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Abréviations utilisées 
 

ACPA : Anticorps anti-peptides citrullinés 
ACR/EULAR: American College of Rheumatology / European League Against Rheumatism 
ALD: Affection Longue Durée 
Anti-IL: Anti - Interleukine 
Anti TNF α: Anti Tumor Necrosis Factor Alpha 
AINS : Anti Inflammatoire Non Stéroïdien 
AMM : Autorisation de Mise sur le Marché 
ASDAS: Ankylosing Spondylitis Disease Activity Score 
BASDAI: Bath Ankylosing Spondylitis Disease Activity Index 
BCG : Bacille Calmette-Guérin 
CRP : Protéine C Réactive 
DCI: Dénomination Commune Internationale 
DMARD: Drug Modifying the Activity of the Rheumatic Disease 
ETP : Education Thérapeutique 
FR : Facteur Rhumatoïde 
HPV: Human papillomavirus 
HSV: Herpès simplex virus 
IDR : Intra Dermo Réaction 
IRM : Imagerie par Résonnance Magnétique 
LEF : Léflonumide 
MICI : Maladie Inflammatoire Chronique de l’Intestin 
MTX : Méthotrexate 
NAD - NAG : Nombre d’Articulations Douloureuses - Nombre d’Articulations Gonflées 
PR : Polyarthrite Rhumatoïde 
RIC : Rhumatisme Inflammatoire Chronique 
ROR : Rougeole-Oreillons-Rubéole 
RP : Rhumatisme Psoriasique 
SpA : Spondylarthrite Ankylosante 
SSZ : Sulfasalazine 
VIH : Virus de l'Immunodéficience Humaine 
VHC : Virus de l’Hépatite C 
VHB : Virus de l’Hépatite B 
VS : Vitesse de Sédimentation 

https://www.google.fr/url?sa=t&rct=j&q=&esrc=s&source=web&cd=6&ved=0ahUKEwi1g_rX0PvQAhXHWhoKHdB-BtgQFghEMAU&url=http%3A%2F%2Fwww.rheumatology.org%2FPractice-Quality%2FClinical-Support%2FCriteria&usg=AFQjCNHuxL2Jr3ksaWKr49ktCMi6LLzPtg&sig2=V8XlTJ-3iC0NDz7MMKhyZQ
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Avant-propos 
 

I-Stratégie thérapeutique dans les rhumatismes inflammatoires chroniques 
 

Les conséquences des rhumatismes inflammatoires chroniques (polyarthrite rhumatoïde, 
spondyloarthrites, rhumatisme psoriasique…) sont nombreuses, et peuvent altérer la qualité 
de vie des patients atteints (1,2). Cependant, l’arrivée des biothérapies dans la prise en charge 
des RIC a permis une amélioration considérable de la qualité de vie de ces patients (3,4).  

 
Selon les stratégies thérapeutiques des RIC, l’instauration d’un traitement doit se faire dès le 
diagnostic posé (5), avec pour objectifs (6) d’induire et de maintenir une rémission clinique, 
ou à défaut, d’obtenir la plus faible activité possible, afin de contrôler la progression de la 
maladie et de ses dommages structuraux, de maintenir ou de restaurer les capacités 
fonctionnelles, et de prévenir les complications générales. 
Actuellement, les indications des biothérapies dans les RIC sont réservées aux formes 
résistantes au traitement de première intention, ou d’emblée pour les formes sévères. 
 
Pour la PR, les traitements de fond de première intention sont : 
-Le Méthotrexate, qui est considéré comme la « pierre angulaire » du traitement, et doit être 
utilisé en première intention (7). Il peut être utilisé par voie orale (Imeth®, Novatrex®, 
Méthotrexate®), ou par voie sous cutanée (Metoject®, Imeth®). La voie sous cutanée permet 
parfois de diminuer les effets indésirables digestifs, et d’améliorer la biodisponibilité. 
Il est recommandé d’utiliser l’association MTX-acide folique, afin de diminuer les effets 
indésirables liés aux propriétés anti foliques du MTX. 
-Le Léflunomide (Arava®) qui est une alternative au MTX, et dont l’efficacité apparait 
globalement comparable à celle du MTX (8).  
-La Sulfasalazine (Salazopyrine®) dont l’efficacité semble également comparable à celle du 
MTX ou du léflunomide (9). Cependant il existe fréquemment un échappement thérapeutique 
avec cette molécule.  
 
Les stratégies thérapeutiques de la PR décrites par les recommandations de la Société 
Française de Rhumatologie de 2014 sont (10): 
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En ce qui concerne les spondyloarthrites, les AINS sont indiqués (en l’absence de contre-
indication) en première ligne de traitement pharmacologique pour les patients avec une 
spondyloarthrite symptomatique. Il convient de changer d’AINS en cas d’échec du traitement 
après quelques jours à doses efficaces. Le choix de l’AINS sera basé sur l’appréciation des 
risques cardiovasculaires, gastro-intestinaux et rénaux. En cas de contre-indication, l’usage en 
première intention d’antalgiques et d’un traitement physique sera privilégié.  
 
Selon les recommandations de la Société Française de Rhumatologie de 2014, les biothérapies 
devraient être proposées aux patients ayant une maladie dont l’activité est persistante malgré 
le traitement conventionnel (11). 
 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

 
Enfin, les recommandations françaises et européennes (12,13) pour l’utilisation des 
biothérapies dans le RP sont :  
- Un RP actif avec au moins trois articulations douloureuses et trois articulations gonflées.  
- Les patients en échec d’au moins un des traitements de fond (méthotrexate, léflunomide ou 
sulfasalazine). 
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II-Les différentes biothérapies utilisées en rhumatologie 
 
Il existe actuellement onze biothérapies pour le traitement des RIC, que nous allons 
développer ci-dessous. Il s’agit de substances produites et purifiées à partir de l’utilisation 
d’organismes vivants ou d’animaux modifiés dans le but de traiter ces maladies. 

I- Anti TNF α 

Le TNFα (Tumor Necrosis Factor) est une cytokine pro inflammatoire qui joue un rôle dans la 
prévention des infections et qui a de multiples propriétés immunomodulantes et pro 
inflammatoires. À l’état physiologique, le TNFα est en équilibre avec des cytokines dites anti-
inflammatoires telles que les récepteurs solubles du TNFα qui sont ses inhibiteurs naturels, 
l’IL4, l’IL10, l’IL13. Une rupture de cet équilibre peut donc induire des processus 
pathologiques. 
Au niveau articulaire, le TNFα favorise la constitution du pannus synovial et la sécrétion 
d’enzymes protéolytiques, en induisant la prolifération et l’activation des fibroblastes, des 
synoviocytes et des chondrocytes, qui vont être capables d’induire la destruction du cartilage 
et de l’os. Il peut également agir sur les cellules stromales pour déclencher l’activation des 
progéniteurs des ostéoclastes et ainsi l’ostéolyse. 

 
Les cinq molécules anti TNFα utilisées pour le traitement des RIC (14) sont : 
-L’infliximab, l’adalimumab et le golimumab, qui sont des anticorps monoclonaux entiers, de 
type IgG1, avec un fragment Fc capable de fixer le complément et de se lier au récepteur du 
Fc. 
-Le certolizumab pegol, qui est une association du Fab d’un anticorps monoclonal humanisé 
d’isotype IgG1 à deux chaines de polyéthylène glycol (PEG). 
-L’etanercept, qui est une protéine de fusion assemblant 2 domaines extracellulaires du 
récepteur TNFR2 et une région Fc tronquée d’une IgG1 humaine. 

 
 AMM :  
-Polyarthrite rhumatoïde active, modérée à sévère, de l'adulte, en association ou non avec le 
MTX, lorsque la réponse aux traitements de fond (DMARDs), dont le MTX, est inadéquate. 
-Polyarthrite rhumatoïde active, sévère et évolutive, non traitée auparavant par le MTX ou les 
autres DMARDs. 
-Spondylarthrite axiale active sévère de l’adulte, incluant la spondylarthrite ankylosante 
active, sévère, en cas de réponse inadéquate à un traitement conventionnel. 
-Spondylarthrite axiale non radiologique sévère de l’adulte avec des signes objectifs 
d’inflammation, se traduisant par un taux élevé de CRP et/ou des signes visibles à l’IRM, en 
cas de réponse inadéquat aux AINS. 
-Rhumatisme psoriasique actif et évolutif de l’adulte, en association ou non avec le MTX 
, lorsque la réponse au traitement de fond (DMARDs) est inadéquate. 
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1- Infliximab  
 

DCI Inliximab 
Nom commercial Rémicade®, Remsima®, et Inflectra® 
Mode administration Intra veineux, habituellement en association avec le 

méthotrexate sauf contre-indication ou intolérance au MTX 
Posologie habituelle PR : 3mg/kg/perfusion - perfusion initiale, puis à semaine 2, 

semaine 6, puis toutes les 8 semaines 
SpA : 5mg/kg/perfusion – perfusion initiale, puis à semaine 2, 
semaine 6, puis toutes les 6 à 8 semaines 
Rhumatisme psoriasique : 5mg/kg/perfusion – perfusion initiale, 
puis à semaine 2, puis semaine 6, puis toutes les 8 semaines 

Durée du traitement 
nécessaire avant 
jugement d’efficacité 

12 semaines 

Obtention de l’AMM 1999 
      

2- Etanercept  
 

DCI Etanercept 
Nom commercial Enbrel® 
Mode administration Sous cutané 

Doit être conservé au réfrigérateur (2 à 8°C) 
Sortir l'Enbrel® du réfrigérateur 30 minutes 
avant l'injection et changer les sites 
d'injection 

Posologie habituelle  25mg x2 ou 50mg x1 par semaine 
Durée du traitement nécessaire avant 
jugement d’efficacité 

12 semaines 

Obtention de l’AMM 2002 
 

3- Adalimumab 
 

DCI Adalimumab 
Nom commercial Humira® 
Mode administration Sous cutané 

Doit être conservé au réfrigérateur (2 à 8°C) 
Changer les sites d’injection 

Posologie habituelle 40mg toutes les 2 semaines 
Durée du traitement nécessaire avant 
jugement d’efficacité 

12 semaines 

Obtention de l’AMM 2003 
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4- Certolizumab pegol 
 

DCI Certolizumab pegol 
Nom commercial Cimzia® 
Mode administration Sous cutané, habituellement en 

association avec le MTX 
Posologie habituelle 400mg en 2 injections de 200mg 

initialement puis aux semaines 2 et 4, puis 
200mg toutes les 2 semaines 

Durée du traitement nécessaire avant jugement 
d’efficacité 

12 semaines 

Obtention de l’AMM 2009 
 

5- Golimumab 
 

DCI Golimumab 
Nom commercial Simponi® 
Mode administration Sous cutané, habituellement en 

association avec le MTX 
Posologie habituelle 50mg par mois, à la même date 
Durée du traitement nécessaire avant jugement 
d’efficacité 

3 à 4 doses 

Obtention de l’AMM 2009 
 

II- Anti IL-6 : Tocilizumab (14) 

L’interleukine 6, tout comme le TNFα est une cytokine pro inflammatoire. Elle participe 
notamment à l’induction de la synthèse de protéines hépatiques de la phase aiguë de 
l’inflammation. Le tocilizumab se lie de manière spécifique aux récepteurs solubles et 
membranaires de l'IL-6, et ainsi, inhibe la transmission du signal médié par ses récepteurs. 

 
AMM : 
-Polyarthrite rhumatoïde active, modérée à sévère, en association au MTX, chez les patients 
adultes qui ont présenté soit une réponse inadéquate, soit une intolérance à un précédent 
traitement par un ou plusieurs traitements de fond (DMARDs) ou par un ou plusieurs 
antagoniste du TNF. Chez ces patients, le Tocilizumab peut être utilisé en monothérapie en 
cas d’intolérance au MTX, ou lorsque la poursuite du traitement par MTX est inadaptée.  

 
DCI Tocilizumab 
Nom commercial Roactemra® 
Mode administration Sous cutané ou Intra veineux 
Posologie habituelle -Sous cutané : 162mg/semaine 

Sortir le produite du réfrigérateur environ 30 
min avant l’utilisation  
-Intra veineux : 8mg/kg toutes les 4 semaines 
(sans dépasser 800mg/injection) 

Obtention de l’AMM 2014 



7 
 

III- Anticorps anti lymphocytaire : Abatacept (14) 

L’abatacept est un immunosuppresseur sélectif qui a la particularité d’agir par modulation 
sélective de la co-stimulation des lymphocytes T, en mimant l’action physiologique du 
CTLA-4 (Cytotoxic T Lymphocyte T associated Antigen-4).  

 
AMM : 
-Polyarthrite rhumatoïde active, modérée à sévère, en association avec le MTX, chez les 
patients adultes ayant eu une réponse inadéquate à un traitement antérieur par un ou plusieurs 
traitements de fond (DMARDs) incluant le MTX ou un inhibiteur du facteur de nécrose 
tumorale (TNF). 

 
DCI Abatacept 
Nom commercial Orencia® 
Mode administration Sous cutané (SC) ou Intra veineux (IV) 
Posologie habituelle -Sous cutané : 125mg/semaine 

Sortir le produit du réfrigérateur environ 30 
min avant l’utilisation  
Une dose de charge IV peut être administrée 
dans les 24 heures avant la 1ère injection SC 
-Intra veineux :  
<60kg : posologie initiale à 500mg toutes les 
2 semaines, pendant maximum 6 semaines, 
puis posologie d’entretien à 500mg toutes les 
4 semaines 
60-100kg : posologie initiale à 750mg toutes 
les 2 semaines, pendant maximum 6 
semaines, puis posologie d’entretien à 750mg 
toutes les 4 semaines 

Obtention de l’AMM 2007 
 

IV- Anti IL-1 : Anakinra (14) 

L'anakinra neutralise l'activité biologique de l'interleukine-1alpha (IL-1α) et de l'interleukine-
1béta (IL-1β) par inhibition compétitive de la liaison de l'IL-1 à son récepteur de type I (IL-
1RI). L'interleukine-1 (IL-1) est une cytokine pro-inflammatoire majeure intervenant dans la 
médiation de nombreuses réponses cellulaires, notamment celles jouant un rôle important 
dans l'inflammation synoviale. L'IL-1 est présente dans le plasma et le liquide synovial des 
patients atteints de polyarthrite rhumatoïde et une corrélation a été rapportée entre les 
concentrations plasmatiques d'IL-1 et l'activité de la maladie. 
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AMM : 
 
-Polyarthrite rhumatoïde active et réfractaire de l’adulte, en association avec le MTX. 
 
DCI Anakinra 
Nom commercial Kineret® 
Mode administration Sous cutané 
Posologie habituelle 100mg/jour, approximativement à la même 

heure 
En association avec le MTX 

Obtention de l’AMM 2002 
 

V- Anti CD-20 : Rituximab (14) 

Le rituximab se lie spécifiquement à l'antigène transmembranaire CD20, une phosphoprotéine 
non glycosylée située sur les lymphocytes pré-B et B matures. 

AMM : 
 
-Polyarthrite rhumatoïde active, sévère, en association avec le MTX, chez les patients adultes 
qui ont présenté une réponse inadéquate ou une intolérance aux traitements de fond, dont au 
moins un inhibiteur du facteur de nécrose tumorale (anti-TNF). 

 
DCI Rituximab 
Nom commercial Mabthera® 
Mode administration Intra veineux 
Posologie habituelle Cycle de traitement de deux perfusions 

intraveineuses de 1000 mg/injection, espacée 
de 2 semaines.  

Durée du traitement nécessaire avant 
jugement d’efficacité 

16 à 24 semaines suivant le cycle initial de 
traitement 

Obtention de l’AMM 1998 
 

VI- Anti IL-12 et IL-23 : Ustekinumab (14) 

L'ustekinumab est un anticorps monoclonal IgG1 kappa entièrement humain qui se lie 
spécifiquement à la sous-unité protéique p40 commune aux cytokines humaines interleukine 
IL-12 et IL-23. Une anomalie de la régulation des IL-12 et IL-23 a été associée à des maladies 
à médiation immunitaire, telles que le psoriasis et le rhumatisme psoriasique. 
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AMM : 

-Rhumatisme psoriasique actif chez l'adulte lorsque la réponse à un précédent traitement de 
fond antirhumatismal non-biologique (DMARD) a été inadéquate. Il peut être prescrit seul ou 
en association avec le MTX. 

DCI Ustekinumab 
Nom commercial Stelara® 
Mode administration Sous cutané 
Posologie habituelle Posologie initiale : 45mg/injection lors de la 

1ère et 5ème semaine 
Posologie d’entretien : 45mg toutes les 12 
semaines 

Durée du traitement nécessaire avant 
jugement d’efficacité 

28 semaines 

Obtention de l’AMM 2009 
 

VII- Anti IL-17 : Secukinumab (14) 
 

Le sécukinumab est un anticorps monoclonal IgG1/kappa entièrement humain, qui se lie de 
façon sélective à l’IL-17, cytokine pro-inflammatoire.  
En empêchant l'interaction de l'IL-17 avec son récepteur, le sécukinumab inhibe la libération 
de cytokines pro-inflammatoires, de chémokines et de médiateurs des lésions 
tissulaires, réduisant les effets induits par l'IL-17 dans les maladies auto-immunes et 
inflammatoires. 
 

AMM : 

-Rhumatisme psoriasique actif chez l'adulte lorsque la réponse aux traitements de fond 
antirhumatismaux (DMARDs) antérieurs a été inadéquate, seul ou en association avec le 
MTX. 
-Spondylarthrite ankylosante active chez l'adulte en cas de réponse inadéquate au traitement 
conventionnel. 
 

DCI Sécukinumab 
Nom commercial Cosentyx® 
Mode administration Sous cutané 
Posologie habituelle Posologie initiale : 1 injection de 150mg par 

semaine pendant 5 semaines (S0, S1, S2, S3, 
S4) 
Posologie d’entretien : 1 injection de 150mg 
par mois 
Sortir le produit du réfrigérateur environ 30 
min avant l’utilisation 
Doubler les doses en cas de rhumatisme 
psoriasique modéré à sévère. 

Durée du traitement nécessaire avant 
jugement d’efficacité 

16 semaines 

Obtention de l’AMM 2015 
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III-Principaux effets indésirables des biothérapies 
 

I- Infection 

Le principal effet indésirable des biothérapies est le risque infectieux (15), notamment avec 
un risque de réactivation tuberculeuse (16,17). Ces tuberculoses peuvent être particulièrement 
sévères, et de diagnostic difficile en raison de nombreuses formes extra-pulmonaires. C’est 
pourquoi, le bilan pré biothérapie comprend systématiquement un interrogatoire à la 
recherche de tout antécédent pouvant correspondre à une tuberculose non ou mal traitée, une 
radiographie thoracique, et une IDR. Si l’un de ces trois éléments est positif, il est 
recommandé de commencer un traitement anti-tuberculeux trois semaines avant de débuter 
une biothérapie. On traitera les patients soit par une bithérapie (rifampicine 10mg/kg/j + 
isoniazide 3 à 5mg/kg/j) en une prise à jeun le matin pendant 3 mois, ou, pour les patients 
intolérants à la rifampicine, très âgés ou cirrhotiques, avec l’isoniazide seul pendant 9 mois. 

II- Néoplasie 

Les traitements par anti TNFα ne semblent pas augmenter le risque de cancer solide ou de 
lymphome, à l’exception des cancers cutanés, excepté le mélanome (17,18). Cela justifie la 
nécessité d’un suivi dermatologique régulier. 
Chaque patient doit également bénéficier des dépistages recommandés dans la population 
générale (cancer du sein, du col de l’utérus, et cancer colique). 
 
Selon les recommandations actuelles : 
-En cas de cancer solide datant de moins de cinq ans, il est impérativement recommandé de ne 
pas débuter de traitement par anti TNFα. 
-En cas de cancer présumé guéri depuis au moins cinq ans, un traitement peut être débuté, 
après concertation pluridisciplinaire, et au cas par cas, selon les caractéristiques de la tumeur 
initiale, des facteurs pronostiques, et du risque de récidive et/ou de dissémination. 
-Pour tout cancer, dont le traitement de la tumeur initiale n’a pas pu être complet, ou bien en 
cas d’atteinte ganglionnaire ou métastatique, l’utilisation des anti-TNFα est contre indiqué. 
-Lors de la découverte d’un cancer sous anti-TNFα, il est nécessaire d’arrêter le traitement. 

III- Réactions locales et générales 

Les réactions locales sont fréquentes et concernent tous les anti-TNF administrés par voie 
sous cutanée. Il s’agit principalement de douleur, prurit, érythème, voire hématome au point 
d’injection. Il existe des gestes simples pour limiter la douleur et les réactions qui peuvent 
suivre l’injection, comme le fait de sortir le médicament du réfrigérateur trente minutes avant 
l'injection. 

IV- Effet paradoxal  

Des réactions paradoxales ont également été décrites sous anti TNF, notamment des réactions 
cutanées à type d’éruption psoriasiformes (19). 
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IV-Conduites à tenir des principales situations particulières (20) 

I- Infections 

-En cas de suspicion d’infection bactérienne survenant sous anti-TFNα, il est recommandé 
d’interrompre le traitement jusqu’à une à deux semaines après la guérison de celle-ci.  
Une hospitalisation s’impose devant des signes infectieux généraux, et la mise en place d’une 
antibiothérapie probabiliste doit être précoce.  
La survenue d’une infection grave doit faire réévaluer la poursuite du traitement. 
 
-En cas d’infection virale chronique tel que le VIH, le VHC ou le VHB, les anti-TNFα sont en 
général contre indiqués, mais peuvent discutés au cas par cas avec l’infectiologue et/ou 
l’hépatologue.  
 
-En cas d’infection génitale virale chronique ou récurrente (HPV, HSV), les anti-TNFα 
doivent être utilisés avec prudence. Le suivi gynécologique doit donc être régulier, et un 
traitement préalable est nécessaire en cas de pathologie HPV. 
 
-En cas d’infection virale aiguë « banale » (type gastro entérite, syndrome grippal…), les anti-
TNFα doivent être arrêtés en cas de symptômes sévères, et l’infection doit être traitée par un 
traitement symptomatique adapté. 

II- Intervention chirurgicale 

En cas d’intervention chirurgicale programmée, il est recommandé d’arrêter le traitement 
deux à huit semaines avant l’intervention, en fonction du type de chirurgie et de la durée de 
vie du traitement. Celui-ci sera à reprendre après cicatrisation. 
Lors d’une chirurgie en urgence, il est recommandé d’arrêter le traitement, et de discuter 
d’une antibioprophylaxie selon le type de chirurgie. La surveillance post-opératoire sera 
rigoureuse, et la reprise du traitement se fera après cicatrisation complète, et en l’absence 
d’infection. 

III- Soins dentaires 

En cas d’état dentaire défectueux, il est recommandé de réaliser des soins appropriés avant la 
mise en place d’un traitement par biothérapie. 
De plus, une hygiène buccodentaire et des soins réguliers sont recommandés, ainsi que la 
réalisation d’un panoramique dentaire au moindre doute. 
Dans le cas de soins usuels (carie, détartrage), il n’est pas recommandé d’arrêter le traitement, 
mais une antibioprophylaxie peut être proposée.  
Cependant, dans le cas de soins à risque infectieux (extraction, abcès, granulome apical), 
l’arrêt du traitement et le recours à une antibioprophylaxie est recommandée. 

IV- Vaccinations 

Les vaccins vivants sont contre indiqués (BCG, fièvre jaune, ROR, varicelle, herpès, typhoïde 
orale, poliomyélite orale, grippe saisonnière nasale, rotavirus) chez les patients traités par anti 
TNFα. Dans le cas où le patient est déjà sous biothérapie, il faudra attendre un minimum de 
trois mois (et de six mois pour le Rituximab), après l’arrêt du traitement avant d’effectuer la 
vaccination. C’est pourquoi il est recommandé de mettre à jour ces vaccins avant la mise en 
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place d’un traitement par biothérapie. En cas de vaccination par un vaccin vivant atténué, il 
faut attendre au moins 3 semaines, et idéalement 4 semaines, avant de débuter le traitement.  
Les vaccinations contre la grippe saisonnière et le pneumocoque sont spécifiquement 
recommandées, et peuvent être réalisées en même temps, sur des sites d’injection différents.  
 
La vaccination contre le pneumocoque chez les patients âgés de plus de 5 ans est 
recommandée selon le schéma vaccinal suivant : 
-Patients non vaccinés antérieurement : une dose de Prevenar13®, puis 8 semaines après, une 
dose de Pneumovax®. 
-Patient ayant reçus une vaccination antérieure depuis plus d’un an avec seulement le vaccin 
polyosidique non conjugué 23-valent : une dose de Prevenar13®, puis une dose de 
Pneumovax® en respectant un intervalle de 5 ans avec la dernière administration de vaccin 
23-valent. 
-Patients vaccinés antérieurement avec la séquence 13-valent puis 23-valent : une dose de 
Pneumovax® au moins 5 ans après la dernière dose reçue. 

 
Il convient également de suivre les vaccinations recommandées dans la population générale 
selon le calendrier vaccinal en vigueur. 
La vaccination de l’entourage de ces patients est également importante pour diminuer le 
risque de contagion du patient sous biothérapie. 

V- Grossesse et allaitement (21) 

En l’absence de données suffisantes, les anti-TNFα, et par extension l’ensemble des 
biothérapies, ne sont actuellement pas recommandés pendant la grossesse, et une 
contraception efficace est requise à la mise en place du traitement. 
Cependant, si l’activité de la maladie le nécessite, il est envisageable d’autoriser la poursuite 
du traitement jusqu’à la confirmation de la grossesse. 
De même, l’allaitement n’est actuellement pas recommandé lors d’un traitement par anti 
TNFα.  
Lors d’un désir de conception chez un homme traité par anti TNFα, il n’est pas justifié 
d’interrompre le traitement. 
 

V- Education thérapeutique 
 

Pour vivre au mieux avec leur maladie chronique et gérer leur biothérapie, les patients doivent 
acquérir des compétences d’auto soins, incluant les compétences de sécurité qui visent à 
sauvegarder la vie des patients, et des compétences d’adaptation (22).  
Les compétences d’auto soins regroupent le fait de pouvoir faire face aux problèmes 
occasionnés par la maladie, de soulager ces symptômes, de prendre en compte les résultats 
d’une auto surveillance, d’adapter son traitement, de réaliser des gestes techniques et des 
soins, de mettre en œuvre des modifications de son mode de vie, de prévenir des 
complications évitables et d’impliquer son entourage dans la gestion de la maladie et des 
traitements. 
Les compétences d’adaptation font partie d’un ensemble plus large de compétences 
psychosociales. Elles impliquent de développer un raisonnement créatif et une réflexion 
critique, de prendre des décisions et résoudre un problème, de se fixer des buts à atteindre et 
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faire des choix, de savoir gérer ses émotions et maitriser son stress, et de s’évaluer et se 
renforcer. 
Pour acquérir ces compétences, la simple information ne suffit pas, et les patients doivent 
pouvoir bénéficier d’une ETP, qui s’intègre dans la stratégie thérapeutique de leur maladie 
(10,11,22). En effet, la notion d’« éduquer » ne peut pas se réduire à l’information de savoirs 
et de savoirs faire, car elle vise à l’appropriation des savoirs et donc de leur transformation par 
la personne à qui ils sont transmis (23). 
 
Selon la définition de l’OMS qui fait référence, (24) « L'éducation thérapeutique du patient 
vise à aider les patients à acquérir ou maintenir les compétences dont ils ont besoin pour gérer 
au mieux leur vie avec une maladie chronique. Elle fait partie intégrante et de façon 
permanente de la prise en charge du patient. Elle comprend les activités organisées, y compris 
un soutien psychosocial, conçues pour rendre les patients conscients et informés de leur 
maladie, des soins, de l’organisation et des procédures hospitalières, et des comportements 
liés à la santé et à la maladie. Cela a pour but de les aider (ainsi que leur famille) à 
comprendre leur maladie et leur traitement, collaborer ensemble et assumer leurs 
responsabilités dans leur propre prise en charge dans le but de les aider à maintenir et 
améliorer leur qualité de vie ». 
 
Dans ce sens, la HAS (22) a élaboré en 2007 un guide méthodologique sur la « Structuration 
d’un programme d’éducation thérapeutique du patient dans le champ des maladies 
chroniques », avec une approche qui repose sur une équipe multidisciplinaire, coordonnée et 
organisée. Cette équipe est généralement composée de médecins, infirmiers, diététicien, 
kinésithérapeute, ergothérapeute, psychologue, assistante sociale, et parfois d’autres 
professionnels de santé selon les besoins des patients (podologue, travailleur social…). 
Lors de la mise en place d’une ETP initiale, la première étape est l’élaboration d’un 
diagnostic éducatif, à partir de l’identification des besoins du patient. Puis, la seconde étape 
consiste à  planifier un programme personnalisé d’ETP, avec l’élaboration de priorités sur les 
compétences à acquérir. La troisième étape est de planifier et mettre en œuvre les séances 
d’ETP (individuelles, collectives, ou en alternance). Enfin, la quatrième étape évalue les 
compétences acquises, et le déroulement du programme.  
Suite à cette ETP initiale, si les objectifs éducatifs ont été atteints, une ETP de suivi régulier 
(ou renforcement) est proposée, et s’ils ne sont pas atteints, une ETP de suivi approfondi (ou 
de reprise) est proposée. 
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Biothérapie en rhumatologie : quelles sont les difficultés perçues 
par les patients ? 
 

Introduction 
 

Depuis une vingtaine d’années, le développement des biothérapies est en plein essor, et ces 
traitements sont largement prescrits en rhumatologie dans le cadre des RIC. Cependant, les 
biothérapies ne sont pas dénuées d’effets indésirables, notamment infectieux (15), et ces 
traitements nécessitent donc l’acquisition de compétences d’auto soins, notamment de 
sécurité, et d’adaptation par les patients. L’ETP est un outil important (25)  dans 
l’accompagnement des patients atteints de maladie chronique, et son objectif est l’acquisition 
de ces compétences, afin que les patients vivent au mieux avec leur maladie et leur traitement  
(22). Les médecins généralistes, qui ont une place centrale dans le suivi des patients atteints 
de maladie chronique (26), ont un rôle important, au côté des rhumatologues, dans la prise en 
charge et le suivi de ces patients.  
Une étude sur les compétences des patients sous biothérapie (27) a montré qu’ils existaient 
des discordances entre les compétences théoriques et adaptatives des patients, ce qui peut 
suggérer des difficultés pour l’application de ces connaissances. Par conséquent, 
l’identification des difficultés des patients dans la gestion des biothérapies est essentielle pour 
adapter leur prise en charge. Or, dans la littérature, on ne retrouve pas d’études qualitatives 
sur les difficultés des patients traités par biothérapie.  
 
L’objectif principal de cette étude est donc d’identifier les difficultés perçues par les patients 
traités par biothérapie pour une indication rhumatologique. L’objectif secondaire est de 
définir la place, selon les patients, des acteurs de soins primaires, et notamment des médecins 
généralistes, dans leur suivi et leur accompagnement. 

 

Matériel et méthode 
 

Type d’étude  

Nous avons choisi de réaliser une étude qualitative par entretiens semi-dirigés pour identifier 
les difficultés des patients traités par biothérapie, car cela permet d’explorer les perceptions, 
les représentations et les comportements des patients.  
L’analyse qualitative selon la méthode phénoménologique interprétative (28) permet de 
donner du sens à un phénomène, à partir de l’expérience de ceux qui la vivent.  
 
Population de l’étude 

Les critères d’inclusion de l’étude étaient des patients âgés de plus de 18 ans, atteints de 
rhumatisme inflammatoire chronique (polyarthrite rhumatoïde, spondylarthrite, rhumatisme 
psoriasique, arthrite juvénile idiopathique), et actuellement traités par biothérapie. Les critères 
d’exclusion étaient les patients âgés de moins de 18 ans, non francophones, ou présentant des 
troubles cognitifs. 
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La sélection des patients a été réalisée par échantillonnage raisonné en fonction de données 
sociodémographiques (âge, sexe, situation familiale et professionnelle, lieu de vie) et de 
données relatives à la maladie et au traitement (indication de la biothérapie, ancienneté du 
diagnostic et de la biothérapie actuelle, éventuelle biothérapie antérieure, type de suivi : 
hospitalier ou libéral, spécialiste seul ou coordonné avec le médecin traitant, participation ou 
non à une/des séance(s) d’ETP). 
Ces données ont été recueillies par l’auteur (LRD) au cours de chaque entretien. 

 
Recrutement 

Par l’intermédiaire du Docteur Wilcke, Docteur en Pharmacie, Président du FSPF (Fédération 
des Syndicats Pharmaceutiques de France) Meuse et Lorraine et Président URPS (Union 
Régionale des Professionnels de Santé) Pharmaciens Grand Est, nous avons contacté par mail 
l’ensemble des pharmaciens de la région Lorraine, en leur présentant l’étude et les modalités 
du recrutement. Sur la base du volontariat, les pharmaciens ont donc sélectionnés les patients 
traités par biothérapie pour une indication rhumatologique, puis transmis leurs coordonnées à 
l’auteur (LRD) afin qu’il procède au recrutement.  
Les entretiens semi-dirigés ont ensuite été réalisés par l’auteur (LRD), après avoir convenu 
d’un rendez-vous avec les patients.  
Le consentement des patients a été recueilli oralement et par écrit via un formulaire de 
consentement (Annexe). 
 
Le recrutement des patients s’est achevé à saturation des données, c'est-à-dire lorsqu’il ne se 
dégageait plus de nouvelles données lors de deux entretiens consécutifs. Au total, il a été 
réalisé treize entretiens. 

 
Conduite des entretiens 

Les entretiens ont été réalisés par téléphone entre juin et novembre 2016, et ont duré entre 
quinze et trente-cinq minutes. Ils ont été conduits grâce à un guide d’entretien qui a peu 
évolué au fils des entretiens.  

 
Ce guide d’entretien (cf. Tableau 1) a été réalisé en amont par les auteurs et élaboré afin 
d’explorer les difficultés des patients traités par biothérapie pour une indication 
rhumatologique. Il a été testé lors d’un premier entretien, que nous avons décidé de ne pas 
intégrer à l’analyse des données. 

 
Tous les entretiens ont été enregistrés sur un dictaphone après autorisation de chaque patient. 
Les données enregistrées ont été anonymisées et intégralement retranscrites (verbatim) par 
l’auteur (LRD).  
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Tableau 1 - Guide d’entretien 

o Histoire de la maladie  
o Retentissement personnel et professionnel de la maladie et du traitement par 

biothérapie 
o Représentation de la maladie et du traitement par biothérapie 
o Perception de l’accompagnement médical 
o Rôles des acteurs de soins primaires, dont le médecin généraliste 

Analyse des données 
 

L’analyse des données a été réalisée selon la méthode phénoménologique interprétative. 
Après la retranscription verbatim de chaque entretien, nous avons réalisé un codage ouvert 
puis axial de chaque entretien. Le codage axial a été réalisé en regroupant les codages ouverts 
ayant un sens commun. Enfin, nous avons réalisé un codage thématique des entretiens, en 
regroupant les codages axiaux en thème et sous thème. 
Dans un second temps, nous avons analysé les entretiens des patients ayant participé à une 
ETP, pour déterminer si ces patients présentaient des difficultés spécifiques. 
La triangulation des données a été effectuée par les auteurs (LRD, DG). 
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Résultats 
 

Caractéristiques de la population 
 
Les caractéristiques des patients sont détaillées dans le Tableau 2. 
 
Tableau 2 - Caractéristiques des patients 

  n=13 

Age (années), moyenne (écart-type)  48,7 ±11.7 
Sexe, n (hommes : femmes)  6 : 7 
Situation familiale, n (%) Seul(e) 1 (8%) 

 Seul(e) avec enfant(s) 2 (15%) 
 En couple 4 (31%) 
 En couple avec enfant(s) 6 (46%) 
   

Emploi, n (%) Actif 8 (62%) 
 Sans emploi - Invalidité 4 (31%) 
 Retraité(e) 1 (8%) 
   

Lieu de vie, n (%) Ville 1 (8%) 
 Semi-rural 1 (8%) 
 Rural 11 (85%) 

Indication de la Biothérapie, n (%) Polyarthrite rhumatoïde 6 (46%) 
 Spondylarthrite 5 (38%) 
 Rhumatisme psoriasique 1 (8%) 
 Arthrite Juvénile Idiopathique 1 (8%) 
   

Date du diagnostic (année), 
moyenne (ET) 

 2004 ± 8.4 

   
Biomédicament, n (%) Etanercept 7 (54%) 

 Adalimumab 4 (31%) 
 Golimumab 2 (15%) 
   

Ancienneté de la Biothérapie actuelle (année), moyenne (ET) 2012 ± 3.1 
   

Premier biomédicament, n (%)  6 (46%) 
Suivi du rhumatisme, n(%) Hospitalier 3 (23%) 

 Libéral 8 (62%) 
 Mixte 2 (15%) 
   
 Rhumatologue seul 6 (46%) 
 Rhumatologue et Médecin Traitant 7 (54%) 
   

Education thérapeutique, n (%) Séance ETP 4 (31%) 
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Résultats des entretiens 

1) Sentiment de solitude face à la maladie et au traitement 
 

a) Perte de confiance envers le médecin généraliste 

La plupart des patients considèrent que les médecins généralistes ne sont pas aptes à 
diagnostiquer leur maladie, ce qui entraine une errance diagnostique, et donc une souffrance 
physique pendant plusieurs années.  

 
Entretien n°7 (E7) « Des erreurs ont été faites par les médecins que j’ai pu voir, des 
généralistes, qui n’ont pas eu la vision que ça pouvait être ça » 
E1 « Ca faisait trop, trop longtemps que ça durait quoi, je veux dire que j’avais mal » 

 
De plus, certains patients exclus le médecin généraliste de leur suivi, et pensent que seul le 
rhumatologue est capable de leur apporter ce dont ils ont besoin, notamment la biothérapie.  

 
E5 « Pour le suivi de la polyarthrite c’est exclusivement le rhumatologue, j’ai besoin de rien 
d’autre en fait » 
E2 « Ce n’est pas lui (médecin traitant) qui va me donner ce que j’ai besoin réellement » 

b) Peu d’accompagnement par les professionnels de santé 

La plupart des patients ont le sentiment de ne pas être bien accompagnés par les 
professionnels de santé, avec un manque d’explication concernant leur maladie et leur 
traitement.  

 
E1 « Le rhumatologue, comme le médecin traitant, ne me dit pas vraiment ce que c’est comme 
maladie » 
E12 « Mon rhumatologue, enfin il m’a expliqué sans plus hein, dans le bureau, en me disant 
que voilà, que je devais prendre de l’HUMIRA® » 

 
De même, ils considèrent qu’ils manquent d’accompagnement pour le suivi et la gestion de la 
maladie et du traitement.  
En effet, certains patients auraient besoin de plus d’encadrement pour l’apprentissage des 
gestes techniques. 

 
E5 « Psychologiquement je n’arrive pas à me piquer (rires) ! » 
E7 « C’était une infirmière au CHU qui m’a expliqué (pour les injections)… ça a duré un 
quart d’heure et voilà… Après ENBREL®, il y a une notice, il faut lire la notice »  

 
D’autres aimeraient que le médecin traitant s’implique plus dans le suivi et la surveillance des 
patients sous biothérapie, notamment dans le cadre des vaccinations. 

 
E9 « J’en parle au médecin, je lui dis « bah tiens, là il faudrait que tu me re prescrives tel 
vaccin parce qu’il faut que je le refasse». Mais ce n’est pas le médecin qui a son carnet de 
bord à me dire…» 
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Enfin, la majorité des patients ne considèrent pas le pharmacien comme un interlocuteur pour 
leur santé. 

 
E7 « Les pharmaciens, je les vois vraiment comme…c’est des acheteurs… j’irais chercher 
mon ENBREL® au Leclerc ça serait pareil » 

 
Ainsi, ils se retrouvent seuls pour trouver des informations, ou pour initier des démarches 
sociales. 

 
E2 « J’ai eu beaucoup de renseignement par moi-même en fin de compte… » 
E4 « Quand la maladie est reconnue…il n’y a personne pour vous indiquer allez ici ou là et 
on vous donnera ça… » 

c) Manque d’écoute : vers une banalisation de la maladie ? 

Les patients ont également le sentiment de ne pas être écoutés par les professionnels de santé, 
qui ne prennent pas le temps, et se concentrent sur des données organiques lors du suivi. 

 
E2 « J’ai trouvé heu, qu’il (rhumatologue) n’était pas du tout à l’écoute du coup donc ça m’a 
un peu refroidi » 
E5 « Quand j’y vais c’est vrai que c’est rapide…c’est renouvellement d’ordonnance, il 
m’ausculte rapidement… » 
E9 « Ils ne prennent pas le temps de toute façon (…) le médecin traitant, à part me recopier 
l’ordonnance quand j’ai besoin… »  

 
On constate aussi que les patients ne se sentent pas écoutés ou compris par leur entourage.  

 
E1 « Vis-à-vis de mon mari ou de mes enfants, je ne sais pas s’ils comprennent vraiment » 
E6 « C’est que même si ça n’atterrit pas, le fait d’en parler quelque fois ça fait du bien » 

 
Etant donné que les symptômes de la maladie sont souvent « invisibles », les patients 
souffrent d’une minimisation de leur état de santé. 

 
E1 « Bon je ne meurs pas » 
E3 « Je ne me plains pas, parce qu’il y a pire » 

 
Or ces patients expriment le besoin d’être écoutés, entendus, et accompagnés, car certains 
sont en souffrance psychique.  

 
E1 « Là vraiment j’en peux plus » 
E2 « Si on ne sort pas, si on ne fait pas, bah c’est le moral qui est atteint » 

 
D’ailleurs, quelques patients nous ont remerciés pour cet entretien, qui leur a permis de 
s’exprimer sur leur maladie et leurs difficultés. 

 
E10 « J’ai rarement l’occasion de parler de ma maladie et de voilà, de mes soucis, donc heu 
j’y vais ! (rires) » 
 



20 
 

2) Difficultés à vivre dans un corps  malade 
 

a) Corps fragilisé 

En raison du traitement par biothérapie, les patients ont l’impression de vivre dans un corps 
fragile, qui nécessite constamment une attention particulière en raison du risque infectieux. Ils 
se sentent par conséquents plus dépendants du corps médical. 

E8 « Des choses annexes qui m’obligent à aller voir le médecin maintenant » 
E10 « Quand j’ai un rhume, ça dure plus longtemps que…ça part vite en infection quoi » 

 
Ce qui peut compliquer la vie quotidienne. 

E1 « J’ai eu mon papa qui a été hospitalisé à Pâques, c’est là que ça a commencé (infection 
ORL), il n’y avait personne pour aller le voir alors j’y suis allée, bon c’était peut-être de ma 
faute aussi » 
E5 « Faire attention à tout ce qui était infection, les enfants malades tout ça, bon c’est un peu 
compliqué quand on a des enfants » 

 
Et les patients sursoient parfois aux précautions recommandées… 

 
E9 « J’y suis allée (au Sénégal)  à mes risques et périls parce que je n’avais pas le droit de 
faire le vaccin de la fièvre jaune » 

b) Corps diminué 

Du fait de la maladie et de la souffrance physique qu’elle occasionne, les patients se sentent 
handicapés pour les gestes de la vie quotidienne et les activités sportives ou professionnelles. 
Ils décrivent également une asthénie importante qui majore l’impact sur leurs capacités 
physiques, et certains se décrivent même comme « invalides ».  

 
E1 « Ce n’est pas que je ne veux pas c’est que j’ai tellement mal que je ne peux plus » 
E6 « La maladie elle vous rend vite heu…je ne vais pas dire invalide parce que c’est 
beaucoup…mais heu pff…» 
E7 « J’étais dans un état où je ne pouvais pas continuer… J’ai arrêté le sport » 
E9 « Bah je gênais plutôt mes collègues qu’autre chose » 

c) Corps en destruction 

Egalement à cause de la maladie, les corps se transforment, se détruisent, et les patients ont le 
sentiment de vivre dans un corps qui vieillit prématurément. Et cette destruction aggrave leurs 
capacités physiques. 

 
E5 « Mon mari me disait : j’ai l’impression de voir une grand-mère de 80 ans qui monte les 
escaliers » 
E10 « J’ai déjà au niveau du bassin, une articulation qui est soudée, et puis voilà ça 
s’ankylose quoi » 
 
D’autre part, les patients appréhendent l’évolution de leur maladie et une éventuelle 
confrontation à cette évolution. 
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E1 « Je me dis que je vais terminer en fauteuil roulant, ça me fait peur » 
E7 « Je n’y suis pas allé (dans une association de malade), c’est parce que je me suis dit que 
j’allais rencontrer des gens gravement atteint et c’est ce qui m’a arrêté » 

3) Ne pas pouvoir vivre « comme tout le monde » 
 

a) S’approprier la maladie chronique : un long processus 

L’annonce de la maladie chronique est souvent ressentie comme un choc pour les patients, 
dont la vie bascule, avec l’existence d’un « avant » et d’un « après ».  

 
E7 « Quand on est actif et qu’on fait du sport, et que du jour au lendemain on se rend compte 
que le sport c’est fini, ça peut être vraiment très compliqué… » 
E8 « La descente aux enfers en fait » 

 
Face à ces bouleversements, la plupart des patients ressent le besoin de mettre à distance le 
monde médical, et par conséquent leur maladie. 

 
E2 « Parce qu’on ne va pas aller voir le médecin tout le temps non plus » 
E5 «Je n’ai pas non plus envie que les médecins soient trop envahissants dans mon 
quotidien » 

E11 « On n’a pas forcément envie de retourner à Nancy ou ailleurs passer des examens 
médicaux » 

E11 « C’est une fois par mois (l’injection), ce n’est pas toutes les semaines donc déjà ça 
réduit »  

 
Certains patients choisissent d’ailleurs d’« oublier » leur maladie entre deux injections. 

 
E7 « L’injection que je me fais une fois par semaine qui me le rappelle » 

 

Mais pour d’autres, les déformations physiques les empêchent de mettre cette distance, et il 
est souvent difficile d’accepter ce nouveau corps, ce nouveau « soi ». 

 
E5 « Quand on est femme on a envie d’être un peu féminine aussi…chaussures orthopédiques 
ce n’est pas forcément… » 

 
De plus, l’appropriation de la maladie est un long processus qui n’est pas toujours acquis, et 
certains patients gardent même l’espoir qu’elle puisse disparaître. 

 
E6 « Mais la maladie n’est pas partie hein évidemment »  

b) Vie centrée sur la maladie 

Lorsque qu’ils sont atteints de rhumatisme inflammatoire chronique, la vie des patients 
s’articule autour de la maladie, qui rythme leur quotidien. 

 
E6 « J’ai beaucoup adapté ma façon de vivre à cette maladie » 
E8 « Le quotidien n’est plus du tout le même » 
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En effet, pour réaliser des examens médicaux ou le traitement, les patients doivent s’adapter, 
notamment au niveau professionnel. 

 
E4 « J’avais des perfusions au départ…il fallait que j’y aille tous les 3 mois…j’ai demandé si 
je pouvais faire le traitement d’une autre manière » 
E11 « Ça oblige à prendre, à poser des jours pour aller passer des examens à droite à 
gauche » 

 
Ceux dont l’injection est réalisée par l’infirmier(e), se sentent dépendants, car cela leur 
impose de rester chez eux en attendant son passage. 

 
E5 « Ça me bloque toute la matinée à la maison une fois tous les 15 jours » 
E6 « Il faut attendre deux matins par semaine que l’infirmier passe c’est embêtant 
quoi…tandis que là je me les fais moi-même » 

 
Le retentissement est également perceptible lors des vacances, les patients étant obligés de 
s’organiser, voire parfois de renoncer à certaines destinations en raison de la complexité des 
formalités. 

 
E2 « Si je pars … je m’arrange pour que ce soit entre 2 piqures » 
E7 « La complexité c’est, bah c’est par rapport au médicament en lui-même par rapport à sa 
conservation » 
E7 « Mais oui, je ne pars pas en vacances aux Etats Unis ce n’est pas…aujourd’hui je me dis 
que c’est trop compliqué » 

c) Marginalisation sociale 

A travers les entretiens, il ressort également que les patients se sentent marginalisés car leur 
maladie, qui les handicape, les empêche parfois de travailler, et de maintenir un lien social.  

 
E5 « Arrêter de travailler pour moi heu, bah c’est un peu se couper de la vie sociale » 
E8 « Au final je perds tout…il ne faut pas tomber malade… » 
E9 « Je n’ai jamais voulu me mettre en arrêt maladie de longue durée…je ne voulais pas être 
considéré comme handicapée »  

 
Et les conséquences financières qui en découlent majorent cette marginalisation.  

 
E8 « Un arrêt maladie longue durée c’est des conséquences financières aussi »  

 
De plus, certains patients se sentent dépendants et responsables vis-à-vis de la société car pour 
pouvoir se soigner, les patients sont en ALD, notamment en raison du coût des traitements. 

 
E9 « Au départ je ne voulais pas d’ALD…quand il y a eu l’ENBREL®, il a fallu que je le 
fasse parce que c’est des traitements lourds, assez chers » 
E10 « C’est quand même une injection à plus de 200 euros, donc heu, ne pas la louper 
quoi ! » 
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4) Ambivalence par rapport à la biothérapie 
 

a) Médicament efficace mais puissant 

La plupart des patients ont ressenti une amélioration considérable de leur état de santé suite à 
l’introduction de la biothérapie, et ils décrivent même une dépendance physique au traitement. 

 
E4 « Quand je suis à 2 ou 3 jours de refaire l’autre injection, je retrouve un peu des douleurs 
mais bon…c’est contraignant parce qu’il y a ces produits-là à prendre » 
E13 « Eh bien moi je dirais que si je n’avais pas ça, je ne pourrais pas supporter ce que j’ai » 

 
Mais ce médicament injectable est souvent considéré comme puissant, voire toxique pour 
certains patients. 

 
E1 « C’est une piqûre quand même » 
E7 « Je ne voulais pas de grosses doses…Ça m’a paru sain pour mon corps » 
E11 « Elle a dit « on va passer au stade au-dessus »... on s’est dit qu’on pourrait envisager 
les biothérapies »  
E12 « D’ailleurs j’ai un traitement très lourd hein » 

b) Angoisse vis-à-vis des effets potentiels 

La majorité des patients décrivent une appréhension concernant le risque des effets 
indésirables à long terme des biothérapies.  

E4 « On ne sait pas trop ce que ça donnera par la suite, ce que ça peut amener comme 
complications » 
E9 « J’ai toujours une auréole sur la tête en me disant heu, je peux attraper un cancer du 
foie » 
 
D’autres ont d’ailleurs déjà subi des inconvénients… 

 
E8 « J’ai eu un papillomavirus qui s’est déclaré, qui a été décelé alors que j’avais un super 
suivi gynéco… le traitement a fait flamber tout ça » 
 
 
Résultats des patients ayant participé à une ETP 

Suite à l’analyse des entretiens des patients ayant participé à une ETP, il n’a pas été retrouvé 
de difficultés spécifiques pour ce groupe de patients, en plus des difficultés partagées avec les 
autres patients. 
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Discussion 
 

1) Forces et limites de l’étude 
 
a. Forces de l’étude 

Tout d’abord, il s’agit d’un travail original, car il n’existe pas dans la littérature d’étude 
qualitative sur ce sujet.  
La méthode d’analyse phénoménologique interprétative a permis d’explorer et de décrire le 
sens donné aux difficultés des patients traités par biothérapie. 
 
Les informations obtenues par les entretiens semi dirigés ont été riches, et la saturation des 
données a été obtenue au 12ème entretien, et confirmée par le 13ème entretien. 
 
La sélection des patients par des pharmaciens d’officine, et leur recrutement par les auteurs a 
permis d’obtenir un échantillonnage raisonné.  

b. Limites de l’étude 

Dans notre échantillon, 85% des patients vivent dans un milieu rural. Cela pourrait suggérer 
que certaines difficultés seraient liées à leur lieu de vie. Une population moins isolée des 
professionnels de santé et des structures habilités à pratiquer l'ETP aurait peut-être un 
discours différent. 

Par ailleurs, pour des raisons pratiques de répartition géographique et/ou de disponibilité, les 
entretiens ont tous été réalisés par téléphone, ce qui a entrainé une perte d’information et donc 
une absence d’analyse du non verbal. 

2) Discussion des résultats 
 
a. Compétences des médecins généralistes dans les rhumatismes inflammatoires 

chroniques 

Dans notre étude, certains patients décrivent une perte de confiance envers les compétences 
du médecin généraliste, notamment pour le diagnostic et le suivi de leur RIC. D’ailleurs, 46% 
des patients de notre échantillon sont suivis exclusivement par le rhumatologue pour leur 
pathologie rhumatismale. 

Cela pourrait s’expliquer par le fait que les médecins généralistes expriment un manque de 
confiance dans leur examen rhumatologique, ou pour poser un diagnostic de RIC (29). En 
effet, ils connaissent les signes typiques des RIC, mais leur capacité à diagnostiquer les 
formes débutantes est limitée (30). La moindre expérience des médecins généralistes dans ce 
domaine pourrait être en lien avec la faible prévalence des RIC (31).  
De plus, les médecins généralistes expriment des connaissances limitées concernant les 
biothérapies (32,33).  
Enfin, ils décrivent des difficultés de collaboration avec le rhumatologue en raison d’un 
manque de communication. Or, la nécessité d’une prise en charge rapide est primordiale pour 
limiter l’évolution de la maladie, et une bonne coordination médecin généraliste-
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rhumatologue est donc indispensable pour optimiser les soins des patients atteints de RIC 
(29).  

b. Vivre avec une maladie chronique : une nouvelle identité 

A travers les différents entretiens, il ressort que les patients atteints de RIC ressentent des 
difficultés à s’approprier leur maladie chronique et leur corps « malade ». 

La maladie chronique est une intrusion qui affecte la totalité de l’organisme et de l’existence 
d’une personne, et elle marque une rupture avec un état antérieur à la maladie (34). De plus, 
elle est perçue comme une situation de faiblesse, en lien avec la limitation des possibilités 
physiques, et par conséquent comme une situation de dépendance envers ceux qui comblent 
cette diminution (35).  
Dans la littérature, on retrouve que les patients atteints de RIC ont une mauvaise image de 
leur corps – qui est corrélée avec la diminution de leur qualité de vie (36) - en raison d’une 
altération des capacités physiques, des déformations et douleurs corporelles, et d’une asthénie 
intense (37,38).  
De plus, les symptômes des RIC étant la plupart du temps invisibles et/ou subjectifs (douleur, 
asthénie, raideur), les patients souffrent d’un manque de compréhension de la part de 
l’entourage, qu’il soit familial ou plus éloigné (amis, collègues), mais également de la part des 
médecins. Or, les patients ont besoin de soutien et d’accompagnement dans leur processus 
d’appropriation de la maladie, notamment familial, médical, et/ou par le biais de groupe de 
patients (39,40).  
Ce processus d’appropriation d’une maladie chronique, qui est complexe et dynamique, passe 
par de nombreuses étapes. Dans un premier temps, lorsque la maladie est diagnostiquée, et 
donc nommée, les patients prennent conscience de son caractère chronique. Ils entrent alors 
dans une phase de « résistance », avec la peur d’être considéré comme « malade » ou 
« différent », et essaie donc de vivre « comme avant ». Puis, au gré des fluctuations de la 
maladie, les patients se rendent compte qu’ils ne peuvent pas la combattre, et qu’ils doivent 
donc « vivre avec ». C’est à ce moment que les patients entrent dans une phase 
d’apprentissage de connaissance et d’auto gestion de la maladie et de ses conséquences. Ils 
acquièrent ainsi des comportements d’ajustement dans leur quotidien, afin d’y intégrer la 
maladie. Enfin, quand ils l’ont intégrée, ils se construisent une nouvelle identité, et une 
nouvelle conception de la « vie normale », adaptées aux conséquences liées à la maladie et au 
traitement (41–43).  

c. Adhésion au traitement par biothérapie 

Dans notre étude, on constate que les patients reconnaissent l’efficacité des traitements par 
biothérapie, mais qu’ils sont anxieux face aux effets indésirables. 

Les traitements par biothérapie ont en effet permis une amélioration de la qualité de vie des 
patients atteints de RIC (3,4), mais présentent des risques (15). 
Une étude retrouve (44) également une amélioration de la vie quotidienne des patients sous 
biothérapie, associée à l’anxiété vis-à-vis des effets indésirables, et l’ambivalence sur le 
besoin d’être traité par des médicaments « lourds ». De plus, elle montre le bénéfice de 
l’accompagnement infirmier dans le dépassement des peurs initiales face aux injections sous-
cutanées. 
Par ailleurs, on retrouve que les raisons d’une non adhérence au traitement par biothérapie 
sont : des inquiétudes vis-à-vis des effets indésirables, des difficultés liées à l’injection 
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(douleur, fréquence et peur des injections), des barrières pratiques (voyages fréquents), 
l’inefficacité du traitement, des symptômes dépressifs, et un manque de confiance et de 
satisfaction dans la relation médecin-patient (45–47). 
Une méta analyse montre également que la qualité de la communication médecin-patient est 
corrélée à une meilleure adhérence des patients au traitement (48). 

d. Attentes et image des patients concernant le médecin généraliste 

Dans notre analyse, il ressort que la plupart des patients ont le sentiment de ne pas pouvoir 
compter sur les professionnels de santé pour les accompagner à gérer leur maladie et/ou leur 
traitement. Ils l’expriment notamment par un manque d’accompagnement et d’écoute. 

 
A travers différentes études (49,50), on constate que l’écoute active, l’attention envers les 
besoins des patients, le soutien, l’empathie, l’humanité, la disponibilité, le besoin de conseils 
ou d’explications sur « les maladies », « les médicaments », « les actes techniques », et les 
compétences biomédicales sont les principales attentes des patients en soins primaires.  
Les patients souhaitent également construire avec les médecins une relation de partenariat 
basée sur des décisions partagées, et que leurs attentes soient prises en compte (51). 
Une thèse (52) a d’ailleurs montré que certains patients avaient changé de médecin généraliste 
en raison d’une mauvaise qualité de la relation médecin-patient, avec notamment un manque 
de confiance, et d’un manque de temps accordés au patient par le médecin. 
 
La majorité des patients déclare être satisfaite de la médecine générale. En effet, selon 
l’URML (Union Régionale des Médecins Libéraux de Rhône-Alpes) (53), sur 706 patients 
interrogés, 60% estiment que les explications données par le médecin généraliste sont 
« satisfaisantes », et 38% qu’elles sont « très satisfaisantes ». De plus, ils considèrent à 87.5% 
que la relation médecin-patient est « humaine », et 91% d’entre eux accordent une confiance 
importante à leur médecin. 
Par ailleurs, selon un sondage BVA (Brulé Ville et Associé) (54) réalisé en 2008 sur 1004 
patients, ceux-ci estiment que le médecin généraliste est pour 83% « à l’écoute des 
problèmes », pour 79% « très attentifs à leurs patients », et pour 61% qu’ils « consacrent 
suffisamment de temps à chaque patient ». 
Cependant, dans l’étude réalisée par l’UMRL, 44% des patients consultaient pour un 
problème de santé ponctuel, et seulement 22% pour une maladie chronique. Et dans le 
sondage BVA, il s’agit d’une population « grand public ». 
 
De plus, il a été montré que dans les RIC, une part importante de la communication médecin-
patient était centrée sur les symptômes et les traitements, plutôt que sur l’impact sur la qualité 
de vie ou la vie émotionnelle (55).  
 
Il semble que chez les patients atteints de maladie chronique (56), la qualité de la relation 
avec leur médecin traitant est déterminante dans la perception qu’ils ont de la qualité des 
soins reçus. Il existe en effet un lien positif entre la perception d’une qualité de soins 
excellente ou très bonne et une relation considérée comme « forte » avec le médecin, basée 
sur l’antériorité de la relation, la capacité du médecin à impliquer systématiquement son 
patient dans la décision, et de le rendre autonome dans sa prise en charge. 
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e. Difficultés des patients ayant participé à une ETP 

Nos résultats montrent l’absence de difficultés propres aux patients ayant participé à une ETP, 
mais des difficultés similaires aux autres patients. 
Cependant, dans l’analyse des entretiens de ces patients, on constate qu’ils n’ont pas participé 
à un programme d’ETP, mais qu’ils ont bénéficié d’une séance d’ETP lors de leur première 
prescription hospitalière de biothérapie. 

f. Vers une posture éducative  

A travers ces différents résultats, on constate que la relation entre les professionnels de santé 
et les patients est essentielle, et qu’il est indispensable de s’adapter aux besoins et aux attentes 
de chaque patient, afin de mieux les accompagner à gérer leur maladie, leur traitement, et 
leurs conséquences.  
L’Académie de médecine a publié un rapport qui met en exergue l’adoption d’une posture 
éducative comme nouvelle conception du soin et de la relation thérapeutique, en lieu et place 
de postures classiquement injonctives ou prescriptives. Cette pratique repose sur une attitude 
d’écoute active et empathique, d’accompagnement cognitif et psychosocial, de 
questionnement ouvert, et de sollicitation de la réflexion du patient, afin de déboucher sur des 
décisions partagées, centrées sur ses attentes et ses besoins (57,58). Ainsi, au-delà de soigner 
« un patient » ou « un malade », le médecin soigne « une personne », dont les ressources 
biopsychosociales influent sur son quotidien, et donc sur ses capacités à gérer sa santé.  
Cette posture éducative est le pilier de l’ETP intégrée aux soins, dont l’objectif est l’accès de 
tous les patients à l’ETP, en l’intégrant de façon permanente et continue à la relation 
thérapeutique, et de proposer une ETP individualisée, adaptée aux besoins éducatifs de 
chaque patient. 
 
 

Conclusion 
  
Cette étude montre que les patients atteints de RIC et traités par biothérapie, nécessitent un 
soutien et un accompagnement mieux adaptés à leurs difficultés pour les aider à s’approprier 
et à gérer leur maladie, leur biothérapie, et leurs conséquences. Cela pourrait être apporté par 
l’adoption d’une posture éducative de la part des professionnels de santé, notamment dans le 
cadre de l’ETP intégrée aux soins. Et la promotion d’une ETP intégrée aux soins permettrait 
de réaffirmer la place du médecin généraliste dans l’accompagnement de ces patients. 
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Perspectives 
 

1) Formation des médecins généralistes et meilleure collaboration avec les 
spécialistes 

D’après les différentes études citées dans la discussion, il serait peut-être intéressant d’adapter 
les programmes de formation des médecins généralistes en fonction de leurs attentes et de 
leurs difficultés, à savoir les critères diagnostics des RIC, et des notions pratiques pour la 
gestion des biothérapies (30,32).  
On constate d’ailleurs qu’il existe désormais, dans le programme de second cycle des études 
médicales, un item sur les « Biothérapies et thérapies ciblées ».  
 
De plus, un travail commun entre médecin généraliste et rhumatologue sur la prise en charge 
des pathologies rhumatologiques en médecine générale permettrait peut-être une meilleure 
collaboration, et donc une meilleure prise en charge des patients (31). Cela permettrait 
également de replacer les médecins généralistes au centre de la coordination des patients 
atteints de RIC. 

2) ETP intégrée aux soins 

Face à l’augmentation constante du nombre de patients atteints de maladie chronique, il existe 
une volonté de développer l’ETP en soins ambulatoires, afin que tous les patients y aient 
accès, notamment sous la forme d’ETP intégrée aux soins (57,59). 
 
Selon le Haut Conseil de Santé Publique, pour qu’une ETP soit intégrée aux soins, elle doit 
présenter les caractéristiques suivantes (60): 

- Etre permanente, intégrée à une stratégie globale de prise en charge, régulièrement 
évaluée et ajustée ; 

- Faire l’objet d’une coordination et d’un partage d’informations entre soignants ; 
- Etre accessible à tous les patients, sans obligation d’adhérer à un programme 

particulier pour en bénéficier ; 
- Etre ancrée dans la relation soignant-soigné, faire partie intégrante des activités de tout 

soignant en étant adaptée au contexte de chaque soin, être fondée sur l’écoute du 
patient, sur l’adoption par le soignant d’une posture éducative ; 

- Etre centrée sur le patient et non sur des contenus d’apprentissage ; 
- S’appuyer sur une évaluation partagée de la situation, entre patient et soignants, et sur 

des décisions concertées ; 
- Se construire à partir d’une approche globale de la personne qui prend en compte les 

besoins, les attentes et les possibilités du patient et de son environnement, dans leurs 
dimensions physiques, psychologiques, culturelles et sociales ; 

- Etre officiellement reconnue et valorisée : mentionnée dans les recommandations 
professionnelles et des activités de recherche, enseignée aux professionnels de santé 
en formation initiale et continue. 

 
On constate que selon la définition de la médecine générale par la WONCA (26), et les 
principales compétences du médecin généraliste représentées par la marguerite des 
compétences (Annexe 4), montrent des similitudes avec la définition de l’ETP intégrée aux 
soins. En effet, les compétences de la médecine générale sont notamment de développer une 
approche centrée sur le patient ; de répondre aux problèmes de santé dans leurs dimensions 
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physique, psychologique, sociale, et culturelle ; de construire une relation médecin-patient 
basée sur une communication appropriée ; d’assurer des soins continus et longitudinaux, selon 
les besoins du patient ; et d’assurer la coordination des soins. 
De plus, le médecin généraliste est, pour les patients atteints de maladie chronique, un 
interlocuteur privilégié, avec qui ils entretiennent une relation de soins et de confiance depuis 
souvent plusieurs années. Le médecin généraliste pourrait donc accompagner ces patients de 
façon prolongée et assurer la continuité du processus éducatif en prenant en compte les 
facteurs sociaux, environnementaux et personnels de chaque patient, pour s’adapter aux 
besoins éducatifs de chacun. D’autant plus que, selon la loi « Hôpital, Patients, Santé et 
Territoires » de 2009 (61), « L’éducation thérapeutique s’inscrit dans le parcours de soins du 
patient » (Article L 1161-1), dont le médecin généraliste est le coordinateur. 
 
Le Docteur Drahi (62) propose une ETP séquentielle, continue, et intégrée aux soins, adaptée 
à la médecine générale : 

- Séquentielle, c’est-à-dire établie selon les quatre étapes recommandées par la HAS; 
- Continue, avec un processus qui s’établit sur plusieurs consultations ; 
- Intégrée aux soins, avec des séances qui ne sont pas nécessairement dédiées à l’ETP, 

mais faisant partie intégrante de chaque consultation. L’ETP peut ainsi s’appliquer à 
chaque consultation, sans distinction formelle entre les activités de soins et 
d’éducation. 

 
On constate bien qu’il n’existe pas de modèle unique d’ETP, et que ces modèles doivent être 
complémentaires pour atteindre leurs objectifs, car les besoins d’éducation sont de plus en 
plus importants, et les programmes structurés d’ETP sont insuffisants pour y répondre. 
Il est donc nécessaire de ne pas envisager l’ETP sous le seul angle des programmes, et de 
favoriser le développement de l’ETP ambulatoire, notamment sous forme d’ETP intégrée aux 
soins. 
 
Cependant, il existe plusieurs freins à la pratique de l’ETP intégrée aux soins en médecine 
générale, notamment le manque de formation initiale et continue à l’ETP, le manque de temps 
et de financement pour cette activité, ainsi que le manque de connaissance des structures 
locales d’ETP avec lesquelles les soins pourraient être coordonnés (57,63). 
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Annexe 1 : Formulaire de Recueil de Consentement 
 

 

FORMULAIRE DE RECUEIL DE CONSENTEMENT ECLAIRE 

De : M., Mme, Mlle  

Nom : …………………………………………………………………………………………….. 
Prénom : …………………………………………………………………………………………. 
Adresse : …………………………………………………………………………………………. 

……………………………………………………………………………………………………. 
Numéro de téléphone : …………………………………………………………………………… 
 

Madame RONDEAU Lucie, interne en Médecine Générale, m'a proposé de participer à une étude dans le cadre 

d’une thèse-mémoire intitulée :  

Biothérapie en rhumatologie : quelles sont les difficultés perçues par les patients ? 
 
Dont le directeur de thèse est le Docteur GONTHIER Damien, Chef de clinique des Universités,  
Département de Médecine Générale – Faculté de Médecine de Nancy 
 
Objectif de l’étude : Identifier les difficultés perçues par les patients lors d’un traitement par biothérapie dans le 

cadre d’une indication rhumatologique. Définir les axes d’éducation thérapeutique du patient traité par biothérapie, à visée 
rhumatologique, en médecine générale. 

 
Schéma de l’étude : entretiens semi dirigés avec enregistrement audio des entretiens et retranscription écrite 

verbatim, ainsi que retranscription du « non verbal ». 
 
Interruption de la participation : 

- Je suis libre de refuser de participer à cette étude, 
- Je peux interrompre ma participation à tout moment. 

Recueil des données : 

- Les données ayant trait à mon état de santé, à ma situation personnelle et professionnelle, demeurent strictement 
confidentielles et ne peuvent être consultées que par le médecin qui me suit et ses collaborateurs. 

Enregistrement audio : 

- Je donne mon accord pour que les enregistrements audio soient retranscrits en verbatim et analysés. 

Information : 

- A ma demande, je peux obtenir toute information complémentaire auprès de Madame RONDEAU Lucie ou du Docteur 
GONTHIER Damien. 

- Je peux demander à être informé(e) des résultats globaux de l’étude, à l’issue de celle-ci.  

Obligations :  

- Je certifie ne pas être sous sauvegarde de justice. 
- Je conserve un exemplaire de la note d’information et du présent formulaire de consentement. 
 

Nom et prénom du patient :    Nom et prénom du professionnel de santé 
: 

Date et Lieu :      Date et Lieu : 
Signature :      Signature : 
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Annexe 2 : Entretien n°1 
 

LRD : Lucie Rondeau-Deseyne 
P1 : Patient n°1 
 
LRD : Est-ce que vous pouvez me raconter l’histoire de votre maladie ? 
 
P1 : Ça a commencé par des douleurs dans le dos en fait, bah on me disait toujours c’était lombaire donc j’ai été 
voir comment ça s’appelle ce n’est pas un ostéopathe, c’est un médecin généraliste qui fait aussi ostéopathie, et 
qui me manipulait bah régulièrement on va dire, mais bon oui, ça faisait effet on va dire une semaine et puis bon 
voilà ca recommençait. Bon j’étais toujours sous anti inflammatoire parce qu’on me disait que l’on ne convenait 
pas donc j’en essayé un autre, bon j’en ai essayé tout un tas.  
 
LRD : D’accord. Et du coup après qui est ce qui a fait le diagnostic, comment ça s’est passé ?  
 
P1 : Le diagnostic, donc c’est le médecin traitant qui m’a envoyé auprès du rhumatologue, et c’est lui qui a, bon-
il, en faisant bah certains exercices et en me posant certaines questions. Bon lui il avait, il pensait tout de suite à 
ce que j’avais, mais il voulait être sur donc vraiment de son diagnostic et heu, il a fallu que je fasse des IRM, 
radios, puis il m’a fait revenir 15jours-3 semaines après, et puis il m’a dit que j’avais une spondylarthrite 
ankylosante. Puis il m’a parlé de biothérapie, donc au début je ne savais pas du tout ce que c’était, donc je suis 
allée à l’hôpital et puis voilà on a commencé une biothérapie.  
 
LRD : Et le médecin traitant il vous avait dit que c’était, qu’il pensait à ça ?  
 
P1 : Non non non, lui il ne m’a rien dit du tout, pour lui c’était lombaire quoi tout simplement.  
 
LRD : Donc c’est pour ça qu’il vous avait envoyé chez le rhumatologue en fait.  
 
P1 : Voilà oui. Ça faisait trop, trop longtemps que ça duré quoi, je veux dire que j’avais mal et heu puis la bon vu 
le métier que je fais apparemment ce n’est pas trop conseillé quoi on va dire. Il aimerait me mettre en invalidité, 
c’est moi qui ne veut pas, ça fait au moins 1 an ou 2 ans, faudrait que j’arrête quoi.  
 
LRD : Et pourquoi vous ne voulez pas ?  
 
P1 : Ben déjà pour sortir un petit peu, et puis oui ça me change les idées quoi aussi. Déjà en temps normal on est 
déjà rabaissé car on ne peut plus faire certaines choses, alors heu. Et puis voilà, le jour vraiment où je sentirai 
que vraiment je ne peux plus, ben voilà j’arrêterai. Si je n’ai pas le choix, je ne peux pas continuer quoi, si je 
termine en fauteuil roulant. Parce qu’au début il m’avait aussi parlé d’une opération, mettre des plaques, mais 
bon ils disent que je suis trop jeune. C’est un peu vague leurs choses, j’ai du mal à… à  comprendre bah, ce que 
ça va devenir quoi voilà. Bon l’opération ça ne me fait pas peur. D’autres personnes me disent que ça me ferra 
vraiment du bien malgré que voilà le dos sera on va dire bloqué mais on me dit que après bon y’a de la 
rééducation, on apprend plein de choses et heu, on pourra toujours, je pourrais toujours faire certains 
mouvements, par d’autres façon mais heu, et on me dit que la vie sera différente aussi, maintenant…Mais là ils 
ne me le conseillent pas trop parce que je suis trop jeune pour l’instant. Donc là on essaie, bon ce n’est que le 
2ème traitement, il me dit que c’est plus efficace, on va essayer d’y croire.  
 
LRD : Du coup vous travaillez à 100% en ce moment ?  
 
P1 : Non non non je ne suis pas à 100%, non c’est vraiment bon bah là vous voyez j’avais le coup de téléphone, 
et puis là je viens de déménager, on a eu un incendie donc je suis en train de tout déménager donc là je suis 
vraiment une loque de chez loque. Là j’en peux plus de porter les cartons, les caisses, vous descendez une chaise 
ou un escabeau et heu, il faut encore faire le ménage de l’appartement, si j’arrive à trier le reste c’est moi qui le 
fait, c’est dur quand même. Et puis j’ai la kiné quand même, là par contre qui me fait énormément de bien, deux 
fois par semaine, et par contre elle me le fait deux fois par semaine, mais on ne va pas dire que c’est tout le 
temps le dos car d’autres, j’ai aussi été opéré de l’épaule, enfin le rhumatologue, il m’a dit que c’était, je dis un 
bec de perroquet parce que ça ressemble à ça en fait, et donc j’ai mal aussi à l’épaule, l’épaule droite, et heu le 
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bras qui fonctionne le plus donc bah un coup elle me fait l’épaule, un coup elle me fait le dos, ou si… Bon la en 
ce moment ça fait 15 jours qu’elle ne me fait que le dos quoi parce que là vraiment j’en peux plus. La ça me fait 
énormément de bien. Par comment dire, beaucoup de massage, et les ventouses, avant elle me faisait des choses 
électriques, comme avec des capteurs, mais ça, ça ne fait pas du tout effet sur moi. Les ventouses nickel, je sens 
bien tout le mal qui part quoi.  
 
LRD : Est-ce que vous pouvez me dire ce que ça représente pour vous cette maladie ?  
 
P1 : On va dire que personnellement là je, c’est pas déçue, c’est que bah j’en peux plus et heu, parce que j’ai très 
très mal en ce moment et voilà j’ai l’impression de plus, comment dire, pas de plus rien faire mais comment dire, 
oui de faire même pas la moitié de ce que je faisais avant quoi. Vraiment d’être rabaissée quoi, d’être… Ca me 
dérange, que ce soit au niveau bah des courses, des choses comme ça, bah j’ai énormément de mal, j’aimerais 
bien que quelqu’un vienne avec moi, bah mon mari ne veut jamais, les enfants bah c’est pareil. La vie de couple, 
n’est pas toujours… depuis un an c’est très dur. Bon on me dit aussi que ça joue sur cette maladie apparemment, 
enfin d’après le rhumatologue. D’ailleurs c’est pour ça qu’il avait d’ailleurs arrêté le REMICADE®, il m’avait 
dit c’est pas la peine, parce que ça fait 2ans, j’ai mon fils, enfin le 2eme, qui est tombé malade, et depuis le 
rhumatologue voilà quand je lui dis vous voyez par exemple ça a fait effet 15 jours ou 3semaines par rapport aux 
perfusions, bah il s’apercevait que plus ça aller et moins le traitement faisait effet, et il m’a dit donc là voilà, ça 
affecte votre moral et puis votre santé aussi en prend un coup donc il me dit on arrête tout, c’est pas la peine de 
continuer de toute manière. Parce que là on va dire que ça faisait effet que 3-4 jours le REMICADE®, puis après 
c’était rebelote quoi. Mais là oui avec l’incendie ça été terrible, terrible quoi. Bon là c’est pareil bon voilà on est 
revenu, j’ai peur que en fait, ils pensent être criminel l’incendie donc heu, c’est compliqué. Là samedi je suis 
restée toute seule j’ai eu peur toute la nuit, voilà quoi. Est-ce que ça joue vraiment ? Voilà je ne sais pas en fait 
vous voyez. Mais personnellement je me sens oui vraiment rabaissée. J’ai vraiment l’impression de, bah et puis 
ce n’est pas que je ne veux pas c’est que j’ai tellement mal que je ne peux plus. Y’a des moments où je me 
traine, vous voyez je marcherais bien à 4 pattes, c’est dur. Là on va dire que là vraiment ça s’empire. Pour moi 
c’est ça. Avant ça allait, je le supportais encore, mais là c’est très dur. Rien que pour la voiture…  
 
LRD : Oui c’est difficile de conduire ou trop longtemps ?  
 
P1 : Oui voilà, même marcher vous voyez, j’ai mal même, je marche j’ai mal. Avant ça ne me faisait pas ça, 
j’avais on va dire, y’a en gros 10 mois de ça, c’était plus des douleurs la nuit, et quand je me levais le matin, il 
me fallait une bonne demi-heure ou une heure le temps que tout se mette en route quoi, et puis après la douleur 
était atténuée quand même. Mais là depuis 6 mois c’est nuit et jour quoi.  
 
LRD : Qu’est-ce que représente ce traitement pour vous ? 
 
P1 : Au début, tout au début, bon le REMICADE®, j’en été contente quoi on va dire c’est vrai que ça me 
soulageait. Bah là l’HUMIRA® comme c’est que la 2ème piqure on me dit qu’il faut un peu de temps avant que, 
je ne peux pas dire.  
 
LRD : Et le REMICADE® donc au début quand ça fonctionnait, c’était… ?  
 
P1 : Ah oui c’était bien. Bah au début j’y allé toutes les 8 semaines. Les premières fois c’était quand même assez 
rapproché, c’était 4 semaines, après c’était au bout de 8 semaines, je crois les premières perfusions parce qu’il 
fallait que ce soit assez rapproché, et après bah si ils me les faisaient toutes les 8 semaines, et puis c’est là que 
bah à un certain moment, je pense au bout de deux ans, on a commencé à faire toutes les 6 semaines parce que le 
REMICADE® commençait à faire plus trop effet, donc on a diminué donc à 6 semaines, et là tout en dernier 
j’étais à toutes les 4semaines.  
 
LRD : Et ça vous a aidé ?  
 
P1 : Alors avant que je débute toutes les 4 semaines, oui un petit peu, je vais dire 15 jours, mais là en dernier ce 
n’était même pas la semaine complète. Mais bon comme je vous ai dit en plus de mon métier, bon quand même 
on est agriculteurs donc on porte des charges, des blés, des grains, on va dire 25kg, des charges lourdes quand 
même. La volaille tout ça, y’ a le jardin…  
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LRD : Et donc là le fait que le REMICADE® fasse moins effet,  vous n’avez pas eu l’impression d’avoir un 
traitement qui vous a vraiment soulagé finalement ?  
 
P1 : Bah tout au début oui mais en dernier non ce n’était pas, bon je reconnais que oui c’est peut être mon métier 
ou des choses que je ne devrais pas faire, ou des positions que je devrais, qu’on m’a jamais apprises, on me dit il 
faut plier les genoux ou des trucs comme ça… Je n’ai jamais su en fait… 
 
LRD : Est-ce que vous pouvez me dire quelles sont les conséquences pour vous, que ce soit positif ou négatif, de 
votre traitement dans votre vie personnelle ? 
 
P1 : Bah ma vie personnelle, heu non, là je suis déçue, maintenant je suis déçue, je ne sais même pas si 
l’HUMIRA® je vais vraiment y croire quoi, bon je ne meurs pas, je me dis qu’il le faut sinon heu, mais j’ai peur 
et puis, vous voyez j’ai déjà peur oui de ce traitement là parce que d’après, c’est pareil, c’est les « on dit », moi 
je ne sais pas trop, les infirmières ne pourront pas me le faire tout le temps parce que…, faudra que je me fasse 
les infections toute seule quoi, et ça ça me fait peur aussi.  
 
LRD : Pourquoi ça vous fait peur ?  
 
P1 : Rien que les piqures j’ai déjà peur, alors là…Bon ce n’est qu’un stylo hein mais pour moi c’est une piqure et 
puis de peur de pas arriver à le faire. Oui c’est une piqure quand même. Si ça fait mal quand même, y’a pas 
d’aiguille mais bon. Voilà je ne sais pas si je peux y croire ou si je ne peux pas y croire. Et donc là j’y retourne, 
j’ai téléphoné parce que là je vais être coincée parce que la secrétaire du rhumatologue s’est trompé dans les 
rendez-vous, en fait elle m’a donné au bout de 3 mois alors qu’il fallait 2 mois, et puis là je viens de 
m’apercevoir qu’elle s’était encore trompé à nouveau. Et la pharmacie ne peut pas m’en donner de ce 
médicament là et le médecin traitant non plus ne peut pas me le prescrire, y’a qu’un rhumatologue qui peut me 
faire ça. Là je viens d’appeler et puis normalement le rhumatologue devait le revoir le 4 août donc il faut que je 
ré avance ce rendez-vous là avant parce que je ne peux pas, voilà les piqures c’est deux par mois. Là je vais 
rappeler tout à l’heure.  
 
LRD : Donc il y a les piqures surtout, est ce qu’il y a d’autres conséquences positives ou négatives de votre 
traitement dans votre vie ?  
 
P1 : Bon on va dire j’ai la vision qui je trouve a été touchée. Y’a quand même j’ai l’impression des pertes de 
mémoire, pas tout au début, vous voyez ça fait 2 ans environ, y’a des choses que voilà je ne peux plus me 
rappeler alors que je les ai fait la veille, ou même dans la journée quoi. Bon à part ça… 
 
LRD : Il n’y a pas d’autres choses au quotidien qui interfèrent par rapport à votre traitement ?  
 
P1 : Heu non, c’est vrai que quand on voit les notices je ne me plaints pas quoi, j’appréhendais aussi les chorées, 
les nausées, un tas de trucs là…  
 
LRD : Est qu’il y a des conséquences, que ce soit positif ou négatif, de votre maladie dans votre vie de tous les 
jours ou personnelle ? 
 
P1 : Tous les jours, bah le mal, je suis obligée de me reposer et ça m’embête…  
 
LRD : Vous me parliez de votre couple tout à l’heure ?  
 
P1 : Bah oui mon couple en pâtit, les enfants tout ça, c’est vrai que, voilà je ne peux plus rien faire. Bon la on 
refait la maison, c’est compliqué, moi je ne peux pas travailler, j’arrive quoi à faire…  
 
LRD : Et pourquoi c’est compliqué ?  
 
P1 : Bah c’est vous voyez au bout d’une demi-heure je suis déjà fatiguée, entre mon bras et mon dos heu…Vous 
voyez y’a un week-end voilà j’ai voulu faire 3 carreaux, bah le lendemain je pouvais plus bouger…  
 
LRD : Et votre famille elle le comprend ?  
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P1 : Bah ils le comprennent, ils me disent que « oui », maintenant je ne sais pas trop…  
 
LRD : Est-ce qu’au niveau de votre vie professionnelle il y a des conséquences de votre maladie ? 
 
P1 : J’ai été arrêté 3 mois-là de juillet août septembre l’année dernière, mais bon ce n’est pas pour ça que ça a 
changé…  
 
LRD : Vous étiez arrêtée à cause de votre maladie ?  
 
P1 : À cause de ma maladie, et puis comme on avait eu l’incendie donc il a fallu aussi déménager énormément 
de choses. Et puis là je ne pouvais plus du tout bouger donc heu je n’avais pas le choix quoi…donc le médecin 
m’a dit qu’il fallait que j’arrête, mais c’est pas pour ça que je fais autre chose, enfin je faisais autre chose à la 
maison, c’est pas ça vraiment qui me soulageait, même si c’est pas au même rythme mais…Je porte des charges, 
des choses que je ne devrais pas, enfin qu’ils me disent que je ne devrais pas faire quoi… Vis-à-vis de mon mari 
ou de mes enfants, je ne sais pas s’ils comprennent vraiment. Rien que la douleur en elle-même quoi. Bon je vais 
repasser du linge, je le fais, mais maintenant c’est tout au ralenti quoi. J’ai peur de la suite quoi, je me dis que je 
vais terminer en fauteuil roulant, ça me fait peur.  
 
LRD : Et cette histoire d’invalidité, qui est ce qui vous en avait parlé ?  
 
P1 : Bah le médecin traitant m’en parle tout le temps quoi, bah le rhumatologue, bah pareil lui, pas vraiment 
l’invalidité lui, mais pareil, il me dit qu’il faut que j’arrête de travailler quoi, il le dit pas vraiment, mais il 
voudrait que j’arrête quoi.  
 
LRD : Et par rapport à votre traitement, est ce qu’il y a des conséquences dans votre vie professionnelle ? 
 
P1 : Professionnelle non, les clients que j’ai, bah c’est les parents de C que j’ai, j’ai aussi la pharmacienne, non 
là-dessus je ne me plains pas les gens sont… Si une journée ça ne va pas, bah je téléphone, je n’y vais pas, j’y 
vais le lendemain, je récupère comme je peux quoi on va dire. Et puis voilà si j’ai mal un jour à un bras et que je 
dois faire un carreau, et bien on va me dire bah tu le ferras bah quand tu reviendras la prochaine fois ou… on me 
demande de faire ce que je peux, voilà quand je ne suis vraiment pas bien du tout. Non ils ne sont pas exigeants, 
ça là-dessus…Je n’ai pas, enfin comment dire, je travaille en chèque emploi service donc c’est à mon compte 
quoi, donc je ne travaille pas auprès d’une association ou quelque chose comme ça, vous voyez ce n’est pas que 
je ne suis pas non plus obligée de faire mais c’est pas comme l’ADMR les choses comme ça on vous avait pas le 
choix, il faut faire quoi. Là je ne suis pas obligée.  
 
LRD : Et est-ce que votre traitement donc le REMICADE® ou l’HUMIRA®, ça a eu un impact sur votre vie 
professionnelle ?  
 
P1 : Non pas spécialement, car je m’arrangeais quand même pour aller à l’hôpital les jours où je ne travaillais 
pas, ou je demandais à mes patrons, bah pareil les jours où j’allais faire ma perfusion. Non, pas tellement. Bon là 
l’HUMIRA® par contre heu, la 1ère piqure elle.., si même la 2ème aussi par contre j’avais quand même des, 
comme des bouffées de chaleur comme ça, la tête qui tourne quoi comme ça, voilà j’ai eu ces symptômes-là, 
quoi on va dire. J’ai été travailler aussitôt, on va dire tous les 15 jours et à chaque fois c’est le lundi, et là c’est 
une grosse journée, et là oui, j’ai, ce que j’ai ressenti quoi.  
 
LRD : Parce que la piqure c’est le lundi, et c’est le lundi où vous êtes moins bien ?  
 
P1 : Oui du coup comme je vais au cabinet médical en fait, à l’infirmière, et comme je suis sur place, et comme  
je suis sur place le lundi pour travailler, comme ça je vais faire ma piqure et je vais directement au travail. Donc 
c’est surtout dur le lundi, car je fais 5 heures d’affilé, je commence à 13 heures, et je termine à 18 heures le soir, 
et après j’ai quand même un peu de boulot à la maison qui est là quoi.  
 
LRD : Oui parce que votre mari est agriculteur c’est ça ?  
 
P1 : Oui voilà, oui bon j’ai quand même de la chance quand même car j’ai un gamin qui a 22 ans là, donc ça y ait 
il a repris la ferme. Et puis avant il fallait aller traire les vaches, mais maintenant il y a mes deux garçons qui y 
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vont donc, j’ai déjà plus cette responsabilité-là, parce dans la salle de traite c’est pareil il faut lever le bras donc 
je n’y arrivais plus, ça devenait… La mon bras, oui c’est pareil je trouve que c’est un handicap, vous voyez y’a 
des jours où ça va aller très très bien, et puis y’a des jours où… Vous voyez l’autre fois entre le bras et le dos 
c’était une catastrophe quoi. Bon on me remet sous cortisone à chaque fois quoi, à chaque fois des doses de 40, 
parfois je suis montée à 60 ou 80 tellement j’en pouvais plus quoi.  
 
LRD : Et votre traitement par rapport à votre métier d’agricultrice, ça n’a pas posé de soucis ?  
 
P1 : Non, non là-dessus non. A part les charges lourdes que je dois faire le matin… 
 
LRD : Est-ce que vous pouvez me dire comment vous percevez votre état de santé depuis le début de votre 
traitement ? 
 
P1 : Bah au début j’étais soulagée, c’est vrai, mais là maintenant non, il n’y a plus d’amélioration quoi, je n’ai 
même plutôt l’impression que voilà ça s’empire. Maintenant pourquoi, voilà… Point d’interrogation quoi. Parce 
que là on a fait des IRM, radios, bah oui j’ai même été hospitalisée début janvier pendant 4-5 jours, donc j’ai fait 
une scintigraphie, enfin j’ai fait un tas de choses, pour voir si la maladie n’était pas, comment dire… Parce que là 
c’était vraiment au niveau du lombaire, si ce n’était pas évolué quoi, et il m’a dit que non quoi. Donc voilà je 
suis soulagée, mais heu, là j’ai tellement mal que… enfin pour moi c’est aussi le déménagement, qui voilà, qui a 
dû jouer. 
 
LRD : Est-ce que vous vous sentez accompagnée pour la gestion de votre maladie ou de votre traitement ? 
 
P1 : Alors encadrée, alors là pas du tout. Quand j’allais à l’hôpital au niveau des infirmières, là je me sentais bien 
parce que toute la journée voilà, on arrivait à discuter, voilà je me sentais bien, mais sinon non, au niveau de 
l’encadrement… Vous voyez je vous dis je ne sais même pas trop, voilà on me dit spondylarthrite ankylosante, 
oui j’avais lu un bouquin que j’avais trouvé une fois à l’hôpital, mais le rhumatologue comme le médecin traitant 
ne me dit pas vraiment ce que c’est comme maladie. Le traitement que j’ai, bon à part voilà, que ça peut rendre 
très régulièrement malade… Non, non je ne me sens pas trop accompagnée par qui que ce soit quoi. Parce ce que 
mon mari je lui ai dit, depuis le mois de décembre j’allais plus à l’hôpital, il ne s’en ait même pas aperçu 
quoi…Non franchement non, accompagnée pas du tout.  
 
LRD : Peut-être que c’était peut-être plus facile avec le REMICADE® quand vous alliez à l’hôpital ?  
 
P1 : Bon les infirmières ici sont bien aussi mais disons que, à l’hôpital j’y étais toute la journée, il fallait que je 
sois là-haut à 10 heures, je revenais à 17 heures…  
 
LRD : Et vous vous sentiez plus rassurée dans ce fonctionnement-là ?  
 
P1 : Oui aussi, parce que bon la tension bah chutait énormément, alors je me disais s’il m’arrive quelque chose… 
De toute manière ils ne me lâchaient pas tant que la tension n’était pas remontée. Que là bas c’est pareil je me dis 
que l’HUMIRA® bah oui j’ai la tête qui tourne, peut-être des baisses de tensions que je ne sais même pas … 
Bah oui parce que le rhumatologue m’a dit bah voilà on va sur l’HUMIRA®, mais je ne sais même pas si j’étais 
un quart d’heure dans le cabinet quoi. Donc il m’a prescrit ça et voilà … On change de traitement et point barre.  
 
LRD : Et vous ne saviez pas vraiment en quoi ça consistait ?  
 
P1 : Ha pas du tout, parce qu’en plus je n’ai même pas de notice, je n’ai rien du tout.  
 
LRD : Et tout à l’heure vous me parliez d’avoir eu d’autres maladies ?  
 
P1 : Ah oui énormément, cet hiver-là par exemple j’ai bien été, on va dire en 2 mois de temps, j’ai bien été 3-4 
fois chez le médecin parce que… c’est surtout des angines, mais la dernière fois c’est retombé sur les bronches 
en fait. En fait chez le médecin traitant il y a un nouveau médecin, et comme le médecin traitant était pas mal 
chargé, bah j’ai pris ce médecin-là, et je lui avais dit, « il faut taper fort, mettez des antibiotiques comme le Dr L, 
car sinon ça ne fonctionne pas ». Et il n’a pas, quand je suis allée à la pharmacie, puis que j’ai vu qu’il m’avait 
donné ça, je savais d’office que une semaine après j’y retournerai quoi. Puis je me suis dit allez tant pis je n’y 
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vais pas je reste comme ça mais, bah voilà c’est retombé sur les bronches après. L’année dernière par contre, j’ai 
été une fois ou deux malade, mais l’année d’avant, j’ai été, alors là franchement, tout l’hiver, en permanence, je 
faisais bronchites, angines, mal d’oreille, sinusites…c’est surtout à ce niveau-là quoi. Avant je n’avais jamais eu 
ça, je n’ai jamais été comme ça. Voilà si je peux éviter de côtoyer des personnes malades, où d’aller dans les 
hôpitaux, parfois tant pis j’ai quelqu’un qui est hospitalisé, j’essaie de ne pas y aller. Comme la dernière fois, j’ai 
eu mon papa qui a été hospitalisé à Pâques, c’est là que ça a commencé. Il n’y avait personne pour aller le voir 
alors j’y suis allée, bon c’était peut-être de ma faute aussi, j’y ai pensé après, j’aurais peut-être dû demander un 
masque, mais je ne savais pas si ça s’achetait… donc après je lui ai dit « bon écoute je ne suis pas bien du tout, 
donc ce n’est pas la peine que j’aille te voir », bon il a compris… Mais bon là j’ai fait 5 semaines mais 
franchement, j’ai été une semaine où j’ai été couché mais vraiment une loque quoi, j’avais jamais été comme 
ça… 
 
LRD : Quand vous avez un problème, concernant votre maladie ou votre traitement, vers qui vous vous tournez 
si vous avez une question ? 
 
P1 : Bah j’appelle la secrétaire du médecin traitant, si il peut me prendre si j’ai quelque chose quoi, mais bon… 
Parce qu’on vous dit avec ce traitement là il ne faut pas attendre que ce soit l’un comme l’autre, mais bon 
malheureusement parfois on dit bah tant pis il n’y a pas de place avant une semaine. Alors peut-être je n’ai pas 
pensé, peut être avec le rhumatologue, l’appeler quand il est à son cabinet médical, pas à l’hôpital, peut être que 
là je pourrais avoir des réponses… parce que quand j’ai appelé la semaine dernière pour changer de rendez-vous, 
je l’ai eu personnellement.  
 
LRD : Mais ça vous ne l’aviez jamais fait avant ?  
 
P1 : Non je ne l’ai jamais fait, non c’est la première fois. Parce qu’avant comme j’allais toujours à l’hôpital, je 
n’ai jamais eu à décaler de rendez-vous ou de chose comme ça, je n’ai jamais eu à l’appeler on va dire.  
 
LRD : Donc si vous avez un problème de santé vous allez voir votre médecin traitant, mais si vous avez un 
problème avec votre traitement vous faites comment ?  
 
P1 : Bah je me dis c’est le traitement qui fait effet, et j’attends.  
 
LRD : Et vous n’avez jamais eu de question par rapport à votre traitement ?  
 
P1 : Ce qu’il y a maintenant, je ne vais plus prendre d’EFFERALGAN® de DOLIPRANE®, de chose comme 
ça, j’ai peur de prendre en supplément de ce qu’ils m’ont donné quoi. Malgré qu’ils me disent, ils ne faut pas 
avoir peur, vous pouvez, mais j’ai toujours peur de mélanger deux médicaments, ça je ne le fais plus.  
 
LRD : Pourquoi ça vous fait peur ?  
 
P1 : De la réaction que je pourrais avoir ou m’endormir au volant ou un malaise… Bon déjà je ne suis pas trop 
médicament, moins ils m’en donnent, mieux c’est… Bon et puis il y a quand même déjà le fameux HUMIRA®, 
il y a la cortisone, à un moment des antis inflammatoires, donc voilà j’ai après… Bon ils me disent quand même 
que je peux prendre un DOLIPRANE®. Bon de la fièvre, on va dire que j’en ai pour ainsi dire jamais eu quoi, 
bon là j’ai été malade, ça passe, pas trop de fièvre… 
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Annexe 3 : Entretien n°7 
 

LRD : Pouvez-vous me raconter l’histoire de votre maladie ? 

P7 : Donc en fait je jouais au badminton environ 4 fois par semaine, et par hasard comme ça un vendredi, je me 
suis senti faible avec vraiment mal au dos, des grosses douleurs au dos. Donc j’ai été voir mon rhumatologue heu 
mon généraliste qui m’a fait faire une prise de sang, en sachant que j’avais même du mal à marcher…j’étais 
vraiment atteint, comme une grosse baisse de tension. Donc je suis retourné le voir avec les résultats sanguins, et 
il ne voyait rien comme il avait recherché hépatite B, hépatite A…c’était ce genre de chose qu’il avait regardé, et 
donc il m’a dit le soir « il faut que vous alliez au CHU, aux urgences », donc j’ai été aux urgences. Aux 
urgences, ils n’avaient pas de lit, ils ne savaient pas ce que j’avais donc ils ont refait un test pour voir si j’avais le 
SIDA ou…ce genre de chose qu’ils ont regardé…étant donné que les résultats ont été assez rapide, et qu’ils 
n’ont rien vu du tout, il n’y avait pas de lit, je suis reparti chez moi avec de l’EFFERALGAN®. Et je suis resté 
chez moi en étant très faible, en ayant du mal à me déplacer pendant à peu près 15jours. Et il y a une place qui 
s’est libéré en maladie infectieuse, parce qu’entre-temps j’ai fait plusieurs prise de sang. J’en faisais 
régulièrement, ils cherchaient différentes choses. Bon je n’ai pas eu moi, forcément les retours. Et après comme 
ce n’est pas mon domaine la médecine, ils cherchaient à éliminer des choses, enfin à éliminer tout ce qu’on 
pouvait avoir et qui pouvait se voir sur les prises de sang, et quand j’ai été aux maladies infectieuses, je suis resté 
15 jours, au bout d’une semaine j’ai un genou qui s’est mis à gonfler. Tout ce qu’il pouvait chercher, ils 
continuaient en fait à éliminer toutes les maladies, ils pensaient au Chikungunya, à Lyme, à pas mal de maladies 
exotiques, mais comme je n’étais pas allé à l’étranger, il y avait aucune raison que ce soit orienté vers ça. Et dans 
ma famille, personne n’a de spondylarthrite, ni de rhumatisme prononcé, ni de polyarthrite…il n’y en a pas de la 
famille. Bref, donc j’ai quand même eu dans les différentes prises de sang, le HLA B27, qui y était, donc ça 
donnait une piste, et le genou qui a gonflé ça leur a permis de me faire une ponction du liquide synovial et 
d’analyse pour rechercher différentes choses…bon c’est pareil, après j’étais très faible donc j’ai laissé faire sans 
vraiment moi non plus rentrer dans les détails, je me voyais pas bien, je me suis vraiment vu dans un fauteuil 
roulant, et donc bah je les ai laissé chercher quoi, sans vouloir trop en savoir, parce que je voyais bien que ce 
n’était pas bon pour moi. Et une fois qu’ils ont tout analysé, ils m’ont laissé sortir, ils m’ont donné des antis 
inflammatoires, cortisone, puisqu’ils avaient heu, ils avaient regardé tout ce qu’ils pouvaient comme maladies 
infectieuses, et ils m’ont orienté en rhumatologie. Et en rhumatologie, ça a été très rapide, donc c’est le Dr X qui 
m’a diagnostiqué, il a su ce que j’avais, mais en faisant 2-3 palpations, en regardant comment je me déplaçais, et 
il a fait tout une batterie de tests. Donc j’ai été ré hospitalisé sur une journée au CHU, et j’ai fait une 
scintigraphie osseuse, j’ai fait énormément de radios, et j’ai dû faire un scanner aussi. Et suite à ça, bah un 
collège de médecin a établi le diagnostic de la spondylarthrite ankylosante.  

LRD : Et en maladie infectieuse ils vous avaient expliqué ce qu’ils pensaient quand vous êtes sorti ?  

P7 : Bah en fait j’avais rien d’infectieux donc heu, ils m’ont dit « vous avez un problème rhumatismale, ça peut 
être une polyarthrite ou poly arthralgie ». Parce qu’en fait, ça remonte déjà, ouais ma maladie c’est en 2008, 
donc ça fait déjà quand même 8 ans, donc on essaie d’oublier certains mauvais souvenirs. Donc ce que je me 
souviens c’est que j’avais très mal au dos, et j’avais mal à toutes les articulations périphériques, genoux, dos, 
coudes…Et à partir de là j’ai été suivi au CHU, puis le Dr X n’est pas resté au CHU, donc il a son cabinet, donc 
je suis allé voir dans son cabinet et depuis c’est lui qui me suit. Comme il m’a diagnostiqué, il y a une confiance 
entre nous et heu voilà, et c’était plus simple au niveau des rendez-vous.  

LRD : Donc vous êtes exclusivement suivi en libéral maintenant ?  

P7 : Oui voilà, et il peut me donner les ordonnances d’ENBREL®. Sinon s’il n’avait pas la capacité de le 
donner, je serais quand même obligé d’aller tout de même au CHU. C’est aussi pour ça que je suis allé le voir, 
moi c’était pour gagner du temps. Et c’est comme le choix de l’ENBREL® par rapport aux autres biothérapies, 
je voulais quelque chose qui soit relativement…heu enfin je ne voulais pas de grosses doses, je voulais que ce 
soit quelque chose de régulier et à des doses un peu moins fortes en fait…parce qu’il y a un traitement qui se fait 
par intra veineuse et qui est tous les…2 ou 3 mois…et ça prend une matinée au CHU, et ça je ne voulais pas 
quoi.  

LRD : C’était trop compliqué par rapport à votre vie ?  
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P7 : Bah non et puis même, enfin moi médicalement, prendre une grosse dose et que ça puisse tenir autant de 
temps, c’est qu’on a vraiment une dose qui est forte quoi. Alors que là l’ENBREL® je me débrouille tout seul, 
c’est des stylos, et une fois par semaine donc heu…j’ai une injection quoi… Même si c’est 50mg, j’ai 50mg une 
fois par semaine, plutôt que d’abord la grosse dose de cheval tous les 3 mois. Ça m’a paru sain pour mon corps. 
Alors il faut que je termine quand même. En fait quand j’ai eu mes douleurs, donc j’en ai parlé aux maladies 
infectieuses principalement, j’ai essayé d’expliquer un peu comment c’était apparu, et en remontant en arrière, 
quand j’avais 17 ans, en faisant du triple saut, en fait je me suis fait une douleur à la cheville, et cette douleur elle 
est passée, je pensais que c’était une entorse. Et suite à cette douleur, 3 jours plus tard, j’étais complètement 
bloqué au niveau du bassin, comme quelqu’un qui a…une sciatique…j’avais un pincement en fait au niveau du 
nerf et ça allait jusqu’à l’orteil, et c’était vraiment douloureux, et c’est quelque chose qui est revenu ensuite, bah 
qui revenait de temps en temps, quand y’avait heu…un gros changement météorologique par exemple…peut être 
de la fatigue, mais c’était pas lié heu…c’était complètement irrégulier quoi. Et quand j’étais gêné j’étais 
quasiment gêné pendant 15 jours. J’ai fait un scanner, il avait regardé au niveau des disques, il n’y avait rien du 
tout, donc je n’avais pas de, pas de diagnostic. Et c’était quelque chose qui revenait, ça pouvait être 2 à 3 fois 
dans l’année, mais pas des grosses crises quoi, une gêne, une gêne pour marcher, je boitais, mais…ça 
m’empêchait de continuer de faire du sport. Mais ce n’était pas comme la crise que j’ai faite quand on me 
la…mais il y avait déjà quelque chose, il y avait déjà un signe mais on ne me l’a pas diagnostiqué, donc ça 
c’était à 17 ans, et c’était à 32 ans que j’ai eu ma crise qui m’a diagnostiqué heu la spondylarthrite ankylosante. 
Donc ça n’a pas été un phénomène je dirais qui est venu d’un coup quoi, mais c’est venu petit à petit sauf que ça 
n’a pas été vu par les médecins que j’ai pu voir quoi. Et je n’étais jamais aller voir de rhumatologue avant ça. Ça 
était aussi une erreur, mais bon après…, des erreurs ont été faites par les médecins que j’ai pu voir, des 
généralistes, qui n’ont pas eu la vision que ça pouvait être ça quoi. 

LRD : Pouvez-vous mettre un mot ou une image sur votre maladie ?  

P7 : Aujourd’hui je vis très bien, je dirais comme avant, je n’ai pas de…mise à part l’injection que je me fais une 
fois par semaine qui me le rappelle, je n’ai pas de séquelles quoi. Je fais un petit peu de kiné de temps en temps 
pour faire des étirements, mais je…je vis très bien avec quoi. Je n’ai pas de gêne, je peux travailler, je peux…je 
vis comme n’importe qui.  

LRD : Pouvez-vous mettre un mot ou une image sur votre traitement ?  

P7 : Bah sur le traitement, j’ai une injection en fait, le médicament en une injection fait mal, à chaque fois. Par 
rapport au point de piquage en fait normalement c’est cuisses, estomac ou éventuellement épaules... J’ai 
commencé par faire, bah dans le ventre au départ, ça m’a donné des gros hématomes, donc j’ai fait dans les 
cuisses, et je fais dans les cuisses en variant d’une semaine à l’autre.  

LRD : Et donc c’est vous qui faites votre injection depuis le début ?  

P7 : Oui oui…oui parce qu’au tout début en fait les stylos n’étaient pas encore actifs donc ça a du duré sur 2-
3mois, enfin j’ai eu de la chance de ce côté-là, mais sur 2-3mois en fait les infirmiers sont venus, et ça a toujours 
été comme ça, j’en ai jamais fait à l’hôpital. Et sinon, la complexité c’est, bah c’est par rapport au médicament 
en lui-même par rapport à sa conservation.  

LRD : C'est-à-dire ?  

P7 : Bah il faut qu’il soit…il faut aller à la pharmacie, il faut prendre une poche, faut avoir un pain de glace, on 
la mets dans son frigidaire. Si on part en vacances ben il faut avoir…Bon ça va assez vite hein, l’ENBREL® 
on…sous 24h maximum on l’a partout aujourd’hui, avant c’était un tout petit peu plus long, en 2011…mais là en 
2016 ça se passe bien. Et je vous dis la seule chose c’est qu’il faut avoir un frigidaire à côté quoi. Avec une 
certaine température, donc il faut être vigilant. Mais depuis le début du traitement j’ai eu deux fois des 
problèmes, la première fois c’est la boite en fait était, il y avait un problème au niveau du conditionnement. Ça 
on ne voyait pas parce que c’était dans une boite en carton et c’est sous vide en fait les 4 seringues sont dans la 
boite, et  la boite avait été comme écrasée, heu la machine qui a fait l’étanchéité à l’air, en fait elle l’a mal fait et 
y’avait un défaut. Mais je pense, les seringues, enfin les stylos étaient quand même en bon état je pense mais 
dans le doute on les a fait remplacer par la pharmacie. Et la deuxième fois c’était en vacances, j’ai eu des légères 
particules dans la suspension en fait, comme un précipité mais pas comme ce qu’on fait au lycée heu quand on 
fait un peu de chimie, c’était vraiment très léger, mais au CHU on m’avait bien dit, s’il y a le moindre souci, ou 
que ce soit la couleur du médicament il fallait que ce soit, par principe de précaution quoi, qu’on annule.  
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LRD : Et donc là vous me parliez de vos vacances, ça vous a déjà posé des soucis pour partir en vacances ?  

P7 : Bah après je ne vais jamais très très loin, mais, bah il faut avoir une glacière avec ses stylos dedans et il ne 
faut pas rouler pendant 3 jours quoi. Quand on arrive quelque part, il faut tout de suite mettre les stylos au 
frigidaire. Par exemple le liquide qu’il y a à l’intérieur de la seringue, si on prend l’avion, logiquement il faut 
prévenir à l’avance l’aéroport donc je n’ai jamais eu le cas pour l’instant. Les fois où j’ai eu à prendre l’avion ce 
n’était jamais sur des longues périodes donc je suis toujours passé à travers. Mais oui, je ne pars pas en vacances 
aux Etats Unis ce n’est pas…aujourd’hui je me dis que c’est trop compliqué quoi. Ouais l’avion et des distances 
longues…par exemple si je pars en vacances et que je prends le train, le train il fait chaud c’est climatisé mais 
j’ai toujours ma poche donc j’ai toujours…on part toujours avec plusieurs stylos, on part 4 semaines en 
vacances, faut avoir…il faut suivre où on en est dans son traitement, on peut avoir 3 à 4 stylos sur soi quoi. Donc 
les 4 on les mets à la poubelle, donc ce n’est pas que c’est un stress mais le médicament a un certain coût donc le 
but ce n’est pas non plus…enfin il faut prendre ses précautions quoi. 

LRD : Et par rapport à votre vie professionnelle, est ce qu’il y a eu des conséquences positives ou négatives par 
rapport à votre traitement ? 

P7 : Non, mes collègues sont au courant de ce que j’ai.  

LRD : Vous faites quoi comme travail ?  

P7 : Moi je suis chargé d’affaire en minerais aluminium donc je peux faire des hôpitaux, des fenêtres, donc c’est 
des gros chantiers que je fais donc j’ai un stress au quotidien, c’est que des réunions heu…je fais des plans, je 
suis de chef de chantier, je gère suivant le moment plusieurs personnes, ça peut aller je dirais de 2 personnes 
jusqu’à 20 ! Donc c’est un métier stressant et heu je n’ai pas de conséquences dans mon travail quoi. Bon j’ai fait 
deux petites crises quand même d’uvéite, donc à chaque fois c’est un petit peu embêtant mais c’est pareil j’ai le 
Dr X, qui vraiment est très bien, et à chaque fois que j’ai le souci…la première fois que je l’ai eu je suis allé la 
voir en disant « j’ai un problème », et elle m’a dit « vous avez bien fait de venir parce que c’est une uvéite », 
donc elle m’a expliqué ce que c’était, et donc j’ai dû en faire 3, parce qu’il y a eu 2 autres fois, et donc je me 
diagnostic très facilement, j’ai le mal de crâne, les yeux rouges…c’est particulier quoi, ça se rapproche un peu du 
glaucome, donc ce qui fait qu’il faut bien traiter tout de suite. Mais ça ne me gêne pas, ça ne m’empêche pas 
d’aller travailler donc heu… 

LRD : Comment vous percevez votre état de santé depuis le début de l’ENBREL® ? 

P7 : Bah je n’ai pas vraiment eu d’autres crises parce que je peux compléter l’ENBREL® avec des antis 
inflammatoires. Mon rhumatologue m’en a parlé et à ce niveau-là je sais que je suis en capacité d’évoluer ma 
problématique, et je l’appel si j’ai un souci, mais j’ai toujours une boite d’anti inflammatoire au cas où. Depuis 
2011, j’ai dû en prendre peut être  sur une semaine des antis inflammatoire en prenant un par jour donc ce n’est 
pas non plus heu… Je n’ai pas vraiment eu de grosse crise depuis que je prends l’ENBREL® quoi. Alors que les 
antis inflammatoires je n’arrivais plus à les prendre, si je suis passé à l’ENBREL® c’est parce que ça faisait trop 
longtemps, les molécules on les changeait et… ça a commencé à ne plus vraiment agir quoi. Et il y avait aussi le 
désir de paternité donc c’était aussi pour ça et quand j’ai été diagnostiqué en 2008, l’ENBREL® c’était, par 
principe de précaution, on n’en prenait pas quoi.  

LRD : Et donc en 2011, ça n’a pas posé de souci par rapport au désir de paternité ?  

P7 : Heu non, d’ailleurs c’est aussi pour ça que je suis resté sous anti inflammatoires assez longtemps…J’ai deux 
garçons. Donc le 2ème par contre lui j’étais sous ENBREL®, parce que l’autorisation avait été levée. Le collège 
des rhumatologues avait estimé que l’ENBREL® n’était pas un médicament…pour les hommes en tout cas, le 
risque était négligeable.  

LRD : Et tout à l’heure vous m’avez parlé de sport, de badminton… ? 

P7 : Bah j’ai arrêté, j’étais dans un état où je ne pouvais pas continuer… J’ai arrêté le sport pendant à peu près 3 
ou 4 ans, mais tout activité sportive quoi, enfin un peu de marche mais vraiment…pas fait grand-chose… Et 
aujourd’hui bah je cours un petit peu, et je fais du volley cette année. Parce que j’ai toujours fait du sport, enfin 
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c’est une activité que j’ai toujours eu…avant d’être malade, j’ai toujours fait du sport, jusqu’à facilement 7h par 
semaine.  

LRD : Ca a dû être un soulagement quand vous avez recommencé ?  

P7 : Ouais j’ai recommencé je crois par du tennis, j’ai refait un peu de badminton, mais en y allant mollo 
quoi…Maintenant je recommence à prendre un rythme un peu plus important, je cours on va dire à peu près 5h 
par mois, mais pas d’un coup, en 5 fois quoi. Je cherche à lisser en fait un maximum le sport, et pareil le volley 
je fais des séances de 2h mais pareil tranquille en loisir.  

LRD : Et par rapport à votre maladie ou votre traitement, comment vous sentez vous accompagné ? Est-ce qu’il 
y a des choses que vous aimeriez changer ? 

P7 : Je dirais non parce que ça va, ça n’irait pas ça serait une problématique, et quand on est diagnostiqué au 
départ on ne sait pas vraiment vers qui se tourner, on a que son rhumatologue, et lui parler ce n’est pas forcément 
évident. Mais je vois j’ai une amie qui a été diagnostiqué il n’y a pas très longtemps,  par contre connaitre 
quelqu’un qui l’a, ça permet de soulager. Moi je l’ai aiguillé, je lui ai donné des conseils, après on se donne des 
tuyaux, tel médecin, tel kiné est bien, n’hésite pas à aller voir un ostéopathe ou…on a des noms à donner 
qu’avant je n’aurais jamais eu, ce n’était pas le genre de problème que je me posais. Et je pense qu’il faut même 
que les gens aillent vers une association parce qu’il y en a une qui existe à Nancy. J’avais  visité, je n’y suis pas 
allé mais heu…Et je pense qu’il faut orienter les gens pour qu’ils rencontrent d’autres gens qui sont liés au 
problème. Et moi si je n’y suis pas allé, c’est parce que je me suis dit que j’allais rencontrer des gens gravement 
atteint et c’est ce qui m’a arrêté.  

LRD : Parce que vous aviez peur de la suite ?  

P7 : Ouais, voir des gens vraiment mal quoi…Je vous dis hein je me suis vraiment vu, quand j’étais dans 
l’attente du diagnostic, je me suis vraiment vu dans un fauteuil roulant. Je n’arrivais plus à me déplacer pour 
aller aux toilettes, je ne pouvais plus monter les escaliers, on se voit vraiment au fond du trou. Quand on est actif 
et qu’on fait du sport, et que du jour au lendemain on se rend compte que le sport c’est fini, ça peut être vraiment 
très compliqué…  

LRD : Et aujourd’hui vous ne pensez pas à aller dans une association ?  

P7 : Non, non. Par contre si je rencontre des gens, parce qu’on en rencontre, et ceux qu’on rencontre là par 
contre ouais, si je peux les aider je les aiderai, je les conseillerai en tout cas. Mais de là à me retrouver avec 
d’autres malades, non. Les nouveaux malades éventuellement, et ça bah en fait je connais un archi qui a une 
spondylarthrite aussi, dans mon travail je rencontre des gens qui ont la même maladie que moi, je les vois qui 
boite un « ha qu’est-ce que tu as ? », et puis quand certains n’osent pas dire le nom, je leur dit bah moi j’ai la 
même chose et on voit les gens qui se détendent et voilà on est passé par les mêmes problématiques il y a un 
moment donné, ça crée des liens. 

LRD : Quels rôles aimeriez-vous que votre médecin ou votre pharmacien ait dans votre suivi ? 

P7 : Le rôle, heu bah qu’ils fassent leur travail quoi… Bah pour moi les pharmaciens, je les vois vraiment 
comme…c’est des acheteurs, ils achètent un produit et le revendent quoi. C’est vraiment ils vendent un médoc, 
ils vendent une molécule qu’il y a sur une boite et ils ne savent pas ce qu’il y a dedans quoi. Moi j’ai demandé, 
j’ai cherché à savoir un peu ce qu’il y avait dans l’ENBREL® hein, et bah ils ne savent pas parce que…c’est de 
la biothérapie quoi voilà. Mais bon après ça se passe très bien. Mais j’irais chercher mon Enbrel au Leclerc ça 
serait pareil, je n’aurais pas plus d’informations quoi. Mais aujourd’hui tout est comme ça donc heu… Alors que 
si on remonte aux gens qui ont été malades, dans l’histoire il y en a plein qui ont eu une spondylarthrite 
ankylosante, et il n’y avait pas l’ENBREL® à l’époque, et ce n’est pas pour autant que…qu’ils n’avaient pas 
une vie longue.  

LRD : Et par rapport à votre médecin traitant, vous le voyez dans quelles circonstances ?  

P7 : Quand j’ai besoin d’un certificat médical pour le sport ou voilà quoi. Après je suis vraiment très rarement 
malade donc je le vois une fois par an pour le certificat médical.  
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LRD : Et donc si vous aviez un problème ou des questions vers qui vous vous tournez ?  

P7 : Le rhumatologue. Si je l’appelle il me prendra en urgence. Bah il m’a vu mal, et malgré que j’étais mal j’ai 
continué à aller travailler parce que je ne concevais pas de pouvoir m’arrêter donc il m’a vu mal donc il sait que 
je peux être têtu. Non il me prendra il n’y a pas de souci à ce niveau-là.  

LRD : Est-ce que vous avez eu une éducation thérapeutique ? 

P7 : C’était une infirmière au CHU qui m’a expliqué sans stylo parce qu’il n’en avait pas, sans seringue parce 
qu’il n’avait pas, donc elle a pris un crayon, et elle m’a dit vous vous piqué là. Elle m’avait donné le protocole en 
fait, par rapport à l’hygiène je dirais qu’il faut mettre en place parce que ce n’est pas chirurgical mais il y a des 
précautions à prendre et ça s’est arrêté là quoi, ça a duré un quart d’heure et voilà… Après ENBREL®, il y a 
une notice, il faut lire la notice. 
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RESUME DE LA THESE  

Introduction 
Les biothérapies sont en plein essor et largement prescrites en rhumatologie dans le cadre des 
rhumatismes inflammatoires chroniques. Mais ces traitements ne sont pas dénués d’effets 
indésirables, et les patients doivent acquérir des compétences d’auto soins et d’adaptation 
pour gérer leur maladie et leur traitement.  
L’objectif de cette étude est d’identifier les difficultés perçues par les patients traités par 
biothérapie pour une indication rhumatologique, et de définir la place, selon les patients, des 
acteurs de soins primaires, et notamment des médecins généralistes, dans leur suivi et leur 
accompagnement. 
Matériel et méthodes 
Il s’agit d’une étude qualitative selon la méthode phénoménologique interprétative, réalisée 
par entretiens semi-dirigés auprès de treize patients, sélectionnés selon un échantillonnage 
ciblé et homogène. Les critères d’inclusion étaient des patients atteints de RIC et traités par 
biothérapie. Une analyse thématique a été réalisée par les auteurs. 
Résultats 
Les patients décrivent des difficultés à vivre dans un corps malade, fragilisé, diminué et en 
destruction. Dans un sentiment de marginalisation sociale, leur vie est centrée sur la maladie, 
compliquant les processus d’appropriation  de leur pathologie chronique. La biothérapie est la 
source d’une ambivalence cognitive entre « une efficacité puissante » et l’angoisse des effets 
indésirables. Dans ce contexte, les patients décrivent un manque d’accompagnement et de 
soutien de la part des professionnels de santé, marqué par un manque d’explication médicale, 
et une impression de banalisation de leur pathologie devant un manque d’écoute. Certains 
patients n’accordent pas leur confiance à la médecine générale et ne perçoivent pas sa place 
tant pour le diagnostic que pour le suivi de leur pathologie.  
Conclusion 
Cette étude montre que les patients atteints de RIC et traités par biothérapie nécessitent un 
accompagnement et un soutien mieux adapté à leurs difficultés pour les aider à s’approprier et 
à gérer leur maladie, leur biothérapie, et leurs conséquences. La promotion d’une éducation 
thérapeutique intégrée aux soins permettrait de réaffirmer la place du médecin généraliste 
dans l’accompagnement de ces patients. 
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