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RESUME

Le traitement de la goutte est mal suivi par les patients. Les conjoints et les infirmiers étant
les deux principaux interlocuteurs des malades, leur perception de cette maladie peut
influencer le comportement des patients.

Objectif : explorer les connaissances et les représentations de la goutte chez les conjoints de
patients et les infirmiers.

Méthodes : nous avons utilisé une approche de terrain qualitative avec des entretiens
individuels semi-structurés sur un échantillon dirigé de conjoints de patients et d’infirmiers
hospitaliers exercant dans des services de rhumatologie et de médecine interne. Les
entretiens ont été enregistrés et transcrits. Tous les auteurs se sont réunis régulierement
pour discuter du codage et de l'interprétation des données.

Résultats : au total, 20 infirmiers et 12 conjoints ont participé aux entretiens. Quatre themes
principaux ont été mis en évidence : manque de connaissances (cause de la goutte inconnue,
méconnaissance des traitements hypo-uricémiants et de la guérison possible, focalisation
sur les crises de goutte et I'alimentation) ; manque d’informations et de formation sur la
goutte (connaissances acquises par I'expérience personnelle, les infirmiers ont déploré un
manque de formation, les conjoints ont fait état d’informations insuffisantes et du manque
de temps des praticiens pour informer les patients) ; conséquences et répercussions sociales
de la goutte (maladie handicapante, nécessité d’éviter des activités sociales telles que des
diners entre amis) ; attitudes a I'égard des crises de goutte et de la prise en charge des
patients (sentiment d’impuissance pendant la crise, sentiments négatifs tels que la honte
conduisant a repousser une consultation médicale ou indifférence du conjoint a I’égard de la
maladie). Les infirmiers ont déploré leur manque de temps pour discuter des difficultés avec
les patients.

Conclusion : les connaissances des conjoints de patients et des infirmiers sur la goutte
proviennent de I'expérience du quotidien. Les participants ont exprimé le vif désir d’en
savoir plus sur la goutte. Des programmes de formation des infirmiers et pédagogiques
incluant les conjoints peuvent améliorer la prise en charge de cette maladie et I'observance

du traitement.

Mots-clés : goutte, information, perception, crise, acide urique



1. Introduction

La goutte a une image péjorative et on la décrit souvent comme la maladie des bons vivants.
Sa prévalence mondiale est en hausse et elle touche 2,5 % des adultes au Royaume-Uni et en
Espagne, 3,9 % aux Etats-Unis et plus de 10 % des adultes aborigénes taiwanais [1]. La goutte
a été identifiée et décrite il y a plus de 2000 ans par Hippocrate et sa physiopathologie est
parfaitement comprise, de méme que sa cause et ses facteurs de prédisposition. Le
diagnostic est facile a établir, la cible clairement définie, la prise en charge soutenue par une
série de recommandations internationales et son traitement tres efficace permet la guérison
lorsqu’il est correctement utilisé [2—6]. L’adaptation progressive de la dose d’un traitement
hypo-uricémiant (THU) dans une stratégie de traitement a la cible (TTT) réduit
invariablement le taux d’urate sérique (US) sous le seuil de saturation et de formation des
cristaux, entrainant la dissolution des dépots cristallins et la guérison [2,7-9]. Or de multiples
rapports montrent que la prise en charge de cette maladie guérissable se heurte a de
nombreux obstacles [10]. A titre d’exemple, moins de 40 % des patients qui ont besoin
d’un THU en regoivent effectivement un et pour un grand nombre de personnes traitées, la
dose est insuffisante pour amener la guérison [11-13]. On observe en conséquence une
sévérité accrue de la goutte avec des résultats cliniques aggravés, augmentant les
comorbidités médicales et le fardeau économique [14,15]. Les patients goutteux non traités
ou recevant un traitement inadapté continuent de présenter des crises douloureuses
récurrentes et des dépots cristallins qui aboutissent a la formation de tophi cliniqguement
détectables, a des destructions articulaires et a un risque plus élevé de mortalité,
d’événement cardiovasculaire, d’infarctus du myocarde et d’accident vasculaire cérébral
[11,16-18].

Dans l'optique d’améliorer la prise en charge de la goutte, de nombreuses études
gualitatives ont été menées afin de comprendre les connaissances, les opinions, les
croyances et les freins des soignants et des patients [10,19-36]. Une revue a mis en évidence
trois et quatre themes prédominants chez les professionnels de santé et les patients,
respectivement [10]. Les freins chez les soignants comprennent: i) manque de
connaissances et de formation sur la prise en charge de la goutte, conduisant a considérer
cette affection uniquement comme une maladie aigué ou a instaurer un THU sans

prophylaxie des crises, sans évaluation du taux d’US ni ajustement de la dose; ii)
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conceptions erronées sur les connaissances des patients et |'observance du THU (les
médecins surestiment |'observance) et iii) obstacles temporels (les soignants se plaignent de
n’avoir pas suffisamment de temps pour accompagner et informer les patients). Les freins
chez les patients comprennent : i) connaissance insuffisante de la goutte responsable d’une
perception faussée de sa sévérité et de sa chronicité, confusion dans les traitements et
conception erronée du régime alimentaire ; ii) interactions négatives avec les prestataires de
santé ; iii) expériences négatives avec des THU (ne savent pas que des crises peuvent avoir
lieu lorsqu’un THU est mis en place) et iv) réticence a prendre un traitement a long terme
[10]. Ces freins peuvent expliquer pourquoi les patients goutteux ont le plus faible taux
d’observance du traitement parmi les patients atteints de sept maladies chroniques dont
I'ostéoporose, I'hypertension et le diabéte sucré [37]. L'observance d’un traitement au long
cours releve d’'un comportement complexe qui fait intervenir les antécédents et les
expériences du patient, ses connaissances, ses perceptions et ses croyances concernant les
traitements et la maladie, mais aussi ses interactions avec les professionnels de santé, son
environnement socioprofessionnel et sa famille [38,39]. Certaines études suggérent que
I'intervention d’un infirmier ou du conjoint influence I'observance dans les maladies
chroniques [9,36,38,40]. Par exemple, Rees et al. décrivent un programme conduit par des
infirmiers ayant amélioré I'observance du traitement de la goutte a 91 % aprés 12 mois, 92 %
des patients ayant atteint leur taux d’US cible [2]. En outre, parmi ceux respectant le
traitement, plus de 90 % prenaient toujours le THU cing ans plus tard [7]. Ces résultats ont
été confirmés récemment par un essai randomisé comparant un THU encadré par des
infirmiers a un traitement standard dirigé par des médecins généralistes [9]. Dans le diabete
aussi, les conjoints ont une influence sur I'alimentation des patients (achat et préparation)
[41]. Il est donc important d’évaluer les opinions, les connaissances et les croyances des
infirmiers et des conjoints sur la goutte et son traitement, puisque ce sont les deux
interlocuteurs privilégiés des patients susceptibles d’avoir une influence. Nous avons
supposé que ces participants avaient également des lacunes de connaissances a combler
pour améliorer les interactions et les aides pouvant augmenter le taux d’observance. Nous
avons souhaité caractériser les conséquences de la goutte sur le comportement des

conjoints, leurs sentiments et leur implication dans la prise en charge de la maladie.



2. Méthodes

2.1. Conception de I’étude et participants

2.1.1. Approche

Nous avons adopté une approche de terrain pour explorer les connaissances et les

représentations de la goutte.

2.1.2. Conditions

Nous avons congu cette étude pour mieux appréhender les connaissances et les croyances
sur la goutte afin d’élaborer plus efficacement le programme d’éducation thérapeutique
« Parlons goutte » de I'hopital parisien Lariboisiere. Cette étude a été approuvée par le
comité national Aeres (Agence d’évaluation de la recherche et de I'enseignement supérieur).
Tous les participants ont accepté et donné leur consentement par écrit. Un investigateur
(C. D., interne en rhumatologie) a rencontré les infirmiers de rhumatologie et de médecine
interne. Deux médecins généralistes (M. G. et C.B.-S., internes en médecine générale)
recevant des patients goutteux en consultation ont recruté et rencontré les conjoints (le
diagnostic de la goutte a été retenu si le patient remplissait les critéres de Nijmegen [42] et

le conjoint a été défini comme le mari ou I'épouse, sans étre nécessairement I'aidant).

2.1.3. Echantillonnage

Nous avons utilisé un échantillon dirigé pour couvrir le plus largement possible les thémes
liés a la perception et aux croyances concernant la maladie. Pour les infirmiers: sexe
différent, age, lieu d’exercice, nombre d’années depuis le dipléme et ancienneté dans le
service. Nous avons mené des entretiens avec neuf infirmiers de rhumatologie et onze de
médecine interne. Les conjoints étaient onze femmes et un homme, la goutte touchant
principalement les hommes.

2.1.4. Collecte et analyse des informations

2.1.4.1.  Collecte des informations



Les caractéristiques démographiques et générales ont été collectées avant les entretiens :
sexe, age. Les données sur |'origine ethnique, la durée de la relation du patient avec son
conjoint, les antécédents personnels ou familiaux de goutte et le nombre de crises de goutte
ont été collectées pour les conjoints (tableau 1). Le service d’exercice, 'année d’obtention
du diplome et la durée de I'expérience professionnelle ont été enregistrés pour les infirmiers
(tableau 2).

Deux guides d’entretien semi-structuré ont été élaborés par six investigateurs (C. D., M. G.,
C.B.-S,, C.B.-S., L. C.-B. et H.-K. E.). Les entretiens individuels ont eu lieu dans une salle
spéciale des services de rhumatologie et de médecine interne de I’"hopital Lariboisiere avec
les infirmiers, et a domicile avec les conjoints. Aprés obtention du consentement écrit des
participants, la partie audio des entretiens a été enregistrée. Les participants ont été
informés que leur vie privée et leur identité seraient protégées et que les données seraient
conservées de maniere sécurisée et anonyme. Nous avons posé des questions ouvertes pour
amener les participants a décrire leurs connaissances, leurs perceptions et leurs sentiments
a I'égard de la goutte. Les themes abordés ont exploré les causes et les conséquences de la
goutte, ses symptomes, ses répercussions sur la vie quotidienne et la famille, ses
conséquences émotionnelles et psychologiques, les traitements, le régime alimentaire, la
relation avec les prestataires de soins, les informations et les conseils regus ou donnés.
Lorsque les participants ne mentionnaient pas spontanément ces thémes, des questions
secondaires leur ont été posées pour les amener a aborder tous les sujets en question. Les
entretiens ont été menés parallelement a I'analyse et se sont poursuivis jusqu’a saturation
des données (la collecte des données a été arrétée lorsque le dernier entretien n’a fait

émerger aucune nouvelle idée/opinion).

2.14.2.  Analyse des données

Chaque entretien a été transcrit textuellement. Les participants ont accepté que leurs
réponses soient citées de maniére anonyme. L’analyse des données a été effectuée avec le
logiciel Nvivo 10® apres chaque entretien. Ce logiciel enregistre les données qualitatives,
code les données et trie les codes et représente ces données sous forme de « nuages de
mots », ol la taille d’'un mot est proportionnelle a la fréquence a laquelle il a été mentionné
au cours des entretiens. Les données ont été codées par des groupes de deux a six

investigateurs, en vérifiant que l'interprétation textuelle était similaire pour garantir la
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validité interne. Pour assurer la crédibilité, nous nous sommes entretenus avec plusieurs
participants de facon prolongée jusqu’a saturation des thémes ; nous avons effectué une
triangulation méthodologique avec des entretiens approfondis et une triangulation des
investigateurs avec des réunions réguliéres pour effectuer le codage et I'analyse et arréter
les décisions d’interprétation. Chaque fois que nécessaire pour une transcription
particuliére, un consensus a été obtenu apres discussion, avec ou sans intervention des
auteurs principaux (L. C.-B. et H.-K. E.). Les codes ont été regroupés par induction dans plusieurs
catégories selon I'approche de la théorie de terrain [43,44]. Pour chaque entretien, la
transcription codée a été comparée aux themes et catégories précédents, jusqu’a saturation
théorique. L’analyse comparative continue entre les données codées et les nouveaux
entretiens a permis de générer des themes et des modeles a partir des données seules. Nous
avons recodé les données et réétiqueté les codes, les concepts et les catégories centrales

jusqu’a obtenir une théorie finale apportant une vision d’ensemble.

3. Résultats

3.1. Participants

Nous nous sommes entretenus avec 20 infirmiers (18 femmes, 9 en rhumatologie et 11 en
médecine interne ; age moyen 37 ans [plage 22 a 56]) et 12 conjoints de patients goutteux.
L’ancienneté des infirmiers dans leur service s’étendait de un a 31 ans. lls intervenaient dans
des hospitalisations traditionnelles, de semaine ou de jour. Leur durée d’activité
professionnelle était comprise entre un et 32 ans (moyenne 12,1 ans). Trois infirmiers de
médecine interne travaillaient dans un service de consultation (tableau 2). Nous nous
sommes entretenus avec 12 conjoints (dont 11 femmes ; 4ge médian 56 ans [plage 28 a 85]).
La durée de la relation conjoint-patient était de 6 a 55 ans et de plus de 20 ans pour huit
couples. Les patients avaient entre une seule (n=1), 2 a 5 (n=8) et plus de 5 crises de

goutte (n = 3).

3.2. Themes

3.2.1. Lacunes de connaissances sur la goutte et sa prise en charge
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Les infirmiers comme les conjoints connaissaient mal les causes, les conséquences et le
traitement de la goutte. Des citations illustratives sont résumées dans le tableau S1 [Annexe
A, voir le matériel complémentaire accompagnant la version en ligne de cet article]. Certains
conjoints considéraient la goutte comme une maladie d’apparition « spontanée » ou
consécutive a la marche excessive ou a une élévation du taux d’urée ou d’acide dans
I’organisme. D’autres conjoints et des infirmiers de rhumatologie croyaient que la goutte est
liée a I'alimentation et ont incriminé la consommation excessive de viande, de charcuterie,
de fruits de mer, de sodas, de certains légumes (chou, chou-fleur, lentilles) ou de sel. L’alcool
a été cité mais dans un second temps, et certains infirmiers ont mentionné un role de la
biére et des alcools forts. Seuls quelques conjoints et infirmiers ont évoqué I’hérédité, un
réle des médicaments ou des facteurs rénaux. Les infirmiers savaient que la goutte résulte
d’une hyperuricémie, mais la plupart ne faisaient pas de différence entre hyperuricémie et
dépots de cristaux d’urate. Seuls quelques infirmiers du service de rhumatologie ont déclaré
gue la goutte était liée au dépodt de cristaux d’urate. De méme, aucun conjoint ne
connaissait le lien entre goutte, hyperuricémie et dépot de cristaux. En outre, les infirmiers
et les conjoints ignoraient que les dépots cristallins continuent de s’accumuler et peuvent
provoquer une destruction articulaire irréversible. Ainsi, la formation de tophi, la destruction
articulaire, I'atteinte rénale et les risques cardiovasculaires ont été a peine mentionnés. Les
méthodes de diagnostic de la goutte étaient inconnues. Les conjoints et certains infirmiers
pensaient que le diagnostic peut se faire par analyse sanguine, par I'observation de signes
cliniques ou par aspiration de liquide articulaire mais ils n’ont pas précisé la cible de ces
examens. Enfin, la compréhension de la prise en charge de la goutte était médiocre et
centrée sur le traitement des crises et les aliments a éviter, comme le montre le nuage de
mots (figure 1). De fait, de nombreux conjoints croyaient que la goutte était une maladie
chronique incurable et douloureuse marquée par des crises récurrentes. La plupart ont
déclaré que la goutte n’était pas une maladie grave ni potentiellement mortelle. Une
majorité ne connaissait pas I'existence des THU et a admis n’avoir jamais entendu parler de
ces traitements (figure 2). Méme lorsque les conjoints et les infirmiers connaissaient
I’existence des THU, des méconnaissances et une confusion dans les traitements des crises
sont apparues. Certains infirmiers en rhumatologie connaissaient |I'objectif des THU mais
ignoraient que des crises de goutte peuvent survenir sous THU et que des réactions
indésirables cutanées séveres peuvent se produire. Contrairement a la méconnaissance du
réle des cristaux d’urate et de I'efficacité des THU, les infirmiers comme les conjoints
connaissaient tous I'efficacité des traitements des crises, en particulier de la colchicine, ainsi
gue le réle déclencheur de I'alcool et de I'alimentation dans les crises (figure 3).

3.2.2. Manque d’information et de formation sur la goutte

Tous les conjoints et les infirmiers ont déploré un manque d’information sur la goutte. Des
infirmiers ont déclaré n’avoir pas recu d’enseignement sur la goutte au cours de leurs

études. Leurs connaissances avaient été acquises pour 'essentiel au fil de la pratique et des



expériences professionnelles. Les conjoints ont indiqué que les médecins généralistes ne
donnaient pas d’informations suffisantes sur la physiopathologie et la prise en charge de la
goutte et qu’ils ne consacraient pas assez de temps a l'information des patients. La plupart
n’avaient jamais entendu parler de rhumatologue ni de la nécessité de soins spécialisés.
Leurs connaissances sur la goutte provenaient d’Internet, de la télévision, de la radio, du
cercle familial ou de I'expérience de proches et, bien sdr, de leur propre histoire. Ainsi,
certains conjoints ont expliqué qu’ils avaient appris a gérer les crises de goutte en observant
le comportement de proches qui souffraient également de cette maladie. Ils ont aussi dit
gu’apres une premiere crise, ils avaient appris comment faire face a la suivante. En outre,
certains conjoints savaient que le traitement des crises est plus efficace lorsqu’il est démarré
des les premiers symptomes. Tous les infirmiers ont exprimé le désir de participer a un
programme éducatif. lls souhaitaient améliorer leurs connaissances sur les symptomes de la
goutte, son traitement et sa prise en charge. Les conjoints souhaitaient quant a eux en savoir

plus sur les causes de la goutte et I'alimentation.

3.2.3. Conséquences de la goutte et répercussions sociales

Les conjoints et les infirmiers ont déclaré que les crises de goutte étaient invalidantes et se
répercutaient sur les activités professionnelles, familiales et sociales. lls avaient le sentiment
gue les patients avaient du mal a marcher et devaient rester alités pendant les crises. Des
conjoints ont rapporté que les patients ne pouvaient pas s’occuper de leurs enfants ni jouer
avec eux pendant les crises de goutte. Les crises se répercutaient aussi directement sur leurs
vacances et leurs relations sociales. La possibilité et la crainte qu’une crise de goutte
survienne les empéchaient de prévoir des vacances ou d’organiser des voyages prolongés.
Les familles se déplacaient donc peu pendant les vacances. De méme, ils évitaient les
activités sociales comme des diners entre amis ou des rassemblements par crainte d’une
crise de goutte, a cause de la nécessité de limiter la consommation de certains aliments et

d’alcool et par appréhension des moqueries.

3.2.4. Attitudes a I’égard des crises de goutte et de la prise en charge des patients



Bien que la plupart des conjoints et des infirmiers aient admis que les crises de goutte
provoquaient des douleurs séveres et intenses, certains conjoints avaient I'impression que le
patient exagérait la douleur ressentie. Certains se sentaient tristes et impuissants a soulager
la douleur de leur conjoint pendant les crises et appréhendaient la suivante, en particulier
ceux qui pensaient que la goutte est incurable et qu’il faut s’attendre a des crises
récurrentes. Les réactions émotionnelles et psychologiques des conjoints étaient variées et
comprenaient indifférence, déni, peur, tristesse et honte. Certains conjoints ont dit avoir été
surpris par le diagnostic de goutte car ils avaient une alimentation normale. La plupart ont
reconnu que la société véhicule une image péjorative de la goutte, considérée comme le
résultat d’excés de table et d’alcool. lls ont souligné que cette maladie était trop souvent
I’'objet de moqueries et de remarques ironiques et ont reconnu qu’ils cachaient le diagnostic
a leurs proches pour ne pas avoir I'air ridicules. Certains conjoints en avaient honte. A
I'inverse, d’autres conjoints ont indiqué ne pas se sentir concernés ni touchés par la maladie
et ne s’intéresser ni a sa prise en charge, ni a un programme d’information. Quelques-uns se
demandaient méme si la goutte pouvait étre considérée comme une maladie. Il est
intéressant de constater que I'implication des conjoints dans la prise en charge de la goutte
variait de l'indifférence la plus compléte a un controle total des soins. D’une maniere
générale, les conjoints se sentaient concernés et s’investissaient dans la prise en charge de la
maladie, notamment dans le controle de I'alimentation. Certains ont reconnu qu’il arrivait
aux patients de ne pas respecter le régime alimentaire, en particulier lors de repas avec des

amis.

Tous les infirmiers ont eu une attitude professionnelle et aucun n’a exprimé de jugement
négatif sur I'alimentation, le surpoids, la consommation d’alcool ou le mode de vie des
patients. De nombreux infirmiers ont exprimé un malaise face a des patients goutteux. lls
ont rapporté que certains patients refusaient de parler ou de faire part de leurs réflexions
sur la goutte. Certains infirmiers ont déploré un manque de temps pour discuter avec les
patients et les informer. D’autres ont cependant admis que leurs connaissances étaient
insuffisantes pour répondre aux demandes et aux interrogations des patients. Tous les
infirmiers ont déclaré qu’ils pourraient gérer plus efficacement les préoccupations des
patients s’ils connaissaient mieux la maladie. Tous ont admis que l'information et les

connaissances des patients étaient fondamentales pour 'observance du traitement et le
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succeés de la prise en charge. Les infirmiers du service de rhumatologie estimaient que
I’'observance était médiocre chez les patients goutteux, contrairement a ceux de médecine

interne, qui la jugeaient correcte.

4. Discussion

Il s’agit de la premiere étude qualitative menée en France pour explorer les connaissances et
les croyances des infirmiers et des conjoints de patients sur la goutte. A I'instar d’autres
études ayant évalué les freins des patients et des soignants a I'égard de la goutte, cette
étude a confirmé le besoin non satisfait de programmes pédagogiques sur la
physiopathologie et la prise en charge de la goutte ainsi que de stratégies de communication
visant a mettre un terme a la stigmatisation qui accompagne cette maladie [10,19,21-36].
Nous avons observé que les connaissances des participants sur la goutte étaient
insuffisantes et leurs conceptions erronées, qu’ils se focalisaient sur le traitement des crises
et I'alimentation et ignoraient I'existence des THU. lls avaient I'impression que la goutte est
une maladie douloureuse incurable se répercutant fortement sur les activités familiales,
sociales et professionnelles. lls étaient affectés par I'image péjorative de la goutte dans la
société ou cette maladie est considérée comme le résultat d’'une mauvaise hygiéne de vie et
d’exces alimentaires et d’alcool. Ces représentations négatives avaient des répercussions
psychologiques sur les conjoints et les patients, dont I'embarras donnait lieu a des
comportements déléteres comme le fait de cacher le diagnostic et de retarder le recours a

une aide médicale.

Ces observations ont été abondamment décrites par diverses études évaluant des patients
goutteux hommes et femmes, des prestataires de soins et des médecins généralistes
[10,19,21,28,30-36]. Notre étude a également identifié des facteurs inexplorés qui
constituent de véritables freins a l'observance du traitement: manque de temps des
infirmiers pour informer les patients et discuter avec eux de la maladie; sentiment
d’incompétence pour informer et conseiller utilement leurs patients. Certains conjoints ont
admis ne pas se sentir intéressés ni impliqués dans la prise en charge et nombre d’entre eux

ne considéraient pas la goutte comme une maladie. A I'inverse, d’autres conjoints avaient la
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volonté d’aider les patients mais se sentaient impuissants, ce qui pouvait provoquer géne,
stress psychologique et anxiété. Enfin, tous les infirmiers et les conjoints ont déploré le
manque d’informations sur la goutte et estimé qu’une meilleure compréhension de la
maladie aiderait les patients a respecter le traitement. Le manque d’information est
également une conclusion récurrente d’autres études dans lesquelles des prestataires de
soins et des médecins généralistes ont reconnu donner peu d’informations aux patients et
aux soignants [10,19]. Ces problemes pourraient étre facilement résolus par des

programmes d’éducation thérapeutique.

Les infirmiers et les conjoints sont les deux plus proches interlocuteurs des patients goutteux
et les conjoints sont les principaux aidants. Leur influence sur la prise en charge de la goutte
dépend de nombreux facteurs, dont la gestion des attitudes, la relation dyadique et de
couple, les connaissances, I'émotion psychologique et le stress. Leur réle dans le suivi et
I’observance du traitement a été mis en évidence dans de nombreuses maladies chroniques,
notamment le diabete, le cancer, I'arthrose, la polyarthrite rhumatoide, la fracture de
hanche et I'ostéoporose [41,45—-49]. Une attitude positive et de soutien favorise la confiance
et I'observance du traitement chez les patients, tandis qu’a l'inverse, une attitude négative
et stressante peut susciter des comportements inadéquats. Une revue systématique récente
de 17 études qualitatives incluant 1 142 couples a montré que les interventions conjugales
avaient des résultats positifs dans le cancer. Il s’agissait notamment d’améliorations dans la
communication, de faire face a la maladie a deux, d’'une amélioration de la qualité de vie des
patients et de leur conjoint, d’'une détente psychologique, d’'une harmonie sexuelle et de
satisfaction conjugale [46]. Dans le cas du diabete, plusieurs études ont montré que le
comportement du conjoint a une influence aussi bien positive que négative sur le respect du
régime alimentaire du patient [41,45,49]. Dans le méme ordre d’idée, nous avons constaté
gue la goutte avait une influence psychologique négative sur les conjoints qui se sentaient
honteux, génés, impuissants, frustrés ou craignaient les crises. Ces influences négatives se
répercutaient sur la relation de couple, le comportement des patients et la gestion du
traitement. De plus, certains conjoints ne se sentaient pas concernés par la maladie et ne
souhaitaient pas participer a un programme d’information thérapeutique. Ce comportement
individuel peut également altérer les préoccupations des patients et la gestion de leur

traitement.
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Au vu de nos observations, plusieurs propositions peuvent étre faites pour améliorer
I'observance du traitement chez les patients goutteux: une stratégie d’intervention de
couple pourrait étre mise en place comme dans d’autres maladies chroniques [46];
parallelement, les infirmiers et les conjoints devraient bénéficier d’'une information
pédagogique ; des cours en ligne de courte durée et d’acces libre devraient étre proposés
pour changer tous les stéréotypes négatifs véhiculés par de vieux dessins animés ; enfin, des
stratégies devraient étre mises en ceuvre pour augmenter le temps que les infirmiers

consacrent aux patients.

Cette étude présente plusieurs limites. La premiere est que nous nous sommes entretenus
avec des infirmiers d’un service de rhumatologie spécialisé dans la prise en charge de la
goutte, ou une formation animée par un spécialiste avait été organisée et un programme
d’information thérapeutique sur la goutte venait d’étre mis en place. Toutefois, un tres petit
nombre des infirmiers de notre étude avaient suivi cette formation et un seul participait au
programme éducatif. Néanmoins, ces infirmiers travaillant dans le méme service et les
entretiens ayant été étalés dans le temps pour pouvoir coder et analyser les données des
transcriptions, il est possible gu’ils aient échangé des informations ou des opinions. La
deuxieme limite est que les entretiens ont été menés par un interne de rhumatologie ayant
travaillé dans ce service, ce qui a pu impressionner les infirmiers et compromettre la
spontanéité de leurs réponses. lls peuvent n’avoir pas osé répondre de facon stéréotypée. La
troisieme limite est que la plupart des participants étaient des femmes : seuls trois infirmiers
et un conjoint hommes ont répondu aux entretiens. Cette situation résulte du caractere
« féminin » de la profession d’infirmier et des caractéristiques épidémiologiques spécifiques
de la goutte. Des conjoints de sexe masculin peuvent avoir des impressions différentes de
celles des femmes a I'égard de la goutte, comme c’est le cas dans d’autres maladies
chroniques, dans le cancer ou dans la fin de vie due au grand age [50,51]. Notre étude avait
plusieurs points forts, notamment la validité et la crédibilité internes garanties par les
réunions régulieres des investigateurs pour coder, recoder et relire les données et leur
interprétation. L'implication de six investigateurs ayant des spécialités et des grades
médicaux différents a permis une analyse approfondie des codes, des concepts et des

catégories centrales.
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En conclusion, nous avons identifié un certain nombre de sentiments des conjoints et des
infirmiers susceptibles d’influencer I'observance du traitement de la goutte par les patients.
Nous avons confirmé les observations récurrentes de manque de connaissances,
d’informations insuffisantes apportées par les prestataires de soins, de conceptions erronées
sur la goutte et de focalisation sur le traitement des crises. Une stratégie d’intervention de
couple s’avere nécessaire pour induire une relation conjoint-patient dyadique et susciter
I'intérét des conjoints pour la maladie. Une meilleure organisation du travail des infirmiers

est nécessaire pour qu’ils aient le temps de discuter avec les patients et de les informer.
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Légende des figures

Figure 1. Perceptions de la goutte par les infirmiers et les conjoints. Les réponses des
infirmiers et des conjoints ont été transcrites textuellement et représentées dans ce nuage

de mots. La taille des mots correspond a leur fréquence dans I'ensemble des entretiens.

Figure 2. Traitements de la goutte selon les infirmiers et les conjoints. Les déclarations
textuelles sur les traitements de la goutte sont représentées. La taille des mots correspond a

leur fréquence dans I'ensemble des entretiens.

Figure 3. Connaissances et méconnaissances sur la goutte. Les crises de goutte avec leurs
aliments déclencheurs et leurs traitements efficaces, par exemple la consommation d’alcool
et la colchicine, respectivement, constituaient la partie émergée des connaissances des
infirmiers et des conjoints, tandis que le role du dépdt continu de cristaux et la possibilité de

guérir la maladie par un traitement hypo-uricémiant représentaient la partie immergée.
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Les facteurs alimentaires Le traitementde la crise

connus




Age Sexe Origine  Nombre de Vie
(ans) ethnique crisesdu  commune
patient (ans)
85 femme caucasienne 2a5 > 20
59 femme caucasienne 2a5 >20
43 homme caucasienne 2a5 >20
41 femme asiatique 2a5 5320
45 femme caucasienne >5 5a20
46 femme caucasienne 2a5 5a20
70 femme caucasienne 1 >20
65 femme caucasienne 2a5 >20
51 femme caucasienne 2a5 >20
71 femme caucasienne 2a5 >20
28 femme caucasienne >5 5a20
68 femme caucasienne >5 >20

Tableau 1. Caractéristiques des conjoints



Age (ans) Sexe Année Type d’activité Ancienneté dans le
d’obtention service
du diplome

Infirmiers de rhumatologie

55 homme 1984 HDS, HT 7
31 femme 2004 HT, HDS, HDJ 11
39 homme 2013 HT, HDS, HDJ 2
31 femme 2008 HDS, HT 7
28 femme 2007 HT, HDS, HDJ 8
23 homme 2014 HT 1
28 femme 2009 HDS, HT 4
54 femme 1986 HDS 13
55 femme 1982 HDJ 31

Infirmiers de médecine interne

26 femme 2011 HT 4
41 femme 2008 HT 7
26 femme 2012 HT 3
56 femme 2010 Consultation 5
44 femme 1993 Consultation 22
53 femme 1995 Consultation 20
37 femme 2002 HT 13
25 femme 2012 HT 3
27 femme 2011 HT 4
37 femme 2002 HT 13
22 femme 2015 HT 1

Tableau 2. Caractéristiques des infirmiers.

HT : hospitalisation traditionnelle ; HDS : hospitalisation de semaine ; HDJ : hospitalisation de
jour





