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L'objectif de cette étude consiste a déter-
miner les facteurs psychosociaux associés
a une rupture de confiance dans la rela-
tion médecin-patient chez des personnes
infectées par le VIH durant cing années
de suivi (cohorte APROCO (AntiPRotéase
Cohorte)). Parmi les 943 patients rap-
portant une relation de confiance, 68
déclarent une rupture de confiance. Les
croyances relatives au traitement, l’age,
le mode de transmission, le fait d’avoir
changé de traitement sont indépendam-
ment associés aux ruptures de confiance
(modele de Cox). Le résultat fondamental
concerne la prise en compte des effets
indésirables qui apparaissent comme pro-
tecteurs de la relation lorsqu’ils sont iden-
tifiés par le médecin alors qu’ils sont liés
a une rupture de confiance lorsqu’il sont
évalués subjectivement par le patient.

Relation médecin-patient — confiance
— normes sociales — perception —
stigmatisation.

We studied the evolution of patient-pro-
vider relationship (PPR) in HIV-infected
patients who reported trustful relationships
at HAART treatment initiation (APROCO
cohort). Among 943 patients, 68 reported
having at least one break of trust in the
relation with their physician. Break of
trust is independently associated with age,
beliefs related to HAART, transmission
group, side effects and changes of treat-
ment. Self-reported side effects are shown
to be detrimental to the patient-provider
relationship. Interestingly, side effects iden-
tified by the physician prevent a possible
break of trust by reinforcing the role of the
provider. These results underline the level
of importance of both the recognition of
patient’s perceived secondary effects and
of the development of appropriate care.

Patient-provider relationship — trust — self-
reported side effects — HAART.

La correspondance pour cet article doit étre adressée a Marie Préau, Université de Nantes,
UFR de Psychologie, Chemin de la Censive du Tertre, 44312 Nantes cepex 3, France. Courriel :
<marie.preau@univ-nantes.fr>.

Marie Préau: écriture de I'article, construction de la problématique et interprétation des
résultats ; Virginie Villes : réalisation des analyses statistiques ; Bruno Spire : représentant des
SHS dans le CS d’APROCO, participation a la problématique et écriture de I"article.
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Dans le cadre de I'infection par le VIH, comme dans le cadre de nombreuses pat-
hologies chroniques, la relation médecin-patient apparait comme I'un des chal-
lenges cruciaux de la prise en charge médicale. Dans le champ de la cancérologie,
de nombreuses recherches ont étudié précisément cette interaction particuliére
(Keating, Gandhi et al., 2004). L'émergence de I'infection par le VIH puis le role
déterminant des associations de malades ont engendré des bouleversements im-
portants dans cette interaction, a I’origine basée sur des roles bien spécifiques (Pol-
lak and Schiltz 1987 ; Thiaudiere 2002). En effet, différents modeles de la relation
médecin-patient ont été proposés explicitant précisément les réles de chacun. A
présent, la mise a disposition par les associations de nombreuses connaissances
médicales, I'acces facilité via internet a I'information médicale ainsi qu’une évolu-
tion récente des possibilités thérapeutiques ont contribué a dynamiser et modifier
les relations médecin-patient. Cette relation basée, depuis des siecles, sur le role
paternaliste du médecin n’a pu étre modifiée de facto mais il a rapidement semblé
nécessaire d’adapter la relation aux besoins du patient. Les évolutions observées
depuis quelques années dans la mesure ou elles bouleversent les normes sociales
établies dans le cadre de cette relation particuliere invitent a s’interroger sur les
processus psychosociaux a I'ceuvre et a tenter de mettre en évidence les méca-
nismes en présence (Charavel 2003). C’est dans ce contexte que nous nous som-
mes particulierement intéressé a I'une des dimensions déterminantes de la relation
médecin-patient : la confiance (Altice, Mostashari et al.,, 2001 ; Levine 2004). En
effet, I'élaboration d’une relation de confiance entre le patient et son médecin ap-
parait comme cruciale dans I"élaboration de la relation médecin-patient et apparait
comme un outil efficace d’évaluation de cette relation (Krupat, Bell et al., 2001 ;
Pierret 2002).

A partir de 1996, et pour la premiére fois depuis le début de I'épidémie d’infection
par le VIH (Virus de I'lmmunodeficience Humaine), la mortalité liée au Sida (Syn-
drome de I'lmmunodéficience Acquise) a baissé de 23% dans les pays développés
sous 'influence des évolutions thérapeutiques (CDC - Center for Disease Control,
1996). Ainsi, la découverte d’'une nouvelle classe d’antirétroviraux, associée aux
bithérapies classiquement utilisées jusqu’alors, a montré un bénéfice en matiere
d’efficacité thérapeutique (Deeks, Smith et al., 1997). Ces traitements ont permis
de diminuer I'incidence des infections opportunistes et d’allonger la survie des
patients (McDonald and Kuritzkes 1997). Des lors, la prise en charge thérapeutique
des patients infectés par le VIH a considérablement évolué. Depuis, les nombreu-
ses avancées thérapeutiques ont permis de différencier I'offre de soins ainsi que les
formes galéniques disponibles en allégeant quelque peu par exemple le nombre de
prises de médicaments. Mais ces traitements ne sont pas curatifs ; ils n’éradiquent
pas définitivement le virus et ils nécessitent I’adhésion des patients a un régime de
surveillance et de suivi complexes. Contraignant le patient a un traitement continu
a long terme, I'utilisation des multithérapies antirétrovirales tend donc a chronici-
ser I'infection par le VIH qui est entrée dans une ere nouvelle qualifiée de « norma-
lisation » (Rosenbrock, Dubois-Arber et al., 2000 ; Setbon 2000). Il s’agit désormais
de réduire les handicaps liés a cette maladie de plus en plus considérée comme
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une maladie chronique dans tous les domaines de I'existence, que ce soit le re-
tentissement physique et psychologique de la maladie, la vie affective et sexuelle,
Iinsertion sociale et professionnelle, les conditions de vie et la place du sujet dans
la société. En effet, le caractere chronique de la maladie et les contraintes du suivi
et du traitement pesent sur la vie quotidienne des personnes séropositives, frappées
par la maladie trés t6t dans I’age adulte, entravant les projets de vie et d’insertion
sociale jusque dans leurs aspects les plus intimes.

Dans ce contexte, la relation médecin-patient qui va s’établir sur le long terme
constitue I'un des enjeux de la prise en charge tout autant que I'observance par
exemple. Or, les études disponibles sur le sujet sont rares, et il semble que la con-
fiance dans son médecin est considérée comme acquise et ne peut que s’améliorer
au fil du temps (Kao, Green et al., 1998 ; Mechanic 2004). D’autre part, les quel-
ques études disponibles sont pour la plupart transversales et n‘ont pas cherché
a déterminer les tenants de cette interaction particuliere au cours des années et
enfin elles datent bien souvent de la période préalable a I'avenement des mul-
tithérapies (Lazaretto, Andreetto et al., 1993). S’intéresser a la relation médecin-
patient et de fait, au choix d’un indicateur permettant d’apprécier cette relation
va nécessiter d’envisager I'interaction selon un point de vue particulier. Il serait
possible d'utiliser des indicateurs permettant de travailler sur la communication
et plus spécifiquement le type et la quantité d’informations échangées durant les
consultations. Dans le contexte de I'infection par le VIH, I'acces a I'information
ne semble pas pertinent afin d’évaluer la relation médecin patient dans la mesure
ou les associations de lutte contre le sida ont ceuvré et ceuvrent toujours afin de
permettre un acces facilité a I'information. Par conséquent, il apparait pertinent
d’utiliser comme principal indicateur la notion de confiance en son médecin, meil-
leur indicateur de ce qui se joue dans la relation et d’autant plus important dans
le contexte d’une pathologie ou le secret quant a la séropositivité est un élément
important de la prise en charge et de la vie avec 'infection.

L'objectif de cette étude consiste a déterminer les facteurs associés a une rupture
de confiance dans la relation médecin-patient durant cinq années de suivi chez
des personnes infectées par le VIH et sous traitement. Quels sont les mécanismes
psychosociaux mobilisés dans la relation médecin-patient et quel est leur réle lors
de la mise en cause de la relation ?

1. Méthodes

La cohorte APROCO (AntiPRotéase Cohorte) est une cohorte d’observation pro-
spective, multicentrique, nationale. Les objectifs initiaux de cette cohorte consis-
taient a étudier I"évolution clinique et biologique, ainsi que les comportements
d’observance des patients infectés par le VIH débutant un traitement avec inhibi-
teur de protéase (IP) dans le contexte de la pratique des prescriptions antirétrovira-
les en 1997. Dans les 47 centres participants, apres avoir signé un consentement,
les patients répondant aux critéres d’inclusion et débutant un traitement de type
multithérapies comprenant un IP dans les centres participants, ont été inclus dans
la cohorte. Les suivis médicaux par recueil de données aupres de I'équipe médi-
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cale ont lieu a la fin du premier mois, au quatriéme mois, puis tous les quatre mois
pour les données cliniques. Concernant ces suivis, le service clinique recueillait,
pour chaque visite, les informations concernant I'infection par le VIH, les évene-
ments cliniques et biologiques ainsi que les prescriptions médicamenteuses. Un
auto-questionnaire était proposé aux patients des I'inclusion dans la cohorte puis
tous les huit mois a I’occasion de I'une des visites médicales. Il comprenait un re-
cueil de données socio-démographiques (age, sexe, vie en couple, enfants), socio-
économiques (emploi, logement), socio-comportementales et psychosociales. Les
données psychosociales concernent la confiance envers le médecin (Preau, Leport
etal., 2004) a l'inclusion dans la cohorte, apres 4 mois (M4), puis tous les huit mois
durant cing ans (M60). L'auto-questionnaire comprend aussi des questions sur les
effets indésirables des traitements percus par les patients, sur leurs divers types de
consommation (alcool, tabac) ainsi qu’une échelle de dépression.

'auto-questionnaire une fois rempli par le patient était renvoyé directement au
centre de recueil de données en sciences sociales et ne repassaient en aucun cas
dans les mains du médecin.

2. Variables
2.1. La relation médecin-patient

Parmi les différents indicateurs potentiellement utilisables afin d’évaluer la relation
médecin-patient, la notion de confiance apparait comme pertinente dans la mesure
ou elle évalue cette relation d’une fagon globale. De plus, cet indicateur peut étre
considéré selon la classification de House comme du soutien informationnel ou
informatif (House 1981 ; Bruchon-Schweitzer 2001).

La confiance envers le médecin a été évaluée a I'aide d’une question préalablement
validée dans une autre étude (Preau, Leport et al., 2004) et qui permet de catégoriser
les patients selon le degré de confiance envers le médecin.

La question utilisée est la suivante : Par rapport a Iaffirmation suivante : “En général
on peut faire confiance aux médecins”, vous diriez que vous étes ¢ Les patients se
situent alors sur une échelle de Likert en 5 points allant de pas du tout d’accord a
tout a fait d’accord. Les patients sont donc catégorisés selon qu’ils n’ont pas du tout
confiance en leur médecin (niveau 0), qu’ils ont un peu confiance en leur médecin
(niveau 1), ni confiance ni pas confiance (niveau 2), moyennement confiance (ni-
veau 3 ) et totalement confiance (niveau 4).

Afin d’étudier la confiance sur le long terme notre intérét se porte sur les « ruptu-
res » de confiance qui sont définies comme étant un changement dans le niveau de
confiance passant des niveaux 3 ou 4 aux niveaux 0, 1 ou 2 et cela durant les cinq
années de suivi de Iétude.

L'auto-questionnaire évalue par ailleurs la satisfaction des explications apportées par
I’équipe médicale a propos de la pathologie et des traitements ainsi que la croyance
des patients en I'efficacité du traitement pris (Preau, Leport et al., 2004). Les patients
se situent sur une échelle de Likert en quatre points sur ces deux questions.
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2.2. Les effets indésirables percus

Les effets secondaires pergus constituent des éléments fondamentaux du vécu des
personnes infectées par le VIH et qui ont été montrés comme tres fortement as-
sociés aux comportements d’observance ainsi qu’a la qualité de vie des patients
(Duran, Saves et al., 2001 ; Carrieri, Spire et al., 2003 ; Preau, Leport et al., 2004 ;
Preau, Vincent et al., 2005 ; Préau, Bouhnik et al., 2006 ; Preau, Marcellin et
al., 2007). L'échelle utilisée a été validée en langue francaise (Duran, Spire et al.,
2001). Il est demandé au sujet d’évaluer la présence ou non de chaque effet secon-
daire des traitements antirétroviraux dans la liste suivante : nausées, vomissements,
brilures a I'estomac, douleurs abdominales, modifications du go(t, coliques né-
phrétiques, diarrhées, maux de téte, fatigue, fievres, difficultés d’endormissement
ou insomnies, fourmillements autour de la bouche, douleurs musculaires, dou-
leurs des membres inférieurs, démangeaisons de la peau, hallucinations, vertiges,
difficultés ou troubles de la sexualité, modification de I’aspect physique général,
amaigrissement des joues, augmentation du ventre ou de la taille, amaigrissement
des bras, amaigrissement des fesses, amaigrissement des jambes, augmentation des
veines des jambes, augmentation du tour de poitrine, présence d’une boule ou
d’une bosse autour de la nuque, probleme au niveau des ongles ou des cheveux.

Afin d’affiner la compréhension du recueil de données relatif aux effets indésira-
bles, il est important de rappeler que I'utilisation des multithérapies antirétrovirales
engendre différents effets indésirables qui se différencient selon qu’ils apparais-
sent a court terme ou plutot a long terme, ce qui permet de calculer deux scores
distincts (Préau, Bouhnik et al., 2006). Parmi les effets indésirables a court terme,
on compte par exemple les diarrhées ou les nausées. Parmi les effets indésirables
a long terme de ces traitements avec ou sans inhibiteur de protéase, on compte
le syndrome lipodystrophique (Torrens, Domingo-Salvany et al., 1999 ; Thiebaut,
Saves et al., 2003). Ce syndrome se caractérise par un trouble de la répartition des
graisses souvent associé a des anomalies métaboliques. Les anomalies morpholo-
giques rendent la maladie visible et se caractérisent par la perte du tissu adipeux
sous-cutané, les lipo-atrophies et/ou I'accumulation de graisses au niveau de la
ceinture abdominale par exemple, les lipohypertrophies (Collins, Wagner et al.,
2000).

2.3. Les consommations d’alcool, de tabac et autres substances psychoactives

L'auto-questionnaire contient des questions concernant la fréquence et la quantité
d’alcool consommée par les patients durant les sept derniers jours (Bissell, Paton et
al., 1982 ; Carrieri, Villes et al., 2007).

La consommation de tabac est évaluée I'aide de questions permettant de distinguer
différents profils de patients : les non-fumeurs, les fumeurs occasionnels et les pa-
tients qui fument au moins une cigarette par jour. Cet outil a été validé et utilisé
dans diverses études dans le contexte de I'infection par le VIH (Peretti-Watel, Spire
et al., 2006).
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Enfin, il est demandé aux patients de rapporter leur consommation de diverses
substances psychoactives telles que les amphétamines, le crack ou la cocaine entre
autres. La fréquence de consommation est évaluée et permet de définir différents
niveaux de consommation (Carrieri, Villes et al., 2007).

2.4. Les symptémes dépressifs

Les symptomes dépressifs sont évalués a |'aide de I"échelle CES-D. Cette échelle
a été validée en langue francaise et permet de distinguer les individus selon qu’ils
présentent une symptomatologie dépressive ou non, avec une valeur seuil diffé-
rente selon le sexe (Radloff and Lenore 1977 ; Fuhrer and Rouillon 1989). Cet outil
a été utilisé a diverses reprises dans le cadre d’études aupres de personnes infectées
par le VIH (Burack, Barrett et al., 1993 ; Lyketsos, Hoover et al., 1993 ; Bouhnik,
Preau et al., 2005).

3. Analyses statistiques

Nous avons utilisé un modele de Cox a risques proportionnels afin d’évaluer
I'influence des caractéristiques des patients a l'inclusion dans la cohorte et au
cours des cing années de suivi sur la survenue d’une rupture de confiance dans
leur médecin'. Pour ce faire, seule la premiere rupture de confiance déclarée par
le patient a été étudiée.

Les analyses ont été effectuées a I'aide du logiciel SPSS qui implémente une ap-
proche spécifique du modele de Cox dans laquelle une seule valeur par patient
est utilisée pour les variables explicatives dépendantes du temps. En effet, pour les
patients qui ont déclaré une rupture de confiance avec le médecin pendant les cinqg
années de suivi, nous avons utilisé la valeur de chacune des variables explicatives
dépendantes du temps au suivi précédant la rupture de confiance. Pour ceux qui
n’ont pas déclaré de rupture de confiance sur la période d’étude, la derniére valeur
connue de ces variables a été utilisée.

Les facteurs associés a la rupture de confiance ont été évalués avec le test du
og-rank? a I'aide d’une analyse de survie de type Kaplan-Meier®. L'hypothése des
risques proportionnels a été vérifiée pour chaque facteur susceptible d’expliquer
la rupture de confiance en examinant les courbes des fonctions de survie. Afin
d’identifier les facteurs associés a la rupture de confiance avec le médecin, le
modele de Cox a risques proportionnels a été utilisé pour calculer les risques rela-
tifs (RR) univariés, multivariés et leurs intervalles de confiance a 95% (IC 95%). Les
variables avec une p-valeur inférieure a 0,25 dans les analyses univariées ont été
considérées comme éligibles pour le modeéle multivarié. Le modele multivarié final
a été obtenu en utilisant une méthode de sélection descendante basée sur le test du
rapport de vraisemblance.

Nous avons également effectué une analyse de sensibilité afin de tester la stabilité
des résultats en considérant que tous les patients perdus de vue au cours de la
période de suivi de cing ans ont eu une rupture de confiance avec leur médecin a
la derniére date enregistrée dans la base pour chacun de ces patients. Le modele
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de Cox a été estimé avec cette hypothese, les résultats obtenus pour I’analyse mul-
tivariée étant équivalents. Toutes les analyses statistiques ont été effectuées a I'aide
du logiciel SPSS 14.0 pour Windows.

4. Résultats
4.1. Population

Parmi les 1026 patients ayant complété |’auto-questionnaire a I'inclusion dans la
cohorte, 96.4% rapportent avoir une relation de confiance avec leur médecin. Au
début du traitement (inclusion dans la cohorte), il n’existe aucune différence entre
les patients qui rapportent une relation de confiance avec leur médecin et ceux qui
prétendent ne pas avoir confiance en leur médecin ; et cela en ce qui concerne
I'age, le sexe et les caractéristiques médicales. Le groupe de 943 patients qui rap-
porte une relation de confiance avec le médecin a Iinclusion dans I’étude consti-
tue le groupe d’étude de I’analyse statistique présentée dans ce manuscrit.

'age médian des 943 patients qui constituent la population de I’étude est 36 ans.
Les femmes représentent 21% de I’échantillon. Concernant les caractéristiques
socio-démographiques, 61% ont un partenaire principal, 35.7% ont un ou des
enfants et 13.1% sont divorcé(e)s, veufs(veuves) ou séparé(e)s. A linclusion, 31.1%
ont un niveau d’étude supérieur au baccalauréat, 55.5% ont une situation professi-
onnelle et 60.8% ont un logement confortable. Concernant le mode de contamina-
tion, 42.5% des patients rapportent avoir été contaminés a I'occasion de relations
homosexuelles.

Les caractéristiques médicales des patients sont décrites dans le tableau 1.

4.2. Les ruptures de confiance

Si l'on s’intéresse, a présent, aux ruptures de confiance, 68 (7%) patients rapportent
une rupture de confiance envers leur médecin au moins une fois durant les cinq
années de suivi. Cela signifie que 7% des patients qui déclaraient avoir confiance
en leur médecin (qui se situaient donc aux niveaux 3 ou 4) passent aux niveaux 0, 1
ou 2. Parmi cette population, 34 (50%) patients rapportent un regain de confiance
apres la rupture durant la période étudiée, 24 (35%) ne rapportent jamais repren-
dre confiance envers le médecin et 10 (15%) patients rapportent plusieurs ruptures
durant le suivi suite a la premiére rupture de confiance.

Concernant le nombre de ruptures de confiance, durant les cing années de suivi,
parmi les 68 patients rapportant au moins une rupture de confiance, 59 (86.8%)
rapportent une rupture de confiance, 7 patients (10.3%) rapportent deux ruptures
et 2 patients (2.9%) rapportent trois ruptures de confiance.

Si I'on s’intéresse a la temporalité de la premiére rupture de confiance durant les
cinq ans de suivi, 20 patients (29.4%) rapportent une rupture de confiance dans les
quatre premiers mois de suivi. Apres 4 mois, la proportion de ruptures de confiance
décroit (Figure 1, page 154).
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Tableau 1 : Caractéristiques socio-démographiques et cliniques des patients infectés par le
VIH (Cohorte APROCO-COPILOTE, n=943*)

n (%)

Genre

Homme 740 (78.5)

Femme 203 (21.5)
Groupe de transmission du VIH

Homosexuel 401(42.5)

Utilisateur de drogue par voie intraveineuse 162 (17.2)

Hétérosexuel 295 (31.3)

Autres 85 (9.0)
Age médian (IQR) (ans) 36 (31-42)
Naif de traitement antirétroviral

Non 521 (55.2)

Oui 422 (44.8)
Temps médian depuis la premiére prise d’un traitement antirétroviral (IQR) (ans) 6 (0-23)
Temps médian depuis le diagnostic (IQR) (mois) 46 (5-98)
Niveau d’études > baccalauréat

Non 616 (68.9)

Oui 278 (31.1)
Divorcé(e), veuf(ve) ou séparé(e)

Non 778 (86.9)

Oui 117 (13.1)
Enfant(s) 321 (35.7)

Non 578 (64.3)
Emploi 497 (55.5)

Non 399 (44.5)
Partenaire principal 557 (60.8)

Non 359 (39.2)
Logement confortable

Oui 353 (39.2)

Non 547 (60.8)
CD4 (mm3)

<200 317 (34.5)

>200 601 (65.5)
Charge virale indétectable (copies/ml)

Non 863 (94.2)

Oui 53 (5.8)
Stade clinique 1

A 473 (51.5)

B 261 (28.4)

C 184 (20.0)

* Les patients inclus rapportent avoir confiance en leur médecin a Iinclusion dans la cohorte. Les symp-
tomes dépressifs sont définis lorsque le score a I’échelle CES-D est supérieur a 17 pour les hommes et 23
pour les femmes. 1 Classification de I'infection par le VIH selon le Centers for Disease Control : A : sero-
positivité aux anticorps du VIH en I"absence de symptémes (avant 1993, la séropositivité asymptomatique
ne rentrait pas dans la classification « sida », lymphadénopathie généralisée persistante, primo-infection
symptomatique ; stade B : manifestations cliniques chez un patient infecté par le VIH, ne faisant pas partie
de la catégorie C et qui répondent au moins a I'une des conditions suivantes : liées au VIH ou indicatives
d’un déficit immunitaire, ayant une évolution clinique ou une prise en charge thérapeutique compliquée
par l'infection VIH ; stade C : définition du stade SIDA chez I'adulte (criteres OMS).
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Figure 1 : Proportion de patients rapportant une chute de confiance dans leur médecin (Co-
horte APROCO, n=943)
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Apres avoir décrit les ruptures de confiance, nous nous intéressons aux caracté-
ristiques sociodémographiques et psychosociales des patients qui rapportent une
rupture de confiance.

4.3. Caractéristiques des patients rapportant une ou plusieurs ruptures de confiance

Dans un premier temps nous présentons les analyses univariées, c’est-a-dire
I'ensemble des caractéristiques non indépendantes des patients qui rapportent au
moins une rupture de confiance durant le suivi (Tableau 2).

[l apparait ainsi, que les patients contaminés par usage de drogue ou a I'occasion
de relations homosexuelles, les patients les plus jeunes, les patients qui n’ont pas
de partenaire principal, ceux qui ont un niveau d'étude inférieur au baccalauréat,
et ceux qui disent avoir un logement inconfortable rapportent plus fréquemment
une ou plusieurs ruptures de confiance durant les cinq années de suivi.

Concernant les caractéristiques psychosociales, le fait d’accorder peu d’importance
a la relation médecin-patient, percevoir les traitements antirétroviraux comme peu
efficaces et I'insatisfaction des informations apportées par I"équipe médicale sont
plus fréquemment associés a une ou plusieurs ruptures de confiance.

S’agissant des caractéristiques cliniques des patients a I'inclusion dans la cohorte,
ceux qui ont été contaminés depuis de nombreuses années rapportent davantage
de ruptures de confiance. Parmi les caractéristiques médicales dépendantes du
temps, le fait d’avoir trés peu souvent changé de traitement, ainsi que le fait d’avoir
des résultats immunologiques et virologiques dégradés apparaissent associés au fait
de rapporter une rupture de confiance.

Concernant les caractéristiques relatives au vécu du traitement, les patients qui,
au fil des suivis, rapportent un score important d’effets indésirables a court terme
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Tableau 2 : Modeles univariés de Cox des facteurs associés a la chute de confiance chez les
patients infectés par le VIH (Cohorte APROCO-COPILOTE, n=943)

n (%) RH (95% 1C) p
Genre
Hommes 740 (79.5) 1
Femmes 203 (21.5) 1.1 [0.6-1.9] 0.93
Transmission par relations hétérosexuelles * +
Non 648 (68.7) 1
Oui 295 (31.3) 0.45 [0.24-0.84] 0.01

Temps médian depuis le diagnostic de séropositvité

(par 1 mois)* + 46 (5-98) 1.08 [1.02-1.14]§ 0.006

Niveau d’études > baccalauréat * +

Non 616 (68.9) 1

Oui 278 (31.1) 0.46 [0.25-0.86] 0.02
Divorcé(e), veuf(ve) ou séparé(e)* +

Non 778 (86.9) 1

Oui 117 (13.1) 1.95 [1.10-3.48] 0.02
Logement confortable * +

Non 547 (60.8) 1

Oui 353 (39.2) 0.5 [0.3-0.8] 0.009
Consommation de cigarette * +

Jamais ou de temps en temps 399 (43.8) 1

Au moins 1/jour 512 (56.2) 2.96 [1.66-5.27] <10-3
Consommation d’alcool * +

< 5 verres/jour 753 (90.3) 1

Au moins 5 verres/jour 81(9.7) 1.96 [1.00-3.86] 0.05
Croyance en lefficacité du traitement * +

Peu efficace 591 (74.5) 1

Tres efficace 202 (25.5) 0.33 [0.14-0.78] 0.01
CD4 (en mm3)*

<200 317 (34.5) 1

>200 601 (65.5) 1.49 [0.86-2.58] 0.16
Symptdmes dépressifs* t

Non 508 (59.8) 1

Oui 342 (40.2) 1.98 [1.20-3.26] 0.008

Importance de la relation médecin-patient * +
Peu important

Trés important 206 (21.8) !
P 737(78.2)  0.57[034-0.95]  0.03
Satisfaction des explications apportées par I'équipe
P N
mec,'\‘lf;'e f 491(52.5) 1
} 445 (47.5) 0.24 [0.13-0.45] <10-3
Oui
Médiane (IQR) Age (par an)** t 39 (34-46)  0.94[0.92-0.971§  <10-3

Niveau d’études > baccalauréat ** +
Non 606 (65.8) 1
Oui 315(34.2) 0.52 [0.29-0.93] 0.03
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Divorcé(e), veuf(ve) ou séparé(e)** t

Non 811 (87.1) 1

Oui 120 (12.9) 1.7810.99-3.22] 0.06
Logement confortable ** +

Oui 364 (39.7) 1

Non 553 (60.3) 1.86 [1.09-3.17] 0.02
Consommation de cigarette** +

Jamais ou de temps en temps 435 (46.2) 1

Au moins 1/jour 507 (53.8) 2.62 [1.54-4.46] <10-3
Croyance en 'efficacité du traitement ** +

Peu efficace 482 (52.0) 1

Tres efficace 445 (48.0) 0.25 [0.14-0.46] <10-3

Médiane (IQR) CD4 (pour 100 CD4 en mm3 d’augmen-

tation)** + 493 (324-683) 0.84 [0.76-0.93]§ 0.001

Charge virale indétectable (copies/ml)** +

Non 382 (40.5) 1

Oui 560 (59.4) 0.61 [0.38-0.99] 0.04
Symptdmes dépressifs** +

Non 613 (65.6) 1

Oui 322 (34.4) 2.10[1.31-3.78] 0.002

Importance accordée a la relation avec le médecin* t
Peu important

Trés important 240 (25.5) 1

703 (74.5) 0.48 [0.29-0.77] 0.003

Satisfaction des explications apportées par I'équipe
médicale** +
Peu satisfait 487 (51.6) 1
Trés satisfait 455 (48.3) 0.21[0.11-0.39] <10-3

Médiane (IQR) du nombre d’effets indésirables pergus a

court terme (pour 1 effet indésirable en plus)** 30-5) 1.16 [1.09-1.251§ <10-3

Médiane (IQR) du nombre d’effets indésirables percus a

long terme (pour 1 effet indésirable en plus)** + 2 (0-6) 0.88 10.80-0.971§  0.007

Médiane (IQR) du nombre cumulé d’événements indési-

rables graves (pour 1 unité d’augmentation)** + 001 0.52 [0-32-0.85] 0-008

Médiane (IQR) nombre de changements de traitements

(pour 1 unité d’augmentation)** + 33-5) 0.77110.68-0.88] <10-3

IC, intervalle de confiance ; RH, ratio lié au hasard.
* A 'inclusion
**A chaque suivi précédant la chute de confiance

§ Calculé par unité de mesure utilisée (age : 1 an, temps depuis le diagnostic de séropositivité, temps
depuis la premiére prise d’ARV : 1 mois ; 100 CD4 , effets indésirables percus, événements indésirables
graves cumulés : 1 unité)

t Eligible pour le modele de Cox multivarié.

Une symptomatologie depressive est définie lorsque le score de CES-D est supérieur a 17 pour les hommes
et supérieur a 23 pour les femmes.
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sont aussi ceux qui mentionnent le plus fréquemment une ou plusieurs ruptures
de confiance. A I'inverse, il apparait que les patients qui présentent un score élevé
d’effets indésirables a long terme, ainsi que les patients pour lesquels les médecins
ont identifié un nombre cumulé d’événements indésirables graves sont ceux qui
rapportent le moins fréquemment une ou plusieurs ruptures de confiance.

Par ailleurs, les patients qui ont une consommation d’alcool et/ou de tabac régulie-
res sont aussi ceux qui rapportent une ou des ruptures de confiance.

Les sujets consommant des produits psychoactifs représentent une proportion tres
faible dans cet échantillon ; il semble que cette caractéristique comportementale
ne soit pas liée au fait de rapporter une rupture de confiance avec le médecin.

Enfin, un score élevé de dépressivité a I’échelle CES-D est lié au fait de rapporter
une ou plusieurs ruptures de confiance avec le médecin.

Aprés ajustement multiple, il apparait que parmi les caractéristiques médicales
des patients, le fait de rapporter un faible nombre de changements de traitements
ainsi qu’un faible nombre cumulé d’événements indésirables graves identifiés par
le médecin sont des caractéristiques indépendamment associées au(x) rupture(s) de
confiance. A l'inverse, un score élevé d’effets indésirables a court terme est indé-
pendamment associé au(x) rupture(s) de confiance (Tableau 3).

Parmi les facteurs dépendant du temps, il apparait que les patients les plus jeunes,
les patients qui rapportent une consommation réguliere de cigarettes, qui percoi-
vent les traitements comme pas vraiment tres efficaces, qui sont insatisfaits des
explications apportées par |'équipe médicale et qui présentent des caractéristiques
immunologiques dégradées sont également ceux qui rapportent davantage de rup-
tures de confiance, I’ensemble de ces facteurs étant cumulatif. Enfin, une conta-
mination par relation hétérosexuelle ainsi qu’une immunité dégradée a I'inclusion
dans la cohorte sont aussi des caractéristiques indépendamment associées au fait
de rapporter moins fréquemment une ou plusieurs rupture(s) de confiance.

5. Discussion

Au dela des préoccupations et caractéristiques médicales, il a été montré que la
relation médecin-patient apparaissait comme une dimension fondamentale de la
qualité de vie des patients (Préau, Leport et al.,, 2004). Les résultats présentés ci-
dessus soulignent le réle crucial de la prise en compte du vécu de la personne dans
la relation médecin-patient et de la pérennisation de la confiance établie entre les
deux acteurs.

I est tout d’abord important de noter que la proportion de patients qui rapportent
une relation de confiance au début de I'étude est assez élevée, de méme que la
proportion de personnes qui rapportent une ou des ruptures de confiance est faible.
Cet aspect pourrait en partie s’expliquer par le statut particulier des patients inclus
dans des « cohortes » et qui représentent trés certainement une population diffé-
rente de celles suivies en médecine de ville ou en médecine ambulatoire. En effet,
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Tableau 3 : Modele multivarié de Cox des facteurs associés a la chute de confiance chez les

patients infectés par le VIH (Cohorte APROCO-COPILOTE, n=943)

Ajusté
RH (95% IC)

Transmission par relations hétérosexuelles * +
Non
Oui

1
0.42 [0.21-0.85]

CD4 (en mm3)* t
<200
>200

1
3.42 [1.75-6.69]

Médiane (IQR) Age (par an)** t

0.96 [0.93-0.99]

Consommation de cigarette** +
Jamais ou de temps en temps
Au moins 1/jour

1
2.34 [1.29-4.24]

Croyance en 'efficacité du traitement ** +
Peu efficace
Tres efficace

1
0.38 [0.20-0.72]

Médiane (IQR) CD4 (pour 100 CD4 en mm3 d’augmentation)** +

0.74 [0.60-0.90]

Satisfaction des explications apportées par I'équipe médicale** +
Peu satisfait
Tres satisfait

1
0.26 [0.13-0.52]

Médiane (IQR) du nombre d’effets indésirables pergus a court terme (pour 1 effet
indésirable en plus)**

1.13 [1.04-1.22]

Médiane (IQR) du nombre cumulé d’événements indésirables graves (pour 1 unité
d’augmentation)** +

0.55 [0.33-0.91]

Médiane (IQR) nombre de changements de traitements
(pour 1 unité d’augmentation)** +

0.80 [0.17-0.90]

IC, intervalle de confiance ; RH, ratio lié au hasard.
* A l'inclusion

**A chaque suivi précédant la chute de confiance

§ Calculé par unité de mesure utilisée (age : 1 an, temps depuis le diagnostic de séropositivité, temps
depuis la premiere prise d’ARV : 1 mois ; 100 CD4 , effets indésirables percus, événements indésirables
graves cumulés : 1 unité)

+ Eligible pour le modeéle de Cox multivarié.

Une symptomatologie depressive est définie lorsque le score de CES-D est supérieur a 17 pour les hommes
et supérieur a 23 pour les femmes.

entrer dans un protocole de recherche implique la nécessité de se sentir concerné
par la recherche et d’accepter a I'avance de se soumettre a un suivi particulier
et plus contraignant. D’autre part, concernant les caractéristiques des médecins,
il a été montré que les médecins qui proposent aux patients de participer a des
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protocoles de recherche présentent des profils différents. En effet, ces médecins se
caractérisent par une fagon spécifique de présenter les bénéfices de la participation
a un essai ou a une cohorte par rapport aux médecins n’ayant pas pour habitude de
proposer a leurs patients d’entrer dans des protocoles (Brock and Wartman 1990).
Enfin, suite a I'avenement des multithérapies, les relations médecins-patients ont
évolué, du fait méme des résultats médicaux possibles avec ces nouveaux traite-
ments (Sowell 1997 ; Palella, Delaney et al., 7998 ; Elford, Bolding et al., 2002 ;
Sabin 2002). LU'ensemble de ces caractéristiques pourrait en partie expliquer la
proportion importante de patients déclarant avoir confiance en leur médecin a
I'inclusion dans la cohorte.

Concernant les patients rapportant une ou plusieurs ruptures de confiance, il sem-
ble fondamental de s’attarder sur les caractéristiques relatives a leur vécu et qui, a
la lumiere d’un regard psychosocial, peuvent éclairer I'ambiguité et la complexité
de cette relation avec leur médecin.

Ainsi, les résultats permettent de distinguer deux types de facteurs : des facteurs
« exposants », liés a une augmentation du risque de rupture de confiance et des
facteurs « protecteurs » qui sont associés a une diminution du risque de rupture de
confiance.

Parmi les facteurs protecteurs apparaissent les événements indésirables déclarés
par le médecin, il s’agit ici d’effets indésirables du traitement identifiés et soulignés
par le médecin. On peut supposer que suite a cette évaluation le médecin modifie
quelque peu son comportement et sa prise en charge en l'incitant a se centrer da-
vantage sur son patient et a lui accorder davantage d’attention.

A linverse, d’autres facteurs ont été identifiés comme liés a une augmentation du
risque de rupture de confiance. Parmi ces derniers, le vécu d’effets indésirables a
court terme apparait comme important. Ce type d’effets indésirables a été relevé
comme tres fréquent dans la population infectée par le VIH et identifié comme un
indicateur pertinent des difficultés du patient a gérer sa pathologie et son traitement
(Duran, Saves et al., 2001 ; Duran, Spire et al., 2001). Ceci signifie que, dans cette
situation, il s’agit du vécu du patient pour lequel il est possible de supposer que
sa non prise en charge et en compte par le médecin ont eu pour conséquence
la rupture de confiance envers celui-ci. En effet, la présence d’effets indésirables
percus par les patients devraient générer un regain d’attention du médecin vers
son patient afin de l"aider dans la gestion de ces effets et d’éviter par exemple des
ruptures d’observance ou une altération trop importante de sa qualité de vie (Ford,
Fallowfield et al., 7996 ; Russell, Krantz et al., 2004 ; Garcia, Lima et al., 2005) ou
encore un effet délétere sur la réponse au traitement (Carrieri, Raffi et al.,, 2003).
D’autre part, le fait de rapporter des effets indésirables peut constituer pour le pa-
tient, quelque soit la prise en charge développée autour de ce vécu, une cause
de rupture de confiance. Ainsi, la relation de confiance et la perception des effets
indésirables agissent tres certainement de fagon circulaire.



160 CIPS n°82 — 2009 — pp. 145-167

Le nombre de changements de traitements constitue un autre facteur protecteur.
Cette caractéristique, au dela de son sens médical, est une source d’information
psychosociale importante. En effet, la décision de changer de traitement représente
aussi la capacité que peut avoir un médecin a entendre les difficultés de son patient
a suivre un traitement et par conséquent a mieux adapter le traitement a son mode
de vie. Ceci permet ainsi d’expliquer en partie le résultat selon lequel un nombre
élevé de changements de traitements apparait comme un facteur protecteur de la
relation de confiance.

Ainsi, les divers facteurs liés au vécu de la pathologie et du traitement mis en évi-
dence comme associés aux ruptures de confiance envers le médecin soulignent
I'importance de la prise en compte du vécu du patient, ce qui est un aspect tout a
fait novateur dans la prise en charge des personnes.

Au dela du vécu des personnes, il semble que la relation médecin-patient et la
confiance censée en découler dépendent d’autres caractéristiques, notamment re-
latives a la perception et aux croyances des médecins vis-a-vis de leurs patients.
En effet, comme dans toute interaction sociale, le médecin crée ses propres repré-
sentations et théories par rapport aux comportements et au ressenti de son patient.
Ainsi, il a été montré que certains médecins pouvaient changer d’attitude selon
leurs représentations des patients comme étant par exemple des personnes utilisant
un coping actif centré sur le probleme ou davantage un coping passif (Deveugele,
Derese et al., 2002). Le coping désigne I’ensemble des processus qu’un individu in-
terpose entre lui et I’événement percu comme menacant, pour maitriser, tolérer ou
diminuer I'impact de celui-ci sur son bien-étre physique et psychologique (Lazarus
and Folkman 1984). Un coping actif correspond par exemple a la mise en place
de stratégies visant a limiter ou diminuer les effets du stress liées a la pathologie.
A l'inverse, un coping passif correspond par exemple a consommer des produits
comme le tabac afin de limiter les effets du stress liés a la maladie.

Il apparait ainsi dans cette étude que la consommation réguliere de tabac soit un
facteur aggravant face aux ruptures de confiance. Ainsi, il semble possible que
les croyances et attitudes des médecins face aux personnes qui consomment ré-
gulierement du tabac alterent la relation médecin-patient, comme cela a pu étre
mis en évidence dans le cadre d’autres pathologies, (Michels and Keisler 1994 ;
Turner, Page-Shafer et al., 2001 ; Ellerbeck, Choi et al., 2003). En effet, ces derniers
expriment leur incapacité a comprendre que certains patients puissent continuer a
consommer du tabac malgré le fait d’étre atteint par une pathologie grave et poten-
tiellement létale. Or la consommation de tabac peut constituer en elle-méme une
stratégie de coping

D’autre part, du fait des complications médicales directes ou indirectes de la con-
sommation de tabac dans le cadre de I'infection par le VIH (Wewers, Diaz et al.,
1998 ; Turner, Page-Shafer et al., 2001 ; Cook, Cohen et al., 2002), de nombreux
médecins tentent d’inciter leurs patients a stopper leur consommation ou tout au
moins a la diminuer (Doescher and Saver 2000) et cela malgré le fait qu’ils ne
disposent pas d’une formation spécifique sur ce point. De fait, les interactions
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médecin-patient relatives a la consommation de tabac peuvent étre a I’origine de
bouleversement dans la relation et ces aspects pourraient expliquer, en partie, les
résultats rapportés dans cette étude.

Enfin, certaines caractéristiques sociodémographiques ou socio-comportementa-
les, telles que I"appartenance a des minorités sexuelles ou encore la contamination
par usage de drogues, apparaissent liées au risque de rupture de confiance. Il a
été montré que les caractéristiques socio-économiques et socio-démographiques
des patients pouvaient avoir un impact sur la représentation que les médecins se
font de leur patient et par conséquent sur les attitudes des médecins face a ces pa-
tients. Ces attitudes différentes peuvent aller jusqu’a produire des comportements
différents comme le choix par exemple du type de traitement (van Ryn and Burke
2000). L'attitude des médecins apparait donc déterminée par les caractéristiques
personnelles, sociales et culturelles des patients (Ford, Fallowfield et al., 7996 ;
Deveugele, Derese et al., 2002). Ainsi, il a été montré que certains médecins ba-
sent leurs décisions médicales sur la perception qu’ils ont du soutien social dont
dispose leur patient (Jones and Morrell 1995). De méme, les patients n’ayant pas de
partenaire principal ou encore les patients les plus jeunes ont été présentés comme
générant des attitudes spécifiques chez les médecins (Doescher, Saver et al., 2000 ;
Hays, Cunningham et al., 2000 ; van Ryn and Burke 2000). Il semble donc per-
tinent de supposer que les croyances et représentations des médecins face aux
personnes contaminées lors de relations homosexuelles ou lors d’usage de drogues
ont généré des attitudes pouvant expliquer les ruptures de confiance constatées
plus fréquemment au sein de ces populations.

Cette étude présente des limites qui nous semblent importantes a expliciter. Tout
d’abord, comme nous I"avons discuté préalablement, la population de I’étude re-
présente une population particuliere au regard de I'ensemble des personnes in-
fectées par le VIH, du fait méme de leur engagement dans un protocole de recher-
che. Aussi, il est justifié de supposer que les taux importants rapportés de confiance
envers le médecin seraient peut étre moins importants dans I'ensemble de cette
population de patients.

D’autre part, les patients inclus dans cette cohorte ont tous débuté un traitement
avec inhibiteur de protéase, seule molécule disponible en 1997. Il faut souligner
que, depuis, I'offre de soins s’est largement améliorée avec des traitements par-
fois moins lourds, des effets indésirables mieux connus et de fait mieux pris en
charge.

Enfin, dans cette étude nous ne disposons pas d’informations sur le style de com-
munication adopté par le médecin. Or il a été montré a diverses reprises a quel
point ce style pouvait jouer un role important dans la relation et donc la confiance.
Divers indices relatifs aux caractéristiques des patients et a la littérature sur le sujet
ont permis de faire des hypothéses en ce sens, mais ceci ne reste que pure hypothe-
se. Aussi, une étude a I'aide d’'un logiciel d’analyse des systemes d’interaction tel
que le RIAS (Roter Interaction Analysis) permettrait de modéliser la rencontre médi-
cale et ainsi d’approfondir ces résultats exploratoires (Roter and Larson 2002).
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Les relations médecin-patient dans le contexte de I'infection par le VIH ont été
I'objet de nombreux bouleversements de diverses origines, qu’il s’agisse des avan-
cées thérapeutiques, du role des associations ou encore des évolutions technolo-
giques permettant un acces facilité a I'information médicale.

D’autre part, le contexte social dans lequel nous évoluons change avec, par exem-
ple, I'adoption de nouveaux textes législatifs et particulierement la loi du 4 mars
2002 qui réforme le code de santé publique et selon laquelle » toute personne
prend, avec le professionnel de santé et compte tenu des info et des préconisations
qu’il lui fournit, les décisions concernant sa santé ». Ainsi la relation médecin-pati-
ent basée jusqu’alors sur le modele paternaliste évolue doucement vers un modele
de la décision partagée dans lequel chacun des acteurs tend a modifie ses croyan-
ces, ses attitudes et de fait ces pratiques.

Les données présentées dans cette recherche soulignent la nécessité pour le méde-
cin d’adapter ses attitudes a I’évolution de la prise en charge de I'infection et plus
spécifiquement aux avancées thérapeutiques et a leurs conséquences sur le vécu
des personnes. En effet, le médecin doit adapter sa prise an charge au vécu du pa-
tient, qu’il s’agisse d’'une amélioration du succes thérapeutique ou encore d’effets
indésirables inconnus et possiblement tres difficiles a vivre pour celles-ci (Palella,
Delaney et al., 1998 ; CASCADE and Collaboration. 2000 ; Sabin 2002).

En effet, ces résultats montrent bien dans quelle mesure certains aspects qui ne
sont pas percus comme essentiels pour le médecin peuvent étre primordiaux pour
le patient. D’autre part, un manque d’attention pour le vécu de la personne dans
la phase cruciale d’initiation du traitement apparait clairement comme ayant des
effets négatifs sur la relation de confiance, puisque I’on constate que la plupart des
ruptures de confiance observées dans cette étude le sont en début de traitement et
qu’elles sont liées au vécu d’effets indésirables a court terme.

D’autre part, dans la mesure ou la prise en charge de I'infection par le VIH consti-
tue un enjeu sur le long terme, le médecin s’engage donc dans une interaction
sociale qu’il doit faciliter et construire sur des bases solides. Pour ce faire, ne tenir
compte que des résultats médicaux de la personne risque de générer des limites
dans la co-construction de cet espace social particulier. Ainsi, est-il indispensable
de s’intéresser a la subjectivité du patient et a son vécu de la maladie et des traite-
ments dans une perspective biopsychosociale (Morin and Apostolidis 2002 ; Morin
2004 ; Préau and Morin 2005).

6. Conclusion

Ces résultats préliminaires ouvrent la voie a de nombreuses réflexions sur les
aspects psychosociaux en jeu dans la relation médecin-patient, ici dans le contexte
particulier de la prise en charge de I'infection par le VIH et dans un contexte plus
large d’évolution de la relation médecin-patient. Etant donné I'émergence de
nouvelles technologies d’acces a I'information, il serait pertinent d’explorer les
comportements de recherche d’informations médicales chez les patients ainsi
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que les croyances et attitudes des médecins liées a ces comportements. Ainsi,
ces informations permettraient de mieux appréhender le contexte et le sens de
Iinteraction médicale. D’autre études devraient confronter les données relatives
a la relation médecin-patient avec les avancées thérapeutiques dans la prise en
charge du VIH (Tiamson 2002), le vieillissement de la population atteinte par le
VIH (Eldred and West 2005 ; Levy-Dweck 2005 ; Shippy and Karpiak 2005), ainsi
que les nouvelles pratiques liées a I'usage d’internet (Roeloffs, Sherbourne et al.,
2003 ; Bulik 2004). m
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Notes

1. Le modele de régression de Cox est une méthode d’estimation des modeles de durée avec
des observations censurées. Pour plus de détails voir Bull and Spiegelhalter (1997), Tutorial
in Biostatistics : Survival Analysis in Observational Studies Statistics in Medicine, 16, p.
1041-1074.

2. Le test du log-rank est un test de I'égalité des distributions des fonctions de survie sur
toute la période de suivi, en comparant les différents groupes définis par chaque facteur.
Le temps de survie de chaque patient est défini comme le temps entre I'inclusion dans la
cohorte et la survenue de I'événement d’intérét (la chute de confiance) ou de la censure
(M60). Le test est basé sur la statistique des Log des rangs (classement logarithmique).

3. La procédure de Kaplan-Meier estime la fonction de survie a la date de chaque événement.
Plus précisément, le risque instantané de chute de confiance a chaque date est estimé
comme le rapport entre le nombre de patients ayant déclaré I’événement a cette date et le
nombre de patients a risque (ensemble de patients qui n’ont pas encore déclaré une chute
de confiance avant cette date).
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