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Une analyse approfondie de
la non-adhésion thérapeutique

Les recherches en matiere d'observance des prescriptions thérapeutiques et
d'adhésion ala participation et au suivi des essais cliniques de nouvelles molécules
soulévent une double interrogation: dans quelle mesure I'épidémie de sida
réevéle-t-elle, de fagon plus ou moins exacerbée, les difficultés généraes de la
relation médécin/malade et de I'observance thérapeutique ? Serait-elle al'origine de
phénomenes radicalement nouveaux, telle que la revendication des mouvements
associatifs d'étre partenaires du développement de larecherche ?

I nter actions médecin/malade

Le bon fonctionnement social de la relation médecin/malade suppose le respect
d'un certain nombre de normes, constitutives de la profession médicale telle qu'dlle
émerge historiquement dans la seconde moitié du XIX°® siécle. Ces normes ont
depuis longtemps éé décrites dans le détaill par les sociologues qui se sont
intéressés a la profession médicale (Freidson, 1970; Parsons, 1975)

- L'autonomie, c'est-a-dire “ le droit d'exercer un contrdle sur son propre travail ”
par opposition au contrdle exercé par une autorité extérieure, est véritablement
congtitutive de la profession médicale et la distingue du smple métier et des
professions paramédicales, dans la mesure ou I'autonomie accordée a ces dernieres
demeure toujours partielle.

- La responsabilité prioritaire a I'égard de l'individu-patient plutét qu'envers la
collectivité est exercée par référence a I'éhique d'Hippocrate qui demeure
universelle et constante.

- La neutraité affective a I'égard du patient, par opposition a I'investissement
émotionnel dans la relation, demeure encore aujourd'hui 1'un des objectifs de la
formation initiale des médecins (Gordon, 1983).
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- L'atruisme professionnel implique de faire passer lesintéréts de 1 autre” - ceux
du patient - avant I'intérét individuel égoiste du médecin. De multiples éudes
économiques (Phelps, 1986) ont permis de constater I'existence dun effet
dinduction de la demande par I'offre médicale - c'est-a&-dire de prescriptions ne
correspondant pas véritablement a I'intérét du patient mais relevant de la fonction
d'objectifs propres du médecin, soit en tant qu'acteur individuel, soit en tant que “
représentant ” des intéréts de son groupe corporatif. Ce constat révéle les limites
pratiques de cette référence atruiste, en méme temps qu'il en souligne a contrario
I'importance dans la | égitimité sociale de la profession médicale.

- Enfin, la norme de compétence scientifique et technique, condition d'existence
méme de la médecine en tant que profession distincte, établit la capacité du savoir
spécialisé et de I'expérience clinique atraiter plus efficacement la maladie que toute
autre forme de prise en charge sociale.

Les évolutions récentes de nos sociétés n'ont pas attendu le sida pour déstabiliser,
au moins partiellement, chacune de ces normes de références et pour susciter des
contradictions internes au corps médical, mais auss entre celui-ci et d'autres
secteurs de la société, sur chacune de ces dimensions (Conrad et Schneider, 1980).
Ces normes, s indispensables soient-elles au fonctionnement du systéme médical,
relévent en partie dune illuson socide. En effet, elles n'ont jamais empéché
I'influence de facteurs sociaux “ extramédicaux ,, sur les attitudes et les
comportements des prescripteurs et sur leurs relations avec les patients. De
multiples travaux économiques et sociologiques ont mis en lumiére la variabilité de
la décision thérapeutique en fonction de la classe socide du patient (Boltanski,
1971), et le recours du médecin a un langage différent selon les caractéristiques
sociales du patient-interlocuteur (Anspach, 1988).

Aing, les enquétes menées sur les attitudes et les comportements de médecins
généraistes francais face au sida confirment, de facon prévisible, que le niveau de
leur engagement dans la prise en charge de patients infectés par le VIH ne dépend
pas exclusvement de la prévalence de l'infection dans leur zone géographique
d'exercice ni de I'importance numérique de leur clientele (Obadia et coll., 1994). En
effet, différents facteurs congtituent autant de barriéres & un investissement actif
des médecins généralistes

- I'insuffisance des connaissances et de la formation,

- I'existence d'attitudes de géne, de regjet, voire de stigmatisation face a ces patients,
- les difficultés personnelles a faire face au stress suscité par la prise en charge de
cette pathologie ou/et de la toxicomanie,

- les craintes des risques de contamination professionnelle et des risques sociaux
associés al'infection - peur d'un effet de dissuasion sur le reste de la clientéle.
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Au contraire, une certaine proximité “ culturelle ” avec les patients - réalisation
d'un test de dépistage du VIH pour soi-méme, expérience personnelle dutilisation
de préservatifs... - caractérisent les généralistes les plus impliqués dans le suivi de
la pathologie associée au VIH.

I nter face recher che clinique,
recher che socio-comportementale

En fonction des constatations rapportées ci-dessus, les recherches appliquées a
I'infection par le VIH se sont intéressées aux domaines suivants

- I'impact de l'infection et de sa progression sur la psychologie et la qualité de vie
des patients;

I'impact de facteurs socio-comportementaux sur le recours aux Soins,

I'observance (compliance) des traitements, et I'adhésion (adherence) aux essais
cliniques; I'évauation d'interventions psychosociaes pour améliorer |'observance et
laqualité devie.
Ces recherches convergent vers la question dans quelle mesure des facteurs
socio-comportementaux influencent-ils I'évolution clinique, soit par l'intermédiaire
de la non-observance, soit (comme le suggérent les recherches dites de
psycho-neuro-immunologie) par la relation directe avec I'histoire naturelle de
I'infection par le VIH ?

I mpact psychologique et psycho-social del'infection par le VIH

Dans les débuts de I'épidémie, soit avant 1988, plusieurs études nord-américaines
avaient éabli une relation tres forte entre la notification d'un diagnostic de
séropositivité et des symptdmes d'anxiété et de dépression, ains que des plaintes
somatiques voire des pulsions suicidaires chez les patients concernés. Deux études,
I'une new-yorkaise et I'autre californienne, avaient méme souligné une incidence de
suicide tres élevée chez les hommes infectés par le VIH (Marzuk et coll., 1988;
Kizer et coll., 1988). Cependant, apres 1988, ces conségquences psychologiques de
la découverte de la séropositivité n‘'ont plus été retrouvées; cette évolution pourrait
résulter de progres accomplis en matiére de counselling associé a la notification du
diagnostic et de prise en charge médicae. La plupart des éudes ultérieures
confirment |'absence d'une incidence accrue de I'anxiété et de la dépression chez les
personnes infectées par le VIH, du moins a la phase asymptomatique (Chesney et
Folkman, 1994).
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Impact de facteur s socio-comportementaux sur |'observance dans|'infection a
VIH

Trois raisons principales ont contribué a relancer I'intérét pour les phénomenes de
non-observance

- La concentration initiale des cas dans la population homosexuelle des pays
développés explique que la mobilisation de cette communauté ait éé un moteur
essentiel dans la prise de conscience de |'épidémie et la mise en place des politiques
de prévention et de prise en charge (Pollak, 1988). La stigmatisation sociale dont
étalent victimes, antérieurement a I'épidémie, les premiers groupes touchés
(homosexuels et toxicomanes) a d'emblée associé des débats sociaux, politiques et
idéologiques a la prise en charge médicale (Calvez et coll., 1994). En liaison avec
la couverture médiatique sans précédent dont bénéficient les informations
médicales et scientifiques sur le sida (Herzlich et Pierret, 1989), on a donc assisté a
une interférence active d'une partie des patients dans les choix thérapeutiques,
voire dans les choix de recherche. On peut donc émettre I'hypothése que
I'observance individuelle est particulierement influencée, dans le cas du VIH, par
les représentations et les enjeux collectifs.
- Les phénomeénes de non-observance thérapeutique dans le cadre de I'infection par
le VIH sont devenus tres saillants et exacerbés aux yeux de nombreux cliniciens
confrontés a certains groupes de patients, notamment toxicomanes, censés
présenter des difficultés particuliéres dans ce domaine. Ceci a conduit en pratique a
limiter la participation aux essais thérapeutiques de patients - toxicomanes,
membres de minorités ethniques... suspectés a priori d'étre peu susceptibles de se
soumettre aux protocoles (Broers et coll., 1993; Meider et coll., 1993).
- Les progres des thérapeutiques qui ont allongé la survie des patients en phase sida
et ont permis des interventions préventives de plus en plus précoces chez les
patients infectés, tendent a rendre chronique I'infection a VIH et donc a prolonger
la période d'adhésion des patients a un régime de surveillance et de suivi
complexes.
Observance thérapeutique en général
De nombreuses études psycho-sociales nord-américaines, en particulier dans les
cohortes déja citées, ont fait éat de délais importants dans le recours au test de
dépistage du VIH ains que dans le recours ultérieur au systéme de santé apres
notification du diagnostic initial de séropositivité ou aprés apparition des premiers
symptémes cliniques. Une étude récente détaillée, portant sur une soixantaine de
patients, établissait, par exemple, un délai médian de 104 jours entre I'annonce du
diagnostic et la premiére visite médicale, 25 % des patients attendant un an ou
plus. Les raisons invoquées pour ce “ retard ” étaient |'absence de couverture, la
méconnai ssance
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de la nécessité d'un suivi médical et la“ peur ” d'ére confronté au médecin (Katz et
coll., 1992).

On peut logiqguement suspecter que la non-observance se traduit par des
conséguences négatives sur I'évolution de I'infection: aingl, dans I'é&ude de Coben et
coll. (1993) portant sur le suivi pendant un an de 415 patients séropositifs, le fait
davoir manqué une ou plusieurs visites de suivi était associé a une probabilité
significativement élevée (RR = 2,4) davoir une chute des CD4*/mm® supérieure &
50.

Une tres vaste littérature de sciences humaines et sociales appliquées a la santé a
depuis longtemps montré une relation entre la perception subjective de leur état de
santé et de leurs symptémes par les individus d'une part, et leurs comportements
effectifs de demande de soins adressée au systeme médical d'autre part, ainsi que la
grande variabilité socio-culturelle de ces perceptions tous les individus
n'interprétent pas un méme symptéme d'une facon identique et n'en tirent pas les
mémes conclusions en termes de décison ou non de consulter un médecin
(Leventhal et coll. 1983; Mach et Cebe, 1991). Il a également été montré comment
différentes formes de “ détresse psychologique ” pouvaient affecter ces perceptions
et, de ce fait, les comportements individuels d'accés aux soins (Tessier et coll.,
1976). 1l faut souligner I'intérét potentiel d'études francaises sur I'observance parmi
les toxicomanes infectés, dans la mesure ou dans le contexte d'une assurance-
maladie généraisde, il sera plus aisé de différencier les déterminants de la
non-observance (entre problemes de couverture sociae et propension individuelle a
la non-observance).

Au-dela des caractéristiques des patients, celles des traitements de I'infection sont
susceptibles d'accroitre les problémes de non-observance (Chesney et Folkman,
1994) complexité des doses et des prises, effets secondaires, horizon temporel
incertain, précocité de la prescription par rapport au vécu subjectif de I'évolution
delamaadie- “ un patient sans signes cliniques a une probabilité plus grande de se
sentir moins bien a court terme avec un traitement que sans” -; concomitance de
I'initiation du traitement anti-viral et de “ I'entrée subjective dans la maladie ”.
Selon une éude de 1992, 25 % de I'échantillon avaient des problémes de non-
observance avec I'AZT; les facteurs corrélés étaient la croyance dans la “ non-
efficacité du médicament ”, la crainte de développer une résistance, et le souci de
préserver un acces a d'autres thérapeutiques (Samet et coll., 1992).

Evolution des thér apeutiques et problémes d' obser vance
Une intervention thérapeutique de plus en plus précoce, voire des la phase de
primo-infection, risque de soulever des difficultés majeures et de créer un “ divorce
" entre le corps médical et les communautés de malades.
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Il est indéniable que la distinction entre séropositivité et maladie a été un élément
déterminant dans |'émergence de la perception sociae de la maladie dans |'espace
public (Calvez et coll., 1994). Surtout, comme |'a montré la premiére recherche
sociologique approfondie sur la vie quotidienne des personnes infectées en France,
cette distinction dépend d'abord de la gestion individuelle de I'infection par la
majorité des patients. Carricaburu et Pierret (1995) notent en conclusion de leur
recherche que

“ le sens donné a la séropositivité differe selon I'origine de la contamination,
méme s elle se traduit pour tous par un renforcement des composantes
identitaires antérieures. Pour les hommes hémophiles, elle est associée a I'idée de
maladie et de mort. Pour les hommes homosexuels, elle permet de tenir la
maladie & distance et constitue une phase de leur vie pendant laquelle ils vont
reconstruire les différentes composantes de leur histoire. ”

On peut donc sattendre a ce qu'un bouleversement du message médical conduisant
a réintégrer, pour légitimer la prise en charge précoce, la totdité de I'histoire
naturelle de l'infection dans la catégorie “ maladie ” ne provoque une “ crise”, au
moins temporaire, des relations médecin/malade Si I'hypothese d'une crise des
relations médecin/malade savere exacte, il sera nécessaire de combler rapidement
I'insuffisance notoire, en France, de recherches sur I'évaluation de différentes
formes d'interventions psychol ogiques, psychothérapeutiques et d'accompagnement
social, destinées a renforcer I'observance (Chesney, 1993)

Il pourrait en tout cas ére recommandé que tout nouvel clinique soit
accompagné de modalités précises de suivi psychologique, cette condition créant
dors la possihilité de recherches évauatives et comparatives sur différentes
modalités d'intervention.

Les recherches en psycho-neuro-immunologie dans le cadre de l'infection par le
VIH restent en France trés peu développées, alors qu'elles connaissent un réel
essor outre-Atlantique (Kemeny, 1994).

De telles recherches sintéressent a la relation entre la dépression et I'évolution de
I'infection par le VIH. Certaines ont montré que la dépression semble associée a
une chute plus rapide du pourcentage ou du nombre absolu des cellules CD4"
(Kemeny, 1994; Burack et coll., 1993). Cependant, une autre éude n'a pas
retrouvé cette association (Lyketsos et coll., 1993). A ce jour, aucune de ces
études n'a pu éablir de relation entre dépression, morbidité et mortalité des
patients. |l faut cependant souligner que la dépression était mesurée seulement lors
de l'inclusion dans le suivi longitudinal. Une critique majeure de toutes ces éudes
est qu'aucune n'a mesuré la consommation individuelle d'antidépresseurs qui, par
leur action, pourraient moduler les effets de la dépression sur I'évolution de
I'infection et sur la survie. Ce manque de prise en compte de la variable “
traitements antidépresseurs ”, largement prescrits aux Etats-Unis, méme chez les
patients ne présentant pas de signes dépressifs,
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pourrait expliquer les résultats contradictoires obtenus, et montre en tout état de
cause l'intérét de poursuivre ce type d'investigation.

L'ensemble de ces études souligne I'importance d'une intégration précoce de la
recherche socio-comportemental e a la recherche clinique et thérapeutique.
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