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Influence de la représentation de la drépanocytose sur I'observance thérapeutique:
Orientation pour une intervention en éducation thérapeutique du patient
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Contexte de la recherche:

La drépanocytose est une maladie génétique qui affecte I'hémoglobine avec des
conséquences symptomatiques systémiques et des crises de douleur extréme. Malgré une
amélioration de la prise en charge, la non-observance reste forte : entre 31 et 73%.

25 a4 30% des patients sont hospitalisés annuellement.

Dans une précédente étude (Oudin-Doglioni, Gay, Lehougre, Arlet, & Galactéros, 2018),
un lien est apparu entre la représentation de la drépanocytose (au sens de Leventhal et du
modele de Représentation de la maladie et de la santé ) et l'observance ou l'adhésion.

Objectif:

Répliquer la précédente étude sur un échantillon plus important pour modéliser le lien entre
la représentation de la drépanocytose, l'observance et l'adhésion pour proposer des
orientations au programme d'éducation aux patients.
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QOutils psychométriques:

Représentation : //lness Perception Questionnaire Revised (IPQ-R)
Moss-Morris et al.,2002, adaptation francaise : Oudin & Gay, 2017

— Identité: importance de la maladie pour le patient.

— Conséquences. perception des conséquences négatives et de son impact sur la vie.
— Chronicité: maladie pergue comme chronique ou aigiie.

— Cyclicité: perception des changements dans les manifestations symptomatiques.
— Contrdle traitement: perception de l'efficacité des traitements.

— Contréle personnel: sens d'auto-efficacité dans la gestion des conséquences de la maladie.
— Représentation émotionnelle: Perception d'émotions négatives dues a la maladie.
— Cohérence: méta-cognitions d'un sens donné a la maladie.

— Causes: exploration de différentes causes de la maladie.

Adhésion : Beliefs about Medecines Questionnaire (BMQ)
Horne et al, 1997, french validation: Fall et al.,2014

— Nécessité: perception de la nécessité du traitement.

— Préoccupations: des potentiels effets négatifs du traitement.

— Abus: perception d'une sur-utilisation des médicaments par les médecins.
— Nuisance: perception générale des traitements comme une nuisance.

— critére d'adhésion: difference Nécessité-Préoccupation.

Observance : Morisky Medication Adherence Scale (MMAS)
Morisky et al, 2008, french validation: Korb-Savoldelli ez al, 2012
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POPULATION :
N=211 — 9:543%/3:457% — 35,51 ans (c=11,16)
Ou ? = France/DOM-TOM : 36,1% + 11,8% = 47,9% Africa : 46,9%
Génotype = SS : 80,30% SC / S-B thalassemic : 19,70%

Hospitalisation n/an: m = 3,41 (SD=4,18) — 26,2% une hospitalisation depuis sa derniére
consultation spécialisée.

RESULTATS:
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DISCUSSION & CONCLUSION:

OBSERVANCE:
— Prés de 75% de mauvaise ou non-observance;
— Méme score retrouvé dans d'autres étude: Badawy, S. M., Thompson, A. A., Lai, J.-S., Penedo, F. J.,

Rychlik, K., & Liem, R. I. (2017). Adherence to hydroxyurea, health-related quality of life domains, and
patients’ perceptions of sickle cell disease and hydroxyurea: a cross-sectional study in adolescents and young

adults. Health and Quality of Life Outcomes, 15(1).

LITTERATIE EN SANTE:

— F1: « Adapatation patient » < F2: « Expérience négative »

— Confusion entre la crise de douleur et la drépanocytose elle-méme: une explication de la faible perception de
l'efficacité des traitements?

— Place des représentations catastrophiques et mortiféres.

STRUCTURE DE LA REPRESENTATION:
— F1 = expérience et savoir-patient sur la drépanocytose permettant de s'y adapter ;
— F2 =rassemble les différents effets négatifs de 'expérience drépanocytaire.

INFLUENCE DE LA REPRESENTATION SUR L'ADHESION ET L'OBSERVANCE:

— Mode¢le plus complexe trouvé utilisant toute la représentation de la drépanocytose;

— F1: « Adapatation patient » a une influence positive sur adhésion et observance contrairement a F2:
« Expérience négative »;

— Interventions doivent prendre en compte la force de I'expérience négative en opposition avec les processus
adaptatifs.

— Plus faible part de la variance expliquée que dans la premiére étude mais : population incluse plus large,
utilisation d'analyses factorielles plus solides.
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