Quelle meilleure représentation de 1I’identité qu’une photo ?
L’expression « je me suis coupé... » laisse apparaitre la fracture identitaire. Mais suite a cette
déstructuration identitaire, si I’individu parvient a trouver en lui les ressources nécessaires, il
pourra repartir sur de nouvelles bases pour se reconstruire une nouvelle vie, comme il en

témoigne plus loin :
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87 « .. Vai fait un vide : les meubles, les photos, j'ai fait un vide ! J’al recommenecé ma

vie : un nouvel appartement, des nouveaux meubles etc... »
5.5.4.2.D2 : le rapport au temps et a la mort

» Le rapport au temps :

De maniére générale, ’annonce de la séropositivité fait brutalement prendre conscience aux

patients contaminés de I’importance de leur temps de vie, désormais « raccourci » :

S8 : « ... je serai pas tout le temps I (...) quatre, cing ans, J'ai déja fait dix ans. Je vois pas
la mort tout de suite mais... je me prépare. Je me fais pas d’illusion quoi. »

S7: «... Ben mon femps est raccourci. Ma vie est raccourcie. Je suis dans ma dixiéme
année. Jai déia entendu des cas de dix-sept ans. Mais je sais gue je serai pas
retraité... »

Quand le temps de vie est raccourci, compté, de fait, le rapport au temps en est modifié : on

protége sa vie, on veille & ne plus perdre de temps.

86 1« ... Je sais pas non plus comment ce sera dans cing ans, ¢t encore moins dans dix ans, et

j’ai pas envie qu’on me fasse chier(...) aujourd hui, je protége ma vie. I'al pas envie
de perdre mon temps»

Les projets & long terme sont abandonnés en toute lucidité, au profit de projets a court terme,

sources de plaisirs au jour le jour.

S3:« ...Ce qui a le plus changé, ¢’est le fait de pas faire de projets 2 longue échéance. ..
j'ose pas. Jai Uimpression que ¢’est inutile. J'ai toujours ce doute quoi. J’ai la
surprise d’&tre encore 1a.. j al pas beaucoup d’immunité. Alors... »

85 :«..Un projet a long terme on peut plus le faire. Les projets a court terme on les

fait....

. voila au jour le jour, comme si on n’est plus malade, mais avec des projets a long
terme en moins... Parce que ceux-ia il faut pas se leurrer, ¢’est que des déceptions.
...abandonner les projets 3 long terme, pour moi ¢’est bien stir aussi un bénéfice.

... je m’attarde pas sur ce qui est plus possible. Je fais que des choses concrétes qui
me sont utiles 4 moi, qui vont pas me faire perdre de temps... »

Ne prendre en compte que les projets a court terme, arréter de perdre du temps a se projeter a

trop long terme dans des projets illusoires, n’est-ce pas vivre dans « I’ instant présent »,

essence méme de la vie et commencement de la sagesse ?
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» Le rapport & la mort

Quand on a déja perdu ceux qu’on aimait et qu’on est resté seul, on regarde la mort avec

lucidité et parfois méme sans crainte :

S5 «...Moi je suis serein, {"al pas peur de mourir. C'est fini teut ¢a. J’ai mis longtemps
avant d'arrviver 1a. (...) Cest siir ¢a travaillera toujours, Vinconnu... Mais ¢ca me
fait pas ce que ¢a m’a fait pour mon épouse... »

Comme nous 1’avons vu précédemment, la contamination n’est pas forcément que le « fruit

du hasard ». Elle peut étre liée a une pulsion de mort qui envahit les sujets et leur fait prendre

des risques dans leur vie :

56« ... Iy a guand méme une part de... « tentative de suicide »... »

83 :«... Jai toujours ¢ euh... attiré par la mort, beaucoup. Depuis tout petil, je me situais
pas trop bien dans ma peau. La vie, me plait pas tellement quoi... »

S’agit-il d’une pulsion de mort puissante, liée a une forte inquiétude face a la vie ? Ce sujet a

été trés longtemps énurétique, comme ses fréres et sceurs. Une analyse clinique plus poussée

permettrait peut-étre 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 :

S3 1« ... L agtirance que j*avais pour la mort avant, elle s’estompe, Maintenant ¢’est plus
Pattirance pour Ia vie... »

Si bien qu’alors, c’est la pulsion de vie qui prédomine.

Alors I’échéance inquiéte a nouveau :

S3: «...Le plus difficile aujourd’hui, Cest le fait de pas savoir quol. e pas savoir
quand. Personne sait quand il va partir... »

Tardivement et par amour pour sa fille, ce sujet semble répondre aujourd’hui a une forte

pulsion de vie. C’est peut-étre la raison pour laquelle il est toujours la apres ce long parcours.

5.5.4.3.D3 : Sens et philosophie de la vie

1. Le rapport au travail
D’une maniére générale, le travail est per¢u comme valorisant sur le plan social.
Travailler, c’est étre utile et autonome, c’est occuper une vraie place dans la société, avec
une vraie identité sociale.
S8 «...On sait pas combien de temps il nous reste, mais au moins on sait quon est ufile

quand méme. 1 faut une vie g cent o lhewre (...) ¢a permet d’avoir une vie autonome. ...
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Je me vois mal étre obligé d aller dans une association, pour chercher des bons pour
manger... »

Travailler, en fait, ¢’est vivre.

On le ressent a travers son expression : « il faut une vie a cent & "heure ».

Plus loin il ajoute : « ... ma vie ¢’est... ¢’est le travail... »

C’est pourquoi le fait de ne plus pouvoir travailler est un deuil a faire :

S8 : «... Quand as trop de fatigue au fravail, tu peux plus lever les charges qu’il faut.
Crest le moment le plus difficile (...y il faut d&ja réussir 2 fairve le dewil de ... Quand
t"as travaillé pendant dix-huit ans, c’est difficile aussi ¢a. Tu laisses fout, les
copains... »

« Tu laisses tout, les copains... » fait penser a une mort sociale, 4 unc perte presque

irrémédiable, liée ici 4 la perte des forces physiques, d’ou deuil supplémentaire a faire, et

dévalorisation supplémentaire a accepter :

S8 ¢ « ... Pétais métallier soudeur. C'est un métier qui demande beaucoup de condition
physigue. C'étail trop lourd. J’y arrivais plus. Donce, ben, "étais obligé de retrouver
un autre métier. Je suis retourné a "école pour une rééducation professionnelle, et j’en
suis ressorti année derniére avec mon bac,.. »

Ce sujet dit « rééducation professionnelle » et non « réorientation professionnelle », comme

s’il s’agissait de se soigner, 13 aussi.

En fait, pour ce patient dont le témoignage laisse transparaitre beaucoup de souffrance depuis

I’enfance, le travail représente la vie. C’est 1a 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 a vivre comme il le dit :

S2.« Ce v’est pas la maladie elle-méme qui blesse. CTest le fait qu’il ¥ a des portes gui se
ferment. ¢’est le fait gu’on a du mal A trouver du travail......(Cest une catastrophe sans
travail ...Ca sert 4 vien de se battre si on n’a plus rien. On a déja le poids de la maladie ...
je me vois pas...finir comme ¢a, sans rien faire de plus... »

Il emploie le mot « blesse », mot fort, qu’on peut comprendre ici comme une blessure
narcissique. On comprend que pour lui renoncer a trouver du travail équivaudrait a renoncer a
vivre, donc peut-étre a se soigner...(d’ou la perception ici d’un lien entre le travail et

I’observance).
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A noter que ce patient a 39 ans, ge qui correspond a la pleine maturité de la vie et notamment

de la vie professionnelle.

Ce besoin de valorisation sociale existe mais & un niveau moins exacerbé chez d’autres

sujets :

83 @ « Des fois je suis un pen embété au niveau travail. Je serais plus fier de travailler....
De temps en temps quand ¢a va, je bricole un peu. dans Pappartement. Mais ¢’est plus
valorisant de travailler au nivean ¢’ une gosse quoi. »

Certains gardent 1’espoir grace a I’évolution des traitements :

Sto«... Cest vrai que maintenant beaucoup de monde qui ont le sida travailie quand

méme. Donc je me dis que ¢a a gquand méme évolué.. »

L’4ge a également un impact. Quand le sujet arrive a travailler jusqu’a la préretraite, il est

moins choqué par les différents renoncements a faire :

S4 @ «... Il fallait que je gére : et ma maladie, ef mon travail (...) ma maladie me dépassait...je
savais pas ce qui allait m arriver (...).

J’ai réussi 2 maintenir mon cap jusqu’a la préretraite... 't ¢’est 1a que Jal arrétéd
de travailler parce que ¢’ était vraiment trés difficile de gérer : et les médicaments,
et les malaises (...). Méme si tu adores ton métier, ¢’est trés trés difficile. Donc a ce
moment-1a, quand j’ai ¢té vraiment au bout du roulean, j’ai été voir mon medecin ..
Et mon médecin traitant ni'a dif : « Ou arréte tout. Tes trop mal pour cuh...» (..} Bt
4 ce moment-1a. on a tout artété. .. je me suis restructuré petit a petit avec la trithérapie,
(...»

Comme on le voit ici, la décision a été prise quand le niveau de fatigabilité devenait vraiment

trop élevé, d’ou I’expression : « quand j ai été vraiment au bout du rouleau ».

Pour le sujet 5, veuf avec un bébé a élever, la décision est apparue inéluctable pour s’occuper

de son fils durant quelques mois avant que celui-ci ne décede :

S5: « ... Et mon patron il savait... que j'¢tais ancien toxicomane. Pour le VIH, il savait aussi.
I wm’a dit: «<écoute, moi je te garde au boulot, ef tu mets le gamin dans un
orphelinat quoi. Tu le récupéres le samedi et dimanche », Mot je lui ai dit : « (...)si
veus voulez me rendre service, vous me mettez au chémage. Mon gamin je le laisse
pas... »

Ce sujet-la m’a beaucoup surprise quand je lui ai demandé quels étaient ses projets a court

terme :
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S5« ... Bon, moi jai envisagé de refaire un peu une activité professionnelle, de repartir.
d essayer de voir si ma trithérapie fonctionnerait, ben de repartir normalement, et
en vral, aprés ¢est, comne guelqu’un qui est plus malade... »

Toxicomane depuis de nombreuses années, actuellement sous méthadone, séropositif depuis

plus de 15 ans, affaibli par le virus (foie et poumons trés abimés), par la drogue, par la

solitude et le chagrin suite & la perte de sa famille, il ne perd pas I’espoir de « repartir
normalement » comme il le dit.

Le premier projet qui lui vient & 1’esprit, c’est de retravailler, a condition bien sir que sa

trithérapie (qu’il serait prét alors a reprendre) fonctionne.

Il dit méme : « aprés 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 12 de lien entre travail, identité, et compliance, alors ou y en a-t il ?

On retrouve ce méme ressort chez /¢ sujesr 6, qui avait laissé de c6té ses ambitions
professionnelles aprés le choc de I’annonce de la séropositivité, déja trop heureux de
rencontrer un partenaire affectif qui I’accepte.

Aujourd’hui cette relation affective s’essouffle et pour se propulser a nouveau sur le plan de

I’identité, il utilise lui aussi le levier professionnel : il fait redémarrer sa vie grace a de

nouvelles responsabilités professionnelles :

S6 : «...Ca fait un an que j"ai pris un poste trés tranguille, mais dans quinze jours, ¢’est un

peu ma deuxiéme vie aussi qui recommence. c'est-d-dire que je prends un poste 3
responsabilité qui va éire du douze heures de boulot par jour et tres dur. ... je repars
(...) avant je rentrais, ¢’était un peu la popote, le petit boulot. pas plus que huit
heures, je faisais ma lessive (...} A Uheure actuelle je me suis réouvert a 1807 vers
Pextérieur (L..)
...avant ma séropositivité je partais en voyages d’affaires, J"essayais de vivre ma
vie le plus possible, je partais pour la banque travailler a I’étranger. J'¢tais toujours mon
cul entre deux avions ou deux bagnoles (...) et je me suis trouvé tout a coup cloué. It
la maintenant je redécolle... »

« cloué » : le mot est fort. « je redécolle » : ces deux expressions font penser a un papillon

qui se serait trouvé cloué, et qui attend de s’envoler comme une délivrance, comme s’il allait

enfin pouvoir redevenir lui-méme : « 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 a 1’origine de ce nouveau départ professionnel :

86 @ « ...Quand on passe des voyages d’affaires a un bureau ou on fait ses heures fixes et on
fout le camp tous les soirs & cing heures, pour se retrouver avee son copain pour ne
rien faire de plus. ben moi ¢a me convient absolument pas du tout. Donc je me suis
reprojeté ..., il va falloir avoir de la vitamine en stock parce que ¢a va €tre fatigant et
mentalement.... d’autant plus que je risque d'avoir des iensions a la maison. suite 2

Can..... je vais pouvoir redémarrer .. .décoller dans ma vie un bon coup »

2. La spiritualité
L’analyse des résultats quantitatifs nous a montré que sur une échelle de 0 a 9, lorsqu’on
demande aux sujets quelle est I’importance pour eux de trois valeurs spirituelles, la moyenne
des réponses se situe autour de 4 a 4,5.
La spiritualité, ou croyance en une énergie supérieure, peut €galement €tre une ressource.
Mais ce n’est pas systématique. Ici, seuls les deux sujets toxicomanes ont abordé€ ce théme.
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 :

» Croyance dans des forces supérieures :

Pour I’un, ’homme est I"auteur d’injustices, de conflits. Il est capable de faire de la terre un

enfer fondé sur 1’égoisme. Ce sujet croit en des « forces supérieures a nous » comme il

I’énonce sans I’appeler « Dieu » :

S3: «... J'ai la foi. Je crois en des choses supérieures 2 pous. Je crois que la terre ¢'est
rien du tout dans Munivers. Je crois qu’il y a beaucoup d’autres formes de vie qui sont
beaucoup plus avancées que nous. J espére en tous cas (...) Ia terre ¢a pourrait étre le
paradis. Mais il vy a tellement d’injustices. tellement peu de partage, que ¢’est un

enfer quoi. (...) il faudrait inventer un médicament pour pas ¢ire égoiste... »

» L’humanisme et la foi dans la science :
Pour Dautre, il est siir 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 &

la science :

225



85 «... Mgintenant ¢a m’a changé mes visions sur la spiritualite {...) Moi je savais pas
§’il v avait un dieuw ou pas, mainfenant, je suis stir qu’il 2’y en a pas. Vous
comprenez 7 Avant oui, avant P"étais pas sir. Je me disais 1 « peut-¢tre que... tout le
monde le dit. Y en a peut-&tre un ! » Aujourd’hui, je me dis que 8’il v en a un, ¢’est
un dogue A poils durs ! (...} Vhumain. Moi je crois plus en Phomme que... oul, des
valeurs qu’avant i’attachais pas d”importance
Je crois plutdt a Ia science. On est comme une plante, on vit, on nait, on part...

Je dis pas qu’y a rien. Je dis que moi je 0’y crois plus. Cest tout. »
Pour lui, la croyance en Dieu ne pourra en aucun cas €tre un mode d’ajustement, ni une aide

d’aucune sorte, puisqu’il I’a bannie.

3. Vision et Sens de la vie
Donner un sens a sa vie permet-il de la vivre plus consciemment, d’étre plus lucide, plus
présent et plus responsable ? Un vieux proverbe indien dit qu’apprendre a vivre, c’est
apprendre & mourir. C’est peut-€tre aussi rencontrer la sérénit¢ au bout du parcours.
L’expérience de cotoyer la mort est donc déja une fagon de mieux percevoir le sens de sa vie :
S35 :«...Caatout changé...(...) Surle plan déja de nous-mémes, responsabilité...

On évolue gavee In maladie. C’est maiheurenx, mais dang le malheur, on avance aussi
{...} D¢ja vous comprenez la vie, tout ce qui s’est passé. 1l faut passer par 13, et puis une
fois qu’on v est passd, on voit ce qui est, et puls on est plus serein.

... Mais, accepter la mort, moi j'en connais pas beaucoup qui Uont acceptée. Moi oui...

.. Bt ¢’est la maladie qui m’a fait Paccepter. Parce qu'elle est venue plus vite face 4 moi.
Plus vite j'ai dii me rendre compte d'une réalité que jaurais peut-€tre pas encore comprise
avjourd’hui. »

Le terme de « responsabilité » nous raméne au « locus of control interne » d’un homme qui

assume et prend ses responsabilités face a sa vie, quelle qu’elle soit, qui en tire les lecons pour

« avancer » et comprendre, et qui finalement trouve un sens a sa vie.

Pour le sujet 4, sa philosophie de vie se résume au naturisme, vie en harmonie avec la nature :
S4: « ... Moei je suis naturiste (...) quand je te parle d'un corps, ¢’est pas des seins et un
sexe ! Pour moi ¢’est un ensemble ! ... c'est comme une belle plante ! Cest comne
un beau fruif, c¢’cst comme un bel arbre... comme un oiscau, ...Comme un
¢cureull qui se balade C’est quelque chose de, de naturel (...) Oui, mais ¢’est aussi

vivre sainement.. {...) ¢'est une harmonie. et pour moi ¢a a toujours ¢t¢ important... »
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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

1. Etre accepté par les autres, la peur du rejet et de I’exclusion,
VIH et société

La peur de I’abandon, de I’exclusion et du rejet est une peur inhérente a la condition humaine.
L’homme est fait pour vivre en groupe au sein d’une société ou les échanges sont organisés
autour de régles (cf. La Horde Primitive de Freud dans « Totem et Tabou »). Si on remonte a
la préhistoire, se retrouver exclu, c’est risquer la mort. Cette peur ancestrale nous habite
encore et elle est trés facilement réactivée, surtout lorsqu’on est contaminé par un virus, qui
réveille, chez le groupe humain, d’autres peurs ancestrales comme la peur de la contamination
qui remonte aux fléaux comme la leépre ou la peste, et cette fois, c’est le risque de mort pour
tout le groupe.

Les témoignages qui suivent, méme si on y trouve parfois des contradictions, sont pleins

d’émotions :

S4: «... Jai eu un accident... de circulation... "ai prévenu les gens (...} & Uhdpital je me
suis retrouvé ... en isolement ... .comme un pestiféré, rour seul dans une chambre, avec
les plateaux qu’on jette, la vaisselle qu’on jette (... )

Je I’ai mal vécuy, parce que, guand ¢a Carrive a toi, Uas Ia rogne parce que fu sais que ¢'es
pas malade evh... T’as pas de maladie euh... grave, mais on f¢ considére
euh...comme quelqu’un qui peut éfre exh... mais aprés jai compris que ... sur le
coup, ils ont e trés, trés pear... »

Ce discours laisse transparaitre les contradictions inhérentes a cette peur du rejet :

« comme un pestiféré » : référence aux grands fléaux de I’histoire de I’humanité (ici la peste),

« tout seul » : peur d’exclusion,

« tu sais que t'es pas malade » : si au contraire, méme s’il n’y pas de symptdmes,

« t'as pas de maladie grave » : le VIH peut déboucher sur le sida a n’importe quel moment et

¢’est une maladie mortelle, donc forcément trés grave,

«on te considére comme quelqu’un qui peut étre euh... » : contagieux, oui, c’est le mot, et

c’est bien le cas, méme si la contamination ne se fait pas par la vaisselle.
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« sur le coup ils ont eu ires, trés peur » @ référence aux fléaux qui provoquent la panique du

groupe.

La révélation a un dentiste de sa séropositivité peut se solder par un refus de soin, d’ou rejet :

S4 0« ... Installé sur le fautewl, (...) quand je Tui ai parlé de ma séropositivitd, alors la il v a
eu un blocage (...)...Et il m’a dit gu’il pouvait pas me soigner | (...) le temps que je
dise que j’étais séropositif, ¢ca a &€ fini, on a arrété les soins.

Alors 1a... Une claque dans la gueule ! Vraiment, une clague dans la gueule L. »

Annoncer publiquement sa séropositivité a la télé peut amener un sujet a subir des réactions
humiliantes par des membres de sa famille :

S5« ... Je suis passé & la 1818, je Mai dit a tout le monde...il faut pas le dire. Les gens ils
sont pas préts... c’est tabou...quelgw’un gqui a une maladie qui est incurable,
automatiquement il véhicule la mort et ¢a fait pear.(.) Mais méme dans ma famille, moi,
jallais voir une cousine toutes les semaines avec ma meére. Ben ¢lle a dit & ma meére .
« embrasse le gamin, 3. Embrasse le Ia (Ie front). Pas sur les joues. La » Parce gqu'elle
venait d'avoir un enfant... »

Précisons que cet épisode-la s’est passé vers la fin des années 80, & une €poque ou
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 maniere parfois excessive des gens mal

informés.

La situation a-t-elle vraiment évolué sur le plan des peurs, et malgré I’information ?

S7: «... Un bon copain (...) le jour ou il a annoncé qu’il était malade. les gens sont partis
{(...) Cest déguenlasse de Paveir rejeté comme il a été rejeté, surtout & la fin (...) Les
gens sont souvent pas informés. fls ont peur.... Pourtant ¢a fait quand méme vingt
ans. On savait pas trop au début. Maintenant on sait,...(Uest écoeurant. Pas parce
que je suis dans le cas I, mais bon... »

Cette derni¢re phrase, nous laisse penser qu’il projette sa propre peur du rejet.

Ce rejet tient peut-€tre 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 :
S6 : « Quand on a un cancer on peut le dire & tout le monde. Quand on a le VIH on peut

le dire a personne (...) ¢a faif peur aux gens ( ...) ¢'est une maladie de pédé,
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{...) Les gens ne se sentent pas concernds (...) ¢’est comme la peste (...} méme si ¢a
se soigne aux antibios, mais les gens se barrent quoi ! (L) Cest une peur ancestrale
. Yous éles considéré comme une bombe bactériclogique quand vous éfes a ¢bié

de lni... »

Quand on a le cancer, peut-on vraiment le dire ?

S7: «... Sa meilleure amie (...} gquand ma mere lui 2 annonce son cancer, clie lui a dit :
« bon ben maintenant je Cembrasse plus » (...) On lui a interdit de la fréquenter
(...) une amitié de plus de soixante ans... »

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 ['amour, la gentillesse...
Quelques valeurs citées :
S1: « Et la gentillesse. mais la gentillesse ¢a.. ¢a passe au deuxiéme plan.
S5 « ... Entous cas Pamour existe, ¢a J"en suis sGir.. Y a le mariage aussi....L’amour, ia
fidélité, le mariage, &tre vrai. 5i tout le monde serait fidele, e sida il partirait tout de

suite, puisqu’il peut pas vivre. Si on fait pas &’ infidélité, on peut pas avoir le sida. ».

3. Avoir quelqu’un qui compte, la sécurité des proches
Ce théme 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 :

> Les parents et le partenaire :

S1: «... Mais surtout meére, mon copain. ¢t puis aprés on verra. Pourvu que s’il m’arrive
quelgue chose que cux soient bien...»(...) ...Mon copain s’il m’aide a aller
jusqu’au bout, il doit étre heureux... »

S6 @ « On essaie de préserver un peu et de rassurer aussi. Ca m’est déja arrivé aussi de
rassurer ma meére parce que elle, ¢’est une cinglée de la médecine...elle a la trouille
mais clle s"informe comme une malade, et elle passerait sa vie la-dedans. .. »

Quand on a été trés soutenu par ses parents, s’occuper d’eux est une fagon de les remercier :

S7 1 «... Jai peur parce que mes parents sont dgés. ils sont malades. Je m’occupe d’eux, et

je ne voudrais pas partir avant cux...je connais la déchéance de la maladie, je
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voudrais pas qu'ils me voient comme ¢a (...} je peux pas abandonner mes parents. . il
a quatre-vingt ans mon pere et il peut plus faire tout ce qu’il v a a faire. Je me sens
redevable, pour ma mére aussi (...) "ai mes parents a charge...ic suis responsable. .
ie suis chargé de famille. »
Dans les expressions « redevabie ». « responsable », « chargé de famille », le sujet exprime
sa reconnaissance et en retour assume d’étre responsable du bien étre de ses parents.
Or, la responsabilité entraine la nécessité impérieuse de prendre soin de soi et de sa santé pour
protéger les défenses immunitaires d’une prolifération du virus, d’ou un lien magistral entre

ce théme et ’observance.

» Les enfants :
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 :
S8 1 « Pour les enfants ef puis pour elle. ¢’était peut-&tre une fagon aussi de se détacher un
peu de moi, avant gu’il m’arrive quelgue chose. Je dis pas que ce sera pas dur le jour
ou je serai plus 1a. Mais déja. ils 8’y habituent un peu...Je veux pas détacher mes

enfants 4 cent pour cent. Mais leur montrer que la vie continue »

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 » :

831« ... Elle est passée a cOté. .. .de cette maladie quand méme...a pas grand chose.. . Je suis
pas convaincu qu’elle est complétement... nettoyée... un virus, méme s’il y a les anti-
corps de la meére, il est quand méme dans le sang, dans tous les tissus... Comment ¢a
peut disparaitre complétement d’un corps 7 (...} je m’inquitie assez vite guand elle
est malade (..l faut du recul hein, dans des maladies comme ¢a. trente ans, ¢est le
minimum...

... Oui j’ai Pimpression gue ¢a peut... se réveiller.»

Idem quand la maman séropositive décéde, et que le pére reste seul a élever son

enfant séropositif également :

S5 1« Le gamin il devait aller dans un fover, et moi je continuais ma vie. Pour moi, ¢’&ait pas

fout a fait sain. Jai préfére garder le gamin, je suis revenu chez mes parents. »
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Pour le sujet 2, le désir de sécurité des proches s’adresse a son petit frére M, placé dans une

famille d’accueil, si bien que ¢a a un impact sur ses projets :

§2: « ... Jal mon petit frere qui a huit ans et qui compte énormément pour moi, et je peux
pas le laisser. Cest pour ¢a que je peux pas partir (...) Il est placé dans une famille
d'accueil ; les week-ends je m’en occupe beaucoup... je m’investis beaucoup avec mon

petit frérey

4. Le partage
S3: «... Le partage : ¢’est discuter avec quelgu’un qui a besoin qu'on écoute ( ...} des
petits gestes de tous les jours qui peuvent aider (...) Moi j"aime bien faire le bien. ... faire
du bien aux autres, ¢’est déja pas leur faire de mal (...) aider les autres, ... ca dépend ce que

Pautre il a besoin quol. ¢a peut étre matériel, ¢a peut ¢tre juste le dialogue.

5. Soutenir une autre personne qui apprend sa séropositivité

De maniére générale, les sujets interrogés font un retour sur leur propre expérience. Ils ont

réalisé que leur vie était raccourcie, mais ont appris aussi a profiter de I’instant présent.

Dans ’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 :

S6 :« ... Au début on a Pimpression d’étre un cas unique....et puis on se rend compte que
tout le monde vit la méme chose. Tout le monde se voit mort. Tout le monde se voil
rabaissé. Tout le monde se voit dévalorisé. »

S1:«... Jelui ai dit « bienvenue au club ! Viens mon grand je vais t"expliquer. Ne crois pas
que ¢’est parce que tu as le VIH que ta vie est foutue » (...)
¢’est clair que ¢’est grave ce qu’on a, mais la vie s’arréte pas parce qu’on a le VIH. »

S2: « ... Il faut aller se soigner, trouver un but dans Ia vie, des projets.. faire plein de
choses quoi... »

S7 . « Lui montrer pas gqu'on survit, mais qu’on vit, qu’en se bat,. .. la vie s’arréte pas...
J’irai pas jusqu'a la retraite, mais ¢’est pas un probléme...J ai des projets d’avenir,
d’acheter un appartement P'année prochaine: je pars em vacances la semaine
prochaine. {...) pour moi j"allais mourir dans les jours ou dans les semaines a venir. et

puis il y @ un déclic,.. ».
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Ce déclic, ne serait-ce pas le fameux « ressort invisible » dont parle Fischer (1994) dans son

ouvrage ?

Le sujer 3 nous adresse un merveilleux message d’espoir concernant la recherche médicale :
83 «... On va trouver. On a tout vaincu. on a toujours trouve toutes les maladies, tous
les grands fléaux, la peste, la lepre, Ia syphilis.. . Bien str i faut du temps... J’ai quand

méme confiance. On va frouver... »

5.5.4.5.D5 : Libido et sexualité

Durant mon stage, plusieurs patients rencontrés & 1’hdpital 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 maniére obsessionnelle.

Les témoignages de notre échantillon reprennent ces thémes :

» Le traitement :

82 «... Comme avant. Le aitement au début, ni’a beaucoup fatigué. La avais pris un
sacré coup. Mais maintenant, aujourd hui, ¢a a totalement disparu. Tout va trés bien. »

Depuis I’arrét du traitement :

S4: «... Ca fait un mois que ’ai arrété le traitement...]’ai eu un semblant
d’érection...c’est un fruc que tas effacé depuis trés longtemips, ou alors tPes obligé
d’utiliser des artifices A’enfer dans ta tete ou sur des images, pour pouvoir avoir un
p’tit true.

... Bt quand ¢a {ait six ans que as pas vu le printemps dans ton pantalon, (...} Méme si
c’est qu’un tout petit truc... ¢’est 12 ou tu sens que le traitement, il te met un coup »

Parfois, il est possible de s’adapter a cet inconvénient en changeant ses habitudes :

S1:«... Par rapport a la sexualité, je sais pas si ¢’est les médicaments da VIH, mais ¢a
marche plus comme ¢’ €tait avant, Mais a mon avis. ¢’est plus 4 cause du VIH (...} ily
a plus d’érection nermale. (...) il faut quand méme un femps d’adaptation qu’il
n’y avait pas avant. (...) ¢a vient pas fout de suite (...) J'ai changé mes méthodes. Je

m'occupe d’aberd moi de la personne, et puis apres voild.
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» Le port du préservatif
Geste essentiel de prévention, le port du préservatif est devenu indispensable quand on est
séropositif, pour ne pas contaminer I’autre. Est-ce que le port du préservatif peut avoir un
effet négatif sur la libido ? Certains le vivent trés bien, d’autres ont eu du mal a s’y mettre :
S6 1 « J’al toujours eu des rapports avec préservatif. Ca m’a jamais posé de probléme.
(a en pose & mon partenaire. un peu. Il prend pas de plaisir avee. »
S1:«... Avant je faisais ¢a sans préservatif. Ben ¢’est clair, si j"ai ¢a, ¢’est que j’ai pas
supporté (...}
Au début, (...) Joubliais mon préservatil hein, volontairement. Et puis (...) je me
suis dit : « Toi tu Pas chopé, tu dois pas le filer dans ton entourage ». Et puis aprés
¢’est venu, grice 3 mon copain. (Test Jui qui le mettait lui-méme. It bon maintenant
¢’est devenu courant. Le nouveau copain que j’ai, encore mieux guol Il le met. &t

méme si j'ai d’autres relations, ¢’est automatiquement quoi,

» Les «idées noires » liées au virus
Méme sans traitement, la sexualité est perturbée quand on est séropositif. Il faut s’adapter :
86« ... Au début, on a des dréles d’idées qui vous traversent la téte (...) si on éjacule on
voit le virus, si on saigne on veit le viras. C'est perturbant (...} Et on a eu une rupture.
Jai été un peu voir & ¢6té pendant cetie rupture pour me rendre compte que je
pouavais continuer & mener une vie normale, 3 avoir des partenaires... apres on voit

les choses différemment (...) ¢a m’a permis de voir qu’il vy a pas de probleme... »
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5.6. Discussion de la partie qualitative

5.6.1. Laréaction a I’annonce de la séropositivité

Quelle que soit la réaction manifestée, ’annonce de la séropositivité représente un choc, un
bouleversement. 11 y a un « avant » et un « apres », ou rien ne sera plus jamais comme avant.
Ce moment traumatique aura des répercussions inévitables sur I’identité des sujets.

Que le dépistage ait lieu a la suite de symptomes cliniques d’une primo-infection ou lors
d’une circonstance fortuite, le choc de I’annonce est toujours aussi traumatisant pour les
patients.

En ce qui concerne la contamination, 1’analyse du contenu des discours des sujets nous a
poussé a nous interroger quant a ’hypothese d’un désir plus ou moins conscient de prendre un
risque majeur. Cette hypothése serait a vérifier, mais pourrait étre lourde de conséquences
quant aux réactions ultérieures des patients, aux stratégies d’ajustement qu’ils pourraient

employer, et pour finir, sur leur motivation a étre observant.

5.6.2. L’observance

Ay

Les inconvénients du traitement sont nombreux et importants quant a la géne qu’ils
occasionnent. Ce sont autant de freins a ’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 I’hygiéne de vie pour ralentir au maximum 1’évolution du virus,
ou pour retarder le démarrage d’un traitement.

L’hygiéne de vie qui consiste & 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 déja une premiére forme d’observance. Elle témoigne d’un désir du patient de prendre soin
de lui, et revét 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 percu comme défectueux, peut engendrer des angoisses de rejet et
d’exclusion (ou conforter celles qui existaient auparavant), ainsi que de la dépression,
renforcant ainsi les difficultés relationnelles pré-existantes qui ont pu, éventuellement
conduire le sujet & prendre des risques et a étre contaminé.

En revanche, un soutien social de qualité peut donner un but a un individu, ainsi que I’envie
de vivre et de se soigner, d’oui une aide a ’observance.

Dans le méme registre, I’investissement dans une passion, peut étre dés lors mis en lien avec
le respect d’une bonne hygiéne de vie, voire éventuellement avec I’observance au traitement.
Autant de points qui sont liés eux-mémes avec la structure identitaire des individus, donc avec

leurs valeurs comme nous allons le voir & présent dans le théme D « valeurs ».

6.5.4. Les valeurs

L’annonce de la séropositivité a un effet délétére sur P’identité dans un premier temps,
notamment sur I’image physique et morale que les patients pergoivent d’eux-mémes. Ceci est
dii 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 a faire face a la situation, peut étre mis en lien avec une restructuration
identitaire bénéfique et notamment avec un changement dans I’importance que les patients

accordent a leur image physique.

Le VIH semble avoir complétement modifi¢ 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 fagon essentielle, prime sur les projets a long terme.

Pour ces patients, cette prise de conscience est énoncée comme un bénéfice et non comme une

perte.

Le théme du travail a été abordé de fagon 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 étre privé
représente une perte supplémentaire dont il faut faire le deuil.

Pouvoir s’investir dans un travail peut constituer un mode d’ajustement a la séropositivité,
tant que cela est possible, et finalement, nous pouvons y voir un lien avec 1’observance au
traitement, puisque pour pouvoir travailler et vivre ces valeurs auxquelles le patient tient tant,
il sera plus enclin a se soigner, méme si le traitement est lourd.

Cet investissement peut étre un ressort qui permet a un sujet séropositif de rebondir.

Nous pouvons poser I’hypothése que lorsqu’elle est présente chez un sujet, la eroyance en
Dieu ou une démarche de spiritualité peut lui permettre de s’accrocher a quelque chose que
nous nommerons « la foi ». Cette foi, comme tout mode d’ajustement pourra €tre mise en lien
avec I’observance, du fait que le sujet qui a cette foi se sentira €paulé 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 théme, 1’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 I’hypothése mériterait d’étre développée et vérifiée sur un plus

grand nombre de sujets.

Chaque personne donne un sens a 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 a sa vie permet de la vivre en toute conscience et en responsabilité,
en acceptant les difficultés et les erreurs 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 pourra s’inscrire dans cette philosophie

de vie comme un des éléments nécessaires a 1’expérience de vie.

D’une maniére 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 partic 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 a des peurs ancestrales telles que celles de la
peste, ou d’autres grands fléaux historiques. Le VIH/sida suit la méme régle, d’autant qu’il
s’agit d’une maladie qui, pour le public est liée a I’image d’obtention de plaisir par des
moyens « honteux ».

Il n’a pas été possible de faire ressortir de lien entre cette peur du rejet et I’observance,
puisque les sujets, méme s’ils craignent I’exclusion, trouvent leur soutien ailleurs, aupres de

leurs proches (famille et amis).

Les sujets ont parlé spontanément du théme de «leurs proches», qui leur tient
particuliérement a coeur. Signe d’un juste retour du soutien percu, ils s’inquic¢tent 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 regu.

Ces patients trouvent une place et une responsabilité dans cette démarche. Par conséquent, on
peut trouver 1a 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’étre observant ?

Certains sujets ont déja été amenés a soutenir des patients qui venaient d’apprendre leur
séropositivité. Leur démarche a consisté a 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 progrés de la
recherche qui avance en permanence. A travers tous ces bons conseils, il est évident
également que l’observance aux traitements est indispensable si on veut continuer le

chemin...

De maniére générale, la sexualité est perturbée, que ce soit sous I’effet d’idées morbides, par
une perte de plaisir liée au port du préservatif, ou par I’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 probléme est un frein a I’observance.

Aprés voir discuté des résultats de I’analyse qualitative, nous allons a présent passer a la

discussion générale sur I’ensemble des résultats de cette recherche.
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6. Chapitre 6 : Discussion générale, critiques et perspectives

Ce dernier chapitre se divise en trois parties.

Dans une premiére partie, nous allons discuter de 1’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 I’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 1’ensemble de notre

échantillon, et nous permettent de valider nos résultats. Rappelons que nos objectifs portaient

sur :

- les déterminants de 1’observance, a savoir la recherche de I’existence d’un lien entre les
facteurs biomédicaux, psychosociaux et I’observance,

- le bouleversement des valeurs,

- larecherche d’un lien entre les valeurs et 1’observance.

Dans une deuxiéme partie, nous développerons nos critiques sur ce travail. En effet, méme

aprés plusieurs années, une thése n’est jamais aboutie complétement, et nous verrons ce que

nous aurions pu améliorer.

Enfin, en troisiéme partie, nous ouvrirons ce travail a d’autres perspectives de recherches,

notamment en développant un modéle d’intervention counseling sur 1’observance

thérapeutique.

6.1. Discussion générale

6.1.1. Les déterminants de 1’gbservance

6.1.1.1.Les croyances sur le traitement et la maladie

Dans le cadre théorique, nous avons vu que les croyances sont en lien avec I’observance :

plus un patient est conscient de la gravit¢ de sa maladie et de son état, plus il croit que le
traitement peut 1’aider, plus il en comprend le but, et plus il sera observant.

Par conséquent, lorsqu’un patient présente des symptdmes, il a une conscience plus aigué de
la gravité de sa maladie. C’est le cas ici de S3, sujet dont les défenses immunitaires (T4) sont

tres faibles, et qui déclare étre observant, car conscient du danger de sa situation.
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A Dinverse, un patient asymptomatique aura tendance a retarder la mise en route d’un
traitement, conscient qu’il devra ensuite gérer des effets secondaires. C’est le cas de S6,
asymptomatique, qui présente son cas comme celui d’une « progression lente » du virus.

Les témoignages recueillis confirment les travaux des chercheurs, a 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 ’observance, mais les résultats nous amenent a
conclure que les croyances liées au traitement sont plus déterminantes dans le comportement

d’observance, que celles liées a 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, problémes de sommeil, baisse de libido, détérioration d’autres organes ;

- nombre important de comprimés a prendre, de prises avant ou pendant les repas ;

- forme et goit 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 I’existence d’un

lien négatif entre chacun de ces inconvénients et ’observance.

Par exemple, Samet, Singh, et Eldred ont montré que les patients ayant des effets secondaires

sont moins observants.

De méme, 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 1’observance. Malahey a montré qu’un

traitement compliqué qui interfére 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, a tel point que :

- certains patients sautent des prises ou décalent les horaires (S7),

- d’autres (S4 et S5) ont suspendu provisoirement leur traitement, pour mettre leur corps au

repos, sous forme de « vacances thérapeutiques », et ce avec ’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
a I’observance.

Cependant, ceci n’apparait clairement dans nos résultats quantitatifs. Les patients ne
considéraient pas le nombre de comprimés ou les effets secondaires comme des éléments
génants. En revanche, la contrainte des traitements se situait pour la majorité des patients,
dans le fait de ne pas pouvoir les arréter. Les personnes séropositives sous traitement parlent
souvent de la difficulté a 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 a ») leur maladie ’espace de quelques
semaines. C’est sans doute la-dessus que les laboratoires devraient se pencher pour
« soulager » les patients et améliorer leur observance.

Notons également que la médecine a fait de nets progrés concernant les effets secondaires aux
traitements. Il y a eu une évolution positive sur le nombre de médicaments a prendre, le

nombre de prises par jour et les effets néfastes du traitement antirétroviral.

6.1.1.3.L’hygiéne de vie

L’hygiéne de vie qui consiste a entretenir sa santé et les défenses naturelles de I’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 déja elle-méme une premi¢re forme

d’observance aux recommandations médicales.

Elle permet de préserver le systéme immunitaire et de ralentir la prolifération du virus.

Elle est encore plus importante pour des personnes séropositives que pour des personnes en

bonne santé.

Sur notre population, elle parait correspondre a 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 méme le contraire, et cette hypothése mériterait d’étre étudiée sur un plus grand

échantillon. L hygiéne de vie serait une alternative plus qu’un comportement au traitement.

En effet, sur les trois sujets qui ont misé sur cette option d’hygicne de vie :

- I’un (S6) le fait pour retarder la mise en place d’un traitement lourd qu’il redoute,

- un autre (S4) a misé sur I’hygiéne de vie sous la forme du naturisme et parallélement s’est
mis en « vacances thérapeutiques » avec 1’accord de son médecin,

- le troisiéme enfin (S7), qui respecte ses rythmes et son hygi¢ne de vie, a un bon équilibre et
de trés 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

11 a été démontré en matiére 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’autocontrdle (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 1’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 & un individu, et lui donne I’envie de vivre et de se
soigner. L’important, c’est comment le sujet pergoit sa relation avec ses proches: ce qui
compte ¢’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, méme si ’un d’eux déclare
« sauter des prises » et avoir « des décalages dans les horaires ».

Les témoignages recueillis confirment bien I’hypothése selon laquelle le soutien social

favorise 1’observance.

6.1.1.5.La relation soignant-soigné

Il a été rapporté que les patients qui présentaient une meilleure observance €taient 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 préférences 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 1’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.

6.1.1.6.La toxicomanie
A la toxicomanie s’ajoutent souvent la précarité et I’absence de domicile fixe et de soutien

fiable pour ’observance. Or, dans les études sur des patients séropositifs, la précarité sociale
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(Morse et al., 1991) et 1’absence de domicile fixe (Samet et al., 1992) sont associés a 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 a avoir une moins bonne observance.

Notre échantillon ne comporte que deux toxicomanes aux profils différents :

- I’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 mere
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 a I’observance.

Nous irions plut6t chercher du c6té du soutien social, de la précarité, et de la présence/absence

de domicile fixe.

Pour conclure sur les déterminants de 1’observance, au travers des témoignages recueillis,

nous pouvons conclure que les facteurs suivants sont en lien avec I’observance :

e Les croyances liées au traitement et a la maladie, connaissances et attentes des
patients,

e Les caractéristiques du traitement (lien négatif),

e Un soutien social pergu comme étant de qualité (famille, amis, proches)

e Un partenariat soigné/soignant, fondé sur une relation de confiance et sur
I’écoute et le soutien des soignants et d’éventuels intervenants d’associations
d’aide aux personnes séropositives,

e L’investissement dans une activité créative ou artistique, qui renforce
I’admiration et le soutien des proches,

e La stabilité sociale (inverse de la précarité) et la présence d’un domicile fixe.
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Aprés avoir décrit les déterminants de I’observance qui sont ressortis dans les témoignages
recueillis et a travers nos résultats quantitatifs, nous analyserons le bouleversement des

valeurs.

6.1.2. Le bouleversement des valeurs

Si dans notre cadre théorique, nous avons trouvé des €léments 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, ou tout reste a faire.
Pour analyser la maniére dont les valeurs de nos sujets ont pu étre affectées par leur nouvelle
situation de santé, nous reprendrons juste les principaux thémes déja explicités dans I’analyse
qualitative.

Nous avons relevé que le VIH a un effet sur I’ensemble des valeurs des sujets, a savoir :

- sur P’identité : aprés 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 a long terme.

- sur le sens et la philosophie de la vie :

e Le fravail : ceux qui en sont privés en souffrent s’ils sont en 4ge de s’y €panouir, et le
vivent comme une perte, comme une blessure narcissique, ne révant que de travailler a
nouveau. Ceux qui le peuvent s’en servent comme d’un tremplin pour reconstruire leur
vie et se propulser 4 nouveau. D’ol une importance tout a fait nouvelle donnée au travail
tellement valorisé socialement.

e La spiritualité : beaucoup de patients accordent davantage d’importance a la religion et a
une vie spirituelle.

e 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 :

e Etre accepté par les autres, peur du rejet, de I’exclusion : particuliere a 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 1’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 a faire.

Aprés ce tour d’horizon, nous pouvons conclure que les valeurs des sujets séropositifs sont
effectivement bouleversées et qu’a la diminution d’importance de certaines valeurs va

succéder I’émergence et la restructuration d’autres valeurs.

Remarque : Ce bouleversement en « destructuration-restructuration » prend environ entre six
mois et deux ans a s’effectuer pour la majorité des personnes séropositives. Certaines n’y
accédent pas, ne changent pas de valeurs, mais ne s’adaptent pas vraiment mieux a la maladie
en I’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 ’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 1’observance et les autres dimensions des

valeurs (identité, rapport au temps et sexualité).

Notre analyse qualitative fait effectivement ressortir un lien entre observance et :

6.1.3.1.Philosophie et de la vie :

e Donner du sens a sa vie fait qu’on veut vivre et se soigner, d’ou ’existence d’un lien
positif avec 1’observance.

e Par ailleurs, le théme du travail, valeur hautement valorisée socialement, a été développé
longuement par les sujets qui en ont donné toute I’importance, indiquant méme parfois

que ¢’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 1’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 a trouver du travail

équivaudrait a renoncer a vivre, donc peut-étre a se soigner.

Un autre sujet (S5), en « vacances thérapeutiques » se déclare méme prét a 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 a se soigner (malgré les effets secondaires) si il tient & s’investir

dans un travail qui représente le sens méme de la vie.

e 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 I’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 théme, I’un, observant croit en des forces supérieures, et

’autre, en suspension de traitement dit ne plus y croire.

e L’amour pour un proche devrait rentrer dans le théme « relations sociales », sauf quand
cet amour devient 1’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.

Aprés analyse des discours des sujets de cet échantillon, nous pouvons donc confirmer les

résultats de 1’analyse quantitative et conclure a I’existence d’un lien entre « philosophie de la

vie » et observance.

6.1.3.2.Relations sociales :

Il n’a pas été possible de faire ressortir de lien entre la peur du rejet et 1’observance, puisque
les sujets, méme s’ils craignent I’exclusion, trouvent leur soutien ailleurs, auprés de leurs
proches (famille et amis).

En fait, La recherche de soutien social, en tant que mode d’ajustement, semble étre le lien
essentiel entre valeurs et observance.

Il s’agit méme autant de la recherche de soutien social que du souci de sécurité des proches.
Les sujets soutenus, appréci€s, acceptés tels qu’ils sont, ont tendance a se montrer observant.

Ils veulent vivre pour quelqu’un, « tenir le coup » et donc se traitent.

245



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, a ’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 ¢a marche, j’ai plus de 500 T4. Je me respecte dans
mes rythmes ».
Précisons tout de méme qu’il suit une excellente hygiéne de vie, qui ne ’oublions pas, fait
partie également des dimensions mesurées dans 1’observance.
Nous pouvons donc conclure qu’il existe un lien entre « relations sociales » et observance, par
le biais notamment du soutien social :

- d’ou un lien positif entre présence de soutien social de qualité et observance

- et lien négatif entre absence de soutien social et observance.

6.1.3.3.Le rapport au temps

En revanche, il n’a pas été possible, a travers ’analyse du contenu de ces discours d’extraire
un lien quelconque entre cette valeur-1a (rapport au temps) et I’observance, ce qui confirme
I’analyse quantitative.

Ceci peut s’expliquer par le fait que ’ensemble (ou presque) des patients aprés ’annonce de

leur VIH, aura un rapport au temps a court terme. Il n’y a donc pas de distinction entre eux.

6.1.3.4.Identité : image physique :

Les résultats de I’analyse quantitative n’ont pas permis de faire ressortir un lien significatif
entre 1’identité et 1’observance.

Nous savons que l’identité est une des valeurs les plus bouleversées au moment d’une
contamination au VIH.

L’image qu’on pergoit de soi et que les autres nous renvoient en miroir est capitale.

Aussi, tant qu’on est asymptomatique, la déformation du corps due au traitement peut étre une
donnée insupportable :

S4 : « 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-1a, 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 », ne supportant plus les effets de son traitement.
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A défaut d’observance du traitement, il privilégie I’hygiéne de vie (observance des
recommandations médicales) pour protéger son systéme immunitaire, comme le sujet 7.

Des témoignages comme celui-ci laissent & penser que plus un sujet sera soucieux de son
image physique, et moins il aura tendance & &tre observant eu égard aux effets secondaires du
traitement.

Mais ce point est & mettre en correspondance avec la symptomatologie. Car si les symptomes
apparaissent et se développent, il y a fort a parier que le sujet sera observant.

Le lien serait a chercher entre : image physique, symptomatologie, croyances et observance,

et serait une combinaison de tous ces facteurs.

6.1.3.5.Libido et sexualité

La perturbation de la libido est un frein a I’observance (d’ou un lien entre ces deux éléments).

Certaines phrases en témoignent :

S4 : « ... Ca fait un mois que j’ai arrété le traitement...j’ai eu un semblant d’érection...c’est
un truc que t’as effacé depuis trés longtemps, ou alors t’es obligé d’utiliser des artifices
d’enfer dans ta téte ou sur des images, pour pouvoir avoir un p’tit truc. ...Et quand ¢a
fait six ans que t’as pas vu le printemps dans ton pantalon, (...) Méme si ¢’est qu’un tout
petit truc... c’est 1a ou tu sens que le traitement, il te met un coup »

S1:«... par rapport a la sexualité, je sais pas si c’est les médicaments du VIH, mais ¢a
marche plus comme c¢’était avant.(...) il y a plus d’érection normale. (...) il faut quand
méme un temps d’adaptation qu’il n’y avait pas avant. (...) ¢a vient pas tout de suite
(...) Jai changé mes méthodes. Je m’occupe d’abord moi de la personne, et puis apres

voila.

L’analyse quantitative n’avait pas pu le démontrer. Rappelons que le nombre d’items était
réduit a 4 pour cette valeur, ce qui expliquerait la difficulté a démontrer ce lien dans notre
analyse quantitative.

Ici, méme si les sujets s’adaptent, ils avouent étre perturbés dans leur sexualité, et font le lien
avec le traitement d’eux-mémes.

Nous concluons donc ici a ’existence d’un lien négatif 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 a

I’existence d’un lien entre observance et valeurs pour les grands thémes suivants :

|o Philosophie et sens de la Vigl

|o Relations sociales|

Pour le « rapport au temps » ce lien n’a pas été prouvé (confirmant les résultats de 1’analyse

quantitative) ; et pour « I’identité », il y aurait bien un lien mais qui doit étre étudi€ en
combinaison avec la symptomatologie des sujets, donc nous ne pouvons pas ici conclure a son

existence.

De plus, ’analyse quantitative nous a permis de mettre en évidence le lien entre les valeurs
regroupée sous le théme « avoir des relations franches et sincéres » et « construire une
relation affective », et 1’observance thérapeutique. Le fait d’accorder de 1’importance a ses
proches, de communiquer avec eux de manicre franche et sincére, et ce également avec le

médecin, favoriseraient les comportements d’observance.

6.1.3.6.Modele d’équation structurale

Pour finir, le modéle global d’équation structurale nous a permis de réunir ’ensemble des
déterminants psychosociaux de ’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 a son tour un impact sur les représentations positives du
traitement, I’ensemble permettant d’améliorer I’observance des personnes s€ropositives.

Nous pouvons constater que ces variables (les valeurs, la confiance accordée au médecin et
les représentations du traitement), permettent d’expliquer prés de 30% de la variance de
I’observance totale. Au vu de I’ensemble des facteurs susceptibles d’influencer 1’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 :

- l’influence des valeurs « liées aux autres » sur la confiance accordée au médecin ;

- I’influence de la confiance accordée au médecin sur 1’observance.

248



De plus, il nous a permis de mettre en évidence des liens directs et indirects entre certaines
valeurs et ’observance, et ainsi confirmer I’objet de cette recherche. De la méme fagon, alors
qu’il semble évident que le médecin a une influence directe sur 1I’observance puisque c’est lui
qui « prescrit et ordonne », il influe également sur I’observance de fagon indirecte en
induisant les représentations que le patient aura de son traitement.

Ce modele se différencie du modéle 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 méme ce modéle est statique et devrait étre testé de fagon dynamique par d’autres études,

alors que le modele d’autorégulation a déja été étudié de maniére dynamique.

Au vu de ce nouveau modele, il nous semblerait intéressant de le tester dans la pratique. Alors
que dans le modele d’autorégulation, I’intervention du psychologue ne porte que sur le
patient, dans ce nouveau modele, 1’intervention peut étre double : soit directe sur le patient en
travaillant sur ses représentations, soit sur le médecin en ’aidant & mieux positionner le
traitement. D’autres recherches pourraient comparer ces différents types d’intervention, ou

I’intérét de leur combinaison.

Enfin, méme si les valeurs influent directement sur 1’observance, il nous semble difficile de
les modifier efficacement par un travail psychothérapeutique. En revanche, nous savons que
I’annonce d’une maladie grave modifie les valeurs du patient (Fischer, 2002). Aujourd’hui les
médecins sont focalisés sur ’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 a ’ordre » alors que leurs valeurs s’effondrent et que ¢’est sur ces derniéres

qu’il faudrait travailler.
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6.2. Critiques

La premiére critique concernant ce travail, porte sur le manque de données longitudinales. En
effet, si nous avons rencontré les patients séropositifs a plusieurs reprises (trois fois, pour
I’entretien puis pour les deux questionnaires), il s’agissait a chaque fois de questions
différentes. Par conséquent, notre méthodologie était transversale et non longitudinale, et nous
n’avons qu’une mesure de 1’observance & un temps donné, alors que la plupart des études
s’accordent sur le fait que I’observance est variable dans le temps, et qu’il est nécessaire de la
mesurer a différentes périodes, de maniére réguliere. Il s’agit 1a d’un point important pour de
futures recherches sur le sujet, méme s’il faudra tenir compte des difficultés de terrain, a

savoir la difficulté de suivre un méme échantillon de sujets sur une longue période.

La seconde critique concerne notre échelle d’observance. Si celle-ci a le mérite d’étre
relativement concise et facile a remplir, elle nécessiterait cependant d’étre complété par
quelques items supplémentaires et d’étre validée a nouveau avec davantage de sujets. En effet,
nous avons fait passer cette échelle de 16 items & 127 patients, et pour obtenir une bonne
fiabilité de I’échelle d’observance, il faut compter environ 10 sujets par item, soient plus de
160 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 ? Il s’agirait alors de faire un travail de préparation a 1’observance : sur
I’hygiéne 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 a venir.

Une troisiéme critique a trait a la nature de notre variable d’observance. 11 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 & 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’étre présent lors du

« remplissage » des questionnaires, permettait de diminuer les erreurs 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 I’anonymat

des entretiens et des résultats.

Concernant I’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 I’échelle ainsi que la passation pour les patients, et la
rendre ainsi plus opérationnelle. De plus, nous avons fait appel a la mémoire des patients pour
savoir quelles étaient les valeurs qui avaient ét¢ 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 1’évolution des valeurs des patients depuis

’annonce de leur séropositivité au VIH jusqu’au début de traitement, et méme apres.

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 I’importance
de la relation médecin-patient a travers les entretiens avec les personnes séropositives et nos
analyses quantitatives, mais cette variable mériterait d’étre évaluée a I’aide d’un questionnaire
spécifique qui reste a 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 127
patients).

Il serait également intéressant de travailler sur les représentations, les valeurs et sur la propre
définition de I’observance des médecins, qui doivent influencer a 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 I’origine ethnique de chaque personne. En effet, chaque culture
a ses valeurs propres, ¢’est-a-dire qu’il existe une structure universelle du systéme de valeurs,
mais les valeurs principales ne sont pas les mémes d’une culture & I’autre, la hiérarchie est
différente. 11 faut faire attention a cela lorsque 1’on rencontre des personnes d’une autre
culture, comme les Africains par exemple, trés touchés par le VIH et qui viennent, pour
quelques uns, se faire soigner en France ou les traitements sont plus accessibles. Si leurs

valeurs prioritaires sont différentes, alors leurs comportements seront également différents.
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Ceci est a garder a I’esprit dans le cas de I’observance. En effet, nous pouvons citer a 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 mémes selon les cultures,

et ceci ne doit pas étre négligé pour mieux comprendre les comportements de santé.

Enfin, notre recherche reste relativement descriptive, puisque son objectif était de déterminer
les variables psychosociales explicatives de l’observance. Cependant, de futures études
devraient mesurer ’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 & faire en partie Catherine Tourette-Turgis avec son modele de

counseling, que nous allons présenter comme perspective de recherche.
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6.3. Perspectives et ouverture : Un modéle d’intervention counseling sur

I’observance thérapeutiques : MOTHIV

Ce modeéle se justifie par sa spécificité liée au VIH. En effet, pratiquement aucun modéle
théorique spécifique au VIH n’a été développé. Seules des interventions de counseling ont €té
créées pour répondre spécifiquement aux besoins de terrain. C’est a ce titre qu’il nous semble
important de le présenter dans cette partie.

Ce modéle s’appuie sur une définition opérationnelle de 1’observance thérapeutique. Il
témoigne d’une croyance dans le potentiel de la personne a développer ses propres capacités a
faire face aux difficultés rencontrées dans son parcours de soins si on lui donne les moyens de

pouvoir les explorer. 1l privilégie un style de relation ou I’empathie I’emporte sur I’autorité.

L’intervention articule les dimensions de changement et de soutien. Elle s’appuie sur
plusieurs hypothéses 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 ’autre et laisse une large place a

I’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 a 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 ’existence d’un certain
enchainement 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 matiere.

Le modéele d’intervention en counmseling que nous présentons s’appuie sur la définition
opérationnelle suivante : « L’observance thérapeutique désigne les capacités d’une personne a
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 a I’organisation structurée de la stratégie d’intervention. il

s’agit pour I'intervenant d’explorer systématiquement, lors de séances de counseling, les

quatre types de co-facteurs :
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1) pour identifier les domaines dans lesquels la personne rencontre le plus d’obstacles et
tenter avec elle de les réduire,

2) pour évaluer jusqu’a quel point certains co-facteurs peuvent contrebalancer I’influence
« négative » des autres,

3) pour tenter de renforcer les co-facteurs « positifs » et s’appuyer sur eux, de maniére a
permettre a la personne d’y puiser I’énergie nécessaire pour faire barrage aux co-facteurs

« négatifs ».

L’intérét d’un travail systématique sur les co-facteurs, par modules et de maniere répétée, est
de permettre la mise en place d’un véritable dispositif de soutien en s’appuyant sur une
synergie indispensable dans 1’observance thérapeutique entre les comportements, les
émotions, les connaissances, les attentes, les représentations et 1’environnement social de la

personne (Tourette-Turgis, 2001).

Elle modélise ainsi les composantes en jeu dans 1’observance :

Composantes Composantes

Emotionnelles \ /V Cognitives

OBSERVANCE
Composantes /

Sociales

Composantes

Comportementales

a) Les co-facteurs cognitifs

Le travail sur les co-facteurs cognitifs (Naguy, Wolfe, 1984) consiste a explorer et évaluer
avec le patient ses motivations au traitement, ses attentes, son niveau d’information, ses
croyances en matiére 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’empécher de prendre son traitement. Etant donné que « penser & prendre » son traitement

implique plusieurs fonctions cognitives (mémoire, compréhension, raisonnement), un temps
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important est consacré a 1’analyse des stratégies utilisées par les patients pour ne pas oublier
les différents horaires de prise de leurs médicaments (Brandimonte, Passolunghi, 1994).
Au vu de nos résultats, le déterminant de 1’observance, parmi les co-facteurs cognitifs, qui

nous semble le plus important a travailler avec le patient est sa représentation du traitement.

b) Les co-facteurs émotionnels

Le travail sur les co-facteurs émotionnels consiste a aborder avec la personne le vécu de la
séropositivité, de maniére a faire des liens entre les affects li€s a ce vécu et ceux liés a 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 a repérer en quoi la survenue de certains états
émotionnels invalide son désir et ses capacités de soin (Swindells et coll., 1999).

Il s’agit ensuite de 1’aider a développer des stratégies d’ajustement lui permettant de faire face
a 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 themes de développement
de la personne, comme 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 1’adaptation a la maladie.

¢) Les co-facteurs comportementaux

Le travail de ces co-facteurs comportementaux consiste a aider les patients a repérer les
stratégies qu’ils ont ou non déja mises en place dans la prise de leur traitement, de maniére a
explorer avec eux des stratégies plus adaptées s’il s’avere que celles mises en place sont
inappropriées.

Par ailleurs, les patients sont invités & se remémorer la situation, I’événement ou I’incident le
plus récent les ayant conduits & sauter une ou plusieurs prises consécutives de leur traitement
(technique de Dincident critique). Cette étape vise & explorer non seulement les faits mais
aussi les sentiments négatifs liés & 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 entraine 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 a
recréer un sentiment de sécurité intérieure.

Les patients sont aussi sensibilisés & distinguer ce qui reléve de I’acte manqué isolé (oubli

unique, ou « lapse »), et ce qui releve du relapse (relachement) (Marlatt et George, 1990).
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d) Les co-facteurs sociaux

Le travail sur les co-facteurs sociaux consiste & prendre en compte les difficultés socio-
contextuelles rencontrées par les personnes dans la prise de leur traitement (environnement
présentant souvent un haut niveau de stigmatisation, silence obligé sur la s€ropositivité 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 a
chaque phase du recours. Il s’agit aussi de mobiliser les capacités des patients a €largir leurs
ressources en termes de socialisation et de soutien personnel, en les invitant 4 se penser
comme porteurs d’un projet de soin, mais aussi sujets de leur propre histoire personnelle et

sociale en mouvement.

Ce modele est intéressant, car 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
modeles d’autorégulation. De plus, ¢’est un modele 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 fagon 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 étre analysés par le psychologue, quant au médecin, il a plutot
vocation a 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 modeéles 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, afin d’identifier les éventuelles difficultés a
venir.

En ce qui concerne les facteurs émotionnels, il s’agit également en partie des valeurs de la
personne, c’est-d-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 a la fois le cognitif et I’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 modéle, est de rajouter les facteurs comportementaux, ce qui
conduit & une approche trés pragmatique de 1’observance, en essayant de mettre en place des
stratégies plus adaptées.

Le dernier point intéressant de ce modele, 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, ’observance est un aspect important du vécu existentiel d’une maladie ; il
convient de I’évoquer a chaque occasion, comme une affaire allant de soi et pour chaque
aspect du traitement. Ne pas le faire ne peut que contribuer a2 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 a un
probléme d’observance, il n’existe pas de réponse ni de solutions univoques. En tout cas,
I’observance ne doit pas étre réduite a une simple question d’éducation a la maladie ou de
compétences du patient. Il importe de procéder a une analyse qui, avec le concours du patient
lui-méme, 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 oi se mélent angoisses, révolte, déni, culpabilité. L’important
est de savoir en décoder la véritable signification. Et dans un tel contexte, I’aide d’un
psychologue de la santé formé a ce type de problématique peut étre d’une valeur inestimable

(Tarquinio et Fischer, 2002).

Il est important de noter que tout ¢a 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 a I’observance, mais d’adapter les facteurs d’observance au patient. Il s’agit d’avoir

un objectif commun avec le malade.
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Conclusion

Notre thése portait sur 4 points :

1. I’étude d’une nouvelle échelle d’observance au cours du traitement VIH,
2. les déterminants de I’observance,

3. le bouleversement des valeurs lié a la contamination VIH,

4. 1a recherche d’un lien entre valeurs et observance.

Comme nous avons pu le voir a travers ’analyse quantitative et ces quelques entretiens
analysés, ’observance au traitement VIH est, et demeure, un phénomeéne complexe et
plurifactoriel.

En effet, les facteurs biomédicaux, psychologiques et sociaux se conjuguent pour aboutir a un
certain niveau d’observance, propre a chacun en fonction de son histoire et de la situation
dans laquelle il vit & un instant « T ».

Ce niveau d’observance n’est donc jamais stable et demande & €tre évalué et repositionné
réguliérement, en gardant en mémoire la gravité des phénomenes de résistances virales qui
peuvent se développer rapidement (& peine une semaine d’oubli pour certains médicaments),
et priver définitivement le patient de 1’acces a toute une catégorie de produits, sans oublier

que ces résistances sont transmissibles ...

e [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 1’observance, le bouleversement des valeurs et les liens entre valeurs
et observance.

e 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 1’analyse quantitative dans

la recherche du lien existant entre valeurs et compliance.

Pour conclure, reprenons quelques €léments :

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 méme leurs enfants, et ils prennent depuis 9 ans déja plus de 10
comprimés chaque jour, dimanches et fétes compris.

Le phénoméne 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 a
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 phénoméne s’appelle de « barbaking » et fait déja I’objet de quelques
recherches dans le domaine du VIH et de la prévention.

Tous ces €éléments font que méme en matiere de prévention la lassitude est a ’oeuvre, et le
pari de ’observance est loin d’étre gagné. Un autre concept a développer serait « 1’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 ¢a, et pourtant le nombre de contaminations a augmenté ces derniéres

années...

Lors de mes nombreux entretiens auprés 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 & I’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’¢tait plus de
posséder des biens, ni méme 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
illustrer, je préfére relater ’expérience d’une patiente séropositive depuis 1992, qui m’a
donné une autre définition du mot «SIDA »: «Signe Important de Déficience
d’Amour »...trés parlant !! En fait, cette femme a découvert que sa meére 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 a une IVG (qu’elle a pratiquée a I’dge qu’avait sa mere
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lorsqu’elle avait voulu mettre fin & ses jours et & celui de son feetus... !), elle n’a pas été
surprise...C’est presque comme si elle 1’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 fréres qui I’a fait réagir : « 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. La encore, beaucoup de patients ont dit ne pas
avoir été surpris lors de Pannonce du diagnostic. Bien sfir, c’est toujours un choc, un
bouleversement, mais certains « ’attendaient » presque, comme s’ils avaient eu

volontairement un comportement a 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, & cause de son VIH. Sa belle-sceur 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 étre 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 « bétise »
(due a I’ignorance) de certaines personnes a leur égard.

Le « rejet social des personnes séropositives » pourrait faire ’objet d’une nouvelle thése. En
tout cas si c’est les institutions (état, éducation nationale...) ont le devoir d’informer, c’est le
réle de chacun, personnel soignant, chercheur, patient, membre associatif, d’essayer de

modifier le regard des gens sur les personnes séropositives.

Au-dela de ce travail, notre réflexion nous a amenés a d’autres hypothéses qui nécessiteraient
des recherches complémentaires. Trois pistes retiennent notre intérét.

1- Vérifier le caractére opérationnel de notre modele 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 a 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 mémes

valeurs ?
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3- Le sida est une maladie chronique non guérissable aujourd’hui. Il serait
intéressant de le comparer a d’autres maladies virales chroniques moins
médiatisées et ne mobilisant pas les mémes représentations collectives, comme
I’hépatite B et ’hépatite C. L hépatite B est similaire au VIH puisqu’il s’agit
d’une maladie virale chronique non guérissable qui peut étre maitrisée par un
traitement au long cours, a la différence, il existe un vaccin pour s’en protéger.
La comparaison de ces deux maladies serait intéressante pour développer notre
modéle et analyser les variations de facteurs. Nous pourrions ainsi rechercher
un modéle «généralisable » & 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
pourrait étre un formidable laboratoire d’expérimentations sur les phénoménes
entourant la guérison, nous permettant de développer des modéles qui seraient
secondairement applicable au VIH (lorsque les progrés seront suffisants).
Notre modéle est-il applicable a I’hépatite C ? La possibilit¢ 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 Darrivée des antiprotéases utilisées en trithérapie depuis 1996, les patients vont devoir
apprendre a vivre avec leur VIH et entrer dans une maladie chronique. De nombreux articles
vont alors montrer I’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 127 patients VIH (4gés de 18 & 65 ans) qui ont participé a une
enquéte par questionnaire lors de leur consultation trimestrielle a I’hopital de Metz. Les sujets
devaient répondre A 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 a des
analyses multidimensionnelles (ACP, régressions multiples, et équations structurales), afin de
mettre en évidence les variables principales sous-jacentes aux échelles. Les résultats révelent
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
’observance thérapeutique. Les facteurs principaux en lien direct avec ’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 sincére. Ces résultats sont consistants avec la théorie du modéle de Leventhal
sur ’autorégulation de la maladie, et permettrons aux médecins d’ajuster leurs conseils et les
traitements en tenant compte de ces différents déterminants psychosociaux, afin d’amé€liorer
I’observance des patients VIH.

Mots-clé : Observance thérapeutique — infection au VIH — valeurs — représentations — modele

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 significant. This research
executed in 2002, gathered 127 HIV patients (aged from 18-65 years) which have filled 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
Ilness Perception Questionnaire (IPQ, Weinman), the Belief Medical Questionnaire (BMQ,
Horne), a French Value System Scale (Fischer), a treatment satisfaction scale and
sociodemographic variables. We 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.





