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Résumé

Contexte : l'adhésion au traitement est un enjeu majeur dans les rhumatismes

inflammatoires chroniques (RIC).

Objectif : élaborer des recommandations visant a faciliter au quotidien la gestion de la non-
adhésion aux traitements de fond médicamenteux chez les patients atteints de polyarthrite
rhumatoide, de spondyloarthrite, de rhumatisme psoriasique, de connectivite ou
d’autres RIC.

Méthodes : le processus a mis en ceuvre (a) une revue systématique de la littérature
concernant les méthodes d’évaluation (y compris les questionnaires) de I'adhésion, les
facteurs de risque de non-adhésion et I'efficacité des interventions ciblées ; (b) I'élaboration
de recommandations par un consensus de 104 rhumatologues et experts infirmiers ; (c)
I'évaluation du niveau d’accord et de la facilité de mise en pratique (bareme de 1 a 5, 5 étant
la note la plus élevée) par les 104 experts.

Résultats : (a) 274 publications ont été analysées au total. (b) Le processus de consensus a
permis d’établir cinq principes généraux et 10 recommandations concernant I'adhésion. Les
principaux points stipulent que I'adhésion doit étre évaluée a chaque consultation, par au
moins une question ouverte; des questionnaires et un dosage sanguin de
I'hydroxychloroquine peuvent également étre utiles. Les facteurs de risque associés au
défaut d’adhésion ont été recensés. L'information et I'éducation des patients et la décision
partagée patient/médecin jouent un réle clé pour optimiser I'adhésion. D’autres techniques,
par exemple des sessions d’éducation formalisées, des entretiens motivationnels ou des
thérapies cognitivo-comportementales peuvent étre efficaces. Tous les professionnels de
santé peuvent intervenir et I'e-santé peut constituer un support utile. (c) L'accord sur les
recommandations était élevé (moyenne 3,9-4,5) mais la facilité de mise en pratique était plus
faible (2,7-4,4).

Conclusions : cette initiative utilisant une approche fondée sur des preuves suivie par un
consensus d’experts devrait permettre d’améliorer I'évaluation et I'optimisation de I'adhésion
dans les RIC.

Mots clés: adhésion, observance, polyarthrite rhumatoide, spondyloarthrite,
recommandations



1. Introduction

L’Organisation mondiale de la Santé (OMS) définit 'adhésion thérapeutique comme « le
degré d’adéquation du comportement d'une personne — prise dun traitement
médicamenteux, respect d’un régime alimentaire et/ou modification du mode de vie — avec
les recommandations d’'un professionnel de santé que cette personne a accepté de suivre »
[1]. L’adhésion médicamenteuse, généralement percue comme la prise de médicaments, est
considérée comme satisfaisante au-dela de 80 % (plus de 80 % des doses prescrites sont
prises par le patient) [2]. L’adhésion differe de la persistance qui désigne la durée de prise

ininterrompue d’'un médicament donné.

Variable selon sa définition, la méthodologie employée et les médicaments concernés,
'adhésion est globalement insuffisante [3,4]. En 2003, 'OMS rapportait que dans les pays
industrialisés, 50 % des patients atteints d’'une maladie chronique adhéraient au traitement
prescrit [1]. Ce taux non optimal est confirmé dans le domaine des troubles
musculosquelettiques, et en particulier des rhumatismes inflammatoires chroniques (RIC)
tels que la polyarthrite rhumatoide (PR) ou les connectivites. Pour ces affections spécifiques,
l'adhésion aux traitements de fond médicamenteux sur le long terme n’est que modérée.
L’adhésion a principalement été étudiée dans la PR, avec des taux rapportés de 30 a 80 %
[8,5]. Une adhésion non optimale compromet I'efficacité du traitement. Dans la PR en
particulier, une adhésion médiocre a été liée a une augmentation de I'activité de la maladie
[6,9]. Par ailleurs, la non-adhésion peut aboutir a des complications, des changements de
traitement inutiles et une hausse des codts [10]. Ainsi, 'adhésion constitue un véritable enjeu
dans le contexte des maladies chroniques, et de nouveaux modéles de soins intégrant cette
question au processus de prise en charge des patients sont nécessaires.

Plusieurs questions demeurent toutefois sans réponse. Tout d’abord, I'évaluation de la non-
adhésion est une difficulté. Les médecins ont tendance a surestimer le respect des
prescriptions médicamenteuses par leurs patients, risquant ainsi de passer a cété
d’opportunités de changer de traitement, de résoudre des effets indésirables ou de proposer
des techniques de rappel afin d’'améliorer I'adhésion. Une meilleure évaluation du défaut
d’adhésion serait donc utile. L’adhésion thérapeutique peut étre évaluée par différentes
méthodes, directes (dosages sanguins) et indirectes (questionnaires) [11]. A ce jour
toutefois, aucune méthode de référence n’a été établie et les cliniciens peuvent avoir du mal
a déterminer comment et a quel moment mesurer I'adhésion de leurs patients [12,13].
Ensuite, le défaut d’adhésion thérapeutique étant multifactoriel, il serait intéressant de mieux
appréhender les facteurs déterminants de la non-adhésion [14-17]. Enfin, il est indispensable



de mieux comprendre les interventions visant a améliorer I'adhésion, mais aussi leur
efficacité [18].

L’objectif de la présente initiative était d’élaborer des recommandations visant a faciliter la
gestion de la non-adhésion aux traitements de fond médicamenteux des patients présentant
un RIC dans la pratique quotidienne.

2. Méthodes

Ce processus a inclus des revues de la littérature et un processus de consensus en France,
en conformité avec les précédentes initiatives Rencontres d’Experts en Rhumatologie (RER)
et 3E (Evidence, Expertise, Exchange) [19,20]. Les recommandations ont été élaborées par
un groupe de rhumatologues d’'un méme pays (la France), le comité de pilotage réunissait
des membres de neuf hopitaux universitaires et d’un cabinet privé et le projet a pu étre
réalisé grace a une subvention d’AbbVie France.

2.1. Décisions relatives a la population et aux aspects de I’adhésion
ciblés

Le groupe de pilotage s’est réuni en octobre 2016. Y participaient le coordinateur (MD), deux
méthodologistes (LG et AM), trois membres assurant la revue de la littérature (XR, DP et
ML), neuf experts rhumatologues, un pharmacien et une infirmiére en rhumatologie. Le
groupe de pilotage a décidé d’élaborer ces recommandations en vue de faciliter la pratique
quotidienne des professionnels de santé en charge de cet aspect de la prise en charge des
patients (p. ex. infirmiers, médecins généralistes, pharmaciens et rhumatologues). Le champ
d’application du projet a été limité aux RIC, définis ici comme la PR, la spondyloarthrite
(SpA), le rhumatisme psoriasique (RPso), les connectivites et d’autres maladies
inflammatoires comme I'arthrite microcristalline, la vascularite et d’autres affections auto-
inflammatoires. En termes de traitements, le champ d’application du projet a été restreint aux
traitements de fond antirhumatismaux (DMARD), définis ici principalement comme

les DMARD conventionnels synthétiques, les DMARD biologiques et les DMARD ciblés
synthétiques, avec cependant une recherche dans la littérature de données sur la prise de
glucocorticoides, 'administration de traitements non stéroidiens dans la SpA et les
traitements hypo-uricémiants ainsi que la colchicine dans I'arthrite microcristalline. Il a
également été décidé d’évaluer trois aspects de I'adhésion : la méthode d’évaluation, les
patients a cibler plus spécifiquement (c.-a-d. les facteurs de risque de non-adhésion) et les
interventions destinées a améliorer I'adhésion [Annexe A, Tableau S1 ; voir le matériel
complémentaire accompagnant la version en ligne de cet article]



Le processus comportait ensuite trois étapes.

2.2. Revues systématiques de la littérature

Entre décembre 2016 et février 2017, trois membres ont réalisé une revue systématique des
méthodes (y compris des questionnaires) visant a mesurer la non-adhésion, des facteurs de
risque de la non-adhésion et des options de gestion de la non-adhésion ainsi que leur
efficacité rapportée. La recherche a été centrée sur les RIC mais a également été élargie, de
maniére non systématique, a d’autres maladies dans lesquelles le défaut d’adhésion est un
probléme, a savoir le diabéte, I'hypertension artérielle, I'infection par le VIH et 'ostéoporose.

Une revue systématique de la littérature relative aux RIC a été réalisée conformément aux
recommandations Cochrane. Les données ont été extraites des bases de données PubMed,
Medline et Embase et du registre central d’essais cliniques Cochrane jusqu’en février 2017.
Ont été utilisées des associations de mots clés autour de noms de maladies et des termes
« medication adherence » ou « patient compliance » (Annexe A, tableau S1). La recherche
a également été effectuée a partir de résumés de communications de congrés américains et
européens de 2016 et 2017, et plusieurs sites Web ont été consultés : Clinicaltrials.gov,
Organisation mondiale de la Santé et Haute Autorité de Santé frangaise. Enfin, une
recherche manuelle a été effectuée dans les références bibliographiques des études les plus
pertinentes identifiées par le comité scientifique dexperts de [linitiative. Les critéres
d’inclusion étaient des études menées chez 'adulte, publiées en anglais ou en francgais, sur
les maladies considérées, c’est-a-dire: PR, SpA, RPso, connectivites dont lupus
systémique, rhumatismes microcristallins dont goutte et chondrocalcinose, vascularites dont
vascularite a ANCA, maladie de Horton et pseudopolyarthrite rhizomélique et maladie de
Still. Les traitements pharmacologiques considérés étaient les suivants: DMARD
conventionnels synthétiques, DMARD biologiques, médicaments immunosuppresseurs
(cyclophosphamide), anti-inflammatoires non stéroidiens dans la SpA, glucocorticoides,
colchicine et traitements hypo-uricémiants. Aprés examen des articles, toutes les études
remplissant les criteres d'inclusion et portant sur les méthodes d’évaluation de la non-
adhésion, les facteurs de risque classés dans les cinq catégories établies par 'OMS et les
options de gestion de la non-adhésion avec leur efficacité rapportée et classées en cinq
modalités (interventions éducatives, comportementales, cognitivo-comportementales,
multicomposantes ou autres) ont été sélectionnées. Le diagramme des flux décrit ce
processus de sélection (figure 1).



Les données ont été extraites et des méta-analyses ont été envisagées, puis abandonnées
en raison de I'hétérogénéité des données [21]. Les informations les plus pertinentes pour
répondre a chaque question principale ont fait I'objet de discussions et d’'un examen avec le
comité de pilotage, puis présentées sous une forme condensée au cours du processus de

consensus.

2.3. Processus de consensus

En octobre 2017, un consensus de 104 rhumatologues, pharmaciens, experts infirmiers
(avec une forte prédominance de rhumatologues) s’est réuni pendant deux jours pour
élaborer les recommandations. Les recommandations finales ont été évaluées de maniére
anonyme par les participants quant au niveau d’accord et a la facilité de mise en pratique
(sur une échelle de Likert de 1 a 5, ou 5 est la note maximale).

2.4. Diffusion, évaluation, mise en ceuvre et actualisation

Pour les étapes de diffusion et d’évaluation, le comité de pilotage a décidé que les résultats
de cette initiative seraient évalués et diffusés dans le cadre de petites réunions présentielles
régionales dans toute la France, sur une période d’'un an. Enfin, ces recommandations
devraient étre mises a jour systématiquement au bout de cing ans, plus t6t si de nouvelles

informations pertinentes deviennent disponibles.

3. Résultats

Le processus de consensus a permis détablir cing principes fondamentaux et
10 recommandations concernant 'adhésion (tableau 1). La version francaise est présentée
dans le tableau S1.

Le niveau d’accord sur ces points au sein du groupe de travail était élevé : 'accord avec les
recommandations était élevé (plage de moyennes 3,9-4,5 sur une échelle de 1 a 5) mais la
facilité de mise en pratique était plus faible (plage de moyennes 2,7-4,4).

3.1. Principes généraux (tableau 1)



3.1.1. A. L’adhésion médicamenteuse associe deux notions complémentaires :
I’observance qui correspond a une prise conforme a la prescription et la persistance
qui correspond a son maintien dans le temps.

Ce principe général rappelle au lecteur la définition de I'adhésion médicamenteuse.
L’adhésion médicamenteuse renvoie a une notion de prise de médicament et d’observance

sur le long terme, comme l'indique 'OMS [1,22]. Il s’agissait d’'un point informatif qui n’a pas
été sujet a discussions.

3.1.2. B. Un défaut d’adhésion aux traitements de fond antirhumatismaux est fréquent. Il
peut étre préjudiciable, a I’origine d’une moindre efficacité et d’une potentielle
augmentation des cofits.

Ce principe a également un caractére informatif et n’a pas soulevé de discussions. De
nombreuses études ont démontré que la non-adhésion était préjudiciable et pouvait aboutir a
des périodes d’intensification de la maladie, également préjudiciables [23]. Dans plusieurs
maladies chroniques, la prise en charge des patients qui ne suivent pas leur traitement est
associée a des colts de santé plus élevés que celle des patients qui le respectent [10]. Dans

la PR, une adhésion médiocre peut compromettre I'efficacité du traitement, altérer la qualité
de vie et augmenter les codlts de santé d’environ 33 % [24,25].

3.1.3. C. En cas de défaut d’adhésion médicamenteuse, les facteurs dits « non
intentionnels » (simple oubli, ...) et dits « intentionnels » (liés aux croyances et
peurs du patient, ...), sont souvent intriqués.

Ce principe renvoie aux causes de la non-adhésion et est présenté a des fins explicatives.
Les patients évoquent souvent des causes non intentionnelles de non-adhésion tels que

loubli de prendre le médicament. Cependant, les professionnels de santé doivent avoir a
I'esprit que ces raisons peuvent cacher d’autres motifs.

3.1.4. D. La connaissance de la maladie et du traitement ainsi que la perception du
traitement (utilité/risque) par le patient sont des éléments clés dans 1’adhésion

médicamenteuse.



Ce principe général et le suivant introduisent les recommandations sur la maniére
d’améliorer I'adhésion car ils évoquent des causes de non-adhésion. Les croyances du
patient jouent un réle majeur dans la non-adhésion [26]. Des études ont montré que la non-
adhésion est plus fréquente si la nécessité percue d’'un médicament est inférieure a son

risque pergu [26].

3.1.5. E. Dans le cadre d’une décision médicale partagée/alliance thérapeutique, la
communication soignant-soigné sur le traitement est un facteur clé de I’adhésion
médicamenteuse.

A titre individuel, compte tenu de ce qui précéde, mais également, les interactions patient-
médecin jouent un réle important dans la non-adhésion. Toutes les études sur I'adhésion
dans différentes maladies soulignent I'importance de la qualité de la relation patient-médecin

et de la communication sur les médicaments. L’empathie joue également un réle, certaines

études ayant indiqué qu’elle peut contribuer a un meilleur contréle de la maladie [27].

L’adhésion est une notion qui renvoie a l'alliance thérapeutique, un principe fondamental

dans la prise en charge des maladies chroniques.

3.2. Recommandations (tableau 1)

3.2.1. Quand et comment évaluer I’adhésion ? (Recommandations 1 a 4)

Recommandation 1. L’évaluation de I'adhésion devrait étre effectuée a chaque consultation. Elle doit
étre systématique si I’objectif n’est pas atteint et avant tout changement thérapeutique.

Les prestataires de santé ignorent souvent les problémes d’adhésion de leurs patients. Avec
un retour sur l'adhésion médicamenteuse, les médecins seraient en mesure de mettre
rapidement en place des changements susceptibles d’améliorer 'adhésion des patients aux
médicaments prescrits. Une récente revue Cochrane n’a pas identifié d’amélioration des
résultats des patients dans les études ou les médecins recevaient un retour sur 'adhésion
de leurs patients aux prescriptions médicamenteuses [11]. Toutefois, le groupe a estimé que
le fait de connaitre les éventuels problémes d’adhésion et de pouvoir en parler avec les

patients était essentiel.

Le consensus a établi que I'adhésion devrait étre évaluée régulierement, idéalement a
chaque consultation. Si ce n'est pas possible, 'adhésion devrait étre évaluée au moins




lorsque I'état de la maladie n’est pas satisfaisant, c.-a-d. lorsque I'objectif du traitement n’est
pas atteint et qu’'un changement de traitement est envisagé [28,29].

Recommandation 2. L’adhésion devrait étre évaluée en consultation par au moins une question
ouverte.

La littérature sur I'évaluation de I'adhésion provient essentiellement d’études sur la PR et
indique que les questionnaires sont la méthode la plus fréquemment utilisée (annexe A,
tableau S2). Les questionnaires sont débattus dans le cadre de la recommandation 2. Le
groupe a estimé qu’il n’était pas possible de désigner un seul questionnaire a utiliser dans la
pratique quotidienne, et I'évaluation de I'adhésion par un questionnaire n’a pas été jugée
réalisable dans la pratique clinique pour tous les patients. Le consensus a donc convenu
d’utiliser une question ouverte, bien que cette méthode ne soit pas fondée sur des données.
Une évaluation minimale de la non-adhésion peut étre obtenue par une question ouverte
telle que « Comment se passe votre traitement depuis la derniére consultation ? »
L’encadré 1 présente des exemples de questions ouvertes proposées par le comité de
pilotage.

Recommandation 3. L’évaluation de I'adhésion, notamment dans le cadre d’une prise en charge
multidisciplinaire, peut étre réalisée par des méthodes plus complétes qu’une question ouverte seule
(auto-questionnaire, données de dispensation, ...).

Lorsque la situation le permet (p. ex. lors d’'une hospitalisation ambulatoire ou d’une prise en
charge multidisciplinaire), des questionnaires plus complets peuvent étre utiles. La revue de
la littérature nous a permis de comparer différents questionnaires, a avoir CQR (Compliance
Questionnaire on Rheumatology), MARS (Medication Adherence Report Scale), MMAS
(Morisky Medication Adherence Scale) et MASRI (Medication Adherence Self-Report
Inventory), comme indiqué dans le tableau complémentaire 2 en ligne. La discussion s’est
particulierement intéressée au questionnaire MMAS largement utilisé dans la littérature
dansplusieurs maladies chroniques, mais du fait qu’il est soumis a des droits d’auteur, qu’il
n’est pas validé pour la PR et que ses questions ont été jugées répétitives, aucun consensus
n’a été établi concernant un questionnaire a privilégier [30].

Recommandation 4. L’adhésion a la prise d’hydroxychloroquine peut étre vérifiée par un dosage
sanguin et I'explication au patient des résultats peut améliorer son adhésion.

Dans certains cas, d’autres évaluations (« plus objectives ») de I'adhésion peuvent étre
réalisées. Lorsqu’elles sont facilement accessibles, les données de dispensation au niveau
du patient (disponibles dans certains pays dans les dossiers de l'assurance maladie)
peuvent permettre de controler si les médicaments ont été délivrés au patient. Les




pharmaciens peuvent contribuer a cette évaluation de I'adhésion, comme décrit ci-dessous
[31]. En ce qui concerne I'hydroxychloroquine, 'adhésion peut étre vérifiée par un dosage
sanguin et I'explication au patient des résultats peut améliorer son adhésion, comme cela a

été démontré dans le cadre du lupus [32].

3.2.2. Facteurs associés au défaut d’adhésion (recommandation 5)

Recommandation 5. Dans le cadre de I’évaluation de I'adhésion, les facteurs de risque de non-
adhésion doivent étre recherchés, en particulier ceux liés au patient (sujet jeune, peur des effets
secondaires, troubles de I’humeur, ...), au traitement (polymédicamentation, ...) et a
I’environnement (relation soignant-soigné, ...).

La revue de la littérature a mis en évidence de multiples facteurs associés a la non-
adhésion, mais l'interprétation des résultats est difficile car ils différent selon les études et
selon les maladies. Au total, quelques 240 facteurs différents liés a I'adhésion ont été
identifiés dans la littérature, et peuvent étre grossiérement groupés dans trois catégories :
facteurs liés au patient, au traitement et a la relation patient-professionnel de santé [33-36]. Il
a été difficile de trouver un consensus sur cette partie du projet. |l a donc été proposé (voir la
recommandation 1) de rechercher une non-adhésion chez tous les patients. Une attention
particuliere doit néanmoins étre portée aux patients dont les caractéristiques correspondent
au « profil non adhérent » (tableau 2), c’est-a-dire des personnes jeunes, inquiétes quant
aux effets secondaires, ne voyantpas la nécessité du traitement et en état de détresse
psychologique.

3.2.3. Interventions visant a améliorer 1’adhésion (recommandations 6 a 10)

Toutes les études décrivant les résultats d’interventions qui visent a améliorer I'adhésion
dans les RIC ont été analysées dans la revue systématique de la littérature [21]. Les
interventions ont été classées comme éducatives, comportementales, cognitivo-
comportementales ou multicomposantes [37]. Au total, 22 études ont été analysées, la
plupart (18) portant sur des patients atteints de PR. Les résultats étaient mitigés : sur
13 essais comparatifs randomisés (1 535 patients), seuls cing (774 patients) étaient positifs
[10,24,25].

Recommandation 6. Afin d’optimiser I'adhésion médicamenteuse il est souhaitable de rendre le
patient acteur de sa maladie et de sa prise en charge dans le cadre d’une décision partagée (alliance
thérapeutique).

Cette recommandation générique renvoie a la méme notion que les principes généraux D

et E. La littérature révéle un lien entre limplication du patient et son adhésion
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médicamenteuse, bien que les données soient de nature observationnelle et non sous forme

d’essais randomisés. Les experts ont toutefois retenu ce point a mettre en avant.

Recommandation 7. Afin d’optimiser I'adhésion médicamenteuse, toute prescription d’un traitement
antirhumatismal doit étre accompagnée d’une démarche d’information et d’éducation du patient.

Dans la littérature, les interventions éducatives avaient le niveau de preuve le plus élevé,
concernaient 8 des 13 essais comparatifs randomisés et quatre (50 %) étaient positives. En
résumé, les interventions éducatives visent a aider le patient a mieux connaitre la maladie,
les bénéfices et les mécanismes d’action du traitement médicamenteux, les conséquences
du défaut d’adhésion et les effets indésirables possibles du traitement. Tous les patients
n’ayant pas besoin d’'une éducation thérapeutique formalisée et tous n’ayant pas acces a
une éducation thérapeutique, le consensus d’experts a établi que la recommandation doit
étre ferme pour encourager la démarche d’éducation (emploi de « doit ») mais couvrir tous
les formats d’information et d’éducation plutdét que de se limiter a une démarche éducative

formalisée (formulation inclusive « information et éducation du patient »).

Les recommandations 6 et 7 refletent le fait que I'information et I'éducation du patient et la
prise de décision conjointe entre le patient et le médecin sont essentielles pour optimiser
'adhésion et devraient étre systématiques.

Recommandation 8. La détection de la non-adhésion médicamenteuse doit entrainer la mise en
place d’une intervention spécifique (éducation thérapeutique, entretien motivationnel, méthodes
cognitivo-comportementales, ...) pour améliorer I'adhésion.

Dans la littérature, outre I'éducation thérapeutique du patient, d’autres interventions
comportementales, cognitivo-comportementales ou motivationnelles ont également été
évaluées [21]. Dans certains cas, les stratégies a l'efficacité démontrée étaient complexes et
difficiles a mettre en ceuvre dans la pratique clinique.

Le consensus a établi que d’autres techniques, par exemple des sessions éducatives
formalisées, des entretiens motivationnels et des thérapies cognitivo-comportementales
peuvent étre efficaces, méme s'il n’est pas possible de les hiérarchiser ou de définir des
profils de patients pour lesquels I'une ou I'autre de ces interventions serait bénéfique.

Recommandation 9. La démarche d’information et d’éducation du patient, individuelle ou collective,
doit étre réalisée, de fagon répétée, par un ou plusieurs professionnels de santé (médecins,
pharmaciens, IDE spécialisés...) seuls ou en équipe.

Dans les études publiées sur I'éducation des patients, divers acteurs (médecins,
pharmaciens, infirmiers, etc.) ont assuré linformation ou I'éducation [21]. Cela étant et
compte tenu des problemes de faisabilité (tous les rhumatologues n’ont pas acceés a des
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séances d’éducation collective pour leurs patients), il a été jugé que la recommandation
devait refléter le caractere acceptable de toutes les modalités d’éducation. Nous avons
toutefois souhaité mettre en avant le fait que tous les professionnels de santé devraient étre
impliqgués dans l'adhésion. En particulier, en dehors des rhumatologues, les équipes de
santé comprenant des infirmiers jouent un réle important. Les pharmaciens seront aussi de
plus en plus impliqués. Il a été démontré que le conseil d'un pharmacien concernant la
gestion des médicaments favorisait 'adhésion médicamenteuse, aussi bien en rhumatologie
que dans le cadre d’autres maladies chroniques [38,39]. Le réle des pharmaciens peut

naturellement varier en fonction du systéme de santé.

Recommandation 10. La démarche d’information et d’éducation du patient peut étre complétée par
des outils tels que des brochures, des supports multimédias, pour améliorer I'adhésion
thérapeutique.

Dans les études publiées, les supports et le contenu des interventions éducatives étaient
hétérogenes [21]. C’est pourquoi les recommandations notent la possibilité de recourir a
différents supports dans le processus d’éducation.

Ces derniéres années, le groupe a estimé que I'e-santé gagnait en importance. Les patients
cherchent des informations en ligne et les sites Web comme les applications mobiles
peuvent contribuer a promouvoir 'adhésion [40]. Le groupe n’a pas désigné de ressource en
ligne spécifique vers laquelle orienter les patients, mais les recommandations reflétent la

valeur potentielle de I'e-santé.

4. Discussion

Ce travail a utilisé une approche fondée sur les preuves suivie d’'un consensus d’experts
pour élaborer des recommandations pragmatiques concernant I'évaluation et la gestion de la
non-adhésion dans les RIC. Cette initiative devrait améliorer I'évaluation et I'optimisation de
'adhésion dans la pratique quotidienne.

L’adhésion est un probléeme majeur dans les maladies chroniques, et il est surprenant qu’il
n’ait pas, jusqu’a présent, bénéficié de toute I'attention qu’il mérite. Le défaut d’adhésion est
fréquent et colteux, pour le patient comme pour la société. Dans son rapport de 2003 sur
l'adhésion médicamenteuse, I'Organisation mondiale de la Santé citait la déclaration de
Haynes et al. selon laquelle « améliorer I'efficacité des interventions pour 'adhésion pourrait
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avoir un impact beaucoup plus important sur la santé publique que toute amélioration de
traitements médicaux spécifiques » [1]. De fait, parmi les patients atteints d’'une maladie
chronique, environ la moitié ne prennent pas leurs médicaments conformément a la
prescription [1-4]. Cette adhésion médiocre augmente la morbidité et les déces, ainsi que les
colts [10,41]. Or on trouve aujourd’hui beaucoup plus de publications sur la prescription d’'un
médicament (p. ex. recommandations de prise en charge) que sur sa prise (c.-a-d.
'adhésion). Ce manque d’intérét relatif peut étre di a la situation délicate dans laquelle se
trouve le médecin ou au fait que de nombreux professionnels de santé persistent a
considérer un patient non adhérent comme un patient problématique (plutét que, par
exemple, comme une prescription problématique) [42-44]. Dans le présent travail, nous
avons jugé qu’il était nécessaire de mettre I'accent sur I'adhésion en vue d’élaborer des
recommandations pratiques et utiles.

Cette étude présente des points forts et des faiblesses. Les procédures validées pour
I'élaboration de recommandations ont été suivies [19,20,45]. Toutefois, les catégories de
preuve et les grades de recommandation n‘ont pas été déterminés, ce qui constitue une
limite. Des revues systématiques de la littérature ont été effectuées et le processus de
consensus a permis a chacun de s’exprimer. Pour des raisons réglementaires, il n’a toutefois
pas été possible d’inclure des patients dans ce processus. |l a donc été suivi d’un processus
de diffusion auprés d’associations de patients en France, en cours actuellement. Bien qu’'un
processus strict ait été suivi, il a parfois été difficile d’élaborer des recommandations précises
et applicables. Cela a notamment été le cas pour identifier les caractéristiques des patients
liées a la non-adhésion [33-36]. De fait, il ne semble pas possible de définir un profil unique
de patient non adhérent. Le défaut d’adhésion peut étre davantage lié a un moment/une
prescription qu'a un profil de patient; ou tous ces éléments peuvent intervenir. C’est
pourquoi nous pensons que la non-adhésion devrait étre évaluée de fagon systématique. Il
n'a pas non plus été possible de recommander un questionnaire unique pour évaluer
'adhésion car tous les questionnaires existants ont été jugés insatisfaisants dans le contexte
de la prise en charge standard [30]. La nature inclusive de notre groupe est un point fort.
Cependant, le financement du projet par l'industrie pharmaceutique pourrait étre percu
comme une faiblesse potentielle, bien que l'adhésion ait été traitée tout au long du
processus comme une notion générique plutdt que comme une question liée aux

médicaments.

La diffusion et I'application des recommandations sont souvent difficiles. Dans le cas
présent, la diffusion a été planifiée dans le projet dés l'origine, par le biais de rencontres

présentielles au cours desquelles la littérature et les recommandations sont communiquées

13



aux rhumatologues de tout le pays. Méme ainsi, la mise en pratique lors des consultations

devrait étre évaluée.

Certains principes généraux peuvent se chevaucher, de méme que certaines
recommandations abordant la prise de décision partagée. Le groupe avait la conviction que
limplication des patients en tant qu’acteurs et co-décideurs était essentielle en matiére
d’adhésion et devait étre soulignée. La décision partagée demeure un sujet de recherche
actuel. D’'une maniére générale, nous avons estimé que les interventions visant a améliorer
'adhésion médicamenteuse étaient décevantes au niveau du groupe, ce qu’ont également
noté d’autres auteurs [11,18,21,38,46,47]. Il y a a cela plusieurs explications possibles : les
interventions ne ciblent peut-étre pas les bons patients ; les interventions ne sont peut-étre
pas suffisamment personnalisées. Il peut étre difficile d’agir sur la non-adhésion, en raison
de sa nature multifactorielle [42-44]. Les interventions autres que pharmacologiques posent
généralement des problemes de méthodologie spécifiques et les résultats mitigés des essais
doivent donc étre interprétés avec prudence [48].

Les options thérapeutiques étant de plus en plus nombreuses dans le domaine des RIC,
dans un contexte limité sur le plan financier pour de nombreux pays, I'adhésion
médicamenteuse devrait devenir une priorité afin d’'améliorer la qualité de la prise en charge

des patients présentant une maladie chronique.
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Tableau 1. Principes g¢généraux et recommandations concernant [I’adhésion
médicamenteuse dans les RIC
Principes généraux Niveau
d’accord

(écart-type)

L’adhésion médicamenteuse associe deux notions 4,71 (0,48)

complémentaires : l'observance qui correspond a une prise

conforme a la prescription et la persistance qui correspond a son

maintien dans le temps.

Un défaut d’adhésion aux traitements de fond antirhumatismaux |4,33 (0,87)

est fréquent. Il peut étre préjudiciable, a l'origine d’'une moindre

efficacité et d’une potentielle augmentation des codts.

En cas de défaut d’adhésion médicamenteuse, les facteurs dits |3,95 (0,92)

« non intentionnels » (simple oubli, ...) et dits « intentionnels » (liés

aux croyances et peurs du patient, ...), sont souvent intriqués.

La connaissance de la maladie et du traitement ainsi que la |4,62 (0,64)

perception du traitement (utilité/risque) par le patient sont des

éléments clés dans 'adhésion médicamenteuse.

Dans le cadre d'une décision médicale partagée/alliance |4,56 (0,70)

thérapeutique, la communication soignant-soigné sur le traitement

est un facteur clé de 'adhésion médicamenteuse.

Recommandations Niveau Facilité
d’accord mise en
(écart- pratique
type) (écart-

type)

L’évaluation de I'adhésion devrait étre effectuée a |4,45 (0,66) 3,73 (0,80)

chaque consultation. Elle doit étre systématique si

I'objectif n'est pas atteint et avant tout changement

thérapeutique.

L’adhésion devrait étre évaluée en consultation par |4,45 (1,04) 4,38 (0,68)

au moins une question ouverte.

L’évaluation de l'adhésion, notamment dans le |3,89 (0,94) 3,45 (0,89)

cadre d’'une prise en charge multidisciplinaire, peut

étre réalisée par des méthodes plus complétes

gu’une question ouverte seule (auto-questionnaire,

données de dispensation, ...).

L’adhésion a la prise d’hydroxychloroquine peut |4,08 (1,15) 2,81 (1,19)

étre vérifiée par un dosage sanguin et I'explication
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au patient des
adhésion.

résultats peut améliorer son

Dans le cadre de I'évaluation de l'adhésion, les
facteurs de risque de non-adhésion doivent étre
recherchés, en particulier ceux liés au patient
(sujet jeune, peur des effets secondaires, troubles
de 'humeur, )y au traitement
(polymédicamentation, ...) et a I'environnement
(relation soignant-soigné, ...).

4,29 (0,91)

3,38 (0,80)

Afin d’optimiser I'adhésion médicamenteuse il est
souhaitable de rendre le patient acteur de sa
maladie et de sa prise en charge dans le cadre
d’une décision partagée (alliance thérapeutique).

4,35 (0,78)

2,94 (0,90)

Afin d’optimiser 'adhésion médicamenteuse, toute
prescription d’'un traitement antirhumatismal doit
étre accompagnée d’'une démarche d’information
et d’éducation du patient.

4,47 (0,73)

3,44 (0,82)

La détection de la non-adhésion médicamenteuse
doit entrainer la mise en place d'une intervention
spécifique (éducation thérapeutique, entretien
motivationnel, méthodes cognitivo-
comportementales, ...) pour améliorer 'adhésion.

3,88 (1,10)

2,69 (0,82)

La démarche dinformation et d’éducation du
patient, individuelle ou collective, doit étre réalisee,
de facon répétée, par un ou plusieurs
professionnels de santé (médecins, pharmaciens,
IDE spécialisés...) seuls ou en équipe.

4,31 (0,70)

2,96 (0,74)

10

La démarche dinformation et d’éducation du
patient peut étre complétée par des outils tels que
des brochures, des supports multimédia, pour
améliorer 'adhésion thérapeutique.

4,35 (0,61)

3,45 (0,91)

Le niveau d’accord et la facilité de mise en pratique ont été évalués sur une échelle de Likert
de 1 a5 ou 1=pas du tout d’accord et 5 =tout a fait d’'accord par 104 rhumatologues. Les
résultats sont présentés sous la forme moyenne (écart-type).
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Tableau 2. Profil de patient « non adhérent » selon la littérature

Facteur

Caractéristique

Age

Jeune

Croyances et connaissances

Inquiétudes quant aux effets secondaires
Faible besoin de traitement percu

Mauvaise connaissance de la maladie

Traitements Polymédicamentation

Comorbidités Présence de comorbidités (dans la PR et la SpA) ou non
(dans la goutte et le lupus)

Etat psychologique Troubles de 'lhumeur

Relation patient-médecin

Mauvaise relation médecin-patient
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Encadré 1. Exemples de questions ouvertes pour évaluer I’adhésion

Comment se passe la prise de votre traitement depuis la derniére consultation ?

Quelles difficultés avez-vous rencontrées pour prendre votre traitement depuis la derniere

consultation ?

Comment cela se passe-t-il avec vos médicaments ?

Comment vous sentez-vous, concernant votre traitement ?

Comment vous organisez-vous pour ne pas oublier de prendre votre traitement ?

J’ai 'impression que vous avez des problémes avec ce traitement.

Je constate que le traitement est moins efficace, qu'en pensez-vous ? Il y a peut-étre un

probléme avec la maniére dont vous prenez les médicaments ?

Que faites-vous lorsque vous oubliez de prendre votre traitement ?
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Figure 1. Revue systématique de la littérature : diagramme des flux
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